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Resumen

Justificacion. El aumento de personas en estado de dependencia es una realidad palpable en las
sociedades modernas que se debe principalmente al envejecimiento de la poblacion y al
aumento de enfermedades cronicas y degenerativas. Se calcula que aproximadamente el 85% de
la ayuda prestada a estas personas es ejercida por la familia y, mas concretamente, por las
mujeres.

Las mujeres que asumen el rol de cuidadoras familiares deben afrontar una gran cantidad de
tareas y decisiones dificiles lo que las pone en una situacion de alta vulnerabilidad, estrés e
incertidumbre que merecen especial atencidn en la asistencia sanitaria. En estas circunstancias,
las cuidadoras familiares emprenden una serie de acciones especificas para hacer frente al estrés
gue son susceptibles de estudio, ya que con estas acciones se pretende evitar las consecuencias
negativas que posee el estrés sobre la calidad de vida de éstas y el cuidado directo de las
personas que atienden.

Objetivo general. Explorar la respuesta de afrontamiento de las cuidadoras familiares
principales de pacientes con alto grado de dependencia.

Material y métodos

Disefio: Estudio cualitativo descriptivo de caracter fenomenoldgico.

Emplazamiento: La investigacion se llevard a cabo en los centros pertenecientes al Distrito
Sanitario Costa del Sol ubicado en la provincia de Méalaga.

Sujetos de estudio: La poblacion de estudio estara compuesta por todas las cuidadoras
familiares censadas en la historia de salud que se atienden en los centros sanitarios adscritos al
Distrito Sanitario Costa del Sol. Dado el volumen de cuidadoras censadas y la naturaleza de esta
investigacion, se realizard sobre estos sujetos una seleccion intencional de participantes
cifiéndose a criterios de adecuacion y diversidad; en concreto, se elegiran cuidadoras principales
familiares de pacientes con alto grado de dependencia.

Dimensiones de estudio: Tras realizar una entrevista en profundidad no estructurada a una
informante clave que cumplia con los criterios de inclusion, posterior basqueda bibliografica y
teniendo en cuenta la experiencia clinica del equipo investigador en esta area, se exploraran las
siguientes dimensiones de estudio:

-Significado del cuidado familiar.

-Creencias y valores asociadas al cuidado familiar.

-Sentimientos, emociones y temores que despierta en las cuidadoras el cuidado diario de
pacientes con alto grado de dependencia.

-Estrategias de afrontamiento desarrolladas por las cuidadoras principales.

-Actitudes y comportamientos ante el cuidado.

-Impacto del cuidado familiar.

-Toma de decisiones con respecto al proceso de cuidado.

-Relaciones que establece la cuidadora familiar con el resto de familiares y amigos.

Recogida y analisis de datos: La recogida de datos se efectuard a través de entrevistas en
profundidad y documentos personales. ElI nimero de participantes incorporado vendra
determinado por el criterio de saturacion de la informaciéon. El analisis de datos se llevara a cabo
siguiendo los pasos descritos por Taylor-Bogdan.

Palabras clave. Cuidadoras; Investigacion cualitativa; Atencion primaria; Adaptacion
psicologica; Relaciones familiares



Abstract. Phenomenological approach of coping strategies developed by family caregivers of
patients with high degree of dependence.

Justification. The increase of people in a state of dependence is a tangible reality in modern
societies mainly due to the aging population and the increase in chronic and degenerative
diseases. It is estimated that approximately 85% of the assistance provided to these people is
performed by the family and, more specifically, women.

The women who assume the role of family caregivers have to face a lot of tasks and difficult
decisions which puts them in a situation of high vulnerability, stress and uncertainty that
deserve special attention in healthcare. In these circumstances, the family caregivers undertake a
number of specific measures to cope with stress that would be very useful to study since these
actions try to avoid the negative consequences that the stress has on their quality of life and on
the direct care of the people they assist.

General objective. Explore the coping response of the main family caregivers of patients with a
high degree of dependence.

Material and methods

Design: A descriptive qualitative study of phenomenological character.

Location: The research will be conducted at the centers belonging to the Health District Costa
del Sol, located in the province of Malaga.

Study subjects. The study population will consist of all family caregivers registered in the
history of health and attached to the Health District Costa del Sol centers. Given the huge
volume of caregivers registered and the nature of this research, an intentional selection of
participants will be performed sticking to criteria of adequacy and diversity; in particular, main
caregivers of patients with a high degree of dependence will be selected.

Dimensions of study: After conducting an unstructured in-depth interview to a key informant
who met the inclusion criteria, given the subsequent literature search and taking into account the
clinical experience of the research team in this area, the following dimensions of study will be
explored:

-Meaning of family care.

-Beliefs and values associated with family care.

-Feelings, emotions and fears aroused in caregivers due to the daily care of patients with high
degree of dependence.

-Coping strategies developed by the primary caregivers.

-Attitudes and behaviors to face care.

-Impact of the family care

.-Taking decisions regarding the care process.

-Relations established by the caregiver with other family members and friends.

Data collection and analysis: Data collection will take place through in-depth interviews and
personal documents. The number of participants is determined by the saturation of information.
Data analysis was carried out following the steps described by Taylor-Bogdan.

Key-words. Caregivers; Qualitative Research; Primary Health Care; Adaptation
Psychological; Family Relations.



I) ANTECEDENTES Y ESTADO ACTUAL DEL TEMA

Segun el Libro Blanco de la Dependencia, la dependencia es un estado en el que se
encuentran las personas que, por razones ligadas a la falta o la pérdida de autonomia
fisica, psiquica o intelectual, tienen necesidad de asistencia o ayudas importantes a fin
de realizar los actos corrientes de la vida diaria y, de modo particular, los referentes al
cuidado persona’.

El aumento de personas en estado de dependencia es una realidad palpable en las
sociedades modernas que se debe principalmente al envejecimiento de la poblacion y al
aumento de enfermedades crdnicas y degenerativas. En consecuencia, existe no tan sélo
un incremento progresivo de las personas en situacion de dependencia, sino también de
las condiciones de dependencia que padecen estos ciudadanos y, por extension, la
cualificacion humana y técnica de las personas que tienen que hacerse cargo de su
cuidado debe ser acorde a las necesidades de cuidados de cada uno de estos individuos®.

