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Resumen

Introduccidn: La Artritis Idiopatica Juvenil (AlJ) es una patologia reumatica pediatrica crénica
que provoca afectaciones en las dimensiones somética, social y psicolégica del paciente,
generando efectos negativos en la calidad de vida de estos y en la de sus familiares, sin que
haya sido descrito en estudios cientificos la prevalencia del Sindrome de cansancio del
cuidador en estos cuidadores a pesar de todo ello. Objetivo: Analizar la prevalencia del
Sindrome de cansancio del cuidador en los cuidadores principales de nifios y adolescentes
con AlJ. Metodologia: Se llevard a cabo un estudio observacional descriptivo transversal en
el que se analizaran las variables propuestas, recogiendo los datos con un cuestionario y la
Escala Zarit que seran entregados a los cuidadores principales de nifios y adolescentes con
AlJ que acudan a las consultas de reumatologia pediatrica del Hospital Universitario La Paz.
Implicaciones para la practica de la enfermeria: Determinar la presencia del Sindrome de
cansancio del cuidador en estos cuidadores permitiria a la enfermeria abordar el problema,
previniéndolo, detectandolo, tratdndolo de forma precoz, proporcionando estrategias a los
cuidadores principales para hacerle frente y evitar su aparicion.

Palabras clave: Artritis Juvenil, dolor, cuidadores, padres, familia, ansiedad.

Abstract

Introduction: Arthritis Juvenile is a chronic pediatric rheumatic disease which affects to
somatic, psychological and social dimensions of the patient, and it causes a huge impact on
their caregivers, leading to negative effects on their quality of life, nevertheless there aren’t
studies about the burden on caregivers. Objective: To analyze the prevalence of burden in
the main caregivers of children and adolescents with Arthritis Juvenile. Methodology: A
transversal descriptive observation will be used, analyzing all the proposed variable and the
data will be collected from a questionnaire delivered to caregivers who go to the rheumatology
ward and Zarit Burden Interview. Implications for the practice of Nursing: Confirm the
presence of burden in these caregivers in order to allow the nurses to prevent, detect and treat

the problem quickly with different types of actions.

Key words: Arthritis Juvenile, pain, caregivers, parents, family, anxiety.



Presentacion

La Artritis Idiopética Juvenil (AlJ) se trata de una patologia reumética que afecta a la poblacién
pediatrica y ocasiona un gran impacto no solo en los nifios y adolescentes que la padecen, ya
que afecta su dimension somatica, social y psicoldgica, sino también a los cuidadores
principales que se encargan de proporcionar los cuidados que estos pacientes necesitan al
tratarse de una patologia crénica que genera dependencia. Los estudios realizados acerca
del impacto que esta patologia genera en los padres son escasos, sin embargo, reflejan que
€S mayor en comparacion con otras patologias crénicas, sin que se haya llevado a cabo
ningun estudio que permita conocer la prevalencia del Sindrome de cansancio del cuidador,
a pesar de todo ello. En consecuencia, seria muy positivo conocer su prevalencia en estos
cuidadores, ya que son una pieza clave para que el nifio o adolescente afronte de un modo

adecuado la enfermedad.

Con cinco afios fui diagnosticada con AlJ, algo que gener6 un gran impacto en mi familia, ya
que era una enfermedad hasta el momento desconocida para ellos y tenian miedo sobre como
esta iba afectar a mi desarrollo y mi vida. Afortunadamente, tras unos afos de tratamiento no
volvi a tener ningun brote y puede desarrollar el resto de mi vida con normalidad. Por ello, me
gustaria ayudar a conocer mas sobre como esta patologia afecta, no solo a los pacientes,

sino también a la figura del cuidador principal.

La enfermeria desempefia un papel clave a la hora de prevenir, detectar y tratar este sindrome
y asi evitar que se conviertan en pacientes ocultos que requieran asistencia médica. Por este
motivo, seria muy positivo conocer su prevalencia en los cuidadores de nifios que sufren AlJ

y de este modo poder abordar el problema de una forma adecuada.

Algo que hace cuatro afios parecia tan lejano esta a punto de cumplirse en unos meses, mi
suefio de ser enfermera se haré realidad. Me gustaria mostrar mi agradecimiento a mi familia
y amigos, que siempre me han apoyado y dado fuerzas en situaciones de estrés, brinddndome
la confianza en mi misma que a veces me falta, especialmente a Francisco Cifuentes y Maria
Isabel Vargas, mis padres, que confiaron en mi y decidieron darme los recursos necesarios
para que pudiera conseguir mi suefio. Por Ultimo, quiero agradecer a todos los profesionales
que han estado a mi lado durante estos cuatro afios de carrera y que me han permitido
formarme como enfermera, especialmente a Valle Garzén Delgado por guiarme en este largo

camino que es el Trabajo de Fin de Grado.



Estado de la cuestion.

1. Fundamentacion.

Esta fundamentacion se sustenta en tres apartados. El primero esta dedicado a explicar en
qué consiste la Artritis Idiopatica Juvenil (AlJ), es decir cual es la sintomatologia caracteristica,
como ha ido evolucionando la terminologia empleada para designarla, los diferentes tipos
existentes, como se lleva a cabo el diagndstico, la importancia de administrar un tratamiento

adecuado para evitar complicaciones etc.

A continuacion, se abordara cual es el papel que llevan a cabo los padres y cuidadores
principales de nifios que sufren alguna patologia crénica, mas concretamente AlJ, como
puede afectar a su calidad de vida y cudles son las consecuencias que esto genera en sus
vidas.

El dltimo apartado trata acerca del Sindrome de cansancio del cuidador, explicando en que
consiste, cuales son las manifestaciones clinicas de este, las escalas que pueden emplearse
para su valoracion y diagnostico precoz, cuales son las diferentes fases por las que atraviesa

el cuidador...

Para la obtencién de los datos e informacion necesarios para este estudio se ha recurrido a
diferentes bases de datos: Pubmed, Scielo, Google académico, Dialnet y Eureka, mediante la

utilizacion de descriptores en ciencias de la salud tanto en espafiol como en inglés.

La informacién disponible sobre el tema tratado en las bases de datos era muy amplia, sobre
todo los articulos en inglés. Como consecuencia de esto, fue necesario utilizar estrategias de
concrecion, recurriendo al uso de operadores booleanos: AND y NOT y estrategias de

ampliacién por medio del operador booleano: OR.

A la hora de llevar a cabo la busqueda de informacion en bases de datos en espafiol se
recurrié al uso de los DeCS: Artritis juvenil, dolor, cuidadores y padres. Con respecto a los
términos MeSH empleados para hacer las bausquedas en lengua inglesa, fueron los siguientes:

Pain, family, anxiety, Arthritis Juvenile, caregivers (Tabla 1).



DECS MESH

- Artritis Juvenil. - Arthritis Juvenile.
- Dolor. - Pain.
- Cuidadores. - Caregivers.
- Padres. - Family.
- Anxiety.

Tabla 1 — Terminologia Decs y Mesh empleada para la realizacion de las busquedas
bibliograficas. Elaboracion propia.

1.1. Importancia de la Artritis Idiopatica Juvenil (AlJ) en la infancia: Una

enfermedad crénicay dependiente.

La Artritis Idiopatica Juvenil (AlJ) es la enfermedad reumatica pediatrica crénica mas
prevalente y por ello se ha considerado “El centro de la Reumatologia pediatrica”. Los nifios
y adolescentes que sufren esta patologia experimentan sintomas como dolor agudo y crénico,
disminucion de la movilidad, rigidez articular, retrasos en el crecimiento, problemas visuales,
visitas frecuentes al médico etc. Es una causa comun de inflamacion de las articulaciones

durante la infancia, la cual puede ocasionar discapacidades permanentes. (1,2,3)

Las patologias reumaticas y musculoesqueléticas, la mayoria de las veces se les proporciona
una atencion inferior en comparacion con otras patologias crénicas que tienen una prevalencia
similar. La causa mas razonable que puede explicar este hecho es la baja mortalidad que
causa, pero esto no debe llevar a minusvalorarla, ya que se trata de una patologia que causa

una discapacidad importante y esta asociada a una morbilidad considerada.*

La AlJ, al igual que otras patologias reumaticas, suponen una de las principales causas de
discapacidad en muchos paises, por tanto, constituye un importante problema de salud. La
artritis es una carga clinica muy importante, es por ello por lo que los pacientes que sufren

estas patologias requieren numerosas visitas ambulatorias y hospitalizaciones anuales.*

Para hacer referencia a las artritis cronicas en la infancia, durante un periodo prolongado de
tiempo se empleaban diferentes términos, algo que dificultaba la homogeneidad de los
resultados en los estudios realizados acerca de ella. En Europa se denominaba Artritis
Cronica Juvenil (ACJ) y en América se empleaba el término Artritis Reumatoide Juvenil (ARJ),
finalmente se establecid un término comun para hacer referencia a esta patologia, Artritis
idiopatica juvenil (AlJ). (1, 5)



No se trata de una patologia poco frecuente, aunque es dificil conocer cual es realmente su
prevalencia e incidencia, como consecuencia de los diferentes criterios diagndsticos
empleados, la realizacién de estudios con una baja poblacién, diferencias en el disefio de los
estudios y debido a las caracteristicas de inclusién relativas a la edad empleadas para incluir
a los pacientes en los estudios, entre otros. Como consecuencia de todo esto existe una gran

variedad a nivel mundial.®

Si nos basamos en los estudios realizados en Europa y América, que emplean métodos
bastante similares en los cuales las poblaciones y los procedimientos de identificacion estan
bien definidos, obtenemos como resultado una incidencia de 10 a 20 por cada 100.000 nifios
en un afo. La patologia puede aparecer a cualquier edad, pero el rango de edad mas
frecuente es entre 1 y 3 afios, ya que suele tener una aparicion bastante temprana. Sigue una

distribucién bimodal con un pico a los 2 afios y otro a los 8 y 10 afios.®

Con respecto al predominio del sexo, se ha encontrado en la mayoria de los estudios sobre
la poblacion caucasica una mayor prevalencia de la poblacién femenina, ya que en la

poblacién masculina no se han detectado picos tan definidos.®

Los criterios de clasificacion empleados han ido variando a lo largo de los afios, ya que
anteriormente se empleaba la clasificacion ACR y la clasificacion EULAR. A partir del afio
2011, se emplean los Criterios de Clasificacién de la Liga Internacional de Asociaciones de
Reumatologia (ILAR) para la Artritis Idiopéatica Juvenil, aunque existen algunas criticas con
respecto a ella, debido a que se considera que algunos de los criterios empleados para realizar
la clasificacion de los pacientes, como por ejemplo el nimero de articulaciones afectadas o la
presencia de psoriasis, no permiten realizar una clasificacion homogénea de los pacientes,

gue es el fin que se persigue.®

Se han realizado estudios que parecen demostrar que un criterio que permitiria hacer una
clasificacion mucho mas homogénea de la patologia es la presencia de ANA, aunque todavia

se requiere mas investigacion al respecto.®

La Clasificacién ILAR distingue las siguientes tipologias: Artritis Idiopatica Juvenil sistémica,
Oligoartritis, Poliartritis factor reumatoide positivo, Poliartritis factor reumatoide negativo,

