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RESUMEN

Objetivos:

El objetivo principal del estudio es describir las vivencias de los cuidadores familiares de
pacientes con lesiones relacionadas con la dependencia (de ahora en adelante LRD).

Los objetivos especificos son detallar los sentimientos y emociones que desencadena la
aparicion de LRD, describir cémo afecta en la vida diaria del cuidador la aparicién de LRD
e identificar las necesidades y dificultades que presentan los cuidadores referentes a la
prevencion de LRD.

Metodologia:
Disefo: Estudio de investigacion cualitativa en la vertiente fenomenoldgica descriptiva.

Emplazamiento: La investigacion se llevara a cabo en el sector sanitario de Alcafiiz
conformado por localidades de la provincia de Teruel y Zaragoza. En concreto, el estudio
se realizara en la zona basica de salud de Caspe, lo conforman la propia localidad de
Caspe con 9525 y Chiprana con 508 habitantes.

Criterios de inclusion y exclusion de los participantes: Los criterios de inclusiéon que se
tendran en cuenta son que la persona encargada de los cuidados sea familiar directo de
la persona a la que se le realizan los cuidados. La persona dependiente debera tener
instaurada una lesion relacionada con la dependencia menor de 6 meses. Dominar la
lengua espariola y acceder a participar voluntariamente a la investigacién. Los criterios de
exclusién que se tendran en cuenta son que la persona cuidadora haya sufrido una
pérdida personal en los dltimos 6 meses.

Seleccion de la muestra: La muestra estara determinada, entre otros factores, por el
principio de “saturacion de los datos”. En los estudios similares encontrados la muestra
oscila entre 9 y 15 informantes. Para la seleccion de la muestra se utilizarA muestreo
intencional para obtener una muestra homogénea.

Acceso e inmersion al campo: Se contactard con los informantes a través de las
enfermeras de atencion primaria. Se explicara el proyecto verbalmente y se facilitara el
documento de informacién y consentimiento informado.

Método de recogida de datos: Se realizaran entrevistas semi-estructuradas individuales
en profundidad con un guién previo con varias preguntas. Se realizara la trascripcion
literal de las entrevistas y la bitdcora de campo.

Analisis de los datos: Se identificaran las unidades de analisis para la posterior
categorizacion. Se realizara andlisis de contenido y de significado. Mediante comparacion
constante de las categorias éstas se irdn codificando y relacionando por temas.

Plan de trabajo: Una vez aprobado el proyecto por el Comité de Etica de investigacion
de la Comunidad Auténoma de Aragén (CEICA), se comenzara a desarrollar el proyecto.
En primer lugar, se comenzara por el acceso e inmersion al campo y, a partir de la
realizaciéon de la primera entrevista se comenzara con el analisis de los datos. En
segundo lugar, se realizara la redaccion de los resultados y conclusiones, con la
elaboracion del articulo y la posterior difusion de los resultados.

Palabras clave: cuidador informal, Ulceras por presion, atencién domiciliaria, atencion
primaria.
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ABSTRACT

Objective:

This study aims at describing the experience of informal caregivers of patients with
dependence related injuries (henceforth LRD).

The specific objectives are to give an overview of the feelings and emotions that are
triggered by the appearance of LRD, to describe how this affects in the daily life of the
caregiver and identify their needs and difficulties in relation to LRD prevention.

Methodology:
Design: a qualitative research in the descriptive phenomenological approach.

Location: the research will take place in the public health sector of Alcafiiz, consisting of
villages in the province of Teruel and Zaragoza. More specifically, the study will be
conducted in the basic healthcare area in Caspe, with a population of 9525 inhabitants as
well as 508 more from Chiprana.

Inclusion and exclusion criteria: the inclusion criteria that will be taken into account are
that the caregiver should be an immediate relative of the person that is cared for. The
dependant person ought to have less than 6 months of injury dependence. In addition, the
caregiver should master the Spanish language, as well as be willing to participate
voluntarily in the research. If the caregiver has had a personal loss in the last 6 months,
this will be considered as an exclusion criteria.

Participants: the sample is determined, among other factors, by the principle of
theoretical saturation. In other similar studies, the sample varies from 9 and 15 informants.
For the sample selection, intentional sampling will be used in order to obtain a
homogeneous result.

Access and field immersion: the informants will be contacted through the primary
healthcare nurses. The project will be orally explained and an information document as
well as an informed consent will be provided.

Data collection method: individual semi-structured interviews will be carried out in depth
with a previous outline including several questions. A literal transcription of these
interviews and fieldnotes will be created too.

Data analysis: the participants’ statements will be identified for their subsequent
categorization. Content and meaning analysis will be conducted. By means of a constant
comparison of the categories, the categories will be codified and classified in different
dimensions.

Work planning:

Once the project is approved by the “Comité de Etica de investigacién de la Comunidad
Auténoma de Aragon (CEICA)”, the project will start to be developed. Firstly, we will begin
with the access and field immersion, and from the first interview on, data analysis will be
initiated. Secondly, results and conclusions will be examined, together with the creation of
an article and the subsequent dissemination of the results.

Key words: informal caregiver, pressure ulcers, home care, primary health care.