En Espafia, el modelo social de cuidados y atenciobn a personas en estado de
dependencia tiene un claro componente familiar. En el entorno domiciliario, la
cuidadora familiar estd considera como una figura clave ya que sobre ella recae la
responsabilidad de cubrir las necesidades de la persona dependiente. Se denomina
cuidadora familiar a la persona que realiza, sin remuneracion econémica, la tarea de
cuidado de personas enfermas, discapacitadas o ancianas que no pueden valerse por si
mismas para la realizacion de actividades de la vida diaria (aseo, alimentacion,
movilidad y vestimenta.). Las cuidadoras familiares realizan, ademas, otras actividades
como la administracion de tratamientos, curas, tramites burocréticos, soporte
emocional, tareas de compariia y vigilancia, gestion y relacion con los servicios de
salud, toma decisiones, etc®. La cuidadora familiar principal, en adelante cuidadora
principal (CP), es la persona que asume la maxima responsabilidad en el complicado
cuidado de la persona dependiente.

Diferentes investigaciones han descrito el perfil tipico de las CP en nuestro contexto:
mujer, ama de casa, entre 45 y 65 afios, que cuida al padre o madre, casada, con estudios
primarios y convive con la persona cuidada. Suelen ser cuidadoras permanentes y
Unicas, aunque un 27,6% rotan en el cuidado y 1/3 reciben ayuda de otros familiares*™.
Estas personas experimentan mayor morbilidad y estdn mas expuestas a sufrir
discap%cidades que el resto de la poblacion de su misma edad y nivel socioeconémico y
cutural®.

Las tareas asignadas a las CP, a menudo sin la debida orientacion ni apoyo institucional,
junto al tiempo que éstas dedican al cuidado de la persona dependiente poseen un
impacto negativo en la calidad de vida del cuidador que puede provocar: deterioro de la
salud fisica y mental, pérdida de trabajo o de oportunidades laborales, empeoramiento
de la situacion econémica y reduccion del tiempo destinado al ocio y a las relaciones
sociales®’. Ferré Grau et al® subrayan, ademés, que cuando el proceso se alarga y la
cuidadora no encuentra un sentido a su experiencia de cuidado se sienten mas irritables,
malhumoradas, tristes y apaticas, estan cansadas permanentemente y muestran sintomas
de depresion y/o ansiedad. Este conjunto de signos y sintomas emocionales y fisicos se
traduce en una dificultad para desempefiar el papel de cuidador familiar y es una
respuesta humana que se encuentra tipificada en los diagndsticos enfermero bajo el



enunciado “Cansancio del rol del cuidador” °. Todo ello puede convertir a las CP en
enfermas secundarias, ya que, sufren directamente las repercusiones fisicas,
psicoldgicas y sociales asociadas al cuidar.

Desde esta perspectiva, podemos afirmar que las mujeres que asumen el rol de
cuidadoras familiares, especialmente aquellas que cuidan a enfermos con altos grados
de dependencia deben afrontar una gran cantidad de tareas y decisiones dificiles lo que
las pone en una situacion de alta vulnerabilidad, estrés e incertidumbre* que merecen
especial atencidon en la asistencia sanitaria. En estas circunstancias, las cuidadoras
familiares emprenden una serie de acciones especificas para hacer frente al estrés que
son susceptibles de estudio, ya que con estas acciones se pretende evitar las
consecuencias negativas que posee el estrés sobre la calidad de vida de éstas y el
cuidado directo de las personas que atienden. Las actitudes, comportamientos e incluso
pensamientos que las personas, en general, utilizan para responder a la demandas del
entorno se conocen con el nombre de estrategias de afrontamiento™®.

La North American Nursing Diagnosis Association® tiene tipificados ocho diagndsticos
que hacen referencia al proceso de afrontamiento del individuo frente a una situacién
generadora de estrés. Como diagnosticos propios de enfermeria se hace necesario, por
parte de ésta, conocer, identificar y valorar las distintas manifestaciones del proceso de
afrontamiento para asi poner en marcha intervenciones que refuercen las conductas
adecuadas o, en caso contrario, ante conductas poco favorables, promover mecanismos
adecuados de afrontamiento.

Para Lazarus y Folkman' el afrontamiento son aquellos esfuerzos cognitivos y
conductuales que cambian constantemente y que se desarrollan para manejar, reducir
o tolerar las demandas especificas internas y/o externas que son evaluadas como
desbordantes de los recursos de los individuos. A partir de aqui se establecen
diferencias entre la conducta adaptativa automatica, que realizamos sin esfuerzo alguno
y que nos hace sentir bien, y las estrategias de afrontamiento que implican un esfuerzo,
una actitud proactiva, una orientacion cognitiva y, en algunos casos, una actitud
manifiesta.

Segln estos autores™®**, una vez evaluada la nueva situacion, por parte de la persona
afectada, como una situacion estresante, ésta responderd afrontdndola segln tres
vertientes o conductas de afrontamiento: afrontamiento centrado en la propia valoracién
0 percepcion del problema; en el problema en si; y en las emociones. Las estrategias de
afrontamiento centradas en la valoracién del problema pretenden alterar la percepcion y
el significado de éste para neutralizar su caracter problematico; podria usarse el analisis
I6gico, la redefinicion cognitiva o la huida cognitiva; y desencadena actitudes como
minimizar, negociar, racionalizar, reinterpretar, aceptar, culpar a alguien o a algo, evitar,
negar, etc. El afrontamiento centrado en el problema busca definir el problema y
encontrar soluciones alternativas; incluye actitudes de lucha, superacion de problemas,
busqueda de informacién y apoyo social, etc. Finalmente el afrontamiento centrado en
las emociones intenta regular la respuesta emocional que surge como consecuencia de la
situacion estresante; actitudes de aceptacion, resignacion, conductas de distraccion
(como beber, fumar, comer, etc.), la expresion o la inhibicion de los sentimientos que
desencadena el estresor, la represion, la culpa, rendirse, etc. son actitudes propias de
este tipo de afrontamiento.



