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Resumen

Investigaciones anteriores sobre este fenomenolw@rc que el acto de cuidar

repercute de manera negativa en la calidad deded®ms cuidadores de pacientes
con demencia Alzheimer, mostrando alteracioneligicas y disminuyendo estos
efectos, a través de la influencia de variablesiawedas, como el apoyo social
percibido y recibido por el cuidador. Se pretemdestigar la calidad de vida de los
cuidadores de familiares de enfermos de Alzheighesde una vision psicologica y
social. Se analizaran los efectos que el cuidasiosa en la salud psicoldgica, y el
efecto de posibles variables mediadoras en el poode estrés, como el apoyo
social. La muestra estara formada por cuidadoresilifses de enfermos de

Alzheimer, administrando diferentes escalas pamvéduacion de lo anteriormente
dicho.

Abstract

Previous research on this phenomenon concludehéaict of caring has a negative
impact on the quality of life for caregivers of ijgats with Alzheimer’s dementia,
showing psychological disorders, and reducing tkedéteets, through the influence of
mediating variables, as social support perceivaetiraneived by the caregiver. Is to
investigate the quality of life of family caregigerof Alzheimer's, from a
psychological and social vision. Be analyzed théectf that caring brings
psychological health, and the effect of possiblediaténg variables in the stress
process, such a social support. The sample wiflobmed of family caregivers of

Alzheimer’s patients, managing different scalegHerevaluation of the above.
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Estudio de la calidad de vida de Cuidadores Faredide enfermos de Alzheimer

1. CONTEXTO
1.1. Planteamiento del problema

Las enfermedades asociadas a la edad, en conasetdemencias, suponen un
problema sociosanitario en los paises desarrolladms una prevalencia que va a
aumentar a lo largo de los afios. Segun los estddivgorld Alzheimer Report, en el
afo 2010 las demencias afectaban a 36 millones edsoas en el mundo.
Actualmente las previsiones indican que las cifmasloblaran cada 20 afos, por lo
que en el afio 2050 el numero de enfermos poddarlie alcanzar la cifra de 115
millones (Alzheimer’s Disease International, 2010).

En estudios anteriores se ha encontrado, que Uaadores de personas con
demencia tienen mayores niveles de carga que atidadores. (Arango C., Barba,
AC., Gonzéalez-Salvador, MT., Lyketos, C, 1999). Ades otros estudios han
demostrado como los cuidadores informales tiene pear calidad de vida,
incluyendo, un mayor riesgo de desarrollar enfeaded psicoldgicas, como la
depresion, especialmente cuando el grado de depaadde los ancianos es mayor.
(Barbosa, D., Belasco, S., Ferreti, C., Gonsl¥e, Pinto, M., Souza, D, 2009).
El cuidado por lo tanto, se convierte en un estrgge impacta negativamente en la
salud y calidad de vida del cuidador, llegandouscl a sobrecargar a este. La
ocupacion que supone un enfermo de Alzheimer, hacesario que en la mayoria
de los casos uno de los miembros de la familiaaga lcargo y se responsabilice de
su cuidado y atencién durante el transcurso deflxreedad. Es ahi donde surge la
figura del cuidador principal. Segun (Wilson, 19889 define al cuidador principal
como aquel individuo procedente del sistema de @puiprmal del enfermo, bien
sea familiar o amigo, y que comprende las siguserm@acteristicas: asume la
responsabilidad de las principales tareas de cajdesl percibido por los demas
como el responsable de asumir el cuidado del eofermo recibe remuneracion
econdmica, y habiendo realizado las tareas quetelde cuidar exige, durante un
minimo de 6 semanas a 3 meses.

Los cuidados realizados por los cuidadores farme#iapcasionan graves problemas
tanto de salud fisica como psicoldgica en los dodss. Segun autores como
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Abanto, Labarta, Pérez (1996) el conjunto de cars®tias negativas que genera el
cuidar, se ha etiquetado bajo el nombre de “sindrat@l cuidador’. Ademas,
estudios como el de (George y Gwyther, 1986; Wibhla1991) acreditan la
aparicion de sintomatologia depresiva, asi comoomaigsgo de experimentar
malestar psicologico Es por esto que el acto déactiia sido conceptualizado como
un evento vital estresante (Zarit, 2002).

En contraposicion, y con una vision un tanto peajtia lo largo de la historia,

numerosos estudios y teorias han formulado una dervariables que podrian actuar
como mediadoras en este proceso. Desde El Modeld’rdceso del Estrés

(Campero, Castro, Hernandez, 1997) las estratelfiaafrontamiento y el apoyo

social, han sido conceptualizadas como las do<ipsdles variables moduladoras,
gue protegen de de los eventos negativos al cuidZdat, 1996).

Por lo tanto, el objetivo de éste trabajo, seradist como los cuidados a pacientes
de Alzheimer, afectan a la salud psicoldgica declddadores informales. Por otra
parte pretendemos estudiar como el apoyo socielp@o y recibido por el cuidador
afecta a la calidad de vida de estas personaseéig éxplicar como el acto de
cuidar afecta al bienestar psicologico de los aodas, y conocer como el apoyo

social puede interferir en este proceso.

1.2. Definicién de variables

Tras explicar de manera breve el planteamiento ubstro estudio, pasaremos a
argumentar lo que supone el cuerpo del trabajai,Agxplicaremos todos los
estudios anteriormente realizados sobre este tereacionando parte del material
bibliografico que fundamenta la investigacion sdarealidad de vida de cuidadores

familiares de enfermos de Alzheimer.