Leticia Adell Guimera



Vivencias de cuidadores familiares de personas con lesiones relacionadas con la dependencia

INTRODUCCION

MARCO CONCEPTUAL

Envejecimiento y Dependencia

En las Ultimas décadas se ha producido un envejecimiento de la poblacion a nivel
mundial debido a cambios demograficos, sociales y aumento de la esperanza de vida. En
Espafia segun los ultimos datos del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad
de 2015 las personas mayores de 65 afios representaban el 18.7% de la poblacién. Las
proyecciones de la poblacién orientan los datos en un aumento de la poblacion mayor de
80 afos del 1.7% en 2015 al 5.3% en 2060 (1).

El creciente envejecimiento de la poblacién va unido con un aumento de las personas en
situacion de dependencia. Se define dependencia como el estado en el que se
encuentran las personas, por razones derivadas de la edad, la enfermedad o la
discapacidad, ligadas a la pérdida de autonomia fisica, mental o intelectual, que precisan
de la atencion de otras personas para la realizacion de las actividades béasicas de la vida
diaria (2). Hay evidencia sobre la relacion de la edad y la dependencia, el porcentaje de
personas con limitaciones en la capacidad funcional aumenta cuando se tiene en cuenta

poblacion de edades avanzadas (3).

Gran parte de las personas de edad avanzada permanecen en sus domicilios requiriendo
el soporte de terceras personas para las actividades de la vida diaria. Habitualmente, las
primeras personas en proporcionar este apoyo son los familiares o personas cercanas

COMOo Vvecinos.

Cuidado informal/Cuidado familiar

El cuidado se denomina familiar o informal cuando las personas que lo realizan forman
parte de la red social de la persona con dependencia, son familiares, amigos o vecinos, y
no existe ninguna relacion contractual ni entidad institucional intermediaria (4,5). La
denominacién de cuidado informal, ha sido criticada por la acepcién “informal” ya que las
personas que lo desarrollan lo hacen con formalidad y dedicacién. A pesar de ello, es el

concepto méas extendido en la literatura (4).
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El concepto de cuidado informal o familiar equivale al concepto de cuidado no
profesional, entendiendo este como el cuidado que se presta en el domicilio de la
persona dependiente, por familiares o personas de su entorno, y que no estan vinculados
a un servicio de atencion profesionalizada. En cambio, los cuidados profesionales son
aquellos que son prestados por una institucién publica, privada o profesional autbnomo

en el que se prestan los servicios en el domicilio o en un centro (2).

La familia en muchas ocasiones asume el cuidado de un familiar en el domicilio por
aspectos culturales, el carifio hacia la persona dependiente o por el sentimiento de deber
cuidar a quien nos ha prestado cuidados anteriormente. (6,7). La institucionalizacién, en
algunas ocasiones, solo es considerada en el caso de que el cuidador no pueda asumir
los cuidados por el deterioro clinico del paciente. Algunos cuidadores percibieron la

institucionalizacién como un fracaso en el cuidado (8).

Diferentes investigaciones han descrito el perfil de los cuidadores informales. Las
personas encargadas del cuidado no profesional en el domicilio son mayoritariamente
mujeres, con relacion materno o paterno filial con el paciente o conyugues. La edad
media de los cuidadores oscila entre 50-65 afios. En uno de los estudios el tiempo medio
de cuidado fue de 6,58 afios, otro estudio muestra que un tercio de los cuidadores
atendio el cuidado durante mas de cinco afos. En cuanto a situacion laboral un elevado

porcentaje se dedicaba exclusivamente al cuidado (9,10).

El cuidado informal llevado a cabo por familiares conlleva unos cambios y/o
consecuencias, tanto para el cuidador como para la persona que recibe los cuidados.
Entre los cambios o aspectos negativos que afectan directamente al cuidador destacan
los problemas fisicos como cansancio o problemas de espalda, y la afeccién psicolégica
como estrés. A los problemas de salud, se unen consecuencias en la economia familiar,
por los gastos que conllevan los cuidados, el acondicionamiento de la vivienda y la falta
de tiempo para poder trabajar y cumplir un horario laboral. Asi como, el deterioro de las

relaciones sociales y ocio personal por la falta de tiempo y dedicacion (4,6,11,12).

Por el contrario, también existen unas consecuencias positivas del cuidado de un familiar,
la satisfaccion de poder ayudar a una persona cercana, el crecimiento y realizacién
personal y el fortalecimiento de los vinculos afectivos (4,6,12). Cuando los cuidadores se
sienten con las capacidades y conocimientos para el adecuado manejo de la situacién,
tienden a percibir la experiencia més satisfactoriamente (12). Los beneficios o aspectos
positivos que conlleva el cuidado de un familiar han sido menos descritos en los estudios

que los aspectos negativas que comporta.
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Recursos de ayuda a la dependencia y cuidadores

Desde la aplicacién de la Ley 39/2006, de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencion a las personas en situacion de dependencia, se incluyen en el catalogo de
servicios diferentes recursos sociales dirigidos a la promocion de la autonomia personal y
ayuda a la dependencia. Estos recursos estan determinados mayoritariamente segun el
grado de dependencia de la persona.

Entre los recursos disponibles se encuentra la teleasistencia, la ayuda a domicilio, el
servicio de centro de dia y/o noche y servicio de atencién residencial. Otro de los
servicios de ayuda de los que se puede disponer es una ayuda de prestaciéon econémica

para cuidados formales.