En la mayor parte de las situaciones de estrés se dan varios tipos de estrategias, el uso
de un tipo u otro de estrategias de afrontamiento dependen de la naturaleza del estresor
y las circunstancias en que se produce™.

El modelo tedrico de Lazarus y Folkman muestra al afrontamiento como un proceso, es
decir, en cada situacion es especifico por lo que no debe ser considerado como un
rasgo™. Aspectos como la naturaleza del problema, las habilidades cognitivas, el
desarrollo personal, los valores y creencias, asi como, determinadas condiciones
socioculturales provocan que la respuesta de afrontamiento y adaptacion sea un proceso
subjetivo, individual y propio de cada persona y situacién’. Ello implica que cada CP
afronte el cuidado familiar como una experiencia Unica y personal.

En este contexto de respeto hacia las diferencias en el proceso adaptativo y
preocupacion por las repuestas de afrontamiento desarrollas por las CP, en el que se
contempla una vision holistica de la persona, es en el que se enmarca este estudio.
Nuestra finalidad es, pues, conocer profundamente desde el punto de vista mas intimo y
personal el proceso de afrontamiento desarrollado por las CP de pacientes con altos
grados de dependencia; explorar las acciones, sentimientos y actitudes que provoca este
cambio vital; analizar los factores que lo condicionan; y estudiar la respuesta humana
ante una situacion altamente generadora de estrés como la detallada en los parrafos
anteriores. Todo ello es importante ya que puede ayudar a emprender acciones para
evitar las consecuencias negativas del estrés sobre la salud de estas personas; mejorar la
calidad de los cuidados que prestan a los pacientes dependientes; y adaptar nuestra
practica profesional a la realidad que estan viviendo las CP de este grupo de pacientes,
aportando intervenciones sanitarias acordes con las necesidades sentidas por éstas en
cada momento del proceso de afrontamiento.

En el acervo de conocimientos y bibliografia alrededor del cuidado familiar destaca los
estudios acerca de la sobrecarga del cuidado y cémo aliviarla® ® *°, estudios sobre el
perfil epidemioldgico de la cuidadora™ 4, asi como, alguna investigacion que describe
las circunstancias en las que se desarrollan estos cuidados'’. Sin embargo, no existe
suficiente literatura que aborde las estrategias de afrontamiento desarrolladas por las CP
para hacer frente a las situaciones de cuidados estresantes descritas, sobre todo en lo que
concierne a nuestro contexto cultural.

Durante las ultimas décadas las CP andaluzas han disfrutado de diferentes recursos
sanitarios tales como la gestiébn de casos hospitalaria y comunitaria, actividades
grupales de apoyo emocional, talleres formativo-informativos sobre cuidados basicos,
Escuela de Pacientes para cuidadoras, medidas de discriminacion positiva en la gestion
de citas y recetas, etc. Pese a todo, nuestra experiencia clinica nos pone de manifiesto
que los resultados obtenidos en el proceso de adaptacion al cambio vital que supone
responsabilizarse de los cuidados de una persona dependiente no son los esperados. En
este marco de ideas, lo idoneo es profundizar en aspectos mas personales y conocer la
respuesta humana que desencadena el cambio originado en sus vidas.

El abordaje del proceso afrontamiento desarrollado por las CP es importante, no tan
solo porque ayudaria a arrojar conocimiento para mejorar la calidad de vida de éstas y
de los cuidados que prestan a sus familiares, sino porque las necesidades asistenciales
de las personas dependientes no son actualmente atendidas, en su totalidad, por el



sistema sanitario y/o social, sino que son cubiertas por la red de apoyo familiar'®. Se
calcula que aproximadamente el 85% de la ayuda prestada a estas personas es ejercida
por la familia y, méas concretamente, por las mujeres **?°. Sin embargo, este modelo
sera insostenible a corto plazo debido a los cambios que se estan produciendo en la
estructura tradicional de las familias tales como el descenso del numero de miembros, la
incorporacion de la mujer a la vida laboral, la dispersion geografica familiar, etc., que
estan llevando a que haya un menor numero de personas disponibles para cuidar, lo que
se traduce en una disminucion del denominado “potencial de cuidados familiares™?!. Por
lo tanto, si queremos conservar activo el sistema de apoyo natural, que por otro lado es
imprescindible para el sostenimiento del sistema socio-sanitario espafiol, es preciso
desarrollar politicas que se dirijan a protegerlo, y disponer de servicios de soporte
adecuados que se complementen con el esfuerzo familiar **°. La complementariedad
entre el apoyo familiar y los servicios formales es la garantia de que puedan mantenerse
durante mas tiempo los cuidados que presta la familia. De aqui, la relevancia y
pertinencia de poner en funcionamiento intervenciones sanitarias dirigidas a mejorar el
afrontamiento situacional de las cuidadoras familiares; y la puesta en marcha de las
medidas Ie%ales y administrativas como, por ejemplo, el Plan de Apoyo a la Familias
Andaluzas® o ley de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las Personas
en Situacién de Dependencia®.

En definitiva, el estudio de las estrategias de afrontamiento desarrolladas por las CP
para hacer frente a la situacion de estrés que supone el cuidado continuado de pacientes
con alto grado de dependencia es un paso importante para aumentar la calidad de vida
de las cuidadoras familiares y mejorar la atencion que se presta a estos pacientes, lo que
secundariamente ayudaria a sostener el potencial de cuidados familiares. Desde esta
perspectiva, el proceso afrontamiento merece especial atencion a la hora de describir y
comprender el fenébmeno de la dependencia y los cuidados naturales. Las dificultades e
implicaciones que posee el cuidado domiciliario de este tipo de personas y la falta de
investigaciones que aborden profundamente este tema desde la perspectiva de la CP en
nuestro contexto cultural, justifican la realizacion de esta investigacion.
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I11) MARCO TEORICO

Al tratarse de un estudio cualitativo no es posible formular hipétesis. En su lugar, se ha
descrito el marco tedrico:

Planteamos esta investigacion desde el convencimiento de que las medidas puestas en
marcha para apoyar a las cuidadoras familiares, aunque de gran utilidad, no se adaptan
a la realidad social, familiar y personal de éstas y que esto produce un alto grado de
insatisfaccion en las cuidadoras, las familias y los propios pacientes dependientes.
Teniendo en cuenta la importancia que tiene comprender y describir la respuesta
humana ante un acontecimiento concreto para poder emprender acciones que permitan
abordar este tema de forma eficaz, nuestro interés se centra en conocer la gran
variabilidad en la respuesta de afrontamiento y adaptacion al cambio producido en la
vida de la CP desde una perspectiva holistica de ésta. En el abordaje del fendmeno de
estudio se tomard como referencia el modelo tedrico de afrontamiento de Lazarus y
Folkman.