Calidad de vida

No existe un consenso entre los investigadores priofesionales de la salud, acerca
del término que mejor resume el impacto del act@wdar en el cuidador. En la
gran cantidad de estudios sobre este tema, seaatiiarios diferentes. La mayoria

de ellos, utilizan una connotacion negativa, ypocos los que utilizan una
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definicion tanto positiva como negativa que el ad¢ocuidar supone. Uno de los
términos que se utilizan con mayor frecuencia dgrehino carga o sobrecarga del
cuidador. Zarit (1996) es uno de los autores queshadiado con mayor profundidad
el concepto de sobrecarga en cuidadores de paciemteAlzheimer. Este, la define
como el impacto que el acto de cuidar tiene sdlrealud emocional, fisica, vida
social y situaciéon econémica en el cuidador. Elcepto de sobrecarga suele tener
una cierta relacion con el concepto de calidadidiz, ya que algunos autores inciden
en la importancia de estudiar la salud de los cades con medidas de calidad de
vida (Garcia, 2004). Para definir el concepto delad de vida, hemos escogido el
descrito por (Shalock y Verdugo, 2003), que la raafi como un constructo
multidimensional que incluye el bienestar emocipnalaciones interpersonales, el
bienestar material, el desarrollo personal, eldséar fisico, la autodeterminacion, la
inclusién social y los derechos. La calidad de vielacionada con la salud, refleja
un conjunto de actitudes y conductas fisicas, eonates y sociales de las personas,
relacionado con su estado de salud. Ademas, paeddeacion de la calidad de vida,
es importante tanto la observacion por parte derofesionales de la salud, como la

propia percepcion que el paciente hace sobre simnis

La calidad de vida percibida por los cuidadoresilfares de pacientes con demencia
tipo Alzheimer, se ha demostrado que es inferida acalidad de vida de los
cuidadores de personas que no tienen Alzheimere Bodg cuidadores de personas
con enfermedades crénicas, el cuidado realizadoaaparsona con Alzheimer, es
particularmente estresante, llegando a llamar @s estidadores como las “victimas
ocultas” de la enfermedad. (Abiola, Oremus, Pl@&4,3). Aunque hay estudios que
acreditan aspectos positivos de la asistencianrdbma estos pacientes, esta bien
documentado que el cuidado a un enfermo con demdétizheimer, se asocia con
mala calidad de vida y el deterioro de la salugeeisimente en los casos en donde
la atencion es muy exigente y a largo plazo. (BeirBrady, Wade, Weinman,
2012). Las alteraciones psiquicas suelen manigestanyoritariamente en forma de
sintomas nerviosos, depresion y distanciamientocemal con el paciente, lo que
conduce al empeoramiento de la calidad de vidacdielador, afectando a varias
dimensiones de la misma. (Gaitan, Hernando, Mil2@a0).

Estudio anteriores como el realizado por (Castilaserna, Navio, Pelaez, Pérez,

Ramirez, Rueda, Torres, 1997), afirman que losaclaces familiares de pacientes
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con demencia, sufren diferentes alteraciones pgjaas, siendo las mas frecuentes
depresion y ansiedad. Ademas, debido a la gramdeantle datos que evidencian la
aparicion de alteraciones psicolégicas, tambiénhar desarrollado diferentes
modelos que intentan integrar todo lo estudiado.efnplo, la teoria expuesta por
Pearlin y colaboradores, a través del Modelo det&3o del Estrés, la aparicion de
patologias se relacionaria con la exposicion dosegstresores, en este caso a la
tarea de cuidar (Laserna, et al. 1997). Sera rdékarte, cuando hablemos en
profundidad de este modelo, ya que resulta de gfiaacia, debido a que integra
diferentes aspectos relacionados con la carga uidlador, asi como posibles
variables mediadoras, que intervienen en el proceso

Siguiendo con la linea de investigacion, en undéstrealizado por (Avila, Gaitan,
Garcia, 2010), se evidenci6 los consecuencias imagajue el acto de cuidar tenia
en la salud fisica y psicolégica, siendo esta @timas grave y mas frecuente,
manifestandose en forma de sintomas nerviososcipaimente depresion vy
distanciamiento emocional con el enfermo, empeargiat lo tanto la calidad de
vida de los cuidadores. En un estudio realizado(iahoney, Katona, Livingston,
Regan, 2005), con una muestra grande de cuidatioreares, se observé que un
porcentaje alto presentaban depresion; asimismartegpn su salud como mala en
varios aspectos de su vida. Los cuidadores tienemayor riesgo de experimentar
malestar psicolégico y muestran tasas mas elevdalaepresion, asi como niveles
de estrés incrementados cuando con comparados pablacion general (Carretero,
Garcés, Rodenas, 2006). Asimismo, se ha estimadayés de diferentes estudios de
ambito internacional, que aproximadamente la mitkd los cuidadores estan
clinicamente deprimidos. En Espafa, en una encueatazada sobre el cuidador
informal de pacientes con demencia, alrededor datkd de cuidadores informaban
sentirse deprimidos. Es por ello que la prevaledeida depresion entre cuidadores
de pacientes con demencia oscila entre el 14 ygEdn un estudio realizado por la

International Psychogeriatric Association; Carretetral. (2006).

Apoyo Social
El término apoyo social es considerado como uncaspaultidimensional y esta
formado por tres grandes dimensiones: a) integnasidcial; b) apoyo social

percibido y c) apoyo social provisto, es decirj@oes que otros realizan para
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proveer asistencia a un individuo determinado. (@am L., Castro, R., Hernandez,
B, 1997).