Se dispone de recursos especificos para los cuidados no profesionales llevados a cabo
por el entorno familiar, como son una prestacion econémica determinada y el derecho al

servicio residencial de modo temporal para el descanso familiar (2).

Un estudio realizado sobre la utilizacion de los recursos sociosanitarios muestra que el
recurso mas utilizado es la prestacion econémica seguida de la teleasistencia y la ayuda
a domicilio. Unicamente, un participante en el estudio solicito el recursos de servicio

respiro y cuatro fueron los usuarios de la estancia temporal en centro residencial (13).

Lesiones relacionadas con la dependencia (LRD)

Derivadas de la situacion de dependencia existen una serie de comorbilidades y
complicaciones, entre ellas encontramos las Lesiones Relacionadas con la Dependencia,
en adelante LRD. EI marco conceptual de las LRD propuesto por el Grupo para el Estudio
y Asesoramiento en Ulceras por Presién y Heridas Cronicas (en adelante GNEAUPP)
clasifica estas lesiones en siete tipos segun los factores etioldgicos: lesiones por
humedad, lesiones por friccién, UGlceras por presion, mixtas o combinadas (humedad-

friccion, presion-friccion, humedad-friccidn) y lesiones multicausales (14).

El GNEAUPP propone definir Glceras por presién como: “Una lesion localizada en la piel
y/o tejido subyacente por lo general sobre una prominencia 6sea, como resultado de la
presién, o la presion en combinacion con las fuerzas de cizalla. En ocasiones, también
pueden aparecer sobre tejidos blandos sometidos a presion externa por diferentes

materiales o dispositivos clinicos”
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La definicion de las lesiones por humedad propuesta por el GNEAUPP es: “La lesion
localizada en la piel (no suele afectar a tejidos subyacentes) que se presenta como una
inflamacién (eritema) y/o erosién de la misma, causada por la exposicion prolongada
(continua o casi continua) a diversas fuentes de humedad con potencial irritativo para la
piel (por ejemplo: orina, heces, exudados de heridas, efluentes de estomas o fistulas,
sudor, saliva 0 moco)”. Dentro de las lesiones cutdneas asociadas a la humedad, la mas

frecuente es la dermatitis asociada a la incontinencia (DAI).

Las lesiones por fricciobn se pueden definir como “lesion localizada en la piel (no suele
afectar a tejidos subyacentes) provocada por las fuerzas de roce-friccion entre la piel del
paciente y otra superficie paralela. Que en contacto con él, se mueven ambas en sentido
contrario” (14,15).

Los datos obtenidos en el 4° Estudio Nacional de Prevalencia nos da a conocer cifras de
prevalencia de Ulceras por presion en los distintos ambitos de atencion (hospital, atencion
primaria y sociosanitario). El porcentaje de Ulceras por presion nosocomiales, es decir,
gue se han producido durante una estancia hospitalaria 0 centro sociosanitario, es el

65.5% mientras que las producidas en el domicilio del paciente son el 29.6%.

En atencién primaria habia una prevalencia de 0.44% en personas mayores de 65 afios,
aumentando la prevalencia a 8.51% en las personas en programas de atencion
domiciliaria (ATDOM). Segun la etiologia, alrededor de un 70% serian Ulceras por presion
(UPP), el 6% son lesiones relacionadas con la humedad (LESCAH) y sobre un 16%

lesiones combinadas de presion y humedad (16).

Prevencién de las lesiones relacionadas con la dependencia

En 1982, Pamela Hibbs, ya definié las ulceras por presion como la “epidemia bajo las

sabanas”, segun sus estudios el 95% de las ulceras por presion son prevenibles (17).

Las medidas de prevencion para evitar el desarrollo de lesiones relacionadas con la
dependencia se dividen en tres grandes bloques, en los cuales todas las personas
implicadas en el cuidado (cuidadores, pacientes y enfermeria) ejercen un papel

primordial.

La valoracion integral del paciente se realizara por parte de los profesionales de
enfermeria, se realizara una valoracion del riesgo que presenta el paciente para
desarrollar UPP con escalas validadas para ello (EVRUPP), junto con el juicio clinico y

los factores, tanto intrinsecos como extrinsecos, que presenta para el desarrollo de estas

9
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lesiones. La valoracion de la piel se debe realizar periédicamente con el aseo diario para
detectar precozmente los signos de lesiones (18,19).

En cuanto al control de los factores etiolégicos se deben tener en cuenta cuatro
elementos béasicos: movilizacibn y cambios posturales, utilizacion de superficies
especiales de manejo de la presion (SEMP) y proteccién local. El control de la humedad,
una adecuada higiene y correcta hidratacién son fundamentales para mantener la piel en
un estado 6ptimo. Por ultimo, se debe realizar un control de los factores coadyuvantes,
manteniendo una adecuada ingesta nutricional e hidratacion y, una correcta oxigenacion

tisular con el adecuado control de las enfermedades concomitantes (20).

ANTECEDENTES Y ESTADO ACTUAL DEL TEMA

Varios de los estudios analizados, realizados a nivel internacional, relacionan la carga y la
calidad de vida de los cuidadores informales con el cuidado de una persona con lesiones

relacionadas con la dependencia, concretamente con las Ulceras por presion.