IV) OBJETIVOS

Objetivo general
Explorar la respuesta de afrontamiento de las CP de pacientes con alto grado de
dependencia.

Objetivos especificos

1) Comprender como viven e interpretan las CP el cuidado de las personas a su
cargo.

2) Definir los determinantes sociocultarales (creencias y valores) asociadas al
cuidado familiar.

3) Conocer el impacto del cuidado familiar en la vida personal, sexual, familiar,
laboral y social de las cuidadoras familiares.

4) Analizar los sentimientos, emociones y actitudes que provoca el cuidado de
pacientes con alto grado de dependencia en las CP.

5) Identificar las dificultades y necesidades percibidas por las CP en el cuidado de
la persona con alto grado de dependencia.

6) Detallar el tipo de relaciones que establece la CP con el resto del nicleo familiar
y social.

V) ESTRATEGIA DE INVESTIGACION

a) Disefio del estudio: Para abordar el objetivo de estudio se ha elegido la investigacion
cualitativa descriptiva desde su vertiente fenomenoldgica. La fenomenologia nos acerca
a los fenomenos privilegiando la experiencia vivida, y se puede definir como el estudio
y descripcién de la experiencia vital?*. Puesto que el afrontamiento es un proceso
cambiante y multidimensional que se relaciona con la experiencia vital precisa en su
estudio abordajes como el que ofrece la fenomenologia. La fenomenologia ha sido
utilizada en investigaciones anteriores para estudiar el afrontamiento a diferentes
cambios vitales tales como el cambio de imagen corporal en pacientes ostomizados® o
la calidad de vida de los pacientes con céncer de cabeza y cuello®.
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b) Emplazamiento: La investigacion se llevara a en los centros pertenecientes al
Distrito Sanitario (DS) Costa del Sol. EI DS Costa del Sol atiende a una poblacion de
507.674 habitantes repartidos a la franja costera comprendida entre los municipios de
Torremolinos y Estepona. Esta integrado por 14 Unidades de Gestion Clinicas (UGC)
distribuidas en 4 Zonas Basica de Salud (Torremolinos-Benalmédena, Fuengirola,
Marbella y Estepona) y cuenta con un total de 24 centros sanitarios.

Esta zona acoge turismo nacional e internacional durante todo el afio y cuenta con una
importante comunidad de extranjeros residentes procedentes de diferentes paises y de
inmigrantes. Esta diversidad cultural hace de este emplazamiento un lugar éptimo para
explorar el fendmeno objeto de estudio.

c) Sujetos de estudio: La poblacion de estudio estara compuesta por todas las
cuidadoras familiares censadas en la historia de salud que se atienden en los centros
sanitarios adscritos al DS Costa del Sol. EI nimero de cuidadoras censadas en el DS
Costa del Sol se sitta en torno a 5300 cuidadoras y el nimero de personas registradas
con gran discapacidad en torno a 820.

A efectos de esta investigacion se entiende por CP a aquella persona sobre la que recae,
sin retribucion econémica, la mayor parte de las tareas del cuidado del paciente tanto en
sus necesidades fisicas como emocionales, la que le acompafia la mayor parte del
tiempo y, por ultimo, la que le ayuda a tomar decisiones relevantes al paciente, o quien
las toma en su lugar®’.

Criterios de inclusion y exclusion. Los criterios de inclusion que se aplicaran son
acceder voluntariamente a participar en el estudio, dominar la lengua espafiola, ser
cuidadora principal de un paciente crénico con alto grado de dependencia (indice de
Barthel < 60)?®, llevar ejerciendo el rol de cuidador al menos 1 afio.

Se excluiran de la investigacion a aquellos sujetos que hayan sufrido una pérdida
personal en los seis meses anteriores al inicio de la investigacion. Las situaciones de
pérdidas personales conllevan una proceso de adaptacion y afrontamiento propios por lo
su abordaje debe evitarse en estudios de marcado caracter exploratorio como éste y
realizarse de forma focalizada.

Seleccidn de participantes. Dado el volumen de cuidadoras censadas y la naturaleza de
esta investigacion, se realizard sobre estos sujetos una seleccién intencional®® de
participantes cifiéndose a criterios de adecuacion y diversidad; en concreto, se elegiran
cuidadoras principales familiares en funcion de su capacidad de aportacion,
disponibilidad, interés y experiencias personales.

En los estudios cualitativos el poder de la muestra no radica en su tamafio, sino en su
capacidad de reflejar la diversidad del fendmeno estudiado (se trata de recoger la mayor
cantidad posible de visiones diferentes), por lo que el tamafio de la muestra no se
determinara con antelacion sino en el transcurso de la investigacion. Teniendo presente
esta idea, el procedimiento de muestreo que se empleara durante todo el proceso a la
hora de seleccionar a los participantes serd el “muestreo tedrico”, que como definen
Glaser y Strauss®, consiste en seleccionar conscientemente casos adicionales a estudiar
de acuerdo con el potencial de desarrollo de nuevos descubrimientos o para el
refinamiento y expansion de los ya adquiridos. EI muestreo tedrico estd asi mismo
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determinado por el “Principio de Saturacion” que se alcanza cuando no se obtienen
datos nuevos. Este criterio refleja la calidad y suficiencia de los datos.

