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RESUMEN

El suefio se considera como un estado de alteracion de la conciencia en el que

la percepcidn y la reaccion al ambiente del paciente estan disminuidas.

Aunque no existe bibliografia que constate la prevalencia de trastornos del
suefio en familiares de pacientes con Trastorno Mental Grave, si que existen

estudios que muestran que los cuidadores de pacientes dependientes tienen



una pérdida de trabajo remunerado, una mala salud mental y sobre todo

descansan menos y peor gue la poblacién general.

Por ello hay una necesidad de comprobar también la necesidad de descanso
que tienen los cuidadores de pacientes con Trastorno Mental Grave, ya que, Si
en cuidadores de pacientes organicos existe una necesidad mayor que en la
poblacién general suponemos que en la poblacion de cuidadores de Trastorno
Mental Grave sera de igual calibre que en cuidadores de pacientes organicos,

lo que nos lleva a realizar dicha investigacion.

Se pretende con este programa de actuacion mejorar la calidad y cantidad del
suefio de los cuidadores de pacientes con Trastorno Mental Grave de manera
independiente, usando soélo para ello técnicas de psicoeducacion.

Realizaremos un ensayo clinico randomizado donde analizaremos la calidad
del suefio de dos grupos aleatorizados de familiares de pacientes
diagnosticados de esquizofrenia 6 de trastorno bipolar. Aplicaremos el
programa psicoeducativo sélo al grupo experimental, comprobando tras él si ha
habido modificacion en su cuestionario de Oviedo de calidad del suefio y no ha
sido debida a otros factores, ya que comprobaremos la puntuacién del

cuestionario a través del tiempo con el grupo control.



INTRODUCCION

El suefio se considera como un estado de alteracion de la conciencia en el que
la percepcion y la reaccion al ambiente del paciente estan disminuidas. El
sueflo se caracteriza por una actividad fisica minima, niveles variables de
conciencia, cambios en los procesos fisioldgicos organicos y disminucién de la
respuesta ante estimulos externos.*

El adulto necesita 7-8 horas como promedio de suefio al dia, con la edad
disminuye la necesidad de dormir. El ritmo de suefio-vigilia sigue el ritmo de
oscuridad-claridad de la naturaleza pero la necesidad de suefio varia de una
persona a otra. Habitualmente se duerme una sola vez al dia por la noche pero
algunas culturas (como la mediterranea) dividen el suefio entre una siesta a
mediodia y un suefio nocturno mas corto.

El suefio presenta dos fases: la caracterizada por movimientos oculares
rapidos, fase REM (Rapid Eye Movement) y la que carece de este tipo de
movimientos, fase NREM (Non Rapid Eye Movements) En condiciones
normales, durante la fase de suefio NREM, el sujeto dormido va avanzando a
lo largo de cuatro fases, que no solo se producen una vez en el transcurso de
un periodo de suefio sino que vienen y van varias veces. Al término de cada
fase NREM, lo habitual es que se produzca una fase REM.

Son muchos los factores que pueden interferir con las fases del suefio y en
funcién de la fase que se vea afectada surgiran unas alteraciones u otras.?

La privacion continuada de suefio provoca deseo de dormir, asi como
numerosas alteraciones psiquicas como ansiedad, irritabilidad, signos de
euforia, cuadros semejantes a psicosis con alucinaciones, despersonalizacion,
delirios paranoides, deterioro de la memoria inmediata y del tiempo de
reaccion, asi como lenificacion y deterioro de las tareas.®

El suefio en enfermeria se enmarca como patrén de salud segun la teoria de
Marjory Gordon 6 como necesidad basica segun la teoria de Virginia
Henderson y es nuestra responsabilidad abordar integramente este problema
de salud.

Cuidar a los que cuidan es una tarea que nos corresponde a todos, tanto de

forma ética como legal.



Aunque no existe bibliografia que constate la prevalencia de trastornos del
suefio en familiares de pacientes con Trastorno Mental Grave (TMG), si que
existen estudios que muestran que los cuidadores de pacientes dependientes
tienen una pérdida de trabajo remunerado, una mala salud mental y sobre todo
descansan menos y peor que la poblacién general.>®

En la bibliografia existente resalta la realizacién de guias para cuidadores que
vuelven a insistir en el descanso como uno de los principales problemas que
tienen dichos cuidadores”® por ello hay una necesidad de comprobar también
la necesidad de descanso que tienen los cuidadores de pacientes con TMG, ya
que, si en cuidadores de pacientes organicos existe una necesidad mayor que
en la poblacién general suponemos que en la poblacién de cuidadores de TMG
sera de igual calibre que en cuidadores de pacientes organicos, lo que nos
lleva a realizar dicha investigacion.