En un estudio realizado por Y. Yamamoto et al. en los servicios de atencién domiciliaria
en Japon, se concluye que los cuidadores informales que tenian mayor carga eran los
gue tenian a sus familiares libres de Ulceras por presién, por tanto muestra la relacion
entre el esfuerzo por mantener a una persona sin Ulceras por presién y la mayor carga en
el cuidador (10).

Segun Rodrigues et al, en su estudio llevado a cabo en las Islas Azores, sobre la calidad
de vida de los cuidadores, se muestra que cuanto mayor es el nimero de Ulceras por
presién mayor es el impacto en el cuidado y la carga en el cuidador. La calidad de vida
baja de los cuidadores esté relacionada con una elevada carga, con el nimero de Ulceras
por presion, con la realizacion de cambios posturales, la falta de remuneracion financiera

y el desempleo, asi como la falta de experiencia en el cuidado por parte del cuidador (9).

El hecho de cuidar de un familiar y que éste desarrolle una lesion relacionada con la
dependencia, como puede ser una Ulcera por presion, desencadena una serie de
sentimientos y emociones. Aparecen sentimientos de culpa, relacionada con la creencia
de haber prestado una mala atencion. Sentimientos de impotencia, rabia, ira y temor por
la muerte de la persona que recibe los cuidados. Estos sentimientos desencadenan el

sufrimiento del cuidador y la incertidumbre sobre el sufrimiento del paciente (5,11).

10
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A pesar de que el tratamiento y seguimiento de la herida es una tarea que deben realizar
los profesionales de enfermeria, los cuidadores se involucran y en ocasiones se les
delega la responsabilidad de realizar las curas (11). El cuidado de la herida es
considerado como una de las tareas mas complejas seguido del manejo de productos

para el control de la incontinencia y la administracién de enemas (5).

Los cuidadores no profesionales, por tanto, tienen unas necesidades que deben ser
atendidas por los profesionales del equipo de atencion primaria. Debemos dotar de
conocimientos y recursos a los cuidadores para facilitar el cuidado diario de las personas

con dependencia y del propio autocuidado (9,11).

La enfermera de atencién primaria, quién realiza el seguimiento de los cuidados a las
personas en el domicilio, juega un papel fundamental para el cuidador. En la mayoria de
los casos el equipo de atencion primaria son los Unicos profesionales a los que acceden
los familiares. La asistencia domiciliaria de los profesionales de enfermeria se ve
aumentada en los pacientes con UPP vy pluripatologia respecto a otros pacientes que
requieren atencion domiciliaria (13). Por ello, es importante que la practica diaria de la
enfermera no sélo se centre en las necesidades del paciente si ho que se escuche y se
atienda las necesidades de los cuidadores que también requieren de sus cuidados y

apoyo.

Un estudio muestra gque resulta efectiva la aplicacion de un programa de educaciéon para
la salud en atencién primaria en el que se realiza formacion a los cuidadores no
profesionales. Est4 educacién disminuye la aparicion de Ulceras por presién y mejora la
curacion de las ya instauradas (21). En otros estudios realizados con cuidadores de
personas dependientes se ha visto demostrado que la intervencion de enfermeria en
programas de educacion para la salud disminuye la percepcion de sobrecarga y aumenta

el bienestar emocional de los cuidadores (22,23).

11
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JUSTIFICACION DEL ESTUDIO

Existen gran cantidad de investigaciones cuantitativas sobre prevalencia de Ulceras por
presion en determinados servicios o determinadas areas de salud. Otro de los aspectos
estudiados cuantitativamente es la sobrecarga de los cuidadores de personas
dependientes.

En la busqueda bibliogréfica se han encontrado estudios de disefio cualitativo sobre las
experiencias de los cuidadores no profesionales de personas al final de la vida, o a

personas dependientes en general.

Unicamente se han encontrado dos estudios que analizan las percepciones de los
cuidadores no profesionales de pacientes con Ulceras por presion, uno de ellos realizado

en Espafia de reciente publicacion (8,11).

En la practica diaria de enfermeria en atencién primaria, nos encontramos con pacientes
gue acaban de llegar al domicilio tras un periodo de hospitalizacién o pacientes con
patologias avanzadas lo cual hace que permanezcan durante gran parte del dia de la
cama al sillén. En algunos de los casos, llegan al domicilio con una Ulcera ya instaurada o
poseen elevado riesgo de desarrollarla por la situacion clinica que presentan. Al cargo de
sus cuidados, a menudo, se encuentran familiares (generalmente hijos o conyugues), sin

ninguna formacién especifica.

El propésito de este estudio es descriptivo. La pregunta principal de investigacién que se
plantea es la siguiente: ¢ Como viven los cuidadores familiares que su familiar, al que le

estan realizando los cuidados, sufra una lesion relacionada con la dependencia?

Una vez determinados los resultados, pueden ser de utilidad para los profesionales de
enfermeria, especialmente para el ambito de atencion primaria. Pueden servir para
ofrecer una mejor atencién a los cuidadores y sus necesidades, e incluso establecer
programas de educacion sanitaria en la comunidad dirigidas a paliar y disminuir los

aspectos negativos y ayudar a que la experiencia sea lo mas satisfactoria posible.

12
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OBJETIVOS

Obijetivo principal:

» Describir las vivencias de los cuidadores familiares de pacientes con lesiones

relacionadas con la dependencia
Obijetivos especificos:
> Detallar los sentimientos y emociones que desencadena la aparicién de LRD.