Podemos definir el apoyo social estable, cuang@a&knte esta integrado en una red
social que funciona bien. La red de apoyo del paeidormada por familiares,
amigos o compaferos de trabajo es estable y fumaolecuadamente, es decir,
proporciona apoyo emocional, material o atencidrpatdiente, de acuerdo a sus
necesidades. En contraposicion, cuando el pacmmtesta integrado en una red
social que funciona bien, es decir, el pacientetiroe familiares, amigos o
compaferos de trabajo que proporcionen regularnagtdgo emocional, material o

en el cuidado, se conoce como apoyo social inestabl

El término “apoyo social” es importante, ya quetpge a las personas de los efectos
patogénicos que ocasionan los eventos estresdftesin estudio realizado por
(Barron, Sanchez, 2001), argumentaron como a Igolate la historia de la
investigacion, el apoyo social ha sido uno de &m$dres mas estudiados, en relacion
a la influencia que éste tiene sobre el bienes@oldgico. Ha sido el Modelo del
Proceso del Estrés de Pearlin y colaboradores,asl utilizado en el contexto del
cuidador informal, formulado para explicar la cadg acto de cuidar a enfermos
con demencia (Pearlin, 1990). Su modelo, adoptacencamiento multidimensional
y comprehensivo en el que se especifican las \agahtervinientes que pueden
predecir el impacto del cuidado sobre la salud ade duidadores, asi como las
variables moduladoras que intervienen en este gooce

En el libro de Carretero et al. (2006), se recogwlthdamente el Modelo del
Proceso del Estrés de Pearlin y colaboradores.rstielo formula lo siguiente: en
un primer lugar, lasvariables contextuales del cuidador influyen potencialmente
sobre la adaptacién de los individuos al procesa@uldado, pudiendo afectar al
bienestar del cuidador. Entre estas variables tugkes cabe destacar, aquellas
caracteristicas sociodemograficas (edad, sexodaeestivil, ingresos, situacion
laboral, vinculo familiar), asi como las caract@&@#s asociadas al cuidado (cantidad
de tiempo proporcionando los cuidados.

Asi mismo, propone la existencia e&resores primarios objetivos que incluyen la

dependencia especifica del sujeto, asi como lagm#as o tareas de cuidados y las
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responsabilidades que derivan de ella y a las dueuidador debe responder
(mayoritariamente todas las conductas relacioneniagl enfermo).

A su vez, los estresores primarios objetivos, t@amdun impacto subjetivo en el
cuidador, y estos ocasionarian distintas reacci@mscionales negativas en el
cuidador. Serian por lo tanto, lastresores primarios subjetivos, es decir, la
valoracion subjetiva del cuidador en referenciams demandas del cuidad®us
dimensiones hacen relacion a la sobrecarga dekestd, es, el cuidador se siente
cansado emocionalmente, se siente atrapado enl gle rouidador, y tiene una
pérdida de intercambio intimo entre cuidador y geascuidada debido a la situacion
de cuidado.

Los estresores primarios pueden asi mismo repeccattenderse a otras areas de la
vida del cuidador, fuera de la situacion estricth @iidado. Es lo que los autores
llamanestresores secundarios. Se manifiestan objetivamente en forma de con8icto
familiares y laborales, problemas econémicos y ceidm del tiempo libre y las
actividades sociales, son las llamadas tensionesoldePor otro parte, también
proponen dimensiones subjetivas, las llamadasaeesiintrapsiquicas, que incluyen
la pérdida de la autoestima, pérdida percibida de identidad personal,
sumergiéndose en las demandas de la situacion. @aomoe en el caso de los
estresores primarios, existe una cierta variallicividual en cuanto al grado de
desarrollo de estos estresores.

Por otro lado, el impacto de los estresores seauvergulado poidas variables
moduladoras, que serian las estrategias de afrontamiento gpelo social que
permitirian a los cuidadores limitar o disminuis lefectos que el cuidado de una
persona dependiente conlleva. En nuestro casocerisaremos en el estudio del
apoyo social como variable mediadora, desde elopdet vista del Modelo del
Proceso de Estrés. El apoyo sotiahe multiples dimensiones, destacando en este
contexto la asistencia instrumental, equivalerieeayuda formal o informal recibida
por el cuidador y el apoyo emocional, relacionado tos sentimientos que el
cuidador recibe de otras personas.

Por ultimo, la experiencia del cuidador traeriasigm una serie de resultados o
consecuencias negativas a nivel de salud fisicaegtaly como por ejemplo la
depresion, que podrian desembocar en el abanddnwmlddel cuidador, como
resultados de la interaccion de todas las infleenanteriormente descritas. Por lo

tanto, este modelo tan estudiado en cuidadoredida@si de pacientes con demencia,
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pone énfasis en el apoyo social como variable rdedsa protegiendo al cuidador de
las patologias ocasionadas por los eventos estessan

Como apunte beneficioso a la labor dRdicologoen este tipo de poblacion y
problema, la investigacion sugiere que la asisteadraveés de recursos formales, es
beneficiosa, y reduce la carga que el acto de coicisiona. Es por ello, que desde
la perspectiva de la provision de apoyo social &ya investigacion se ha centrado
especialmente en estudiar y probar la eficacia itkredtes intervenciones para
reducir el estrés, como por ejemplo las intervemso psicoeducativas o

psicosociales; Carretero et al. (2006).

1.3. Justificacion del estudio

El estudio de la calidad de vida de los cuidaddessiliares de pacientes de
Alzheimer, es uno de los temas ampliamente estasljades por ello que desde este
punto de vista puede no suponer un tema novedosmoChemos dicho
anteriormente, el cuidado a pacientes con demeimmia Alzheimer, supone un
evento estresante repercutiendo de forma negativda esalud psicolégica del
cuidador. Es por ello, que contribuyendo en mayedida al estudio de este sector
de la poblacion, estamos a la vez concienciandestd de la poblacion, instituciones
sociales, servicios sociales, etc, de la necesidadrear una figura del psicologo
especializado en este tipo de temas.

Desde la Psicologia, se pretende estudiar la mesial de las alteraciones
emocionales y psiquicas que el cuidar ocasionacamb el disefio de diferentes
intervenciones que puedan disminuir o prevenir gstede patologias, para mejorar
su calidad de vida y evitar la pronta institucigzedion del paciente, que tantas
repercusiones sociales y econdmicas puede coacadloear. Por ejemplo, el proceso
de institucionalizacion se ha caracterizado por @ frecuencia una decision
impulsiva y poco madurada. Los estados de animativegy el deterioro del estado
de salud tanto fisico como psicolégico, increment@nfragilidad del cuidador
empezando a experimentar sentimientos de derratauglicacion. Es por ello que
los cuidadores ven la institucionalizacién del paté como una via de escape a sus
problemas. (Tarraga y Cejudo, 2001).