No obstante, segln la bibliografia consultada respecto a otros trabajos similares a éste,
desarrollados con metodologia cualitativa y perspectiva fenomenologica, el ndmero
aproximado de informantes deberfa oscilar en torno a 12-15 informantes®" *2. Pero en
aras de garantizar con mayor precision la saturacion de los datos y en base al numero de
cuidadoras al que podemos acceder que cumplan el perfil indicado, a priori, partiremos
de un nimero minimo que oscilara entre 24-30 participantes.

Criterios de segmentacion. Con la intencion de garantizar la mayor cantidad posible de
perspectivas diferentes, en principio, se ha considerado como criterios de segmentacion
de la poblacion de estudio la edad y el nivel de sobrecarga medidos con la Escala
Sobrecarga del Cuidador-Zarit®’. Se han determinado 4 rangos de edad diferentes:
menores de 30 afos, 30-40 afios, 41-50 afios y mas de 50 afios. En referencia a la
sobrecarga se han configurados tres grupos segun la puntuacién obtenida en el test de
Zarit: < 46 No sobrecarga; 46 a 56 Sobrecarga leve; > 56 Sobrecarga Intensa. En total,
se han configurado 12 grupos diferentes que quedan reflejados en la tabla 1.

Grupo 1 : < 30 afios Grupo2: 30 -40|Grupo 3: 41-50 | Grupo4: >50
anos anos
Al A2 A3 A4
Grupo A Edad: < 30 Edad: 30 -40 Edad: 41-50 Edad: >50
Zarit <46 |Sobrecarga: Zarit <46 |Sobrecarga: Zarit|Sobrecarga: Sobrecarga:
<46 Zarit < 46 Zarit < 46
Grupo B Bl B2 B3 B4
Zarit 46 a|Edad: <30 Edad: 30 -40 Edad: 41-50 Edad: >50
56 Sobrecarga: Zarit 46 a|Sobrecarga: Zarit | Sobrecarga: Sobrecarga:
56 46 a 56 Zarit46 a56 | Zarit 46 a 56
Cl C2 C3 C4
Grupo C|Edad: <30 Edad: 30 -40 Edad: 41-50 Edad: >50
Zarit >56 | Sobrecarga: Zarit >56 |Sobrecarga: Zarit | Sobrecarga: Sobrecarga:
>56 Zarit >56 Zarit >56

Tablal. Denominacion y caracterizacion de grupos predefinidos segin criterios de
segmentacion

Dado el caracter flexible y emergente de la investigacion cualitativa no se descarta la
reconfiguracion de los grupos o la inclusién de nuevos criterios de segmentacion que
enriquezca la diversidad de perspectivas. EI sexo no ha sido contemplado, a priori,
como criterio de diversificacion debido al escaso nimero de hombres que se dedican al
cuidador familiar, documentado ampliamente en la bibliografia*°'°?; a pesar de ello,

se considerar su inclusion en el transcurso de la investigacion.

Del mismo modo, no se desecha el uso de la técnica de bola de nieve sobre el conjunto
de cuidadoras identificadas como técnica adicional que permita identificar a suficientes
participantes en cada uno de los perfiles determinados mediante los criterios de
segmentacion.
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Captacidn de los participantes. Los participantes seran captados a través de mediadores
de campo pertenecientes a los 24 centros de sanitarios adscritos a este distrito. Los
mediadores de campo serdn profesionales sanitarios que mantienen con las cuidadoras
una relacion cotidiana: enfermeras de familia, enfermeras gestoras de casos
comunitarias y médicos de familia. En cada centro se designardn, al menos, un
mediador de campo, el grupo de investigacion facilitara a los mediadores de campo las
caracteristicas que deberan reunir los informantes. Cada mediador captara a un maximo
de tres participantes para evitar una seleccion interesada.

d) Dimensiones del estudio

Tras realizar una entrevista en profundidad no estructurada a una informante clave que
cumplia con los criterios de inclusion, posterior busqueda bibliografica y teniendo en
cuenta la experiencia clinica del equipo investigador en esta area, se han determinado
las siguientes dimensiones de estudio:

-Significado del cuidado familiar. Con el estudio de esta dimensién se pretende
conocer qué es y como entiende la CP el cuidado de la persona con alto grado de
dependencia.

-Creencias y valores asociadas al cuidado familiar. Con la indagacion de esta
dimension se pretende conocer los determinantes culturales asociados al cuidado natural
o familiar, asi como, las creencias preestablecidas acerca de éste.

-Sentimientos, emociones y temores que despierta en las CP el cuidado diario de
pacientes con alto grado de dependencia. Con la investigacion de esta dimension se
conocera como perciben las cuidadoras el cuidado de las personas que tienen a su cargo
indagando en el mundo interno de éstas.

-Estrategias de afrontamiento desarrolladas por las CP. Con la exploracién de esta
dimensidn se estudiaran las herramientas personales y emocionales que utiliza las CP en
el manejo de las situaciones de estrés ligadas al cuidado de la persona dependiente.
-Actitudes y comportamientos ante el cuidado. Por medio de la descripcion de esta
dimension se pretende conocer qué hacen las CP en el cuidado diario de las personas
dependientes a su cargo.

-Impacto del cuidado familiar. Se pretende conocer como influye el cuidado diario de
la persona dependiente en de la vida de la cuidadora.

-Toma de decisiones con respecto al proceso de cuidado. A través de la indagacion de
esta dimensidn se especificara la influencia que la cuidadora ejerce en el manejo de los
cuidados, y el dilema ético que, en ocasiones, puede suponer la toma de decisiones.
-Relaciones que establece la CP con el resto de familiares y amigos. Se intentara
describir el tipo y calidad de las interacciones que se producen entre la familia- amigos
y la cuidadora.

Dado el carécter flexible de la investigaciéon cualitativa, no se descarta cuando se
obtengan los primeros resultados, la posibilidad de contemplar alguna nueva dimensién
de estudio o modificar alguna de las consideradas previamente.

e) Recogida de datos
Se han seleccionado como fuentes de datos las narraciones en primera persona:
entrevistas en profundidad y recoleccion de documentos personales de los participantes.