» Describir como afecta en la vida diaria del cuidador la aparicion de una lesion

relacionada con la dependencia.

» ldentificar las necesidades y dificultades que presentan los cuidadores referentes

a la prevencion de las LRD.

13
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METODOLOGIA

Disefio del estudio

En relacién a los objetivos y a la pregunta de investigaciéon planteada en el proyecto, se
ha elegido el estudio cualitativo en la vertiente fenomenolégica descriptiva. La
fenomenologia nos permite abordar los fenémenos desde la perspectiva de los individuos
y, describir las experiencias en el contexto social de la propia persona. La fenomenologia
da respuesta a preguntas orientadas a conocer la experiencia individual de las personas
(24). La fenomenologia descriptiva deja a un lado las preconcepciones y teorias, llevando
a cabo la investigacion con una mentalidad abierta sin interferir en los discursos de los

informantes (25).

Unidad de estudio

Emplazamiento:

El estudio se llevara a cabo en los centros de Atencion Primaria del Sector Sanitario de
Alcafiz pertenecientes al Sistema Aragonés de Salud. El Sector Sanitario de Alcafiz
abarcaba una poblacion de 70.961 habitantes en 2018 (26). La poblacién esta distribuida
en 12 zonas de salud, con los correspondientes centros de salud y consultorios, en la
zona rural del Bajo Aragon. Abarca 85 municipios de las provincias de Teruel y Zaragoza

préximos al hospital de Alcafiiz.

La zona basica de salud de Caspe es en la que llevara a cabo el estudio por accesibilidad
del investigador a los participantes. La conforman la propia localidad de Caspe con 9.525

habitantes y la localidad de Chiprana con 508 habitantes (26).
Criterios de inclusioén y exclusién de los participantes:

Los criterios de inclusién que se tendran en cuenta para la muestra son que la persona
encargada de los cuidados sea familiar directo de la persona a la que se le aplican los
cuidados. La persona dependiente debera tener instaurada una lesion relacionada con la
dependencia, de menos de 6 meses de aparicion. El cuidador debera dominar la lengua
espafiola y acceder a participar voluntariamente a la investigacion. El criterio de exclusion
gue se tendr4 en cuenta es que la persona cuidadora haya sufrido alguna pérdida

personal en los ultimos 6 meses, ya que podria interferir en los sentimientos y emociones
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vividos.
Seleccién de la muestra:

El tamafio muestral en un estudio de investigacion cualitativo no se puede calcular a
priori, en este caso nos interesa obtener casos que nos permitan profundizar en el
fendmeno. No es un objetivo de la investigacion cualitativa generalizar los resultados a la
poblacion general. La muestra final estara determinada, entre otros factores, por el
principio de “saturaciéon de los datos”, es decir, se tendra en cuenta que los datos
obtenidos no aporten nueva informacion para el estudio (24,27). En los estudios similares

encontrados la muestra oscila entre 9 y 15 informantes (8,11).

Para la seleccion de la muestra se utilizarA muestreo intencional, en el que los
participantes tengan unas caracteristicas determinadas. Se pretende describir un
fendbmeno en profundidad por lo que se intentara obtener una muestra homogénea. No se
descarta el muestreo en “bola de nieve” (tipo de muestreo en el que una persona
participante pone en contacto al investigador con otro posible informante que reldne las
caracteristicas buscadas), el cual puede complementar la muestra obtenida durante la

investigacion.

Métodos e instrumentos de recogida de datos

Acceso e inmersién en el campo:

En el acceso inicial al campo se contactara con las enfermeras del centro de atencién
primaria y se explicara el proyecto. Las enfermeras de atencion primaria que quieran
participar haran de gatekeepers, presentando los investigadores a los posibles

participantes.

En el primer contacto con los posibles participantes se les explicard el proyecto
verbalmente y se facilitara el documento de informacién y consentimiento informado. En
el caso de que quieran participar se mantendra el contacto para acordar una fecha y lugar
de encuentro. El investigador estara dispuesto a la conveniencia de los participantes en
cuanto a horarios y lugar. Las entrevistas se realizardn en un lugar donde el informante
se sienta comodo con un ambiente adecuado, de forma que pueda verbalizar

sentimientos y emociones respecto al tema de estudio.
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Método de recogida de datos:

Para la recogida de datos se realizaran entrevistas individuales en profundidad. Las
entrevistas seran semi-estructuradas con un guién previo con varias preguntas. Las
preguntas de las entrevistas se podran modificar segun los datos obtenidos en las ya
realizadas. Se adjunta un primer guion de la entrevista en el ANEXO 1. El guion de la
entrevista se ha realizado en base a los objetivos planteados y a los estudios citados en
los antecedentes del proyecto. Las entrevistas tendran una duraciéon estimada entre 45-
60 minutos. Las entrevistas seran grabadas mediante dispositivo electronico para la

posterior transcripcion.

Durante las entrevistas se llevara a cabo la observacion y posteriormente la anotacién de
las observaciones en la bitacora o diario de campo (contexto, ambiente, comunicacién no

verbal, tono de voz, etc.) que se tendran en cuenta para el andlisis de los datos.