Artritis psoriasica, Artritis relacionada con entesitis y Artritis indiferenciada.*

En el grafico (Figura 1) podemos observar la epidemiologia de cada uno de los tipos de AlJ,
siendo la mas prevalente la Oligoartritis y la que tiene una menor frecuencia de casos la

Poliartritis factor reumatoide positivo.*



EPIDEMIOLOGIA DE LOS DIFERENTES TIPOS
DE AlJ:

W All sistémica
M Oligoartrititis.

M Poliartritis factor
reumatoide negativo.

Poliartritis factor
reumatoide positivo.

M Artritis psoridsica.

M Artritis relacionada con
entesitis

Figura 1 — Epidemiologia de los diferentes tipos de AlJ. Elaboracién propia a partir de Pavo

Garcia MR, de Inocencio Arocena J, 2017.2

Con respecto a la etiopatogenia, continla siendo una incégnita, ya que no se ha podido
asegurar la existencia de una susceptibilidad genética definida ni la influencia de factores
inmunoldgicos y ambientales. Se trata de un trastorno inmune en el que intervienen una gran
variedad de genes, pero no se ha identificado un gen especifico. Sin embargo, cabe destacar
gue si se han dado varios casos en los cuales hermanos se han visto afectados por esta
patologia, pero debido a falta de recursos no se ha podido investigar este hecho en
profundidad. Por esta razén, se deben categorizar los casos familiares de AlJ para ayudar en

un futuro a la identificacién de genes.”

Es muy importante realizar un diagndstico adecuado de la patologia para poder iniciar el
tratamiento lo antes posible y de este modo mejorar el pronéstico del paciente. Se considera
criterio diagnostico de la AlJ, que haya comenzado antes de los 16 afios y que los sintomas
persistan como minimo durante seis semanas, ya que se considera que este periodo de
tiempo es suficiente para poder realizar el diagndstico diferencial de la patologia.®

El diagndstico se realiza por medio de la valoracion musculoesquelética, un aspecto clave
para poder detectar la enfermedad de forma precoz. Si tras la realizacion de la exploracion
articular esta no presenta ninguna anormalidad, es razonable que el diagnostico deba ser
descartado.!

También desempefian un papel importante a la hora de diagnosticar la patologia, las pruebas
de laboratorio, que son las que van a ayudar a determinar la causa que ha desencadenado la

artritis. Entre las pruebas que se llevan a cabo, encontramos un estudio que incluye
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hemograma, reactantes de fase aguda (velocidad de sedimentacion globular y proteina C
reactiva), bioquimica con perfil hepatorrenal y sistematico y sedimento de orina. En algunos
pacientes se recomienda realizar la determinacion de ANA, Factor Reumatoide y HLA-B27,
los cuales nos permiten determinar con una mayor precision la AlJ y nos informan sobre el
riesgo del paciente a desarrollar uveitis anterior crénica, indicado por ANA, de desarrollar
erosiones articulares por medio del Factor reumatoide o de presentar afectacion axial o de las

entesis y uveitis anterior aguda sintomatica gracias a HLA-B27.1

El tratamiento inadecuado de la inflamacion ocasiona complicaciones que se desencadenan
por medio de dos mecanismos. Por un lado, la membrana sinovial aumenta su grosor de forma
considerable y la liberacion de distintas sustancias, provoca la erosion del cartilago articular y
del hueso. Por otro lado, el mantenimiento prolongado de una posicién antidlgica acaba
desencadenando en atrofia muscular y estiramiento o retraccion de los musculos vy tejidos
blandos que se encuentran alrededor de la articulacion, lo que provoca una deformidad en

flexion.8

Seguir un estilo de vida saludable es especialmente importante en los pacientes
diagnosticados con esta patologia, ya que los problemas derivados de ella pueden llegar a
ocasionar la pérdida total de la motricidad, si no se conciencian adecuadamente de la

enfermedad.*

Sin duda alguna, podemos afirmar que esta patologia tiene como consecuencia la
incapacidad, término que emplearnos para referirnos a “cualquier limitacién o insuficiencia en
la habilidad para ejecutar una actividad dentro de los niveles considerados como estandares
para un ser humano”. Los trastornos que esto provoca pueden ser temporales o permanentes,
reversibles o irreversibles y progresivos o regresivos, ya que como consecuencia del

desarrollo y dependiendo de cémo se realice puede afectar a una o varias articulaciones.®

La patologia afecta al paciente en tres dimensiones: social, psicologica y somatica (Figura 2),
y en consecuencia a la calidad de vida de estos. Existen varios estudios que demuestran que
la esfera psicolégica no solo se ve afectada en los pacientes adolescentes con AlJ, sino
también en los nifios. El 50 % de los pacientes con esta patologia cumplen determinados
criterios diagnésticos psiquiatricos, sobre todo los de tipos ansioso y afectivo. Su afectacion
en la capacidad funcional de los pacientes es la principal responsable de las alteraciones en

el equilibrio psicolégico.®



Dimensién
psicolégica

Dimension
social

Dimensioén
somatica.

Figura 2 — Dimensiones del paciente que se ven afectadas en la AlJ. Elaboracién propia a
partir de Martinez Cantos JM, Morales Medina ML, Poma Cisneros LA, Ghia Coronado CA,
2017.°

Es muy importante que los cuidados que se proporcionan a estos pacientes no sean
Unicamente dirigidos al diagndstico, curacion y rehabilitacion, sino también a desarrollar
metodologias afectivas y proporcionar a los padres mecanismos afectivos para que sepan
afrontar los problemas psicosociales que se asocian a la patologia.®

En definitiva, podemos concluir que la AlJ se trata de la patologia reumatica mas comun dentro
de la poblacién infantil, la cual ocasiona discapacidad permanente y se asocia a gran
morbilidad, por lo que se le deberia dar una mayor importancia de la que se le da en
comparacion con otras patologias crénicas. Un hecho muy importante para poder avanzar en
el estudio de la patologia fue el establecimiento de una terminologia comuan. Algo destacable
es la falta de conocimientos existentes acerca de la prevalencia e incidencia de la patologia 'y

para determinar la existencia de susceptibilidad genética.

Como ya se ha mencionado anteriormente, la AlJ provoca incapacidad y afectaciones en las
tres dimensiones del paciente. Al tratarse de una patologia crénica, los nifios y adolescentes
gue la padecen requieren una atencion continuada por parte de un cuidador informal. Por ello,
a continuacion, se abordara el impacto que las patologias cronicas, y en concreto la AlJ,

producen en estos cuidadores principales.

1.2. Impacto que generan las patologias cronicas como la AlJ en los
cuidadores principales de los pacientes pediatricos y el papel que

desempefian.

En los dltimos afios se han llevado a cabo diferentes investigaciones en relacion con el manejo
de las enfermedades cronicas en nifios y adolescentes, las cuales han determinado que son

las madres las principales personas encargadas de proporcionar los cuidados. Deben



desempeniar un rol conciliador, como factor de equilibrio familiar, con el objetivo de amenizar
las tensiones que se producen en las relaciones entre sus miembros. Un ejemplo son los celos
que pueden experimentar los otros hijos como consecuencia de la atencion que recibe el nifio
con dolor. (10, 11)

Esto acaba desembocando en sobrecarga en las madres ya que tienen que llevar a cabo,
ademas de las actividades domésticas, otras actividades mucho mas complejas, que no

realizaban previamente y que derivan de la patologia crénica que sufre su hijo.*

Se han realizado estudios que evaltan la sobrecarga en enfermedades cronicas del nifio y
del adolescente como displasia broncopulmonar, paralisis cerebral, asma, trastornos
alimentarios, hemofilia, autismo, anemia falciforme, cancer, mielomeningocele, obesidad y
errores innatos del metabolismo. Sin embargo, los estudios realizados con respecto al estrés
parental en madres de nifios con AlJ son escasos, y estos han reflejado que es mayor con
respecto al estrés que experimentan las madres de hijos con otras patologias crénicas. (11,
12)

Los estudios demuestran que en las enfermedades crénicas del nifio y del adolescente hay
una mayor sobrecarga cuando se relacionan con variables sociodemograficas, fisicas y
mentales, como por ejemplo por la ausencia de un comparniero, niveles de escolaridad bajos,
rentas insuficientes o sin trabajo, mayor numero de hijos etc. Otros factores relevantes para la
sobrecarga son percibir la gravedad de la patologia, noches de suefio perdido o interrumpido
que se producen como consecuencia de manifestaciones agudas de la patologia y el

sentimiento de decepcion derivado de no poder satisfacer las necesidades de sus hijos.*!

Existe literatura en la que aparece reflejado el hecho de que las patologias crénicas que sufren
los hijos pueden provocar sufrimiento conyugal, que las madres se adaptan de diferente
manera a la patologia de sus hijos y que la mayoria de ellas se sienten vulnerables y necesitan
apoyo en varias ocasiones, sin que la mejoria en la calidad clinica de los hijos conlleve

necesariamente la mejora de la calidad de vida de la madre.!!