Entrevistas en profundidad. Se realizaran entrevistas en profundidad con guion
semiestructurado. EI guién semiestructurada de las entrevistas en profundidad estara
integrado por preguntas abiertas que introduciran las dimensiones de estudio (Anexo 1).
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De acuerdo con la orientacion fenomenoldgica de este estudio, para evitar que la
experiencia y las ideas preconcebidas de los investigadores influyeran en el contacto
con la experiencia de los informantes, se establecid un proceso de suspension del
conocimiento previo al inicio de la investigacion, o bracketing®, con la finalidad de que
los participantes pudieran aportar mas significacion sobre sus experiencias. Esta
suspension consistio en: a) realizar una entrevista no estructurada a una informante
clave antes de iniciar la construccion del proyecto y b) posponer la revision del material
documental obtenido hasta después de analizar y triangular los resultados de esa primera
entrevista.

Las preguntas abiertas, que constituiran el guion de las entrevistas en profundidad, han
sido construidas en base al andlisis de la entrevista realizada en el periodo de
bracketing, previo al inicio de la investigacion.

De acuerdo con los criterios de segmentacion identificados, se elegiran al menos dos
participantes de cada grupo, de forma que se garantice que todos los grupos
identificados quedan representados.

La duracion de las entrevistas se estima en 45-60 minutos y seran grabadas en su
totalidad con el previo consentimiento escrito de los participantes. Las observaciones e
incidencias que se sucedan durante las entrevistas seran registradas en un cuaderno de
campo, en concreto, se tomaran notas en el cuaderno de campo respecto del lenguaje no
verbal: tono de voz, expresion del rostro, etc.

Las entrevistas se realizardn en el lugar y hora a convenir por el informante, y en
escenarios previamente preparados que proporcionen un ambiente adecuado para
facilitar la expresion y verbalizacion de sentimientos, emociones y actitudes.

Documentos personales. Se solicitaré a los informantes, tras el contacto inicial a través
de los mediadores de campo, que faciliten al equipo de investigadores los diarios y/o
relatos/narraciones personales sobre sus experiencias de cuidados el dia de la entrevista.
En caso de que no los tengan confeccionados y deseen realizarlos en el transcurso de la
investigacion, se les facilitara una cuenta de correos electronica creada para tal fin en la
gue podran dejar sus experiencias por escrito.

f) Analisis de los datos

El andlisis de la informacion se iniciara durante su recopilacién sera efectuado por el
equipo investigador y se llevara a cabo siguiendo los pasos propuestos por Taylor-
Bogdan®*:

-Preparacion de los datos.

Las entrevistas grabadas seran transcritas literalmente y con método por los miembros
del equipo investigador, de forma que se conocera no sélo lo que dicen los informantes
sino también su manera de decirlo (expresiones, localismos, etc.). Las anotaciones del
diario de campo seran situadas temporal y espacialmente en la transcripcion
-Descubrimiento de los temas.

Se realizara una lectura detallada y minuciosa de las entrevistas transcritas y las notas de
campo. Tras esta lectura se buscaran los temas (fragmentos del texto que revelan algo
importante respecto al objeto de estudio) examinando los datos de todas las formas
posibles.

-Codificacion.

Reunién y estudio de todos los datos que se refieran a temas o ideas. La codificacion
implica dar orden a los datos obtenidos segun las categorias y subcategorias de
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codificacion. Se tratard de integrar los datos tal como fueron expresados por los
entrevistados, respetando su lenguaje, opiniones, creencias, etc.

-Relativizacion.

Se interpretaran los datos en el contexto en que fueron recogidos.

La grabacion y transcripcion sera realizada por la misma persona. El analisis de los
datos se realizara con ayuda del un programa informatico (NUDIST VIVO 11).

Tras analizar las primeras 12 entrevistas en las que participard un informante de cada
segmento, se revisaran las dimensiones de estudio con el objeto de asociar, modificar o
retirar alguna de ellas.

g) Rigor metodoldgico

La calidad y rigurosidad seran trabajadas mediante las estrategias de triangulacion,
reflexividad, saturacion y validacion por parte de los informantes™.

Triangular supone utilizar diferentes estrategias para estudiar el mismo problema en este
caso se utilizaran diferentes tipos de triangulaciones: a) Triangulacién de datos que se
obtendra de utilizar diferentes métodos de recogida de datos (grabaciones de las
entrevistas y notas de campo), diferentes fuentes de datos (entrevistas y/o narraciones
personales), y b) triangulacién con diferentes investigadores®. Cada investigador se
encargara de recoger, transcribir y analizar los datos de los informantes asignados. Los
investigadores trabajaran los andlisis por parejas, cada entrevista sera analizada por
separado por dos investigadores diferentes, posteriormente discutirdn y consensuaran
los hallazgos encontrados y, por ultimo, el resultado de este doble analisis sera
contrastado con el analisis realizado por la investigadora principal. Se realizan sesiones
de trabajo conjunta de todo el equipo de investigadores para poner en comun los
resultados e ir perfilando las &reas teméticas. Una vez acabado el proceso de recogida y
analisis de informacion, el 30% de las entrevistas seran seleccionados al azar y
remitidas a un grupo de investigadores externos, ajenos al emplazamiento de estudio,
para que contrasten el andlisis realizado.

Los investigadores también hardn que los informantes lean los borradores de las
entrevistas para controlar su validez antes de analizarlas. Igualmente, una vez se redacte
el informe final de resultados éstos seran devueltos a los participantes para que nos
hagan saber si se sienten reflejados en el informe de resultados finales.