Andlisis de datos a realizar

Para la realizacion del andlisis de los datos se utilizar4d un procesador de texto en el
ordenador (Microsoft Word), en el que se realizara la transcripcion de las entrevistas
grabadas junto con las anotaciones de la bithcora de campo. En un principio no se
plantea la opcion de utilizar programas informaticos de analisis cualitativo, no obstante, si
la cantidad de informacién es muy amplia y no se puede trabajar correctamente con el
procesador de textos convencional, no se descarta la opcion de utilizar los programas de

analisis cualitativo como puede ser QSR Nvivo® o Atlas.ti®.

En investigacion cualitativa las fases de obtencién y analisis de los datos van unidos, ya
gue no se trata de un proceso lineal si no que es un proceso circular en el que se llevan a
cabo varias fases a la vez para poder estudiar el fenébmeno con mayor profundidad. A

partir de la realizacién de la primera entrevista se comenzara con el analisis de los datos.

Tras las trascripciones de las entrevistas, que se realizara conforme éstas se vayan
realizando, se realizar4 una revision de los datos para obtener una visiébn general de

éstos y, proceder a la posterior categorizacion.

En la categorizacion, en primer lugar se identificaran las unidades de analisis, segmentos
de texto, lineas o péarrafos que son relevantes para el estudio, y se analizara el contenido
y su significado para asignar posteriormente una categoria. Mediante el procedimiento de

comparacion constante, se compara un segmento de texto con otro para comprobar si
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existe una vinculacion entre ellos y se consolida la categoria formada. O por el contrario,
ver si no existe relacion de significado entre los segmentos e induce a la formacion de
otra categoria. A las categorias que van emergiendo conforme se comparan las unidades
de andlisis se les asigna un cédigo o etiqueta para facilitar la identificacion. En segundo

lugar, se compara la vinculacion entre las categorias para agruparlas por temas.

Durante el proceso de codificacion se elabora la bitdcora de andlisis. Es un proceso en el
cual se anotan las definiciones y reflexiones sobre la creacién de las categorias y
codificacion de éstas. Ademas, se anotaran las aclaraciones que consideremos
relevantes respecto al andlisis de los datos. Estas anotaciones al margen de la

transcripcion es lo que se denomina memos analiticos (25).

Variables

Las variables que se describiran en el estudio son variables demograficas en las que se
tendra en cuenta: la edad del cuidador y de la persona cuidada (fecha de nacimiento), el
género, parentesco entre cuidador y paciente, los afios que lleva al cargo del cuidado,

situacion laboral actual y nivel de estudios.

Categorias esperadas

A priori, antes de realizar ninguna entrevista pero teniendo en cuenta los resultados de
los estudios similares encontrados (8,11) y el guién de la entrevista, se espera encontrar

una serie de categorias como son:

» Sentimientos y emociones que desencadena la aparicion de LRD: se conocera
como perciben los cuidadores la aparicién de LRD en su familiar.

» Cambios en la vida diaria del cuidador: se conocera el impacto que tiene en el
cuidador la aparicién de LRD, como afecta a su vida diaria y las necesidades que
tiene en el dia a dia

» Apoyo externo al cuidador: se conocera en qué personas de su entorno busca
soporte el cuidador.

» Dificultades para la prevencion de LRD: se conocera las dificultades con las que

se han encontrado los cuidadores en cuanto al tema de la prevencion.
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Rigor y credibilidad del estudio

En relacion al criterio de credibilidad (validez interna cualitativa) se tomara el tiempo
necesario en el campo para la obtenciéon de los datos, se realizara la transcripcion literal
de las entrevistas y la bitdcora de campo. Se intentara que no influya en la investigacion
las creencias y perspectiva previas del investigador para no alterar la visiébn de los
informantes. Se tendran en cuenta todos los datos obtenidos.

Para corroborar que el entrevistador ha captado el significado del contenido en las
entrevistas y aumentar la credibilidad del estudio, se ofrecera a los participantes la opcion

de revisar los documentos resultantes de la transcripcion de las entrevistas.

Se describira con precision el ambiente y contexto de estudio, la seleccién de los
participantes y el momento en el que se ha realizado el estudio. Asi como, para aumentar
la dependencia o seguridad, se describird con precisién la metodologia utilizada en la

obtencion y analisis de los datos.

Limitaciones del estudio

La limitacion principal del estudio es la propia que se puede encontrar de un investigador
gue empieza sus andaduras en el mundo de la investigacion. Por ello, se buscara la
formacion necesaria y el apoyo de personas expertas que puedan ayudar a la realizacién

de la investigacion.

Otra de las limitaciones con las que nos podemos encontrar es la escasez de cuidadores
familiares de pacientes con LRD en la zona de salud de Caspe 0 que éstos no quieran
colaborar, por lo que no se descarta la ampliaciébn del emplazamiento a otras zonas

basicas de salud pertenecientes al sector de salud de Alcafiz.

Aspectos éticos

Se entregara a todos los cuidadores familiares que quieran participar voluntariamente en
la investigacion el documento informativo y el Consentimiento Informado, en el que se
informar4 de la grabacion de la entrevistas. Se mantendrd en anonimato de las
entrevistas mediante un codigo de letras 0 numérico y/o un pseudénimo para que no

puedan ser reconocidos por nadie mas que el investigador principal. Los datos seran
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tratados segun la Ley Orgéanica 15/1999 de 13 de Diciembre, de Proteccién de Datos de

Caracter Personal.