Algunos estudios publicados como el realizado @#algfia, Franco, Gobartt,
Iglesias, Martin-Carrasco, Pelegrin, Pons, Ros,, R008), en el que se valora la

eficacia de una intervencion psicoeducativa erdccion de la carga del cuidador
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en cuidadores de pacientes con demencia, en ¢hdpate conclusiones se pone de
manifiesto que la formacion psicosocial de logladores, puede minimizar el estrés
del cuidador y dotar al cuidador de estrategiagesolucion de problemas. Un
programa centrado en intervenciones psicoeducativera la calidad de vida, y la
percepcion de la salud de los cuidadores de pasietin demencia Alzheimer.
Ademas poyan la idea de que intervenciones deipsteeducen la carga, y por ello
una mejora en la calidad de vida relacionada caallad, y las tasas de morbilidad
psicolégica en esta poblacion. Este tipo de esfutiemas supone una importante
fuente fiable de informacion, ya que permite supane los resultados pueden ser
aplicables en general a los cuidadores de pacienteslemencia Alzheimer. Es de
suma importancia que los profesionales de la gakguen un papel decisivo en la
prestacion de ayuda a los cuidadores de pacieategrfermedad de Alzheimer y
deberian tratar de proporcionar los medios pagdl@acion de los cuidadores acerca
de la demencia, el apoyo psicolégico y asistennidaemovilizacion de redes de
apoyo social. (Beinart, Brady, Weinman, 2012).

Por lo tanto, la figura del cuidador debe supometema de mayor relevancia para la
sociedad. Se puede llegar a desconocer el verdpeégoo al que estan expuestos
dia a dia los cuidadores de pacientes con deminaiAlzheimer. Con los datos que
alertan del aumento masivo de la poblacién anciacan ello de las patologias
asociadas a la edad, este sector de la poblacbeyid de considerarse como algo
primordial en temas relacionados con la salud @stnol pais y del resto del mundo.
Por ello trabajos como éste, sirven para darles auidadores la importancia que se
merecen, y poder adoptar soluciones que mejoresitigacion, o poder identificar

tempranamente dichas disfunciones.

2. OBJETIVOS E HIPOTESIS

2.1. Objetivos

Objetivo General: Estudiar como el acto de cuidapagientes de Alzheimer,

repercute en la calidad de vida de los cuidadaregiares.
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Objetivos Especificos:

1) Conocer la presencia de alteraciones emocioralesuidadores familiares de
enfermos de Alzheimer.

2) Estudiar el efecto de una variable moduladareyacel apoyo social, y como ésta
repercute en la calidad de vida.

2.2. Hipétesis

Hipdtesis 1: La puntuacién en las escalas que maewobrecarga del cuidador se
relacionara negativamente con la puntuacion dedala Eurogol-5D de calidad de

vida.

Hipdtesis 2: Los cuidadores familiares de enferndes Alzheimer, obtendran

puntuaciones mas altas en las escalas de mediidmadestar psicoldgico.

Hipotesis 3: Aquellos cuidadores que perciban @uhde apoyo estable obtendran
puntuaciones mas altas en la escala Euroqol-5R@laad de vida.

3. METODOLOGIA

3.1. Disefio
Utilizaremos un disefio observacional de tipo transal. No se realizara ningun tipo

de manipulacion de las variables por parte delstigador.

3.2. Muestra

El estudio esta dirigido a aquellas personas e a su cuidado a un enfermo con
demencia Alzheimer, pertenecientes al municipio Zd@agoza. La muestra de
nuestro estudio sera seleccionada bajo un crifiendamental: ser cuidador principal
de pacientes diagnosticados de demencia tipo Atmreicuyos cuidados se realicen
en el hogar, dedicando mas de 4 horas al dia@hdaidel enfermo, y tener una edad

igual o superior a 18 afos.
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Para la muestra de nuestro estudio, consultarerha®gestro de la Ley de
Dependencia, para informarnos de la cifra totaluddadores que estan a cargo de un
enfermo. De esa muestra consultada, nos centrar@ncesmente en cuidadores que
estén al cargo de un enfermo con demencia Alzhei@emo el estudio, esta
destinado a los cuidadores que residen en la ciddadaragoza, seleccionaremos
aquellos que residan Unicamente en dicha ciudaaks ®btener la cifra total del
Registro de la Ley de Dependencia, escogeremosro ftotalmente aleatoria a un
total de cuidadores, que seran los que formen kestraidel estudio, para que ésta
sea totalmente representativa de la poblacidon.papscipantes de nuestro estudio,
seran contactados por los investigadores, comelldi ofrecerles la posibilidad de
participar en un estudio que determine y valoreaddad de vida. Se les garantizara
la confidencialidad y anonimato. La participaciéras voluntaria, sin incentivos

economicos o de otro tipo.

3.3. Criterios de Inclusion y Exclusiéon

Participaran en el estudio cuidadores principalegepecientes al municipio de
Zaragoza, sin distincion de etnia, sexo y edad, 3étesariamente que se encuentren
al cuidado de un enfermo de Alzheimer, que resaaAaragoza, y registrados en el
Registro de la Ley de la Dependencia como cuidadaracipales. La exclusion del
estudio de aquellos cuidadores se deberd a: cummdpe no hayan dado su
consentimiento a participar en el estudio o infemmque padecen problemas fisicos

0 psiquicos que dificulten la realizacion de lasuestas.

3.4. Instrumentos

En cuanto a los materiales utilizados en este ptoy@o se ha elaborado ningin
cuestionario personal el cual aplicar. Se realizara entrevista semiestructurada
(Anexo-1), realizada por los entrevistadores, ecual se recogeran una seria de
preguntas relacionadas con los objetivos de nuestestigacion. Dicha entrevista
tendr4 como Unico objetivo, recabar informacionreadl sujeto. ElI material de la
entrevista sera tratado segun temas que surgguraj@b contenido obtenido de la

entrevista, siendo asi la inexistencia de itemstegorias predeterminadas.
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También, utilizaremos la escala de sobrecargaudeéhdor de Zarit, (Anexo-2), para

medir el nivel de sobrecarga subjetiva de los @odss de ancianos afectos de
Alzheimer. El test, consta de 22 items, relaciosamm las sensaciones del cuidador
cuando cuidan a otra persona, cada uno de losscsalpuntia en un gradiente de

frecuencia que va desde el 1 (nunca) a 5 (caspse).

Por otro lado, aplicaremos el cuestionario Euro&@I»I{EQ-5D) (Anexo-3), para
evaluar la Calidad de Vida relacionada con la séidRS), que puede utilizarse
tanto en individuos relativamente sanos (poblagéneral) como en grupos de
pacientes con diferentes patologias.

El propio individuo valora su estado de salud, prionen niveles de gravedad por
dimensiones (sistema descriptivo) (fig. 1) y luemo una escala visual analoga
(EVA) de evaluacién més general (fig. 2). Un terlemento del EQ-5D es el indice
de valores sociales que se obtiene para cada ed@dsalud generado por el
instrumento. El sistema descriptivo contiene ciditnensiones de salud (movilidad,
cuidado personal, actividades cotidianas, doloestal y ansiedad/depresion) y cada
una de ellas tiene tres niveles de gravedad (blgmas, algunos problemas o
problemas moderados y problemas graves). En esta pal cuestionario el
individuo debe marcar el nivel de gravedad corredmmte a su estado de salud en
cada una de las dimensiones, refiriendose al midmoque cumplimente el
cuestionario. En cada dimensién del EQ-5D, loslegvde gravedad se codifican con
un 1 si la opcion de respuesta es “no (tengo) prmoas”; con un 2 si la opcién de
respuesta es “algunos o0 moderados problemas”; yiedhsi la opcion de respuesta

es “muchos problemas”.

Por ultimo, aplicaremos el Inventario de DepregiénBeck (BDI) (Anexo-4), para
evaluar la depresién, o cualquier tipo de sintologfa depresiva. El test consta de
21 items, 15 hacen referencia a sintomas psicalagignitivo, y los 6 restantes a
sintomas somatico-vegetativos. Por cada item, Ise de elegir la opcidn que mejor
refleje la situacion del individuo, obteniendo lanpuacion total, de la suma de cada
uno de los items, que puntuan del 0 al 3. El raleggpuntuacion obtenida es de 0-63
puntos. Como otros instrumentos de evaluacion déorsas, su objetivo es
cuantificar la sintomatologia, no proporcionar uagdostico. Los puntos de corte

usualmente aceptados para graduar la intensidadidag son los siguientes: no



15
Estudio de |la Calidad de Vida

depresion (0-9 puntos); depresion leve (10-18 m)nttepresion moderada (19-29);
depresién grave (mas de 30 puntos).

3.5. Procedimiento

Se procedera a consultar el Registro de la Ley dpebdencia para reclutar a
cuidadores principales de enfermos de Alzheimer rggelan en el municipio de
Zaragoza. Seran los propios investigadores detliestlos encargados de consultar
las bases de datos del registro, y contactar cerpdoticipantes seleccionados de
forma aleatoria. Los sujetos que formaran partendestro estudio, no seran
evaluados con anterioridad, ya que el criteriogipa para la investigacion es que
sean cuidadores principales de pacientes diagadssc con demencia tipo

Alzheimer.

En la primera fase del estudio, los investigada@stactaran con los cuidadores
seleccionados de forma aleatoria, y que formaramulestra. Se contactara con ellos,
por via telefénica, o asistiendo a los hogares daoadidan. En esta primera toma de
contacto, los investigadores, informaran de logtol)s del estudio. Por parte de los
participantes, se confirmara o no la participa@arel estudio.

En una segunda fase, los investigadores previanestémdarizados en el método,
administraran la entrevista. Ademas, se les aplilzar diferentes escalas de medida,
para valorar su calidad de vida y posibles alterss emocionales, habilitadas para

este tipo de poblacion.

Los resultados del estudio, serviran para que eli@snos conozcan cual es su
situacion, y poder adoptar posibles estrategiaafamtamiento para un futuro, asi
como para contribuir al estudio de este tipo ddamwidn, y poder afirmar los datos

ya existentes sobre este sector de la poblacion.

Toda la informacion recogida, sera totalmente clemitial, por derecho de los
participantes, y como dicta el Codigo deontologoquee regula la profesion del

Psicélogo.
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4. ASPECTOS ADMINISTRATIVOS

En este apartado, mencionaremos los recursos pdierecesarios para el desarrollo

y ejecucién del estudio.

4.1. Recursos Necesarios

En relacion a los recursos necesarios para elrdéieattel estudio, estos se dividiran

en tres: materiales, humanos y financieros.

En cuanto a los recursos materiales, serdn negsstrs espacios fisicos donde se
llevaran a cabo el proyecto, es decir, las saladaltos participantes seran evaluados
y entrevistados. Ademas, se utilizaran diferentesdios tecnolégicos, como
ordenadores etc, como material de ayuda de logewstadores, asi como los
diferentes cuestionarios impresos que seran admaid@s a los participantes. En
cuanto a la difusibn del proyecto, se podran uatilizdiferentes medios
propagandisticos, como carteles, folletos informostietc, para dar a conocer el

estudio.

En relacion a los recursos humanos, éstos seaefeedas personas que llevaran a
cabo el estudio. Al hablar de temas relacionadas laoPsicologia, y al ser un
proyecto basado en dicha materia, los investigademrcuestadores etc, seran todos
ellos Graduados/Licenciados en Psicologia. Sitlesion lo requiere, podran formar
parte del estudio, personal de apoyo para el ddsade diferentes tareas, siempre y

cuando posean o estén realizando algun tituloioglado con la materia.

Por ultimo, los recursos financieros, hacen ref@een los presupuestos necesarios
para el desarrollo del estudio. Como hemos diclerianmente, los participantes del

estudio no seran recompensados con ningun inceetiwadmico o de otro tipo.

En cuanto al presupuesto establecido para la paesteaarcha del proyecto, no se ha
elaborado ningun plan financiero al respecto. Beqaensar, la peticion de ayuda a
diferentes organismos, como por ejemplo La Asogracie familiares de enfermos

de Alzheimer, o al Colegio Oficial de PsicologosAtagén. Realmente, no hemos
contactado con ellos, pero hemos consultado satuast, y hemos comprobado que
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algunos de ellos podrian ayudarnos econdmicam@rtentinuacion, presentamos el

articulo relacionado con lo que acabamos de comenta

Articulo n°4 del Estatuto del Colegio Oficial dedéogos de Aragdn (COPPA):

“Funciones del estatuto del Colegio Oficial de Fdogos de Aragdon (COPPA)
Organizar actividades de perfeccionamiento y a¢haaion cientifico profesional de
los/as colegiados/as tanto de tipo formativo cono imlestigacion, tales como
cursos, jornadas, congresos, publicaciones y cumardras se orienten a los

objetivos citados”.

5. LIMITACIONES

Ya sabemos que uno de los objetivos de dicho esasdvalorar y conocer la calidad
de vida de los cuidadores familiares de enfermosAld@eimer. Como hemos
nombrado anteriormente, el concepto de calidadidie @s un concepto un tanto
dificil de definir, ya que se trata de un términaltidimensional, que abarca
diferentes aspectos de la vida del individuo. Cetacnente en éste estudio, nos
basamos en el analisis de dos dimensiones que wor m&dida estan relacionadas
con la Psicologia, como es la dimension psicologicsocial. Es por ello que al
hablar de un término que abarca multitud de aspeetiacionados con la vida del
cuidador, en este sentido, podamos estar reduderdim a aspectos psicoldgicos y
sociales. Por otro lado, también tenemos la dificlipara medir el concepto de
apoyo social recibido y percibido.

Otra de las limitaciones que pueden surgir en nuestudio, es la posibilidad por
parte de los cuidadores de la negacion a partieipagl proyecto, o bien porque no
creen que lo vayan a necesitar o porque carecetiedgbo necesario para acudir.

(Carretero, Garces, Rédenas, 2006).
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7. ANEXOS

- Guidn de la entrevista (Anexo-1)

ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA

23

1.- DATOS DE ENTREVISTADOR Y DE LA ENTREVISTA

ENTREVISTADOR: Nombre: _ Apellidos: _
ENTREVISTA

1.- Completa
2.- Incompleta

4 .- No realizada

2.- DATOS SOCIO - DEMOGRAFICOS

DEMOGRAFICOS

FECHA DE NACIMIENTO: _

Sexo: (1. Varon, 2. Mujer)

EsTADO civiL: (1. Soltero, 2. Casado/pareja, 3. Separado/daaoc 4. Viudo, 5.

Religioso)

PROCEDENCIA{(1. Rural, 2. Urbana)

¢, CON QUIEN VIVE?
1.- Solo

2.- Con el conyuge
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3.- Con el conyuge e hijos
4.- Con hijos
5.- Otros. Especificar:

6.- Residencia de ancianos

CARACTERISTICAS SOCIO-ECONOMICO-CULTURALES

24

NIVEL DE INSTRUCCION
1.- Analfabeto
2.- Alfabeto
8.- No sabe/sin datos
9.- No preguntado
MAXIMO NIVEL DE ESTUDIOS (FORMALES) COMPLETADOS
1.- Primarios incompletos
2.- Primarios completos
3.- Bachiller/ FP
4.- Universitarios

9.- Sin datos

SITUACION LABORAL ACTUAL
1.- Activo
2.- Incapacidad laboral permanente
3.- Jubilado
4.- Otra situacion
8.- No sabe/sin datos

9.- No preguntado

¢ QUAL ES LA OCUPACION QUE DESEMPERNA EN LA ACTUALIDAD O LA
ULTIMA QUE HA DESEMPENADO DURANTE MAS TIEMP®

ESPECIFICAR

1.- Trabajador por cuenta ajena, sin supervisiopeisonal.



25
Estudio de |la Calidad de Vida

2.- Trabajador por cuenta ajena, capataz, supemwisacargado.

3.- Gerente o asimilado de una empresa, con 10séasaariados.

4.- Gerente o asimilado de una empresa, con ment8 dsalariados.
5.- Otro trabajador por cuenta ajena no clasifieabl

6.- Trabajador por cuenta propia, sin asalariados.

7.- Trabajador por cuenta propia, con 10 6 maseaadbs.

8.- Trabajador por cuenta propia, con menos desd@dados.

9.- No sabe/ sin datos/no preguntado

4- CALIDAD DE VIDA

4.1 ESTADO GENERAL DE SALUD

Para rellenar la siguiente seccion, conteste aptaguntas segun las siguientes
afirmaciones:

1.- No en absoluto 2.- No mas que lo habitual 3goAnas que lo habitual 4.-
Mucho mas que lo habitual

¢, Sus preocupaciones le han hecho perder muchefe@3u

¢, Se ha sentido constantemente agobiado y en t&nsion

¢, Ha tenido la sensacion de que no puede superdifisutades?
¢, Se ha sentido poco feliz o deprimido?

¢, Ha perdido confianza en si mismo?

¢,Ha pensado que es una persona que no sirve p@a na

¢, Ha podido concentrarse bien en lo que hacia?

¢, Ha sentido que esta jugando un papel util erdevi

¢, Se ha sentido capaz de tomar decisiones?

¢ Ha sido capaz de disfrutar de sus actividadeadke dia?

¢,Ha sido capaz de hacer frente, adecuadamentg pacflemas?
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4.2. GRADO DE SATISFACCION DE VIDA

Para rellenar la siguiente seccion, conteste skglsiguientes afirmaciones:

1.- Muy en desacuerdo 2.- En desacuerdo 3.- Emé@io 4.- De acuerdo 5.-
Muy de acuerdo

El tipo de vida que llevo se parece al tipo de gda siempre soiié llevar
Las condiciones de mi vida son excelentes

Estoy satisfecho con mi vida

Hasta ahora he obtenido las cosas importantesugeren la vida

Si pudiera vivir mi vida de nuevo, me gustaria tng® volviese a ser igual
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- Instrumentos de evaluaciéon del cuidador

(Anexo-2)

Escala de Sobrecarga del Cuidador- Test de Zarit

ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR - TEST DE ZARIT

Indicacion: Medir ! grado de sobrecarga subjetiva de los cuidadores de ancianos afectos
de trastornos mentales.

Codificacién proceso: 00061 Cansancio en el desempefio del rol de cuidador (NANDA).

Administracion: consta de 22 itemes refacionados con las sensaciones del cuidador
cuando cuidan a ofra persona, cada uno de los cuales se puntla en un gradiente de
frecuencia que va desde 1 (nunca) a 5 (casi siempre). Autoadminsitrada.

Interpretacion:
-<47:  No sobrecarga
- 47 a 55:Sobrecarga leve
->55;.  Sobrecarga intensa

Reevaluacion; Cuando la situacion del paciente cambie o se sospeche aparicion de
sobrecarga en e cuidador. De forma genérica con carécter anual.

Propiedades psicométricas Se ha estudiado la validez de concepto y la validez de
constructo. La consistencia interna de la escala es de 0,91 y la fiabilidad test-retest es de
0,86.

TEST DE ZARIT - ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR

;Piensa que su familiar le pide méas ayuda de la que realmente necesita?

¢ Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para Vd.?

¢ Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras
responsabilidades (trabajo, familia)?

;Siente verglienza por la conducta de su familiar?

+Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

¢ Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacion que usted tiene con
otros miembros de su familia?

4 Tiene miedo por el futuro de su familiar?

¢ Piensa que su familiar depende de Vd.?

4 Se siente tenso cuando esté cerca de su familiar?

¢ Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar?

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

¢ Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar de su
famifiar?

4 Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar de su
familiar?

¢ Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que le puede cuidar?

¢ Piensa que no fiene suficientes ingresos econdmicos para los gastos de cuidar a su
farniliar, ademés de sus otros gastos?

+ Piensa que no serd capaz de cuidar a su famiiar por mucho mas iempo?

i Se siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzo {a enfermedad de su
familiar?

¢ Desearta poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

4 Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

¢ Piensa que deberia hacer més por su familiar?

; Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

; Globalmente, ¢ qué grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a su familiar?

TOTAL

OPCIONES
4=Nunca 2= Raravez 3= Algunas veces  4=Bastantes veces  5=Casi siempre
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(Anexo-3)

Cuestionario de Salud EQ-5D (EuroQol- 5D)
Sistema descriptivo del EQ-5D

Marque con una cruz como éstaaquellas afirmaciones que describan mejor su
estado de salud el dia de hoy.

Movilidad
* No tengo problemas para caminar a
» Tengo algunos problemas para caminar a
« Tengo que estar en cama a
Cuidado-Personal
* No tengo problemas con el cuidado personal a
e Tengo algunos problemas para lavarme o vestirnoe sol a
e Soyincapaz de lavarme o vestirme solo a
Actividades Cotidianas(ej, trabajar, estudiar, hacer
tareas domeésticas, actividades familiares o actigieb
recreativag
* No tengo problemas para realizar mis actividadédieoas a
* Tengo algunos problemas para realizar mis acti@gadtidianas a
* Soy incapaz de realizar mis actividades cotidianas a
Dolor/Malestar
* No tengo dolor ni malestar a
» Tengo un dolor o malestar moderado a
* Tengo mucho dolor o malestar a
Ansiedad/Depresion
* No estoy ansioso ni deprimido a
« Estoy moderadamente ansioso o deprimido a

e Estoy muy ansioso o deprimido
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(Anexo-3)
Cuestionario de Salud EQ-5D (EuroQol- 5D)

Escala visual analoga del EQ-5D

Para ayudar a la gente a describir lo bueno o ouaoes su estado de salud, hemos
dibujado una escala parecida a un termometro emialse marca con un 100 el
mejor estado de salud que pueda imaginarse, yrtdhal peor estado de salud que
pueda imaginarse.

Nos gustaria que nos indicara en esta escala, episidn, lo bueno o malo que es
su estado de salud en el dia de HOY. Por favoujalibna linea desde el casillero
donde dice «Su estado de salud hoy» hasta el mleitbermOmetro que en su

opinion indique lo bueno o malo que es su estadsallel en el dia de HOY.

El major estads

] =-;ﬂ' .

Escala Visual
. Analdgica del

SU SALUD 550

DE HOY 3 Euro Qﬂl— 5D

IJ._ 0

Cuestionario

El ne:%_num
—
Su estado de
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(Anexo-4)

Inventario de Depresion de Beck (BDI)

Inventario de Depresion de Beck (BDI, 1978, verslér2l items)

1. Tristeza ¢ se siente triste? ¢ Tanto que no miegdede estarlo?
0 No me siento triste
1 Me siento triste
2 Me siento triste continuamente y no puedo digagstarlo

3 Me siento tan triste o tan desgraciado que ead@goportarlo

2. Pesimismo ¢ se siente Vd. desanimado con resgaldcitniro?
0 No me siento especialmente desanimado resplefctni@
1 Me siento desanimado respecto al futuro
2 Siento que no tengo nada que esperar

3 Siento que el futuro es desesperanzador y kssam mejoraran

3. Sentimiento de fracaso ¢,se siente fracasado?
0 No me siento fracasado
1 Creo que he fracasado mas que la mayoria getasnas
2 Cuando miro hacia atras, solo veo fracaso teas$o

3 Me siento una persona totalmente fracasada

4. Insatisfaccion ¢ ha notado que las cosas yamprodiicen la misma satisfaccion?

0 Las cosas me satisfacen tanto como antes
1 No disfruto de las cosas tanto como antes
2 Ya no obtengo una satisfaccion auténtica condaas

3 Estoy insatisfecho o aburrido de todo
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5. Culpabilidad ¢ se siente culpable?
0 No me siento especialmente culpable
1 Me siento culpable en bastantes ocasiones
2 Me siento culpable en la mayoria de las ocasione

3 Me siento culpable constantemente

6. Sentimiento de castigo ¢ ha llegado a pensagsfassiendo castigado por algo?
0 No creo que esté siendo castigado
1 Me siento como si voy a ser castigado
2 Espero ser castigado

3 Siento que estoy siendo castigado

7. Autodecepcion ¢ se siente decepcionado consgnofi
0 No estoy decepcionado conmigo mismo
1 Estoy decepcionado conmigo mismo
2 Me avergiienzo de mi mismo

3 Me detesto

8. Autoculpacion
0 No me considero peor que cualquier otra persona
1 Me autocritico por mis debilidades o por mi®ess
2 Continuamente me culpo por mis faltas

3 Me culpo por todo lo malo que sucede
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9. Ideas de suicidio ¢tiene ganas de vivir? ¢ Alj@zaha pensado en que preferiria
estar muerto?

0 No tengo ningun pensamiento de suicidio
1 A veces pienso en suicidarme, pero no lo coreter
2 Desearia suicidarme

3 Me suicidaria si tuviese la oportunidad

10. Llanto ¢tiene ganas de llorar? ¢Mas de lo n@riRaro, ¢ querria hacerlo y no
puede?

0 No lloro més de lo que solia
1 Ahora lloro méas que antes
2 Lloro continuamente

3 Antes era capaz de llorar, pero ahora no puedar hi aunque quiera

11. Irritacidn ¢ esta ahora mas irritable de lo rad?m
0 No estoy mas irritado de lo normal en mi
1 Me molesto o irrito mas facilmente que antes
2 Me siento irritado continuamente

3 No me irrito absolutamente nada por las cosasaqtes solian irritarme

12. Desinterés social ¢,ha perdido el interés modémas?
0 No he perdido el interés por los deméas
1 Estoy menos interesado en los demas que antes
2 He perdido la mayor parte de mi interés podiemas

3 He perdido todo interés por los demas
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13. Indecision ¢tiene dificultades en tomas denes®
0 Tomo decisiones mas o menos como siempre he hech
1 Evito tomar decisiones mas que antes
2 Tomar decisiones me resulta mucho mas difiel antes

3 Ya me es imposible tomar decisiones

14. Pobre imagen corporal ¢ se siente con peortaspae antes? O, ¢mas viejo?
¢ Menos atractivo? ......

0 No creo tener peor aspecto que antes
1 Me temo que ahora parezco mas viejo 0 pocotatoac

2 Creo que se han producido cambios permanentesi éspecto que me
hacen parecer poco atractivo

3 Creo que tengo un aspecto horrible

15. Dificultad laboral ¢le cuesta mucho esfuerzeehdas cosas? (atender visitas,
asearse salir de la habitacion, etc.)

0 Trabajo igual que antes
1 Me cuesta un esfuerzo extra comenzar a haaer alg
2 Tengo que obligarme mucho para hacer cualgosa ¢

3 No puedo hacer nada en absoluto

16. Insomnio ¢ qué tal duerme?
0 Duermo tan bien como siempre
1 No duermo tan bien como antes

2 Me despierto una o dos horas antes de lo halpitue resulta dificil volver
a dormir

3 Me despierto varias horas antes de lo habituab ypuedo volverme a
dormir
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17. Fatiga ¢ se siente mas cansado de lo normal?
0 No me siento mas cansado de lo normal
1 Me canso mas que antes
2 Me canso en cuanto hago cualquier cosa

3 Estoy demasiado cansado para hacer nada

18. Pérdida del apetito ¢,qué tal apetito tiene?
0 Mi apetito no ha disminuido
1 No tengo tan buen apetito como antes
2 Ahora tengo mucho menos apetito
3 He perdido completamente el apetito
19. Pérdida de peso ¢ ha perdido peso?
0 Ultimamente he perdido poco peso 0 no he pentidia
1 He perdido mas de 2 kilos
2 He perdido mas de 4 kilos

3 He perdido mas de 7 kilos

20. Hipocondria ¢ le preocupa su salud mas de liculaéd
0 No estoy mas preocupado por mi salud que Icaunmdbi

1 Estoy preocupado por problemas fisicos como és)anolestias, malestar
de estbmago o estrefiimiento

2 Estoy preocupado por mis problemas fisicos yresalta dificil pensar en
algo mas

3 Estoy tan preocupado por mis problemas fisicessqy incapaz de pensar
en ninguna otra cosa

21 Desinterés por el sexo ¢ mantiene el interéslEaxo?
0 No he observado ningun cambio reciente en raréstpor el sexo
1 Estoy menos interesado por el sexo que antes
2 Estoy mucho menos interesado por el sexo

3 He perdido totalmente mi interés por el sexo
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