Los padres tienen un papel muy importante en el proceso de adaptacién de los nifios que
sufren AlJ, ya que el ajuste materno, ajuste marital y familiar, el apoyo familiar y la cohesion
se asocian con un mayor ajuste infantil. Las madres son las que asumen principalmente el
cuidado de los hijos, aunque también se muestran vinculados a las actividades de cuidado
otros miembros de la familia como las abuelas, los padres y otras mujeres de la familia, por
ello es muy importante incentivar los puntos fuertes que tienen las cuidadoras y fomentar la

participacion en grupos de madres, dando importancia al sentido de empoderamiento. (2,11)



Existen revisiones bibliogréficas las cuales reflejan que las investigaciones realizadas acerca
del dolor crénico en nifios se centran sobre todo en la evaluacion del dolor, es decir, su
duracién e intensidad principalmente, sin considerar el impacto y las consecuencias
funcionales, no solo en el nifio, sino también en la familia. Los escasos estudios que han
abordado estos aspectos han reflejado que el dolor crénico en los nifios provoca alteraciones
en la dinamica familiar ya que tienen que vivir una serie de sentimientos como la
desesperacion, la ansiedad, frustracion e impotencia frente a situaciones que son cotidianas

y los nifios que sufren AlJ presentan dolor asociado. (10, 13)

En los casos de AlJ, los padres sufren como consecuencia del dolor que experimentan sus
hijos, la inseguridad e impotencia en lo relativo al tratamiento y los cuidados que recibe el
nifio, la educacion que se le brinda y la ambivalencia entre la esperanzay el conformismo en
relacion con su condicion fisica futura. Manifiestan que durante el proceso de enfermedad de
su hijo experimentaron viajes emocionales complejos, ya que no atravesaron por diferentes

fases emocionales ordenadas que finalizaron en una resolucion. (10, 13, 14)

Un estudio realizado reflejé que los cuidadores que no se habian visto obligados a abandonar
su puesto de trabajo, perdieron una media anual de 25 dias de trabajo y una pérdida de
productividad equivalente a 27°5 dias laborales. En los nifios y adolescentes que sufren esta

patologia también estaba presente el absentismo escolar. (15, 2)

Entre el inicio de la enfermedad y el diagndstico, los sentimientos predominantes son la
ansiedad, el miedo y la confusién. Poco tiempo después del diagndstico los padres
manifiestan sufrir conmocién, incredulidad y miedo. El periodo de inactividad de la enfermedad
se caracteriz6 por sentimientos de esperanza y gratitud, pero también de fatiga, frustraciéon y
miedo a los brotes. En definitiva, durante todo el proceso de la enfermedad experimentaron

ansiedad e impotencia subyacentes.*

El seguimiento de la patologia se realiza generalmente en un entorno limitado tanto en tiempo
como en espacio, lo que supone una dificultad a la hora de que los profesionales sean

conscientes y comprendan las perspectivas y experiencias de los padres. 1©

Los padres desempefian un papel muy importante a la hora de detectar los primeros sintomas
de la enfermedad que pueden manifestarse al ver al nifio cojear, ya que, aunque puede ser
debido a otras causas como lesiones traumaticas, deportivas, problemas de desarrollo de

cadera etc. debe considerarse dentro de las posibilidades de inicio de AlJ. 3

Los nifios, a diferencia de los adultos, necesitan de la mediacion de terceras personas en la

relacién entre el médico y él. La labor que llevan a cabo estas terceras personas, que suelen
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ser los padres, es muy importante para facilitar la comunicacién y proporcionar seguridad y

confianza al nifio en su relacion con el médico.'3

Las dificultades en los pacientes con AlJ van aumentando con el crecimiento del nifio y segun
este va llegando a la adolescencia, ya que el adolescente comienza a poner a prueba el
tratamiento que hasta el momento habia llevado a cabo de forma rigurosa la familia. Todo
esto provoca que la familia se encuentre en una situacion vulnerable, ya que saben que la
enfermedad es progresiva y la Unica forma de evitar su progreso es seguir el tratamiento. La
llegada de la adolescencia hace necesario que la familia promueva transformaciones en su

estructura, abandonando la fase de proteccion del nifio, y se prepare para la vida adulta.°

Los adolescentes que sufren alguna patologia reumatica deben hacer frente a una serie de
desafios, como, por ejemplo, la imposibilidad para llevar a cabo actividades que son
caracteristicas de su edad, problemas en el colegio como consecuencia del ausentismo
escolar debido a la patologia que padecen, ira e incapacidad para controlar sus sentimientos,
deseo que se les trate como personas adultas etc. Todo esto provoca aumento de las
discusiones y tension familiar, lo que genera un impacto directo en la salud de los nifios y

adolescentes.'”

Un estudio realizado para tratar de determinar la relacién existente entre la estructura familiar,
el dolor y la discapacidad en adolescentes que sufren alguna enfermedad reumatica, mostré
que los adolescentes que pertenecian a familias monoparentales presentaban un mayor nivel
de dolor, diferencias significativas en su capacidad funcional con respecto a otros
adolescentes y peor adherencia al tratamiento. Todo esto puede ser debido a que este tipo
de familias presentan unas caracteristicas particulares que, junto con los cambios vitales de
los hijos adolescentes, pueden tener mayores probabilidades de desarrollar problemas en el

ambito social, psicolégico y bioldgico.’

Es muy importante que los encargados de proporcionar atencion médica en nifios y
adolescentes con este tipo de patologias, incluido las enfermeras, evallen cuales son las
necesidades especificas del nifio y de sus padres y cual es el impacto que se produce en la
salud fisica y psicosocial de toda la familia, para que se les puedan proporcionar los recursos

necesarios.!®

En definitiva, el dolor crénico y el resto de las manifestaciones clinicas que caracterizan la AlJ
generan un gran impacto en la familia del paciente y su dinamica familiar, afectando también
al desarrollo del nifio. Es muy importante la labor que llevan a cabo los padres en la adaptacién
de los nifios a la enfermedad, pero todo esto genera ansiedad en ellos durante todo el proceso.

Las madres suelen ser la principales afectadas y aunque los estudios realizados acerca del

11



impacto que el dolor genera en las familias y el estrés que experimentan los padres de los
nifios que padecen esta patologia reumatica son escasos, han demostrado que es mayor en
comparacion con otras patologias crénicas, sin que se haya analizado la prevalencia del

Sindrome de cansancio del cuidador en estos cuidadores a pesar de todo ello.

Como consecuencia de todo esto, en el siguiente apartado se expone el Sindrome del
cansancio del cuidador que puede aparecer en los cuidadores principales de pacientes con

en este tipo de patologias cronicas que generan dependencia.
1.3. Sindrome de cansancio del cuidador:

El Sindrome de Cansancio del cuidador es un fendmeno que cada vez va ganando mas fuerza

en el &mbito sociosanitario.®

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a
las Personas en situacion de Dependencia definié el término dependiente como “El estado de
caracter permanente en que se encuentran las personas que, por razones derivadas de la
edad, la enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia fisica,
mental, intelectual o sensorial, precisan de la atencién de otra u otras personas o ayudas
importantes para realizar actividades basicas de la vida diaria o, en el caso de las personas
con discapacidad intelectual o enfermedad mental, de otros apoyos para su autonomia

personal”.?°

Otro término que es importante definir es paciente inmovilizado, que es “aquel con problemas
importantes de desplazamiento o que pasa la mayor parte del tiempo en cama, y precisa ser
atendido en su domicilio. Es por ello por lo que podemos llegar a la conclusién de que

cronicidad y dependencia son conceptos que se relacionan.®

En Espafia se sigue con respecto a la atencién a la dependencia un modelo que se conoce
como mediterrdneo, el cual se caracteriza por la existencia de un cuidador principal informal
que puede ser definido como “la persona que asume la carga y la responsabilidad principal
de los cuidados de la persona dependiente”. Esto significa que los cuidados son realizados
por una familiar, que generalmente pertenece al sexo femenino, es de mediana edad, y lleva

a cabo esta labor de forma altruista, durante al menos cinco horas diarias.®

A pesar de que el cuidador no recibe nada por llevar a cabo esta labor si que le supone un
coste considerable, no solo en términos econdémicos sino también en ocio y tiempo libre, e

incluso puede derivar en la aparicion de problemas de salud, dando lugar al ya referido
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Sindrome de Cansancio del cuidador, el cual tiene una prevalencia de entre 40-70% de los

cuidadores de personas con dependencia.*®

Los calculos realizados en 2004 mostraron que tan solo el 6'5% de los cuidados que se
proporcionaban a los pacientes dependientes eran llevados a cabo por profesionales, ya que

la gran mayoria los realizaban principalmente los familiares.*®

Cabe destacar la figura del cuidador familiar secundario, que es el encargado de proporcionar
apoyo tanto de tipo instrumental como de tipo emocional al cuidador, por lo que suponen un
gran apoyo para los cuidadores principales. En definitiva, constituye el elemento de soporte

familiar mas importante.?

Como consecuencia de los cambios que se estan produciendo en la sociedad espafiola,
debido a un aumento de la presencia de la mujer en el mercado laboral y los cambios en los

modelos familiares, estd desembocando en la aparicion de una tensiéon que va en aumento.*®

El cuidador atraviesa cuatro fases (Tabla 2) diferentes en lo que respecta al proceso de
cuidado. Las cuatro fases son las siguientes y se explicaran a continuacién: Fase 1 de
negacion o falta de conciencia del problema, Fase 2 o de busqueda de informacion y aparicion

de sentimientos negativos, Fase 3 o de reorganizacion, y, por Ultimo, fase de resolucion.?

Se caracteriza por la negacion, es decir
una reacciéon psicoldgica que la persona
lleva a cabo para protegerse a si misma.
Todo esto puede provocar que el

cuidador se aleje un poco del paciente.

Es necesario un cierto tiempo para que se
PRIMERA FASE. dé cuenta de cudles son las dificultades
gue tiene que afrontar el paciente y como

esto afecta a su propia vida.

Es importante que el profesional de
enfermeria tenga en cuenta que esta fase
puede alargarse en ocasiones, lo que

indica que no esta siendo eficaz.