Se solicitara la evaluacion del proyecto al Comité de Etica de la Investigacion de la

Comunidad Auténoma de Aragén (CEICA). Entre la documentacion necesaria para la

solicitud se encuentra el documento de informacion al paciente (ANEXO 2) vy

Consentimiento informado (ANEXO 3) que entregaremos a las personas para poder

acceder a la investigacion. EI compromiso de Buenas practicas en la investigacion y el

documento de compromiso del investigador principal y colaboradores que debera estar

firmado por el Director de Atencion Primaria del Sector de Alcafiiz.

PLAN DE TRABAJO

CRONOGRAMA (meses)

1 (/2 |3 |4 |5 |6 |7 8|9 10 |11 |12

Solicitud evaluacion comité de
ética

Cuando el proyecto sea aprobado por el comité se
seguird con los siguientes apartados

Contacto y presentacién del | x
proyecto en los Centros de

Salud

Captacion de los participantes | X | X

Realizacion de las entrevistas

Transcripcion de las
entrevistas

Andlisis  de los  datos
obtenidos y creaciébn de
categorias

Elaboracion de los resultados X | X |X

y conclusiones

Elaboracion del articulo X | x | X

Difusién de los resultados X X
19
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UTILIDAD O APLICABILIDAD DE LOS HALLAZGOS PREVISTOS

Tras la realizacion del estudio, las implicaciones practicas para las que puede ser de
utilidad e interés son la realizacion de un protocolo de actuacién ante un paciente con
riesgo de presentar lesiones relacionadas con la dependencia, para que se realice de
forma estandarizada educacion sanitaria a los cuidadores de personas dependientes en
atencion domiciliaria.

Derivados de los resultados, se obtendran las principales preocupaciones o deficiencias
gue perciben los familiares al encargarse del cuidado de un familiar con LRD por lo que
se podrian realizar programas de educacion para la salud para paliar y disminuir estas

preocupaciones y hacer de la experiencia del cuidado una experiencia mas satisfactoria.
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ANEXO 1: ENTREVISTA

Fecha de nacimiento:

Género:

Parentesco con la persona que cuida:

Fecha de nacimiento de la persona que cuida:
ARos que esta al cargo del cuidado:

Tipo de herida/lesion:

Estudios realizados:

Situacion laboral:

Guion de la entrevista:

» ¢Cbomo vive, desde su experiencia, que su familiar haya desarrollado una herida
relacionada con la situacion de dependencia en la que se encuentra? (como
puede ser una llaga, escara o Ulcera por presion o heridas relacionadas con la
incontinencia o uso de pafal)

¢, Qué sentimientos y emociones desencadend la aparicion de estas heridas?

¢, Qué cambios en su vida diaria ha supuesto la aparicion de la herida?

¢En quién se apoya usted para poder sobre llevar esta situacion?

Y V VYV V

¢, Cémo le han ayudado sus personas cercanas o profesionales a llevar esta

situacion?

Y

¢ Le informé alguien cédmo prevenir la aparicién de estas heridas?

» ¢ Qué dificultades ha encontrado para la prevencion de las lesiones relacionadas
con la dependencia?

» ¢ Qué cree gque se podria hacer para ayudar a otras personas que cuidan de sus

familiares para que no lleguen a la situacion de padecer estas heridas?
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ANEXO 2: DOCUMENTO DE INFORMACION PARA EL PARTICIPANTE

Titulo de la investigacion: Vivencias de cuidadores familiares de personas con lesiones
relacionadas con la dependencia

Investigador Principal: Tfno:

Centro:

1. Introduccioén:

Nos dirigimos a usted para solicitar su participacién en un proyecto de investigacion que
estamos realizando en el Sector Alcafiiz de Salud de Aragén. Su participacién es
voluntaria, pero es importante para obtener el conocimiento que necesitamos. Este
proyecto ha sido aprobado por el Comité de Etica, pero antes de tomar una decision es

necesario que:

- lea este documento entero

- entienda la informacién que contiene el documento
- haga todas las preguntas que considere necesarias
- tome una decision meditada

- firme el consentimiento informado, si finalmente desea participar.

Si decide participar se le entregara una copia de esta hoja y del documento de

consentimiento firmado. Por favor, consérvelo por si lo necesitara en un futuro.

2. ¢Por qué se le pide participar?

Se le solicita su colaboracion porque es usted el cuidador principal de un familiar que
padece algun tipo de lesién relacionada con la dependencia, como puede ser una Ulcera
por presion o llaga.

En total en el estudio participaran de 10 a 20 cuidadores familiares de estas
caracteristicas. El estudio de llevara a cabo en varios de los centros de atencién primaria

pertenecientes al Sector Alcafiz.

3. ¢ Cuél es el objeto de este estudio?
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El objetivo del estudio es describir las vivencias de los familiares que se encargan del
cuidado de personas que padecen lesiones relacionadas con la dependencia. Describir
los sentimientos, emociones y/o las repercusiones que tiene el cuidado de un familiar con
este tipo de lesiones en la vida diaria del cuidador.

De los resultados obtenidos se pueden llevar a cabo programas de educacion para la
salud para poder satisfacer mejor las necesidades del cuidador y proporcionar una

atencion mas personalizada a sus necesidades o preocupaciones.

4. ;Qué tengo que hacer si decido participar?