Para poder tratar este problema hay tres alternativas: las medidas de higiene
del suefio, el uso de técnicas psicoldgicas y el tratamiento farmacoldgico. En la
actualidad la terapia farmacolégica es la mas utilizada.”

Se pretende con este programa de actuacion mejorar la calidad y cantidad del
sueiio de los cuidadores de pacientes con TMG de manera independiente,
usando sélo para ello técnicas de psicoeducacion.
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HIPOTESIS

Hipotesis General

La intervencién de la enfermera especialista en salud mental mediante pautas
psicoeducativas en familiares de pacientes diagnosticados de TMG mejorara la

calidad de su descanso.

Hipotesis Especificas
La puesta en marcha de pautas psicoeducativas en familiares de pacientes
diagnosticados de TMG aumentara las horas de suefio diarias.



La puesta en marcha de pautas psicoeducativas en familias de pacientes
diagnosticados de TMG bajar4 el diagnéstico de cansancio en el rol de
cuidador.

La puesta en marcha de pautas psicoeducativas en familiares de pacientes

diagnosticados de TMG aumentara la calidad del suefio percibida.

OBJETIVOS
Objetivo General
Valorar la efectividad de una serie de pautas psicoeducativas en familiares de

pacientes diagnosticados de TMG encaminado a mejorar la calidad del suefio.

Objetivos Especificos

Valorar la efectividad de un programa psicoeducativo encaminado a mejorar la
calidad del sueiio en familiares de pacientes diagnosticados de TMG.

Describir la necesidad de reposo y suefio en una muestra de familiares de
pacientes diagnosticados de TMG.

Conocer la prevalencia de familiares de pacientes diagnosticados de TMG con
trastorno de suefio.

Identificar los factores que dificultan el descanso y el suefio en esta poblacién.
Evaluar los resultados en salud con respecto al descanso y el suefio obtenidos
al inicio y al final de la intervencion.

Relacionar la eficacia de la intervencién con la disminucion del cansancio en el

rol de cuidador.

DISENO DEL ESTUDIO

Ensayo clinico randomizado dénde analizaremos la calidad del suefio de dos
grupos aleatorizados de familiares de pacientes diagnosticados de
esquizofrenia 6 de trastorno bipolar. Aplicaremos el programa psicoeducativo
s6lo al grupo experimental, comprobando tras €l si ha habido modificacién en
su cuestionario de Oviedo de calidad del suefio y no ha sido debida a otros
factores, ya que comprobaremos la puntuacién del cuestionario a través del

tiempo con el grupo control.



EMPLAZAMIENTO
El estudio se llevara a cabo desde una Unidad de Salud Mental Comunitaria del
Area Sanitaria Virgen del Rocio de Sevilla.
El Area Sanitaria Virgen del Rocio, engloba una poblacion de 766.241
habitantes, segun el padron municipal de 2008. A efectos asistenciales, esta
poblacién se divide en:
1. Zona urbana, con aproximadamente unos 540.000 habitantes que se
distribuyen para su atencion en las siguientes Unidades de Salud Mental
Comunitaria:

-USMC Guadalquivir ( =130.000 habitantes)

-USMC Oriente (=112.000 habitantes)

-USMC Sur (=125.000 habitantes)

-USMC Este (=172.000 habitantes)
2. Zona metropolitana, con unos 195.000 habitantes distribuidos en las
siguientes Unidades de Salud Mental Comunitaria:

-USMC Aljarafe (= 85.000 habitantes)

-USMC San Juan de Aznalfarache (=110.000 habitantes)

SUJETOS DE ESTUDIO

Familiares de pacientes diagnosticados de f20-f29 (ambos inclusive) y de f30-
f39 (ambos inclusive) que ejerzan de cuidadores y expresen problematica en
relacion al suefio (dificultad para conciliar y/6 mantener el suefio, insatisfaccion
con su suefio, dormir menos de 8 horas, suefio no reparador, despertar

precoz...)

CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION
Inclusion
- Aceptar participar en el estudio
- Tener un familiar de primer grado diagnosticado de f20-f39
- Convivir con dicho familiar diagnosticado.
- Dormir menos de 8 horas.

- Ser mayor de edad



Exclusion
- no ser mayor de edad.

- no querer participar en el estudio.

no acudir al dispositivo ejerciendo de cuidador en ninguna ocasion.

no ser el cuidador principal.