SEGUNDA FASE. El cuidador ha aceptado la situacion en

cierta medida y es frecuente la aparicion
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TERCERA FASE.

CUARTA FASE.

consideremos como tal.?

de sentimientos como angustia, enfado,
culpa vy frustracion. ElI papel de
enfermeria en este caso consiste en
proporcionar apoyo e informacién al
cuidador, ensefarles como deben llevar a
cabo lo cuidados bésicos que el paciente
requiera, identificar cuéles son los apoyos
formales e informales que tiene el
paciente. Por altimo, identificar
situaciones de riesgo que pueden
producirse.

Se caracteriza por la reorganizacion de la
vida del cuidador principal, ya que siente
gue tiene un mayor control de la situacién.
Aunqgue se haya producido la adaptacion
€S necesario seguir proporcionando una
atencion especifica, para evitar que

aparezcan sintomas de sobrecarga.

Se denomina de resolucién, en ella el
cuidador esta mas tranquilo, aunque las
dificultades siguen estando presentes. El
profesional sanitario deberda informar
sobre los recursos sociosanitarios de los

gue puede disponer.

Tabla 2 — Ferré-Grau C, Rodero-Sanchez V, Cid-Buera D, Vives-Relats C, Aparicio-Casals
MR, 2011.%%

Las exigencias que supone el desempefio del rol del cuidador provocan grandes deterioros
en la calidad de vida de estos. Entendiendo el término calidad de vida como “la percepcion
que un individuo tiene sobre su bienestar fisico, mental y social” segun la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS).??

Esta disminucién o deterioro que se produce de la calidad de vida del cuidador lo acaba

convirtiendo en un paciente oculto, por ello es muy importante que a largo plazo lo
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Dentro de los diagndsticos enfermeros que encontramos en la taxonomia NANDA, se hace
referencia a este sindrome mediante el diagnéstico de Cansancio del rol del cuidador (00061),
dentro del dominio Rol/Relaciones y se define como “Dificultad para desempefiar el rol del

cuidador de la familia o de otras personas significativas”.?*

Este sindrome puede manifestarse de diferentes modos, es por ello por lo que la taxonomia
NANDA diferencia varios grupos. En primer lugar, puede provocar afectacién en las
actividades de cuidados realizadas por el cuidador, por ejemplo, al generar aprension sobre
cual serd el bienestar de la persona que recibe los cuidados si el cuidador no es capaz de
proporcionarselos, aprension sobre la habilidad futura para proporcionar el cuidado,
preocupacion por las rutinas de cuidado entre otras.?*

Por otro lado, se caracteriza por afectar al estado de salud del cuidador en el ambito
emocional, ya que provoca alteraciones en el patrén de suefio, estrategias de afrontamiento
ineficaces, frustracion, impaciencia, nerviosismo etc.; en el ambito fisiolégico al ocasionar
cambios de peso, cefaleas, enfermedades cardiovasculares, erupciones, fatiga, malestar
gastrointestinal y en el &mbito socioeconémico como consecuencia del aislamiento social,
cambios en las actividades de ocio, una baja productividad laboral, conflictos familiares y

preocupacion por los miembros de la familia.?*

Por ultimo, este diagndstico se caracteriza por afectar negativamente en la relacién entre el
cuidador y el receptor del cuidado, debido a la dificultad para vigilar al receptor de los
cuidados, incertidumbre provocada por los cambios en la relacion con el receptor de los
cuidados y aflicciébn a consecuencia de los cambios que se producen en la relacién entre

ambos.?*

Podemos emplear diferentes tipos de escalas o cuestionarios para evaluar la presencia de
este Sindrome en los familiares que desempefien la labor de cuidador principal. La escala
mas utilizada internacionalmente para evaluar la sobrecarga en el cuidador es la Escala Zarit,

en inglés conocida como Zarit Burden Interview. (25,26)

La Escala Zarit esta constituida por 22 items y permite detectar la presencia de efectos
negativos en el cuidador derivados del cuidado de la persona dependiente. La puntuacion
puede encontrarse entre cero y 88, de manera que cuanto mayor sea la puntuacién, mayor
sera la sobrecarga del cuidador. La suma de la puntuacion puede dar lugar a tres situaciones:

ausencia de sobrecarga, sobrecarga leve y sobrecarga excesiva.®

A modo de conclusion, en Esparia el cuidado de las personas dependientes es realizado por

un cuidador principal informal, el cual lo lleva a cabo de forma altruista, pero supone una carga
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para él que puede acabar desembocando en la aparicion de este sindrome, el cual debe ser
detectado y evaluado por los profesionales sanitarios por medio de la utilizacion de escalas y

cuestionarios, como la ya mencionada Escala Zarit.

El cuidador principal de los pacientes infantiles y adolescentes que padecen patologias
cronicas que generan dependencia, entre las que se encuentra la AlJ, son mayoritariamente
los progenitores y especialmente las madres, por lo que podrian tener mas riesgo de

desarrollar este sindrome.

Como consecuencia de todo esto, seria interesante la realizacién de un estudio observacional
con el objetivo de poder analizar la frecuencia con la que se asocia el Sindrome de cansancio
del cuidador con los cuidadores principales de los nifios y adolescentes que padecen AlJ, algo
gue no se ha llevado a cabo hasta el momento.

2. Justificacion:

La AlJ se trata de la patologia reumatica mas comun dentro de la poblacion infantil y de la
informacién expuesta anteriormente se podria decir que se trata de una patologia que
ocasiona afectaciones en las tres dimensiones del paciente e incapacidad teniendo
repercusiones en las actividades de la vida diaria de los nifios que la padecen. Al tratarse de
una patologia cronica e invalidante, los nifios y adolescentes que la padecen requieren una
atencion continuada por parte de un cuidador informal. El Sindrome de cansancio del cuidador
puede aparecer en los cuidadores principales de pacientes con patologias que generan

dependencia.

El dolor crénico y el resto de las manifestaciones clinicas que caracterizan la AlJ generan un
gran impacto en la familia del paciente y su dinamica familiar, afectando también al desarrollo
del nifio. Es muy importante la labor que llevan a cabo los padres en la adaptacion de los
nifios a la enfermedad, pero todo esto genera ansiedad en ellos durante todo el proceso. Las
madres suelen ser las principales afectadas y a pesar de los escasos estudios realizados
acerca del impacto que el dolor genera en las familias y el estrés que experimentan los padres
de los niflos que padecen esta patologia reumatica han demostrado que es mayor en

comparacion con otras patologias crénicas.

En Espafia, el cuidado de las personas dependientes es realizado por un cuidador principal
informal de forma altruista. Todo esto supone una carga para él que puede acabar
desembocando en la aparicion de este sindrome, el cual debe ser detectado y evaluado por
los profesionales sanitarios por medio de la utilizacion de escalas y cuestionarios, como la ya

mencionada Escala Zarit.
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El cuidador principal de los pacientes infantiles y adolescentes que padecen patologias
cronicas que generan dependencia, entre las que se encuentra la AlJ, son mayoritariamente
los progenitores y mas especialmente las madres, por lo que son ellos los que tienen mas

riesgo de desarrollar este sindrome.

Como consecuencia de todo esto, parece l6gico preguntarse si los padres de nifios y
adolescentes con AlJ padecen el Sindrome de cansancio del cuidador. Por ello, seria muy
interesante la realizacion de un estudio observacional que nos permitiera comprobar cuales
son los principales efectos que se producen en los cuidadores principales de los nifios que
padecen esta patologia reumatica y de este modo determinar y analizar la prevalencia del
Sindrome del cansancio del cuidador en esta patologia en concreto.

Analizar si esta enfermedad acaba generando la aparicion del Sindrome del cansancio del
cuidador en los cuidadores de los nifios que experimentan la patologia, es muy importante
desde el punto de vista de la enfermeria, ya que podrian abordar este problema y detectarlo
de una forma precoz evitando que los padres acaben desarrollandolo, proporcionandoles
diferentes estrategias y atendiendo sus necesidades. Gracias a ello se evitaria que el nifio se
viese perjudicado, ya que como se ha mencionado anteriormente, los padres son una pieza

clave a la hora de que estos afronten de un modo adecuado la enfermedad.
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Objetivos e hipotesis.

Objetivos.

El objetivo del estudio es analizar la prevalencia del Sindrome de cansancio del cuidador en
los cuidadores principales de nifios y adolescentes con Artritis Idiopética Juvenil.

Hipotesis.

Al tratarse de un estudio observacional descriptivo, no son necesarias hipétesis previas ya
que el objetivo del estudio es analizar la prevalencia del Sindrome de cansancio del cuidador
en los cuidadores principales de nifios y adolescentes con Artritis Idiopéatica Juvenil.
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Metodologia.

Disefio del estudio.

Se llevara a cabo un estudio observacional descriptivo el cual se desarrollara en el Hospital
Universitario La Paz, ubicado en la Comunidad de Madrid.

El estudio sera de caracter transversal, ya que se querra determinar si los cuidadores
principales de los nifios y adolescentes con este tipo de patologias pediatricas presentan este
sindrome. Para ello se recogeran los datos necesarios cuando el cuidador principal acuda a

la consulta de revisién con el paciente, y la duracion del proyecto sera de trece meses.
Sujetos del estudio.

La poblacion diana estaria constituida por los cuidadores principales de los nifios y
adolescentes con AlJ que se encargan de proporcionar todos los cuidados que requieren
estos pacientes.

Para la realizacion de este estudio se recurrird a una muestra de tipo no probabilistico, ya que
se seleccionara a los sujetos teniendo en cuenta unos determinados criterios, con la finalidad

de que esta sea lo mas representativa posible.

La poblacion accesible estara constituida por los cuidadores principales de los nifios y
adolescentes con AlJ que acudan a las consultas de reumatologia pediatrica del Hospital
Universitario La Paz, que es uno de los hospitales referentes en la Comunidad de Madrid en

el diagndstico y tratamiento de esta patologia reumatica.

Para aproximar el nimero de participantes que se someteran al estudio se realizara una
prevision, teniendo en cuenta que el Hospital Universitario La Paz atiende aproximadamente
10-15 nifios y adolescentes con AlJ diariamente, con un seguimiento periédico cada tres
meses, por lo que a partir de estos datos podemos conocer el nUmero aproximado de

cuidadores principales que acudiran a las consultas.

Dentro de que se trata de un muestreo no probabilistico este sera intencional o de
conveniencia, ya que el investigador es quien selecciona de forma intencionada y directa a

los individuos.

Los criterios de inclusidn (Tabla 3) que se tendran en cuenta a la hora de seleccionar a los

sujetos son: haber entregado el consentimiento informado, participacion de forma voluntaria,

19



gue hayan sido los cuidadores principales del paciente desde al menos un afio antes de que

comience el estudio, de forma ininterrumpida y sean mayores de edad.

Con respecto a los criterios de exclusion (Tabla 3) que se consideraran son los siguientes:

haber recibido algun tipo de compensacién econdmica por los cuidados proporcionados al

paciente, no tengan residencia en Espafia, no hayan completado adecuadamente los

instrumentos empleados para recoger los datos y carezcan de un dominio suficiente de la

lengua castellana como para poder responder a los cuestionarios. Todo esto aparece recogido

en la tabla que se muestra a continuacion.

Criterios de inclusion.

Entregar consentimiento
informado,

Participacién voluntaria.
Desempefio papel de cuidador
principal del paciente desde al
menos un afio antes del
comienzo del estudio de forma
ininterrumpida.

Ser mayores de edad.

Criterios de exclusion.

Recibir algan tipo de
compensacion economica por
los cuidados proporcionados al
paciente.

Carencia de residencia en
Espafa.

No completar adecuadamente
los instrumentos empleados
para recoger los datos.
Carencia de un dominio
suficiente de la lengua
castellana como para poder

responder a los cuestionarios.

Tabla 3 — Criterios de inclusion y exclusion para seleccionar a los sujetos que se someten al

estudio. Elaboracion propia.

Variables.

Las variables que se van a emplear para la realizacion del estudio aparecen recogidas en un

cuadro a continuacion (Tabla 4) y posteriormente se argumentara el motivo de su eleccién y

el modo en el que se van a recoger los datos para poder analizar cada una de las variables.
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Nombre

Edad

Sexo

Nivel cultural

Lugar de trabajo

Personas que viven
en el mismo

domicilio.

Parentesco entre el
paciente y el

cuidador principal.

Tiempo realizando la

tarea de cuidador.

Existencia de otros

cuidadores.

Sobrecarga del

cuidador

Tipo de variable

Cuantitativa continua

Cualitativa nominal

dicotémica.

Cualitativa ordinal

Cualitativa nominal

dicotémica.

Cuantitativa discreta

Cualitativa nominal

Cuantitativa continua.

Cualitativa nominal

dicotémica.

Cualitativa ordinal

Unidad de medida/

Categorias posibles.

AROS.

Femenino/Masculino

Educacion  primaria,
Certificados
profesionales
Educacién secundaria,
Bachillerato,
Formacion profesional,

Titulo universitario

Trabaja en casa/

trabaja fuera de casa

NuUmero de personas.

Padre, madre, abuelo,

abuela, otros.

Si/No

- Ausencia de
sobrecarga

- Sobrecarga
leve

- Sobrecarga

excesiva.
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Cuestionario

Cuestionario

Cuestionario

Cuestionario

Cuestionario

Cuestionario

Cuestionario

Cuestionario

Escala Zarit

(ANEXO 1)77
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Frecuentacién de la
consulta de Cuantitativa discreta NUmero de visitas. Encuesta

reumatologia.

Tabla 4 — Variables. Elaboracién propia a partir de Lopez Gil M, Orueta Sdnchez R, Gomez-
Caro S, Sanchez Oropesa A, Carmona de la Morena, Javier, Alonso Moreno FJ, 2009.2 y
Flores G E, Rivas R E, Seguel P F, 2012.28

Con respecto a las variables que se van a emplear para poder llevar a cabo el estudio
encontramos un grupo de variables relacionadas con datos sociodemograficos: edad, sexo,
nivel cultural, si trabaja el cuidador principal en el domicilio o fuera de este y el nimero de
personas que residen en el domicilio. Estas variables permiten conocer las caracteristicas de
los cuidadores principales que participan en el estudio y que se encargan de proporcionar los
cuidados de los nifios y adolescentes con AlJ, recogiendo los datos por medio de un
cuestionario, ya que este permite la realizacion de preguntas con diferentes opciones de
respuesta que correspondan con las unidades de medida o categorias posibles de cada una

de las variables que se van a estudiar.

Con respecto a los datos relativos al rol de cuidador se encuentran: el parentesco entre el
paciente y el cuidador principal, tiempo que lleva asumiendo el rol y si existen o no otros
cuidadores. Estas variables permitiran definir ain mas el perfil de los cuidadores que se
someten al estudio y si todos ellos poseen unas caracteristicas similares. Para obtener estos
datos se llevara a cabo el mismo procedimiento que con las variables anteriores, es decir se

recurrird al uso de un cuestionario.

Por dltimo, se evaluaran otras variables que no se encuentran en ninguno de los grupos
mencionados anteriormente: Sobrecarga del cuidador y la frecuentacion, es decir, el nUmero
de consultas a las que han tenido que acudir en los Ultimos 12 meses, de este modo se podra
conocer si los cuidadores principales de los nifios que padecen esta patologia sufren
sobrecarga y cual es el grado de esta. Para la evaluacion de la sobrecarga del cuidador se
recurrira al uso de la Escala Zarit, ya que se centra en la valoracion subjetiva de la carga y
existen diferentes puntos de corte que nos permiten distinguir entre ausencia de sobrecarga,

sobrecarga leve y sobrecarga intensa o excesiva y existe una version en espariol de esta.?

Las variables que estan recogidas en el instrumento de elaboracion propia a partir de otro

recurso nos permiten medir diferentes aspectos que se muestran a continuacion (23,28):

- Edad, puede definirse como el tiempo que ha vivido una persona, es decir, los

afios que tiene.
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- Sexo, conjunto de seres pertenecientes a un mismo sexo, Nos permite
conocer el sexo al que pertenece el cuidador principal.

- Nivel cultural, es decir la formacion académica que posee el cuidador
principal.

- Lugar de trabajo, si desarrolla su actividad laboral en el domicilio o fuera de
él.
- Personas que viven en el mismo domicilio, es decir el nUmero de personas
gue residen en el mismo hogar.

- Parentesco entre el paciente y el cuidador principal, vinculo o relacion
existente entre ambos.

- Tiempo que llevarealizando la tarea de cuidador.

- Existencia de otros cuidadores, que ayuden al cuidador principal a
desempefiar las tareas de cuidado.

- Sobrecarga del cuidador, es decir si el cuidador presenta ausencia de
sobrecarga, sobrecarga leve o sobrecarga excesiva.

- Frecuentacién de la consulta de reumatologia, es decir, el nUmero de veces
gue ha tenido que acudir a consulta el paciente en los ultimos 12 meses, considerando

hiperfrecuentador a los que acudieron en quince ocasiones 0 mas.
Procedimiento de recogida de datos.

Con respecto al proceso que se va a llevar a cabo para recoger los datos, en primer lugar, se
presentara el proyecto del estudio al comité de ética del Hospital Universitario La Paz, por
medio de un correo electrénico (ANEXO 2) en el que se les pedira la autorizacién y se
adjuntara un documento en el que se explique en que consiste el estudio, a que sujetos se
pretende captar, cual es el objetivo de su realizacion, como se pretende realizar la recogida

de los datos etc.

Tras conseguir la autorizacion por parte del comité de ética se procedera a solicitar permiso
para la recogida de los datos en las consultas de reumatologia pediatrica del Hospital
Universitario La Paz, en la Comunidad de Madrid. Para ello se acudira personalmente a las
consultas para poder hablar directamente con los médicos que trabajan en ellas y se les
informara de forma completa de todo el estudio, es decir, como se va a llevar a cabo, su
finalidad etc. Posteriormente se les escribird un correo electronico (ANEXO 3) en el que se

adjuntara un documento (ANEXO 4) en el que se exponga todo detalladamente.
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Una vez expuesto el estudio en las consultas y conseguir el permiso para poder llevar a cabo
la recogida de los datos, se contactara con los cuidadores principales que acudan con los
pacientes a la consulta, se les expondra la finalidad del estudio y como se va a llevar a cabo,
solicitando su participacion y siempre recalcando que es algo totalmente voluntario, pero que
seria muy positivo para que la investigacion sea exitosa. El contacto con los cuidadores se
realizara desde el interior de las consultas cuando esta haya finalizado o el médico asi lo

indique.

Aquellos cuidadores que cumplan con los criterios de inclusion y exclusion y quieran participar
en el estudio seran llevados a una sala habilitada para ello, dentro de las propias consultas, y
se les entregara el consentimiento informado (ANEXO 5), un documento en el que se explica
el estudio (ANEXO 6) y el cuestionario (ANEXO 7) que deben completar, de este modo
podremos recoger los datos acerca de aquellas variables que queriamos medir por medio de
un cuestionario. Una vez que el cuestionario haya sido respondido serd entregado al
investigador que se encuentre en la sala en ese momento y se procedera a la realizacion de
la entrevista para la cumplimentacion de la Escala Zarit y de este modo poder recoger los

datos necesarios para el estudio de la variable sobrecarga del cuidador principal.

La recogida de los datos se realizara de lunes a viernes en horario de mafana, mas
concretamente de 9:00 horas a 13:00 horas, ya que es el momento en el que se llevan a cabo
las consultas de reumatologia pediatrica en este hospital. El investigador debera rellenar un
cuadro (ANEXO 8) al finalizar la jornada en la que se anotara el nimero de la semana, el dia
de la semana, el nimero de cuestionarios que se han recogido y el nimero de cuidadores a

los que se ha propuesto su participacion.

Los cuestionarios y las respuestas proporcionadas por los sujetos seran anénimas, ya que a
cada sujeto se les asignara un cédigo que aparecera en el cuestionario, de manera que se

mantendra la confidencialidad y el anonimato de los participantes.

Posteriormente, se procedera a realizar el andlisis de los datos una vez que estos hayan sido

recogidos.
Fases del estudio, cronograma.

En el proceso de investigacion se distinguen tres fases. La primera fase, denominada fase
conceptual, la cual consiste en adquisicién de conciencia sobre el problema que se quiere
investigar y por tanto la elaboracion de la pregunta de investigacion y determinaciéon de los
objetivos que se quieren conseguir. Tras la realizacion de todos estos procedimientos se

comenzo6 una revision bibliografica, recurriendo a diferentes bases de datos y empleando una
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terminologia DeCS y MeSH, que nos permitiera definir el marco tedrico, conocer el estado
actual en el que se encuentra el hecho que se quiere estudiar y justificar la pertinencia de su
investigacion. Esta fase del estudio se llevd a cabo entre los meses de septiembre y julio,

ambos inclusive, siendo los objetivos especificos de esta etapa:

- Identificar el problema de investigacion que se desea estudiar en este proyecto de
investigacion.

- Realizar busquedas bibliogréficas, tanto en bases de datos en espafiol como en
idiomas extranjeros, que sean rigurosas y que permitan recopilar toda la informacion
que cumpla con los criterios que han sido planteados por medio de filtros y palabras
clave.

- Definir el marco conceptual del problema que se desea estudiar utilizando la
informacion que haya sido recogida a partir de las basquedas bibliograficas realizadas.

- Elaborar la justificacion que garantice la pertinencia de la realizacion del proyecto de

investigacion.

Posteriormente comienza la segunda fase, denominada fase metodolégica, la cual se basa
en la seleccién del disefio del estudio, que en este caso es un estudio observacional
descriptivo, la definicion de la poblacion que se va a someter al estudio determinando los
criterios de inclusion y de exclusién que se van a tener en cuenta a la hora de elegir a los
sujetos, los cuales se han mencionado anteriormente, el establecimiento de las variables que
se van a estudiar y las herramientas de recogida y analisis de datos que se van a emplear.
Dentro de esta fase también se incluye el procedimiento de obtencion de permisos por parte
del comité ético del Hospital Universitario La Paz, de las consultas de reumatologia pediatrica
del hospital y de los sujetos que van a participar en el estudio. Para poder llevar esto a cabo
se contactara por medio de correo electronico con el comité ético del hospital exponiéndoles
en que consiste el estudio, cudles son los datos que se desean conocer y la finalidad de este.
Una vez conseguida su autorizacidbn se repetira el procedimiento con los médicos
responsables de las consultas reumatoldgicas del hospital, se acudir4 personalmente a las
consultas para hablar con ellos directamente, y posteriormente se les enviara un correo

electrénico con todos los datos necesarios.

Finalmente se expondra el estudio a todos los cuidadores que acudan a la consulta y cumplan
con los criterios definidos para poder obtener su consentimiento y compromiso de
participacion de forma voluntaria. Para poder llevar esto acabo acudiremos a las consultas de
reumatologia en las fechas en las que se realice la recogida de los datos y se permanecera
en el interior de la consulta durante el tiempo que dure esta, una vez finalizada o cuando el

médico responsable lo indique, se expondra a los cuidadores el estudio que se desea llevar a
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cabo, la importancia de su participacidn, el tipo de preguntas que se les va a realizar, el modo
en el que se recogeran estos datos y la confidencialidad durante todo el proceso.
Posteriormente a aguellos que se muestren interesados y acepten participar se les entregaran
los consentimientos informados. Esta segunda fase se llevard a cabo durante los meses de

septiembre y julio, ambos inclusive, siendo los objetivos fijados para esta fase:

- Definir la metodologia del proyecto de investigacion que se desea llevar a cabo.

- Establecer los objetivos que se desean cumplir con la realizacion de este proyecto de
investigacion.

- Describir los contenidos de los diferentes apartados que forman parte de la
metodologia de un estudio de tipo observacional descriptivo.

- Comunicar y difundir el estudio al comité ético, las consultas de reumatologia en la que
se desea realizar la recogida de los datos y a aquellos sujetos que cumplan con los

criterios de participacién definidos en el estudio.

Por dltimo, se llevar4 a cabo la fase empirica, la cual consiste en la recogida de los datos
proporcionandoles a los participantes el cuestionario que permite la recogida de los datos que
se necesitan, el cual debera ser cumplimentado y entregado en mano en el mismo momento,
y se llevara a cabo una entrevista para poder realizarles las preguntas necesarias y asi
cumplimentar la Escala Zarit. Posteriormente se analizaran los resultados obtenidos teniendo
en consideracion nuestra pregunta de investigacion, se interpretaran y finalmente seran
difundidos los resultados. Esta Ultima fase abarca los meses comprendidos entre mayo y
octubre, ambos inclusive (Tabla 5, 6, 7, 8 y 9). Los objetivos definidos en esta fase se

muestran a continuacion:

- Recoger los datos necesarios para la realizacién del estudio.

- Analizar los datos e interpretar los resultados obtenidos.

- Transmitir a la comunidad cientifica los resultados obtenidos tras la realizacién del
proyecto de investigacion.

- Aportar informacion y, por tanto, participar en el avance cientifico de la Artritis
Idiopatica Juvenil y del Sindrome de cansancio del cuidador en los cuidadores
principales de los pacientes con esta patologia.

- Difundir los resultados obtenidos tras realizacion de la investigacion por medio de

congresos, conferencias, su publicacion en diferentes revistas, bases de datos etc.
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FASES DEL Sep-
ESTUDIO. SUBFASES DEL ESTUDIO. | ACTIVIDADES. Dic Ene | Feb | Mar | Abr | May | Jun | Jul | Ago | Sept | Oct
Investigar sobre la AlJ,
Sindrome de sobrecarga del Revision biblioarafica
cuidador e impactodelaAlJy | | - gra Y
o basqueda de evidencia
las enfermedades crénicas | . . X
o : cientifica existente.
pediatricas en los cuidadores
principales.
FASE
CONCEPTUAL

Determinar los filtros y las
palabras clave que se van
a emplear en la
busqueda.

Definir la pregunta de
investigacion.

Elaboracion de la
justificacion que
garantice la pertinencia
de la realizacion del
estudio.

Establecer y definir Ia
metodologia del proyecto de
investigacion.

Determinar la modalidad
del estudio que se va a
llevar acabo.

Establecer las variables
del estudio.
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Definir el
observacional.

estudio

Describir el estudio que
se va a realizar.

Definir los sujetos que se
van a someter a estudio,
asi como los criterios de
inclusion y exclusion.

Indicar las variables que
se van a analizar en el
estudio.

Indicar las herramientas
que se van a emplear
para medir las variables.

Definir el modo en que se
va a llevar a cabo el
analisis de los datos.
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Resolver todas las dudas
que puedan tener tanto
los profesionales como
los participantes.

FASE EMPIRICA.

Comienzo del estudio.

Entrega y recogida de los
cuestionarios.

Realizacion de la
entrevista para
cumplimentar la Escala
Zarit.

Tratamiento de los datos
obtenidos.

Trasladar los datos
obtenidos a una base de
datos.

Empleo del programa
estadistico SPSS para el
andlisis de los datos.

Elaboracion de tablas y
graficas para la
representaciéon de los
resultados.

Interpretar los resultados
gue se han obtenido.

Discusion de los
resultados que se han
obtenido.

Elaboracion de un
informe final con los
resultados obtenidos.
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Difusion de
obtenidos.

los resultados

Publicacién

de los

resultados obtenidos.

Tabla 5 — Cronograma del estudio. Elaboracion propia.

MAYO
LUNES MARTES MIERCOLES JUEVES VIERNES SABADO DOMINGO
1 2 3
6 7 8 9 10
13 14 15 16 17
20 21 22 23 24
27 28 29 30 31

Tabla 6 — Fechas en las que se realiza la recogida de datos en el mes de mayo 2020. Elaboracion propia.
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JUNIO

LUNES MARTES MIERCOLES JUEVES VIERNES
1 2 3 4 5

8 9 10 11 12

15 16 17 18 19

22 23 24 25 26

29 30

SABADO

DOMINGO

Tabla 7 — Fechas en las que se realiza la recogida de datos en el mes de junio de 2020. Elaboracion propia.

JULIO
LUNES MARTES MIERCOLES JUEVES VIERNES SABADO DOMINGO
1 2 3
6 7 8 9 10
13 14 15 16 17
20 21 22 23 24
27 28 29 30 31

Tabla 8 — Fechas en las que se realiza la recogida de datos en el mes de julio de 2020. Elaboracién propia.
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Dias festivos.

Dias de recogida de datos (9:00 — 13:00 horas).

Tabla 9 - Interpretacion de los colores en los calendarios mayo, junio y julio 2020. Elaboracién propia.
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Analisis de datos.

Tras la recogida de los datos necesarios para llevar a cabo la investigacion, empleando
las herramientas mencionadas anteriormente, estos seran trasladados a una base de
datos que elaboraremos con la ayuda del programa informéatico Windows Excel.
Posteriormente estos datos seran tratados con el programa estadistico IBM SPSS

Statistics version 20.0.

Para la realizacion de este estudio se tienen en consideracién variables tanto de tipo
cuantitativo como cualitativo, por lo que a la hora de realizar el analisis de los datos

obtenidos para cada variable debemos tener esto en consideracion.

Dentro de las variables cualitativas que empleamos para llevar a cabo el estudio, estan
presentes tanto variables de tipo nominal como ordinal. Con respecto a las variables de
tipo nominal encontramos: sexo, lugar de trabajo, parentesco entre el cuidador principal
y el paciente y la existencia de otros cuidadores y de estas el sexo, lugar de trabajo y
existencia de otros cuidadores son dicotémicas. Las variables de tipo ordinal que

encontramos en el estudio son el nivel cultural del cuidador y la sobrecarga.

Para el analisis de estas variables se recurrira a estadistica descriptiva, y se calcularan
diferentes frecuencias entre las que se encuentran la frecuencia absoluta y la frecuencia
relativa, cuyos resultados seran reflejados en un diagrama de barras para que sea mas
visual la interpretacion de los resultados. Con respecto a los parametros de

centralizacion estudiaremos la moda para poder conocer el dato que mas se repite.

Como se ha mencionado anteriormente, el analisis de las variables cuantitativas se
realizara de un modo diferente. En este estudio estan presentes variables cuantitativas
tanto de tipo continua como discreta. Las variables cuantitativas de tipo continua son:
edad y tiempo que lleva desempefiando la tarea del cuidador y las de tipo discreta son:
personas que viven en el mismo domicilio y frecuentacion de la consulta de
reumatologia. Para el andlisis de estas variables se realizara el célculo de la frecuencia
absoluta y la frecuencia relativa y se representaran en un histograma; con respecto a
los pardmetros de centralizacion se analizard la moda, la mediana ya que permite
conocer el dato central por encima del cual se encuentran el 50% de los datos y por
debajo del cual se encuentra el otro 50%, y la media que indica cual es el dato central
que permite equilibrar el resto de los datos obtenidos. Por ultimo, en lo relativo a los
parametros de dispersion se analizaran la desviacion absoluta, la desviacion tipica, la

varianza y el rango. (Tabla 10)
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Tabla 10 - Analisis de variables. Elaboracién propia.
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Aspectos éticos.

El proyecto de investigacion seré presentado en el comité ético del Hospital Universitario
La Paz, para que este conceda la autorizacion que permita llevar a cabo la investigacion

y recoger los datos necesarios.

Por otro lado, tras la obtencién del permiso por parte del comité de ética, se procedera
a adquirir la autorizacion de las consultas de reumatologia pediatrica del hospital
acudiendo personalmente a ellas para hablar con los médicos responsables y
posteriormente enviando por correo electrénico un documento informativo sobre el

estudio.

Se elaborara por escrito un consentimiento informado y un documento informativo, que
sera entregado a los participantes una vez que se tenga la autorizacion por parte de los
organismos superiores, en el que aparezca explicado correctamente y con todo detalle
el estudio que se va a llevar a cabo, cual es el objetivo que se quiere conseguir con su
realizacion, los datos que se van a solicitar a los sujetos y siempre incidiendo en el hecho
de que la participacion en este es totalmente voluntaria y que no supone ningun riesgo
para los participantes, ya que Unicamente se les realizara unas preguntas por medio de
un cuestionario y una entrevista para que respondan a las preguntas relativas a la
Escala Zarit, sin ser sometidos a ningun tipo de procedimiento. De este modo se
garantiza el cumplimiento de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de

la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion.

Con el objetivo de garantizar la confidencialidad de los datos obtenidos y en
cumplimiento de la Ley Orgéanica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccién de Datos
Personales y garantia de los derechos digitales, que deroga la Ley Organica 15/1999
de Proteccion de Datos de Caracter Personal y que permite adaptar el reglamento
interno espafol al Reglamento General de Proteccion de Datos (RGPD) que es una
normativa a nivel de la Unién Europea, a cada participante se le asignard un namero
aleatorio que se registrara en un documento diferente en el que aparecera el nombre
del participante junto con el cédigo que se le haya asignado, de manera que en el
cuestionario Unicamente aparecera por escrito el cédigo del participante. Los nUmeros
no deberan ser asignados por profesionales que trabajen en las consultas de
reumatologia pediatrica del hospital ni por los entrevistadores que realicen la entrevista

a los sujetos.
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Durante todo el estudio se respetara el cumplimiento de los principios bioéticos de Tom
L. Beauchamp y James F. Childress, que son los principios de autonomia, justicia, no

maleficencia y beneficencia.*
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Limitaciones del estudio.

Una vez expuesto el proyecto de investigacion que se desea llevar a cabo y explicar
cdémo se va arealizar, se debe tener en cuenta cuales son las limitaciones que presenta

con respecto a la validez interna y la validez externa.

En lo relativo a la validez externa, no se puede garantizar que los resultados que se
obtengan de dicho estudio puedan ser representativos y trasladados al resto de la
poblacion, ya que se ha realizado una aproximacion del tamafio de la muestra a partir
de los datos conseguidos en las propias consultas de reumatologia del hospital en el
gue se va a llevar a cabo la recogida de los datos, debido a que a pesar de realizar una
intensa busqueda bibliografica no se ha conseguido encontrar ningin documento que

proporcione esta informacion.

Por otro lado, con respecto a la validez interna, podrian existir limitaciones en lo relativo
a las respuestas que se proporcionen a través del cuestionario y de la escala, ya que
los sujetos que participen en el estudio pueden no responder a ellos de manera sincera
y verdadera, por el miedo a ser juzgados o0 no sentirse mal con ellos mismos por
manifestar sus sentimientos y pensamientos mas profundos. La validez interna también
puede verse perjudicada por el hecho de que los participantes del estudio lo hacen de
forma voluntaria, lo que puede provocar que las expectativas de estos sean diferentes

a la de los individuos que son reactivos para participar en el proyecto.
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ANEXO 1 - Escala Zarit e interpretacion de los resultados.

Preguntas/Puntuacion

NUNCA

RARA
VEZ

ALGUNAS
VECES

BASTANTES

VECES

CASI
SIEMPRE

1. ¢Piensa que su familiar
pide mas ayuda de la que

realmente necesita?

2. ¢Piensa que debido al
tiempo que dedica a su
familiar no tiene suficiente

tiempo para usted?

3. ¢Se siente agobiado por
intentar compatibilizar el
cuidado de su familiar con
otras responsabilidades

(trabajo, familia)?

4. ¢Siente vergiienza por la

conducta de su familiar?

5. ¢Se siente enfadado
cuando estd cerca de su

familiar?

6. ¢Piensa que el cuidar de
su familiar afecta
negativamente la relacion
gue usted tiene con otros

miembros de su familia?

7. ¢ Tiene miedo por el futuro

de su familiar?

8. ¢Piensa que su familiar

depende de usted?

9. ¢Piensa que su salud ha
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empeorado debido a tener

gue cuidar de su familiar?

10. ¢ Se siente tenso cuando

esta cerca de su familiar?

11. ¢Piensa que no tiene
tanta intimidad como le
gustaria debido a tener que
cuidar de su familiar?

12. ¢ Siente que su vida social
se ha visto afectada
negativamente por tener que
cuidar de su familiar?

13. ¢ Se siente incémodo por
distanciarse de sus
amistades debido a tener que

cuidar de su familiar?

14. ¢ Piensa que su familiar le
considera a usted la Unica

persona que le puede cuidar?

15. ¢Piensa que no tiene
suficientes ingresos
econémicos para los gastos
de cuidar a su familiar,

ademas de sus otros gastos?

16. ¢Piensa que no sera
capaz de cuidar a su familiar

por mucho mas tiempo?

17. ¢ Siente que ha perdido el
control de su vida desde que
comenzé la enfermedad de

su familiar?

18. ¢ Desearia poder dejar el

cuidado de su familiar a otra
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persona?

19. ¢ Se siente indeciso sobre

gué hacer con su familiar?

20. ¢Piensa que deberia

hacer mas por su familiar?

21. ¢Piensa que podria

cuidar mejor a su familiar?

22. Globalmente ¢, Qué grado
de “carga” experimenta por el
hecho de cuidar a su familiar?

Version original de la escala de sobrecarga del cuidador de Zarit en su version espafiola.

Elaboracion propia a partir de Lépez Garcia EP, 2016 2’

AUSENCIA DE
SOBRECARGA

SOBRECARGA LEVE

SOBRECARGA INTENSA

- Puntuacién menor a
46.

- Puntuacién entre 46
— 56.

- Puntuacién superior
a 56.

Interpretacién de los resultados obtenidos tras la suma de la puntuacion total en funcién

de las respuestas del cuidador. Elaboracién propia a partir de Lopez Garcia EP, 2016.%7

44




ANEXO 2 - Plantilla correo electronico enviado al comité ético para informar

sobre el proyecto y obtener su autorizacion.

Este documento sera enviado por correo electrénico al comité de ética del Hospital
Universitario La Paz, para solicitar el permiso necesario para poder distribuir los
cuestionarios a los cuidadores principales de los nifios y adolescentes que acuden a

estas consultas.

Estimado Sr/ Sra XXXXXXXX:

Mi nombre es Patricia Cifuentes Vargas, soy alumna de 4° de Enfermeria en la Escuela

de enfermeria y fisioterapia San Juan de Dios, en Ciempozuelos, Madrid.

Me pongo en contacto con ustedes porque estoy llevando a cabo mi Trabajo de Fin de
Grado acerca de la Artritis Idiopatica Juvenil y su relacion con el Sindrome de cansancio
del cuidador y me gustaria solicitar la autorizacién por parte del comité ético del Hospital
Universitario La Paz, para llevar a cabo la recogida de datos necesarios para la
realizacion de la investigacion, por medio de un cuestionario y una entrevista, a los
cuidadores de principales que acudan a consultas de reumatologia pediatrica de dicho

hospital entre los meses de mayo vy julio.

A continuacion, se adjunta el documento en el que se explica mas concretamente en

que consiste el estudio, los procedimientos que se van a llevar a cabo y su objetivo.
Un saludo cordial,

Patricia Cifuentes Vargas.

En Madrid, a de del 2020.
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ANEXO 3 - Plantilla correo electronico enviado a las consultas pediatricas de

reumatologia para informar sobre el proyecto y obtener su autorizacion.

Este documento ser& enviado por correo electrénico a los médicos responsables de las
consultas de reumatologia pediatrica del Hospital La Paz de la Comunidad de Madrid,
para solicitar el permiso necesario para poder distribuir los cuestionarios y realizar la
entrevista a los cuidadores principales de los nifios y adolescentes que acuden a estas

consultas.

Estimado Sr/ Sra XXXXXXXX:

Mi nombre es Patricia Cifuentes Vargas, soy alumna de 4° de Enfermeria en la Escuela

de enfermeria y fisioterapia San Juan de Dios, en Ciempozuelos, Madrid.

Me pongo en contacto con usted porque estoy llevando a cabo mi Trabajo de Fin de
Grado acerca de la Artritis Idiopética Juvenil y su relacion con el Sindrome de cansancio
del cuidador y me gustaria solicitar su autorizacion para llevar a cabo la recogida de
datos necesarios para la realizacion de la investigacion, por medio de un cuestionario y
una entrevista, a los cuidadores de principales que acudan a sus consultas entre los

meses de mayo y julio.

A continuacion, se adjunta el documento en el que se explica mas concretamente en

que consiste el estudio, los procedimientos que se van a llevar a cabo y su objetivo.
Un saludo cordial,

Patricia Cifuentes Vargas.

En Madrid, a de del 2020.
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ANEXO 4 - Documento informativo sobre el proyecto de investigacion que se
adjuntara en el correo electrénico enviado al comité ético y a las consultas de

reumatologia.

Soy Patricia Cifuentes Vargas, una alumna de 4° de enfermeria en la Escuela de
enfermeria y fisioterapia de San Juan de Dios, y estoy llevando a cabo mi Trabajo de
Fin de Grado sobre la Artritis Idiopéatica Juvenil (AlJ). En concreto, se trata de un estudio
observacional descriptivo de corte transversal que permitird analizar la prevalencia del
Sindrome de cansancio del cuidador en los cuidadores principales de nifios y
adolescentes que padecen esta enfermedad, ya que existen diferentes articulos que
muestran como esta patologia es crénica y genera una gran demanda por parte de los

pacientes.

Tras realizar una meticulosa busqueda bibliografica sobre el impacto que esta patologia
produce en los padres se comprobd que los estudios existentes acerca de esto son
escasos en comparacién con otras patologias pero que causa un gran impacto en los
cuidadores principales sin que se conozca la prevalencia de este sindrome, por lo que
conocerlo permitiria a la enfermeria abordar el problema de forma precoz y poder
proporcionar a las familias, especialmente a los cuidadores, los recursos necesarios

para poder hacerle frente y evitar que se acaben convirtiendo en pacientes ocultos.

Los sujetos que se desea someter a estudio son los cuidadores principales de los nifios
y adolescentes con AlJ que acuden a las consultas de reumatologia pediatrica del
Hospital Universitario La Paz y que cumplan con los criterios de inclusion y exclusion,
los cuales se muestran a continuacion:

Criterios de inclusién. Criterios de exclusion.

- Recibir  algun tipo

Entregar consentimiento
informado,

Participacién voluntaria.
Desemperfio papel de

cuidador principal del paciente
desde al menos un afio antes
del comienzo del estudio de
forma ininterrumpida.

Ser mayores de edad.

a7

compensacion econdémica por
los cuidados proporcionados
al paciente.

Carencia de residencia en
Espana.

No completar adecuadamente
los instrumentos empleados
para recoger los datos.
Carencia de un dominio
suficiente de la lengua
castellana como para poder
responder a los cuestionarios.

Criterio de inclusion y exclusion de los sujetos en el estudio. Elaboracion propia.



Para llevar a cabo este estudio Unicamente sera necesario recoger datos relacionados
con caracteristicas sociodemograficas y con el desempefio del rol del cuidador,
informacidén que se recogera por medio de un cuestionario que sera entregado a los
sujetos una vez que hayan sido informados adecuadamente y hayan firmado el
consentimiento informado de forma totalmente voluntaria. Posteriormente se les
realizara una pequefia entrevista para poder realizar las preguntas necesarias y

cumplimentar la escala Zarit y de este modo conocer la sobrecarga de los sujetos.

Es importante recalcar que ninguno de los sujetos sufrird ningln riesgo ya que
Unicamente deberan responder a unas preguntas y en todo momento se asegurara el

mantenimiento de la confidencialidad y la privacidad de los sujetos.

Muchas gracias por su atencion.
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ANEXO 5 - Consentimiento informado para los sujetos participantes en el

estudio:

Por medio del presente documento Don/ Dofia ,

cuidador principal de un paciente con Artritis Idiopéatica Juvenil en las consultas de
reumatologia pediatrica del Hospital Universitario La Paz, afirmo que:

- He leido y comprendido toda la informacién que se me ha proporcionado de
forma escrita acerca del Estudio observacional: Sindrome de cansancio del
cuidador en la Artritis Idiopéatica Juvenil (AlJ).

- Todas las dudas que me han podido surgir han sido resueltas por los
investigadores.

- He recibido la informacion suficiente y necesaria para poder tomar la decision
firme de participar en el estudio de forma voluntaria.

- Manifiesto que mi participaciéon es totalmente voluntaria.

- Comprendo que puedo dar por finalizada mi participacion en el estudio siempre

que lo considere oportuno.

Como consecuencia de todo esto presto libremente mi conformidad para participar en

el presente estudio.

Firma del participante: Firma del investigador:

En Madrid, a de del 2020.
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ANEXO 6 - Documento informativo acerca del estudio que sera entregado a los

sujetos que cumplan con los criterios de inclusion y exclusion.

En el documento que tienen es sus manos se expone en gque consiste el estudio para el
cual se solicita su participacion, ya que usted cumple con los criterios de inclusiéon y

exclusion que han sido definidos para la seleccién de los sujetos.

El estudio que se quiere llevar a cabo se trata de un estudio observacional descriptivo
de corte transversal que tiene como objetivo analizar la prevalencia del Sindrome de
cansancio del cuidador en los cuidadores principales de nifios y adolescentes con Artritis
Idiopatica Juvenil (AlJ), ya que a pesar de la existencia de escasos articulos que
aborden el impacto que esta patologia genera en los cuidadores principales, reflejan
que es mayor en comparacion con otras patologias crénicas pediatricas por lo que
conocer la prevalencia de este sindrome en la AlJ, algo que hasta el momento no se ha
realizado, podria ayudar a los profesionales sanitarios, mas concretamente a
enfermeria, a abordar el problema y de esta manera prevenirlo, detectarlo y tratarlo de
manera precoz proporcionando los recursos necesarios a los cuidadores principales de

los nifios y adolescentes que padecen esta patologia.

Para llevar a cabo la recogida de datos que se necesitan para la realizacion del estudio,
Unicamente tendran que responder a unas preguntas relacionadas con caracteristicas
sociodemogréaficas y con el desempefio del rol de cuidador, por medio de un
cuestionario. Posteriormente se realizara una entrevista en las que debera responder a
una serie de preguntas que permitan cumplimentar la Escala Zarit, una escala destinada
a evaluar el grado de sobrecarga en el cuidador. Como consecuencia de todo esto su

participacion en el estudio no supondra ningun riesgo para su salud ni para su vida.

La recogida de datos se realizara el mismo dia que acuda a la consulta con el paciente,

en una sala habilitada para este procedimiento.

Por ultimo, es importante recalcar que su participacion en el estudio es totalmente
voluntaria y en caso de hacerlo se velara en todo momento por el mantenimiento de su

privacidad y confidencialidad.

Se agradece el tiempo que ha destinado a la lectura de este documento y se recalca la
importancia de su participacion en el estudio para que este pueda llevarse a cabo, y en
consecuencia poder ayudar a mejorar la calidad de vida de los cuidadores principales

de los nifios y adolescentes que sufren esta patologia.
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Muchas gracias por su colaboracién y atencion.

Firma del investigador:
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ANEXO 7 — Cuestionario para cuidadores principales de nifios y adolescentes
con AlJ.

La hoja que le ha sido entregada por medio de uno de los investigadores implicados en
el proceso contiene una serie de preguntas cuya finalidad es recoger la informacion
necesaria para poder llevar a cabo la investigacion, tal y como se expuso en el

documento informativo que se le proporciono anteriormente.

A partir de este momento dispone de todo el tiempo que necesite para poder llevar a
cabo su cumplimentacion y en caso de tener alguna duda a la hora de interpretar las
preguntas, a pesar de que estas son claras y sencillas, no dude en pedir ayuda al
investigador que esté disponible en ese momento. El cuestionario debera ser rellenado
con boligrafo de tinta permanente y la tabla que aparece al comienzo del cuestionario

deberd ser cumplimentada por parte del investigador.

Para finalizar, le agradecemos que responda a las preguntas de la manera mas sincera
posible, ya que de ello depende el éxito del estudio que se quiere llevar a cabo. Le
recordamos una vez mas que los datos obtenidos seran tratados de forma totalmente
anonima. Muchisimas gracias por su participacion, sin ella este proyecto no podria

realizarse.

DATOS GENERALES.

Cddigo de identificacion del investigador:

Fecha de recogida de los datos:

Cadigo de identificacion del cuidador:

Fecha y firma del investigador:

Datos generales que cumplimentard el investigador. Elaboracion propia.

1. Indique su edad exacta en la siguiente casilla.

2. Indique su sexo:
a. Mujer [_]
b. Hombre [ ]
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3. Indique cudl es su nivel de estudios:

a.

4. ¢Cual es su lugar de trabajo?
a.
b.

5. ¢Cuantas personas viven con usted en el domicilio?:

6. ¢Cual es su parentesco con el nifio o adolescente que padece Artritis Idiopatica

-~ ® a oo

Educacion primaria
Certificados profesionales
Educacion secundaria
Bachillerato

Formacion profesional

Titulo universitario

Trabajo en el domicilio

00 oubdod

Trabajo fuera del domicilio

Juvenil?
a. Madre [ ]
b. Padre [ ]
c. Abuela [ ]
d. Abuelo [ ]
e. Otros [ ]

7. Indigue el tiempo en afios que lleva desempefando la tarea de cuidador

principal:

8. ¢Existen otros cuidadores que le ayuden en el desempefio de la tarea?
a.

b.

9. Indique el numero de visitas que han realizado a la consulta de reumatologia

si [
No []

pediatrica en el ultimo afio:

Gracias por su colaboracion,

Firma del equipo de investigacion:
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ANEXO 8 - Documento que debe rellenar el investigador para registrar el nUmero

de cuestionarios contestados y personas informadas cada dia.

SEMANA N°:

N° CUESTIONARIOS N° PACIENTES QUE SE
RELLENADOS. HAN INFORMADO

DIA DE LA SEMANA.

Lunes

Martes

Miércoles

Jueves

Viernes

Documento que debe rellenar el investigador para registrar el nUmero de cuestionarios

contestados y personas informadas cada dia. Elaboracién propia.
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