Si usted decide patrticipar el estudio nos pondremos en contacto personalmente para
poder acordar una fecha y lugar para la realizaciéon de una entrevista. En principio, solo
se realizara una Unica entrevista de aproximadamente una hora de duraciéon. La

entrevista sera grabada para poder ser transcrita posteriormente.

5. ¢Qué riesgos o molestias supone?

No existe riesgo puesto que la intervencion sera una entrevista de forma oral. Se
intentara acordar un lugar en el que se encuentre cdmodo para la realizacion de la

entrevista. La fecha y hora se acordara a su conveniencia.

6. ¢ Obtendré algun beneficio por mi participacién?

Al tratarse de un estudio de investigacion orientado a generar conocimiento no es
probable que obtenga ningun beneficio por su participacion si bien usted contribuira al

avance cientifico y al beneficio social.

Usted no recibira ninguna compensacion econémica por su participacion.

7. ¢Como se van a tratar mis datos personales?

Toda la informacién recogida se tratara conforme a lo establecido en la legislaciéon
vigente en materia de proteccién de datos de caracter personal. En la base de datos del
estudio no se incluiran datos personales: ni su hombre, ni su n° de historia clinica ni
ningun dato que le pueda identificar. Se le identificara por un cédigo que sélo el equipo

investigador podra relacionar con su nombre.
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De acuerdo a lo que establece la legislacién de proteccién de datos, usted puede ejercer
los derechos de acceso, modificacion, oposicion y cancelacién de datos. Ademas puede
limitar el tratamiento de datos que sean incorrectos, solicitar una copia o que se trasladen
a un tercero (portabilidad) los datos que usted ha facilitado para el estudio. Para ejercitar
sus derechos, dirijase al investigador principal del estudio. Asi mismo tiene derecho a
dirigirse a la Agencia de Proteccion de Datos si no quedara satisfecho.

Si usted decide retirar el consentimiento para participar en este estudio, ningin dato
nuevo sera afiadido a la base de datos, pero si se utilizaran los que ya se hayan
recogido. En caso de que desee que se destruyan los datos ya recogidos debe solicitarlo

expresamente y se atendera a su solicitud.

Los datos codificados pueden ser transmitidos a terceros y a otros paises pero en ningun
caso contendran informacion que le pueda identificar directamente, como nombre y
apellidos, iniciales, direccion, n® de la seguridad social, etc. En el caso de que se
produzca esta cesion, sera para los mismos fines del estudio descrito 0 para su uso en
publicaciones cientificas pero siempre manteniendo la confidencialidad de los mismos de

acuerdo a la legislacion vigente.

El promotor/investigador adoptara las medidas pertinentes para garantizar la proteccion
de su privacidad y no permitird que sus datos se crucen con otras bases de datos que
pudieran permitir su identificacion o que se utilicen para fines ajenos a los objetivos de

esta investigacion.

Las conclusiones del estudio se presentardn en congresos Yy publicaciones cientificas
pero se haran siempre con datos agrupados y nunca se divulgard nada que le pueda

identificar.

9. ¢Quién financia el estudio?

Este proyecto no tiene financiacién de fondos institucionales.

10. ;Se me informaréa de los resultados del estudio?

Usted tiene derecho a conocer los resultados del presente estudio, tanto los resultados

generales como los derivados de sus datos especificos. También tiene derecho a no

conocer dichos resultados si asi lo desea. Por este motivo en el documento de
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consentimiento informado le preguntaremos qué opcién prefiere. En caso de que desee
conocer los resultados, el investigador le hara llegar los resultados.

11. ¢ Puedo cambiar de opinion?

Su participacion es totalmente voluntaria, puede decidir no participar o retirarse del
estudio en cualquier momento sin tener que dar explicaciones y sin que esto repercuta en
su atencion sanitaria. Basta con que le manifieste su intencion al investigador principal

del estudio.
12. ¢ Qué pasa si me surge alguna duda durante mi participacion?
En la primera pagina de este documento esta recogido el nombre y el teléfono de

contacto del investigador responsable del estudio. Puede dirigirse a él en caso de que le

surja cualquier duda sobre su participacion.

Muchas gracias por su atencion, si finalmente desea patrticipar le rogamos que firme el

documento de consentimiento que se adjunta.
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ANEXO 3: DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo del PROYECTO: Vivencias de cuidadores familiares de personas con lesiones
relacionadas con la dependencia

Y 0, ettt (Nombre 'y  apellidos del
participante)
He leido la hoja de informacién que se me ha entregado.
He podido hacer preguntas sobre el estudio y he recibido suficiente informacion sobre el
mismo.
He hablado CoN: ... (nombre del investigador)
Comprendo que mi participacion es voluntaria.
Comprendo que puedo retirarme del estudio:
1) cuando quiera
2) sin tener que dar explicaciones

3) sin que esto repercuta en mis cuidados médicos
Presto libremente mi consentimiento para participar en este estudio y doy mi
consentimiento para el acceso y utilizacion de mis datos conforme se estipula en la hoja

de informacion que se me ha entregado.

Deseo ser informado sobre los resultados del estudio: si no (marque lo que

proceda)

He recibido una copia firmada de este Consentimiento Informado.

Firma del participante:

Fecha:

He explicado la naturaleza y el propdésito del estudio al paciente mencionado

Firma del Investigador:

Fecha:
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