VARIABLES

VARIABLES INDEPENDIENTES: programa psicoeducativo en trastorno de
sueilo en familiares de pacientes con TMG. La duracion del programa de
psicoeducacion sera de un mes con sesiones semanales de 1 hora y media de
duracién en horario de mafiana 6 de tarde para ajustarse a la disponibilidad de
los cuidadores.

Terminado este periodo psicoeducativo en suefio se evaluara a los 3 meses la
efectividad del programa y si se han cumplido los objetivos propuestos.

Por consiguiente la duracion total del programa sera de 4 meses.

Se realizara una sesion semanal que lo impartira la enfermera especialista en
salud mental dotada del material necesario para la exposicion, de unos
noventa minutos aproximadamente. Siendo en total 4 sesiones. El grupo lo
formaran un maximo de 12 cuidadores dentro de los criterios mencionados
anteriormente.

El grupo control a su vez seran 12 cuidadores que no iran a dicho programa
psicoeducativo y sOlo recibiran las pautas habituales en las consultas
programadas de su familiar.

El contenido del programa (teorico-practico) esta formado por: informacion
concisa y concreta, en funcion del nivel sociocultural de los pacientes, sobre
descanso y suefio. Consta de: Evaluacion inicial de conducta de suefio con el
cuestionario de Oviedo.

Caracteristicas generales del suefio: definicion fases del suefio y pertinencia
del descanso.

Principales problemas a la hora de conciliar el suefio, factores que impiden
dormir y cdmo combatirlos centrdndonos en los aspectos relacionados con el
rol de cuidador.

Medidas de higiene del suefio, el uso de técnicas psicologicas y el tratamiento

farmacoldgico, haciendo hincapié en las medidas de higiene de suefio.



VARIABLES DEPENDIENTES
Horas de suefio: que se mediran por numero de horas.
Cansancio del rol de cuidador: que se medira a través de la inclusién 6 no de

dicho diagndstico enfermero en el plan de cuidados ademas del test de Zarit

VARIABLES SECUNDARIAS: Fecha de nacimiento, sexo, poblacion
(pueblo/ciudad), nivel de estudios y situacion laboral.

Variable Tipo Valor
Edad Cuantitativa continua Anos
Sexo Cualitativa dicotomica | Hombre/mujer

Sabe leer o escribir/ no
sabe leer o escribir.
Nivel de estudios | Categorica nominal Estudios primarios
(E.G.B.)! secundarios
(E.S.O.)/ superiores
(Bachillerato, F.P.,
Universidad)

Empleado/
Situacion laboral | Categorica nhominal desempleado/ jubilado/

incapacitado/ estudiante

Horas de suefo Cuantitativa discreta 1,2,3...

Calidad de suefio | Cualitativa ordinal Muy mala/ mala/ regular/

buena/muy buena

Cansancio del rol | Cualitativa dicotomica | si diagnosticado/ no

de cuidador diagnosticado




RECOGIDA DE DATOS
A los integrantes del grupo experimental y grupo control se les citard en la
consulta de enfermeria al inicio del para realizar una entrevista de valoracién
de enfermeria segun los patrones funcionales de salud de M. Gordon en la que
siempre se incluiran los siguientes items:
- motivo referido por el familiar de insomnio principal y secundarios.
- presencia de psicopatologia: antecedentes personales y familiares de
insomnio y otros trastornos mentales.
- psicopatologia del paciente y adherencia al tratamiento que presenta.
- uso y eficacia de medidas para el insomnio que utiliza (incluyendo
automedicacion y uso de toxicos)

- cuestionario de Oviedo y escala de sobrecarga del cuidador de Zarit.

Una vez hecha la valoracion inicial se procedera a realizar la intervencion de un
mes de duracién, a los tres meses de finalizar dicha intervencion se procedera
volvera a citar en la consulta de enfermeria a los componentes de cada grupo y
a evaluar de nuevo los siguientes parametros:

- cuestionario de Oviedo y escala de sobrecarga del cuidador de Zarit.

- satisfacciéon con el programa psicoeducatico

- introduccién o no de medidas higiénicas ensefiadas en el programa

psicoeducativo.

Los datos se registraran en un cuaderno de recogida de datos, que contendra
todas las hojas de registro necesarias de cada persona incluida en el estudio, y
posteriormente se volcaran en una base de datos unificada que se disefiara al
efecto. No se tendrdn en cuenta para el analisis de los datos a los

componentes del estudio que falten a una 6 mas citas.