La reflexividad hace referencia a la reflexién que el investigador realiza a lo largo del
proceso de investigacion, sobre su status y rol en la investigacion y sobre la influencia
de su subjetividad en la recogida y analisis de datos®. En este sentido, a pesar de haber
realizado un periodo de bracketing antes de iniciar la redaccion del proyecto, todos los
miembros del equipo investigador tendran en cuenta sus propias suposiciones internas y
externas acerca del fendmeno de estudio a la hora de recoger y analizar los datos, con el
fin de influir lo minimo posible sobre la informacion aportada por los participantes.
Para ello cada investigador realizara un ejercicio de autorreflexién antes de iniciar la
investigacion que consistira en plasmar por escrito sus experiencias, creencias y valores
acerca del fendmeno objeto de estudio

h) Limitaciones del estudio y consideraciones éticas

En cuanto a las limitaciones del estudio, la principal dificultad encontrada radica en la
busqueda del informante adecuado, especialmente en lo que concierne al segmento Al,
definido para cuidadoras jovenes (menos de 30 afios) sin cansancio en el rol cuidador.
La estrategia de identificacion de informantes por medio de mediadores de campo v el
posible uso de la tecnica de bola de nieve nos puede ayudar a paliar este contratiempo.
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El grupo de investigadores colaboradores configurado es emergente ello podria suponer
una limitacion a la hora de recoger y analizar los datos; su seleccion como
investigadores colaboradores se ha fundamentado en el nivel de implicacion con la
investigacion y la practica asistencial. Para contrarrestar esta limitacion la investigadora
principal, con amplio bagaje en acciones formativas relacionadas con la metodologia
cualitativa de investigacion, se responsabilizard personalmente de la formacion del
grupo antes de su incursion en el trabajo de campo. Este periodo de formacién ha sido
expresamente contemplado en el cronograma de trabajo.

Aspectos éticos

Los investigadores que realicen las entrevistas no participaran directamente en el
cuidado o tratamiento de la persona entrevistada.

Se respetara la libre participacion en el estudio. Antes de realizar la entrevista los
participantes seleccionados recibiran informacion especifica sobre el estudio y firmaran
un consentimiento escrito (Anexo 2) en el que quedaran claro los objetivos del estudio,
la confidencialidad de los datos, la autorizacién para la grabacion de la entrevista y la
posibilidad de abandonar el estudio cuando lo desee sin dar explicaciones.

Se respetara el anonimato de los informantes. Asi, a cada informante le seré asignado un
cddigo alfanumérico, de modo que su entrevista sera identificada en todo momento con
dicho codigo, y no con el nombre del participante. También seran retirados del texto de
los discursos todos los nombres propios que hagan referencia al resto de profesionales
que trabajan en el emplazamiento de estudio u otras personas del entorno inmediato.

Los datos recogidos se usaran exclusivamente para la investigacion. Las grabaciones
obtenidas en el transcurso del estudio, una vez alcanzada la publicacion de los
resultados finales, serén destruidas junto al resto de datos recolectados.

VI) CRONOGRAMA DE TRABAJO

CRONOGRAMA PRIMER ANO MESES

Actividad- Miembro/s del equipo investigador |1 |2 |3 |4 |5 |6 |7 |8 |9

asignado/s para la realizacion 0|1

[EEN
[EEN

[EEN

Actividad: Presentacion del estudio en las 14
unidades de gestion clinica que configuran el [ X [ X | X | X | X
D.S. Costa del Sol, captacion de mediadores de
campo vy formacion de miembros noveles del
equipo investigador en metodologia cualitativa.

Miembros asignados del equipo investigador:
Investigadora principal

Actividad: Identificacion y captacion de

participantes; realizacion de las entrevistas XX [ X[ X[|X|X|X

grabadas
Miembro asignado del equipo investigador:
Todos.




Actividad: transcripcion de las entrevistas

grabadas

Miembros asignados del equipo investigador: X | X | X X X
Todos

Actividad:  realizacion de curso  para

asesoramiento en el manejo del NVIVO11 X
Miembros asignados del equipo investigador:

Todos

Actividad: Andlisis de las entrevistas trascritas

Miembros asignados del equipo investigador: X | X X X
Todos

CRONOGRAMA SEGUNDO ANO MESES

Actividad- Miembro/s del equipo investigador 516 |7 1 1
implicado/s en la realizacion - Gasto 0 2
econémico

Actividad: realizacion de las entrevistas

grabadas

Miembro asignado del equipo investigador:

Todos

Actividad: transcripcion de las entrevistas

grabadas

Miembros asignados del equipo investigador:

Todos

Actividad: andlisis de las entrevistas trascritas

Miembros asignados del equipo investigador:

Todos

Actividad: elaboracion de los resultados finales

Miembros asignados del equipo investigador: X | X

Todos

Actividad: verificacion de los resultados y

triangulacion de resultados por investigadores X

externos

Miembro asignado del equipo investigador:

Investigadora principal

Actividad: elaboracion de la conclusiones

Miembros asignados del equipo investigador:

Todos
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Actividad: difusion de los resultados a través de
congresos y foros afines X | X
Miembros asignados del equipo investigador:
Todos

Actividad: redaccion del articulo original
Miembros asignados del equipo investigador: X
Investigadora principal

VII) PLAN DE DIFUSION

Aplicacion de los resultados

Con los resultados que arroje este proyecto de investigacion se disefiara un programa de
intervencion sanitaria que se pilotard en dos UGC del DS Costa del Sol (UGC
Torrequebrada y Leganitos). Las CP cuya asistencia recaiga en alguna de las dos
unidades en las que se va a realizar el pilotaje veran completada su atencién con un
programa de actividades dirigido a la mejora del afrontamiento situacional vy, en
consecuencia, mejorara su estado de salud y la promocion de su autocuidado emocional,
todo ello disminuira la sensacion de sobrecarga en el cuidador.

Los profesionales implicados en este programa de intervencion sanitaria se someteran,
previamente, a una serie de talleres formativos que se seran especificamente disefiados
para ello e incorporara los resultados de la investigacion desarrollada.

Posteriormente, el pilotaje del programa de intervencion sanitaria sera evaluado
mediante un disefio de investigacion que permita probar su eficacia.

Los resultados del estudio contribuiran a cubrir algunos puntos descritos en planes
estratégicos de salud vigentes en el marco del Sistema Sanitario Publico de Andalucia:

- PIOA 2007-2012: apuesta por una Organizacion asistencial que refleja adecuadamente
las expectativas de pacientes y familiares, asi como garantizar una atencion
humanizada.

- Contrato programa de la Consejeria de Salud y el Servicio Andaluz de Salud (2010-
2013): estimula el protagonismo profesional y su practica clinica desde la generacion
del conocimiento.