ANALISIS DE LOS DATOS

ANALISIS DESCRIPTIVO: Se realizara una exploracion de los datos para
identificar valores extremos y caracterizar diferencias entre subgrupos de
individuos.

Posteriormente se procedera a realizar el andlisis descriptivo de la muestra.

Las variables numéricas se resumiran con medias y desviaciones tipicas o, Si



las distribuciones son asimétricas, con medianas y cuartiles, mientras que las
variables cualitativas se expresardn con porcentajes. Estas medidas se
determinaran globalmente y para subgrupos de casos. Asimismo, este analisis
se complementara con distintas representaciones graficas segun el tipo de

informacion (cuantitativa/ cualitativa).

ANALISIS INFERENCIAL: Para comparar informacion de tipo
cuantitativo/numérico se empleara la prueba T de Student para muestras
independientes 0 en su caso la prueba no paramétrica U de Mann-Whitney.
Anélogamente para estudiar la relacion entre variables de tipo cualitativo en los
dos grupos, control y experimental, se empleara el test chi-Cuadrado o el test
exacto de Fisher (tablas 2x2 poco pobladas). Complementaremos los
resultados de estas pruebas de hipotesis con intervalos de confianza al 95%
para diferencia de proporciones y el célculo de la OR y su intervalo de
confianza. Para estudiar las relaciones entre dos variables -cualitativas
dicotomicas relacionadas (antes/ después) se utilizara el test de McNemar, y se
cuantificara el cambio detectado (si existe) mediante un intervalo de confianza
al 95%. El andlisis de los datos se realizara con el paquete estadistico SPSS
20 para Windows.

LIMITACIONES DEL ESTUDIO

Entre las limitaciones a destacar del estudio se encuentra la dificultad para la
captacion de los integrantes del mismo. Es probable que muchos pacientes
atendidos en la Unidad de Salud Mental Comunitaria vengan sin cuidador
principal 6 dicho cuidador principal no quiera venir ya sea por causas propias o
por causas del propio paciente.

Si no pudiéramos conseguir una muestra suficiente para cubrir las necesidades
del estudio habria que plantearse la opcidon de incluir otros cuidadores de
pacientes organicos y realizar el estudio en base a cuidadores obviando la
especificidad de cuidadores de pacientes con trastorno mental grave.

Por otra parte para el seguimiento correspondiente habra que contar con los
posibles abandonos, por lo que la muestra probablemente no sea
representativa de la poblacion de personas con insomnio por lo que

intentaremos tener un grupo control amplio.



CRONOGRAMA

Actividad 1 (primer y segundo mes): sesiones conjuntas del enfermero
especialista en salud mental para puesta en comun sobre: informacién general
sobre el proyecto; presentacion del cronograma; exposicion de la metodologia;
reparto de tareas; calendario de reuniones (de las investigadoras, asi como con

las enfermeras de las USMC); aclaracién de dudas.

Actividad 2 (tercer y cuarto mes): elaboracion y estandarizacion de los
contenidos del programa; disefo, distribucion y pilotaje de las hojas de registro;

disefio de la base de datos general del proyecto.

Actividad 3 (del quinto al sexto mes):; captacion y seguimiento de los pacientes;

recogida e inclusion de datos en la base correspondiente.

Actividad 4 (mes séptimo): intervencidn prevista con el grupo con el que vamos

a intervenir.

Actividad 5 (del octavo al décimo mes) periodo de “blanqueo”

Actividad 6 (del undécimo al decimocuarto mes) segunda recogida de datos y
tratamiento, analisis e interpretacion de los mismos; elaboracion de los
resultados y de las; difusién de los resultados; elaboracion del articulo cientifico

del protocolo llevado a cabo; elaboracion de la memoria conjunta del proyecto.

ANO 1

ACTIVIDAD | MES

Actividad-1

Actividad-2

Actividad-3




Actividad-4 .

Actividad-5

Actividad-6

ANO 2

ACTIVIDAD | MES

Actividad-1

Actividad-2

Actividad-3

Actividad-4

Actividad-5

Actividad-6

El investigador principal se ocuparia de la coordinacién del equipo y de la
custodia de todos los datos que se vayan produciendo. Controlaria que se
vayan cumpliendo los plazos del cronograma y que se lleven a cabo todas las

reuniones previstas.

RECURSOS NECESARIOS PARA LA REALIZACION DEL PROYECTO Y
VIABILIDAD DE SU OBTENCION:
Presupuesto

1) Material inventariable:



a) Ordenador portatil e impresora 1000 €
b) Consumibles informaticos (téner, CD...) y de oficina 200 €
2) Material bibliografico:

a) Libros de metodologia enfermera 400 €

3) Viajes y dietas:

a) Asistencia a dos congresos nacionales 1000 €
Recursos materiales

1) Consultas de enfermeria en cada una de las U.S.M.C. del area

2) Instalaciones de la Unidad de Investigacion, incluyendo conexion a internet y
programa informatico SPSS version 20 para Windows.

Los equipos informaticos actualmente disponibles en el Hospital Universitario

Virgen del Rocio son equipos de red que no admiten la inclusién en el sistema
de bases de datos ni documentacion exterior (carecen de lectores de CD o
disquetes) por politicas de seguridad. Dado que el intercambio de informacion
entre los investigadores debe ser constante y fluido, se hace necesario poder
disponer de un sistema informatico independiente y que permita una conexion
a Internet sin restricciones para poder manejar la informacion a traves del
correo electronico (actualmente también limitado para la descarga de

documentos y archivos en los hospitales por problemas de seguridad).

Recursos humanos

El equipo investigador estara formado por un enfermero especialista en salud
mental, actuando por tanto como investigador principal. Asi mismo, participaran
en la investigacion cuatro enfermeros residentes que estén realizando la
especialidad en salud mental al inicio de la investigacion, para continuar
después como enfermeros especialistas. En la fase de reclutamiento de
pacientes colaboraran las enfermeras de las U.S.M.C. del area. Asimismo, sera
preciso el asesoramiento de la Consultoria de Investigacion en Enfermeria

(Unidad de Investigacion).



VIABILIDAD DE LA OBTENCION DE LOS RECURSOS

El estudio se realizara mediante el apoyo de la Direccion de Enfermeria del
Area Sanitaria del Hospital Universitario Virgen del Rocio para que las
enfermeras implicadas en el mismo pudieran llevar a cabo la intervencion
durante su horario laboral. Dadas las caracteristicas del estudio consideramos
gue resulta muy posible llevarse a cabo, ya que no precisa numerosos ni
COStos0s recursos materiales y no seria preciso contratar mas personal para el

desarrollo de este proyecto.

CONSIDERACIONES ETICAS

El proyecto se desarrollara en todo momento siguiendo los principios éticos
recogidos en la declaracion de Helsinki, incluyendo la solicitud de
consentimiento informado a todos los pacientes que se incluiran en el mismo.
Se informara a los pacientes de la voluntariedad de la participaciéon en el
estudio y la confidencialidad de los datos suministrados. Se procedera a la
creacion de un fichero informatico donde se recogera la informacion aportada
por los integrantes del estudio, siguiendo las indicaciones del RD 994/1999 de
11 de junio. Ademas previamente se solicitara y obtendra la autorizacion del
Subcomité Etico, perteneciente a la Comision de Etica e Investigacion Clinica

del Hospital Universitario Virgen del Rocio.

JUSTIFICACION DEL PROYECTO Y UTILIDAD PARA LA PRACTICA
CLINICA

El insomnio constituye un problema fundamental en los cuidadores de
pacientes organicos, una patologia que se afiade a una lista extensa de
problemas de salud relacionados directamente con el rol de cuidador; sin
embargo no existe ningun estudio sobre prevalencia de este 0 de otros
problemas en cuidadores de pacientes que padecen trastornos mentales
graves.

Una de nuestras obligaciones como enfermeros tanto legal como moral es
cuidar a los que cuidan, por lo que para cuidarlos hay que saber primero que
problemas presentan, que necesidades manifiestan y sobre todo como

podemos ayudarlos.



Este estudio busca sentar las bases de una politica en esos cuidados, ya que,
el suefio puede ser una entrada a otros problemas de salud que, como dice la
evidencia en pacientes organicos, deben de tener dichos cuidadores, como por
ejemplo son problemas de alimentacion y de estres.

Desde las USMC se atienden de manera comunitaria a pacientes con
problemas mentales pero ya que, dicho estudio busca actuar con cuidadores
gue no tengan patologia mental de base, dicha actuaciéon podria ampliarse a
los equipos de atencion primaria alcanzandose asi aun mas actuacion y
pensamos que mas beneficios.

Dicho proyecto no necesita la mayor contratacion de personal y tiene un
presupuesto en recursos materiales bajo, por lo que pensamos que, aplicando
estas medidas podemos abrir sin mucho coste nuevas vias de investigacion
enfermera y por supuesto conseguir acciones de salud en una poblacién con

problemas de salud sin manifestar.