-Plan de Calidad del Sistema Sanitario Publico de Andalucia 2010-2014: impulsa una
atencion personalizada en la que se tengan en cuenta las necesidades expresadas y
sentidas por los ciudadanos, asi como, sus valores y creencias. Ademas, apuesta por la
introduccion de la metodologia de investigacion cualitativa con repercusion sanitaria.

Generacion de patentes

Dado el caracter cualitativo de tipo exploratorio los resultados esperados de la
investigacion no pueden dar lugar a la generacion de innovaciones tecnologicas,
patentes 0 modelo de utilidad.

Plan de difusion

En el plan de difusion de resultados se contempla la publicacion de tres articulos en
revistas cientificas indexadas en JCR o en CUIDEN citacién. Se enviaran las siguientes
publicaciones:
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e Protocolo de investigacion: Journal of Advanced Nursing (FI JCR 2014: 1,540 —
Q1) o Biblioteca LasCasas.

e Publicacion de los resultados preliminares: Journal of Advanced Nursing (FI
JCR 2014: 1,540 — Q1) o, Index de enfermeria (RIC CUIDEN citacion 2014:
1,711- Q1)

e Publicacion de resultados finales: Revista Latinoamericana de Enfermagem (FI
JCR 2014: 0,856 — Q3) o Atencién Primaria (FI JCR 2014: 0,617 — Q3)

Ademaés, los casos mas relevantes incluidos en a lo largo de la investigacion, se
difundiran a través de publicaciones en formato caso clinico, siguiendo las pautas
propuestas en el articulo Como escribir casos clinicos en enfermeria utilizando
NANDA-NIC-NOC (Index Enferm. 2011; 20(1-2): 111-15) o por medio de relatos
biograficos siguiendo las indicaciones propuestas en el articulo Como elaborar un
relato biografico (Arch Memoria [en linea], 2004; 1. Disponible en
<http://www.index-f.com/memoria/metodologia.php>)



http://www.index-f.com.roble.unizar.es:9090/memoria/metodologia.php
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Anexol
Guion entrevista semiestructurada/ Hoja recogida de datos

Titulo: Abordaje fenomenoldgico de las estrategias de afrontamiento desarrolladas por
cuidadoras familiares de pacientes con alto grado de dependencia

El objetivo de este estudio es explorar la respuesta de afrontamiento de las cuidadoras
familiares principales de pacientes con alto grado de dependencia. El entrevistador
usara esta guia para orientar la entrevista hacia las dimensiones de estudio.

Cadigo de identificacion: (Cddigo del segmento de poblacion al que pertenece
el informante + iniciales de los apellidos del entrevistador + nimero de orden en la
realizacion de la entrevista por parte del entrevistador)

A.-Datos referidos a las caracteristicas de la entrevista:
o Fecha de la realizacion:

Duracion de la entrevista:

Recogida de notas de campo: si/no.

Diario o narraciones personales: si/no

o O O

B.-Datos personales del participante:

o Puntuacion indice de Barthel de la persona dependiente:
o Puntuacion Test de Zarit de la persona cuidadora:

o Edad:

o Sexo:

o Nacionalidad:

o Vida laboral:

o Estado civil:

o Nivel de estudios:

o Convivencia con la persona cuidada: si/no

o Parentesco:

o Tiempo que lleva cuidando a la persona dependiente:

o Horas diarias que dedica al cuidado familiar:

o Situacion de cuidados: sola/ turndndose con otros familiares/ cuida a mas de un

familiar a la vez.

C.-Dimensiones de estudio: Antes de iniciar la grabacion de las entrevistas, la
entrevistadora o entrevistador hara una breve introduccion sobre las dimensiones de
estudio, de forma que el participante obtenga una visién global de ellas.

En la siguiente tabla se recogen las dimensiones de estudio junto a la pregunta del guion
que las introduce.

Dimensién de estudio Pregunta guién tematico

Creencias y valores asociadas al | ¢Qué significa para ti cuidar a tu familiar (nombre
cuidado familiar. de la persona cuidada o parentesco) dia a dia?
Significado del cuidado familiar
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Actitudes y comportamientos
ante el cuidado

¢ Qué acciones realizas diariamente relacionadas con
el cuidado de tu familiar (nombre de la persona
cuidada o parentesco)?

Toma de decisiones

¢Como se toman las decisiones respecto a los
cuidados en tu familia?

Impacto del cuidado

¢Como crees que te afecta el cuidado de tu familiar
(nombre de la persona cuidada o parentesco)?

Trabajo emocional

¢Queé sentimientos, emociones y actitudes crees que
ha provocado en ti la situacion de dependencia de
tu familiar?

Estrategias emocionales

¢Qué haces para sobrellevar tu situacion familiar y
personal?

Relaciones sociales y familiares

¢Como te relacionas con el resto de tu familia? ;Y
con tus amigos?

D.-Datos referidos a la transcripcion:

o Fecha de transcripcion:
o Transcripcion realizada por:
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Anexo 2
Consentimiento informado

Titulo del estudio: Abordaje fenomenoldgico de las estrategias de afrontamiento
desarrolladas por cuidadoras familiares de pacientes con alto grado de dependencia

he recibido suficiente informacion sobre el estudio y he podido hacer preguntas sobre el
mismao.

Entiendo voy a participar como informante en el estudio “Abordaje fenomenoldgico de
las estrategias de afrontamiento desarrolladas por cuidadoras familiares de pacientes con
alto grado de dependencia” permitiendo la realizaciéon de una entrevista grabada
digitalmente y que dicha entrevista sera usada exclusivamente para esta investigacion.

Entiendo que no recibiré un beneficio directo como resultado de mi participacion. Me
han explicado que la informacion del estudio sera codificada para preservar mi
identidad y que las grabaciones, asi como el resto de documentos personales cedidos
para la investigacion, seran destruidas tras la publicacién de los resultados finales del
estudio.

He hablado con (nombre del investigador)
.......................................................................................... , comprendo
que mi participacion es voluntaria y que puedo retirarme del estudio:

1. Cuando quiera.

2. Sin tener que dar explicaciones.
3. Sin que esto repercuta en mi situacion personal o asistencial

Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.

En Mélaga, a.......... de oo de 2016

Firma del participante:



