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JUSTIFICACION

La decisién de realizar este estudio viene dada por el trato directo con los
ancianos que padecen la EA. Esta realidad la he vivido al provenir de una
familia de cuidadores informales donde generacion tras generacién, se han
ido cuidando ancianos y donde recientemente he podido observar de forma
directa, este sindrome. Esta observacion la he visto en mi madre, que tiene 52
afios y desde hace mucho tiempo ha cuidado ancianos, empezando por su
madre, después a su padre y desde hacia diez afios a una tia. Ademas, se
suma que se dedica al cuidado de las personas mayores, es trabajadora
familiar por lo que también es cuidadora formal y pasa muchas horas
ayudando a ancianos a realizar sus ABVD. Desde hace unos afos vengo
fijandome en su caracter. No sé qué es lo que ha cambiado en ella, pero es
muy frecuente que cuando llega a casa realiza ciertos comentarios que llaman
la atencién. Dependiendo del anciano al que ha ido a cuidar, se muestra mas
violenta, esta enfadada, y manifiesta un cierto nivel de rabia, por lo que se
podria deducir que tiene un elevado nivel de cansancio emocional o de
burnout. Se queja de que una anciana es demasiado pesada, que le manda
las cosas y que ella sabe muy bien cual es su trabajo, viene enfadada porque
no puede decirselo a ella y recuerdo que antes no se enfadaba, siempre ha

hecho entrar en razon a las personas.

Sin duda, la enfermedad de Alzheimer (EA) genera una necesidad de
asistencia a los pacientes que probablemente puede provocar estados de

carga fisica, emocional y psicologica en los cuidadores informales.

Asi pues, partiendo de las observaciones antes expuestas, nos planteamos la
posibilidad de realizar un estudio sobre el burnout, en cuidadores informales,

gue atienden a ancianos con la EA.



RESUMEN

Introduccion

Cada vez la poblacién es mas anciana y en pocas ocasiones son personas
ajenas al domicilio las que cuidan de las personas mayores con la enfermedad
de Alzheimer.

El presente trabajo pretende dar a conocer el grado de burnout que sufren los
cuidadores informales de ancianos enfermos de alzhéimer de la comarca del

bajo Cinca (Huesca).

Material y métodos

Se realizara un estudio piloto en el que participaran los cuidadores que
acuden a la Asociacion de alzhéimer de la capital de comarca durante seis
meses para evaluar el grado de desgaste emocional.

El material que se utilizara sera la aplicacion del cuestionario de sobrecarga
del cuidador Zarit, el cuestionario de ansiedad IDARE vy el test de depresion
de Beck.

Conclusion

Conocer el impacto del burnout en una zona rural pequefia puede servir para
analizar las variables que rodean al cuidador y poder tratar el cansancio

emocional en el caso de que exista.

Palabras clave

Sindrome de burnout, sobrecarga del cuidador, Alzheimer, cuidador informal,

estrés laboral.

RESUMEN EN INGLES

Introduction

More and more elderly people and rarely are people outside the home taking

care of the older person with Alzheimer's disease.



This paper seeks to highlight the degree of burnout experienced by informal
caregivers of older people with Alzheimer's in the region of low Cinca

(Huesca).

Material and methods

A pilot study involving caregivers attending the alzheimer's Association's
capital region for six months to assess the degree of emotional exhaustion
were performed.

The material used is the questionnaire of Zarit caregiver burden, the IDARE

anxiety questionnaire and Beck Depression test.

Conclusion

Understanding the impact of burnout in a small rural area can be used to
analyze the variables surrounding the caregiver and to treat emotional

exhaustion if one exists.

Keywords

Burnout syndrome, caregiver burden, Alzheimer's, informal caregivers, laboral

stress.

INTRODUCCION

El envejecimiento de la poblacion es un fendémeno imparable por la
disminucién de la mortalidad tras los progresos sanitarios y sociales (1)
actuales. A dia de hoy, hay aproximadamente 37 millones de personas con
demencia en el mundo, 4.6 millones de casos nuevos cada afio, mas de 5.7

millones en Europa y éste niumero se doblara cada 20 afios (2).

La Demencia, como toda enfermedad cronica, tiene un impacto en el sistema
familiar, afectando la organizacion y la estructura de éste, asi como las
funciones vy la relacién entre los miembros del sistema familiar. La familia ha
de aprender a convivir con la enfermedad, han de saber encontrar la
homeostasis familiar y han de ir remontando las diferentes crisis que

apareceran en el proceso y la evolucion de la enfermedad (3,4).



A partir de lo que se ha expuesto en el apartado de JUSTIFICACION, el
objetivo de este trabajo es dar a conocer las dimensiones del concepto “carga
del cuidador” basado en cuidadores informales a cargo de ancianos enfermos
de alzhéimer. El estudio se llevara a término en la comarca del bajo Cinca
(Huesca) y en concreto se realizara con los usuarios de la Asociacion de

alzhéimer.

La evaluacion de la “carga del cuidador” se hara mediante la pasacion del
cuestionario de sobrecarga del cuidador Zarit. Se evaluara a su vez, los
niveles de ansiedad (mediante el cuestionario ansiedad estado-rasgo IDARE),
y los niveles de depresion (mediante el test de depresion de Beck). Y por otro
lado, se tendran en cuenta las variables sociodemograficas que pueden incidir
en el grado de cansancio emocional de las personas que cuidan a personas

mayores dependientes y con EA.

Conocer el impacto que genera el cuidar a enfermos de alzhéimer en una
zona rural pequefia puede ser (til para tratar, en la medida de lo posible, y en
el caso de que exista, el problema del burnout o sobrecarga en los cuidadores

informales.

MARCO TEORICO

La enfermedad de Alzheimer es un proceso neurodegenerativo, produce una
demencia progresiva en la edad adulta y conduce a un estado de incapacidad
absoluta, y a la muerte, en un periodo generalmente inferior a 20 afios. Es la
causa mas frecuente de demencia en los paises occidentales, por lo que
siempre figura en el diagndstico diferencial de todos los pacientes con
deterioro cognitivo (5).

En Espafia actualmente hay cerca de 600.000 enfermos de alzhéimer (EA), es
la primera de las enfermedades neurodegenerativas, asi como la principal
causa de demencia en la poblacion anciana. En el 80% de los casos son las
familias quienes asumen, en el propio domicilio, los cuidados de estos
enfermos, de los cuales, el 65% sufriran cambios sustanciales en sus vidas y

una importante merma de su salud fisica o psiquica, llegando el 20% a
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desarrollar un cuadro intenso conocido como “Burnout” (4). Espafia posee una
de las cifras mas altas de participacion femenina en el cuidado informal.
Segun la Encuesta sobre el Apoyo Informal a las Personas Mayores de 2004
del IMSERSO, el 83,6% de las personas cuidadoras son mujeres, habiendo
aumentado dicho porcentaje casi un punto desde 1994 (6).

La EA se caracteriza por un deterioro cognitivo y funcional progresivo que
limita al paciente en el desarrollo de sus Actividades Basicas de la Vida Diaria
(ABVD). EIl paciente, a medida que avanza la enfermedad, precisa mas
supervision, atencion y ayuda. La prestacion de esta asistencia produce un
impacto tanto en el entorno del paciente como en el cuidador principal (CP).
La carga del cuidador (la depresion, la ansiedad y el empeoramiento de la
salud fisica entre otras) hace referencia a las consecuencias derivadas de la
atencion a pacientes con demencia y representa un riesgo para la propia
salud fisica y mental del CP. En el 70% de los casos, la figura de CP suele
desarrollarla la pareja o los hijos y en esto también tienen que ver las
caracteristicas econdmicas, personales y sociales de los mismos, que
determinan la percepcion de carga que soportan. Por regla general las
cuidadoras suelen expresar mas carga que los hombres y los hijos perciben
mas nivel de carga que las parejas. Existen otras variables del cuidador que
inciden en la percepcion de la carga, como la edad, convivir con el paciente,

mantener la actividad laboral, tener otras cargas... (7).

Se ha observado en diferentes estudios que el nivel de carga que
experimentan los cuidadores en general es alto ya que dicho cuidado afecta
en su vida a nivel fisico, psicolégico y socioeconémico, muchos de los
cuidadores refieren no tener vida social, de ocio y estar privados de libertad e
intimidad, factores que se definen en el concepto de carga (8,9). En este
sentido, Lopez Gil et al. (2009), en un estudio sobre el nivel de sobrecarga de
los cuidadores informales muestra que el 66,4 % padecian sobrecarga en el
test de Zarit, siendo leve- moderada el 23,7 % y severa el 32,7 %. Los
cuidadores referian padecer cansancio, dolor de espalda, cefalea, algias
musculares y a nivel psicolégico aumentaron los procesos de ansiedad y

depresion, asi como el insomnio, apatia o irritabilidad (10).



Pérez y Llibre (11) en un estudio con 72 cuidadores informales observaron
gque, de los 39 cuidadores de ancianos enfermos de alzhéimer de estadio
moderado (52% de la muestra), 33 presentaron sobrecarga intensa y solo 6
experimentaron carga leve. En relacion al estadio leve de la enfermedad que
padece el anciano, se evidencia que de las 36 personas (48%), 25
presentaron sobrecarga intensa, 9 presentaron sobrecarga leve y solo 2 no
experimentaron sobrecarga.

Segun Ballesteros Rodriguez et al. (2002), en su estudio, en el que se midio la
sobrecarga con la escala de Zarit a 40 cuidadores de EA, para estimar la
probabilidad de desarrollar un trastorno psiquiatrico, se encontré una
puntuacion en la escala de 63 o0 mas, lo que indica niveles altos de sobrecarga
o lo que es igual, un predictor de distrés psicoldgico en los cuidadores (12).
Otro estudio importante es el de Vargas Escobar y Pinto Afanador (13) que
realizaron un estudio de 192 casos en el que el 83.3% de los cuidadores
manifestaron afliccion y angustia por la enfermedad de su familiar, el 66.2%
alteraciones en sus relaciones personales, el 65.6% que la enfermedad habia
generado un impacto en las actividades del hogar, el 65% problemas de
aislamiento y el 62.5% expresaron que la EA les habia causado una gran
carga econOmica. También se evidenciaron aspectos positivos como el 73.4%
de los cuidadores que clasificd6 su salud social como positiva, el 66.7%
manifestd que la situacién no habia impactado en su vida sexual, el 59.9%
expresd que el apoyo que recibia era suficiente y el 56.3% no presentd

cambios en el empleo.

A continuacién y para concluir la sintomatologia mas comuan en el sindrome de
burnout, afadir lo sefialado por Alvarez Gallego y Fernandez Rios (14), que
segun estos dos autores, los Sintomas asociados al sindrome de burnout se

dividen en cuatro grupos principalmente(14):

- Psicosomaéticos: Fatiga cronica, dolores de cabeza frecuentes, problemas
de suefio, Ulceras u otros desordenes gastrointestinales, pérdida de peso,
hipertension, asma, dolores musculares (generalmente de espalda y cuello) y

en las mujeres, pérdida de ciclos menstruales.
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- Conductuales: Absentismo laboral, abuso de drogas, aumento de la
conducta violenta, comportamientos de alto riesgo (conduccion suicida,

juegos de azar peligrosos), conflictos matrimoniales y familiares.

- Emocionales: Distanciamiento afectivo, irritabilidad, recelos de llegar a
convertirse en una persona poco estimada, incapacidad para concentrarse,

baja autoestima, deseos de abandonar el trabajo e ideas suicidas.

- Defensivos: Negacion de las emociones, atencion selectiva, ironia,

racionalizacion, desplazamiento de afectos.

Definiciones

Burnout

Freudenberger es quien describe por primera vez este sindrome, a partir de
la observacién de las respuestas que un grupo de voluntarios manifestaban,
tras trabajar un tiempo, con toxicOmanos. Estos mostraban cansancio,
apatia, pérdida de energia, habian perdido la motivacion para el trabajo,
estaban facilmente irritables y su trato con los pacientes era distante (15). Se
trata de una respuesta al estrés cronico en el trabajo (a largo plazo y
acumulativo), con consecuencias negativas a nivel individual y
organizacional, y que se da en areas determinadas del trabajo, profesional,
voluntario o domeéstico, cuando éste se realiza directamente con enfermos de

gran dependencia (16,17).

Segun Maslach y Jackson (18), el burnout se caracteriza por sentimientos
negativos hacia las personas con las cuales se trabaja (despersonalizacion);
sentimientos negativos dirigidos hacia la propia persona (falta de realizacion
personal) y el sentimiento de no tener recursos emocionales para afrontar las
cargas de presidbn que le rodean (agotamiento emocional). Existe el
cuestionario MBI (Maslach Burnout Inventory) validado en espafiol, que
contiene los items anteriormente citados y que es el mas utilizado en
personal sanitario. Este cuestionario no sera utilizado en el presente trabajo

porque se usa en cuidadores formales principalmente.

11



Demencia

La demencia en el anciano acarrea una pérdida de funcion, es decir, la
pérdida de la capacidad de adaptacion a los problemas cotidianos y de las
funciones cognitivas. Segun la OMS, la salud en el anciano se mide en
términos de funcién por lo que cuando realizamos una valoracién geriatrica
consideramos el area mental, social, fisica y la funcibn que se encuentra

relacionado con las 3 areas anteriores (1,19).

Alzheimer

La EA es una condicién en la cual el individuo ird perdiendo de forma
progresiva su memoria y su capacidad para pensar. Generalmente estos
cambios cognitivos se atribuyen al envejecimiento, pero al cabo del tiempo se
deteriora la memoria a corto plazo y aparecen limitaciones como la
desorientacién, dificultad en la comunicacién, cambios de comportamiento y
disminucién de facultades mentales. Es la forma mas comun de la demencia
(20). “La enfermedad de Alzheimer se caracteriza por un inicio insidioso y un
deterioro cognitivo y funcional progresivo asi como por la aparicion, en el
transcurso de la enfermedad, de modificaciones en el estado de &nimo y de

alteraciones psicaoticas y de la conducta” (19).

Cuidador

Es la persona (habitualmente un familiar directo) que convive y mantiene la
responsabilidad de proveer recursos que un paciente, incapaz de
autosustentarse, necesita (21). Existen dos tipos de cuidadores (22):

- INFORMAL: El concepto de cuidado informal ha sido utilizado para
aludir a un tipo de apoyo que se caracteriza porque es desarrollado por
personas de la red social del receptor del cuidado y se provee de forma
voluntaria, sin que medie ninguna organizacion ni remuneracion. El
cuidado informal suele distinguir tres categorias de ayuda: apoyo
material o instrumental, apoyo informativo o estratégico y apoyo
emocional. Una parte de la atencion provista a los mayores por sus

cuidadores informales se traduce también en tareas propias de los
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profesionales de la salud, como el diagnéstico de enfermedades o la

provision de medicamentos.

- FORMAL.: El cuidado formal se ha definido como aquellas acciones que
un profesional oferta de forma especializada, y que va mas alla de las
capacidades que las personas poseen para cuidar de si mismas o de
los demas. Existen dos tipos béasicos de cuidado formal: el que se
provee desde las instituciones publicas, y el que se contrata a través de
las familias. Los servicios publicos de cuidado pasan a través de una
organizacion burocratizada y estan, al menos en parte, financiados
publicamente. Por otro lado, las familias recurren cada vez mas a
servicios privados de cuidado para hacer frente a la atencion de sus
miembros dependientes en Espafia, debido sobre todo a la

disponibilidad de mano de obra barata procedente de la inmigracion.

Existe una relacién y una influencia mutua entre los dos tipos de cuidado ya
gue interactian dinamicamente, entre ambas pueden complementarse o

suplementarse (22).

Los modelos teéricos sobre la relacion entre cuidado formal e informal,

pueden sintetizarse en tres (22):

El modelo de cuidado suplementario en el que los cuidadores familiares
proveen la mayoria del cuidado, y la utilizacion del cuidado formal sirve para

sustituir temporal o circunstancialmente el cuidado informal.

El modelo compensador jerarquico sugiere que: los mayores prefieren ser
cuidados en primer lugar por su conyuge, luego por sus hijos, otros
miembros de la familia y, por ultimo, por cuidadores formales. Este modelo
es compatible con el modelo suplementario, pues asume que el cuidado
provisto por cualquier cuidador se puede sustituir por otro, aunque en el
orden mencionado. Paralelamente, tanto familiares como no familiares
pueden participar en el cuidado, pero normalmente realizando actividades

diferentes
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El modelo de cuidado complementario o de especificidad de
tareas plantea que el cuidado formal aparece cuando las tareas demandadas
exceden las capacidades de los cuidadores informales. Los cuidadores
informales y los proveedores formales de cuidado proporcionan diferentes

tipos de cuidado en funcion de sus caracteristicas.

Los tres modelos coexisten y tienen diferente protagonismo en funcion del

contexto social, econémico y politico.

Cuidador principal

Se trata de aquella persona procedente del sistema de apoyo informal del
enfermo, bien sea familiar o amigo y que comprende algunas caracteristicas

como (23):

- Asume las principales tareas de cuidado con su correspondiente
responsabilidad.

- El resto de la familia percibe a este individuo como el responsable de
asumir el cuidado del enfermo.

- Debe de haber realizado tareas de cuidado durante un tiempo de entre

6 semanas y 3 meses.

El ser cuidador principal, implica como sefialan Izal y Montorio (8), que el
cuidado de personas con demencia o con enfermedades mentales crénicas
es mucho mas estresante que atender a personas con dependencia fisica o

con muy pocos problemas emocionales o conductuales.

Y por otro lado, cuando una persona padece la EA en un ndcleo familiar, lo
padecen todos los que forman parte de él. En el fondo, todos los miembros

se van a ver implicados de una forma u otra (23).

Otra caracteristica importante de los cuidadores informales que asumen el
papel de cuidador principal, es la de que existe mayor sobrecarga en mujeres
mayores de 50 afios que tienen otras responsabilidades a su cargo como
pueden ser las tareas del hogar y el cuidado de los hijos (23).

14



Carga

El concepto de carga del cuidador puede dividirse en dos vertientes, la carga
objetiva que es la que se debe al desemperio de las tareas de cuidado como:
asear al enfermo todos los dias, darle de comer, etc. Y la carga subjetiva que
se refiere a la carga emocional y sentimental que dicho cuidado le ocasiona
(23,24).

15



Depresion y burnout
En algunas ocasiones se puede llegar a confundir el sindrome de burnout
con la depresion pero existen ciertas diferencias como por ejemplo, que la
depresion es un estado de animo bajo generalizado en la persona, mientras
que el burnout es temporal y especifico al ambito laboral. Se podria decir que
el burnout es una respuesta al estrés laboral crénico (16), incluyendo al
cuidador informal como un trabajador ya que la labor que desarrolla es la
misma e incluso mas que la del cuidador formal. Se ha descrito que la
depresion tiene una relacion con el cansancio emocional pero no con las
otras dos dimensiones del burnout, como la baja realizacion personal o la
despersonalizacién. En la depresion lidera el sentimiento de culpa mientras
gue en el burnout los sentimientos son la célera o la rabia (17). Dado que la
depresién parece ser que tiene relacion con el cansancio emocional, en este
estudio se procedera a analizar la posible relacion entre burnout y depresion.
En un estudio realizado a un grupo de familiares de pacientes con demencia
que acudian a un centro de dia, se encontré una relacion positiva entre la
escala de sobrecarga y los resultados de una medicion de depresion, siendo
altos los niveles de ambos (25). En otro estudio realizado a 35 cuidadores
informales de ancianos que acudian a un centro policlinico se detect6 que 28
de los cuidadores (80% de la muestra) presentaban sintomas psiquicos de
sobrecarga. Se aplicé el test de Yesavage para identificar la depresion y se
detectd que 14 de los 28 padecian depresion establecida y 4 depresion leve
(26).
En EEUU, Covinsky et al. (2003), en una muestra de 5627 cuidadores de
pacientes con demencia, vieron que el 32% presentaba depresion siendo
mas frecuente entre cuidadores mas jovenes de procedencia hispana y con
menor nivel de formacion. Muestran la depresion en los cuidadores como un
proceso complejo, ligado a las caracteristicas culturales e individuales de los

cuidadores, asi como a las caracteristicas personales del paciente (27).
A su vez, se hallan estudios como el de Avila Toscano, Garcia Cuadrado y
Gaitan Ruiz (2010), en el que lograron identificar promedios elevados de

sintomas depresivos en una muestra de 32 cuidadores, aunque estos
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presentaban un buen nivel de habilidad para cuidar. El 53.1% no present6
manifestaciones depresivas, mientras que el 46.9% presenté diferentes
niveles, siendo a mas frecuente la depresion leve (34.4%), seguida de la

moderada (12.5%) y no hubo casos de depresiéon grave (28).

Ansiedad y burnout

Es facil que se llegue a confundir con el estrés psicolégico aunque éste
conlleva efectos positivos y negativos mientras que el burnout solo hace
referencia a efectos negativos para el sujeto y su entorno. El estrés puede
desarrollarse en todos los ambitos de la vida pero el burnout solo es aplicable
el contexto laboral (17). La ansiedad es un sentimiento de miedo,
desasosiego y preocupacion que al asociarse con otros como el estrés hacen
sentir a uno frustrado, furioso o ansioso. Se puede decir que la ansiedad es
causa y consecuencia del burnout: la influencia del enfermo de alzhéimer
sobre el cuidador genera ansiedad y a su vez, cuando el cuidador ha llegado
a desgastarse, este mismo hecho provoca ansiedad. La ansiedad es un
sintoma psicolégico causado por una situacion estresante que a su vez,

puede ser el cuidado de un EA (29).

Tanto ansiedad como depresidén son conceptos que se originan en el estrés
cronico, se correlacionan con la sobrecarga, es decir, mientras mas
sintomatologia ansiosa y depresiva se perciba, mayor nivel de sobrecarga se
experimentara. Los hallazgos indican que los cuidadores méas sobrecargados
son, también los que tienen mayor riesgo de desarrollar sintomatologia

afectiva (ansiedad o depresion) (30).

Segun Garcia Calvente y Mateo Rodriguez (2004), en un estudio realizado a
cuidadoras, se observd que el 23% de ellas mencionaban problemas
concretos como la ansiedad y ademas decian sentirse irritables y nerviosas,

tristes y agotadas (31).

Otro estudio realizado a 215 cuidadores/as informales de pacientes

atendidos por un servicio de atencion domiciliaria, se detectaron sintomas de
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ansiedad con mayor riesgo cuanto mayor dependencia fisica y deterioro
mental tenia el enfermo, cuanto mayor tiempo llevara cuidandolo y cuanta

menor ayuda recibia (32).

Mahoney, Regan, Katona y Livingston (2005), Observaron en un grupo de
153 cuidadores que el 23.5% padecian niveles altos de ansiedad, el 10.5%
padecian depresion en relacién a los cuidados prestados, el tiempo que
pasaban con el paciente, ser una mujer cuidadora y poseer un nivel

econémico medio (33).

Todos los conceptos expuestos anteriormente, pueden ayudar a entender la
dificultad emocional que conlleva cuidar a EA. Asi pues, es facil entender
gue los cuidadores principales, para que su cuidado sea el mas adecuado
posible, deben encontrarse bien y no estar sobrecargados porque de ellos
depende que el enfermo viva en unas condiciones de vida u otras. El
principal problema de los cuidadores informales es que no son tratados como
trabajadores por lo que, en numerosas ocasiones, el burnout esti

enmascarado.

OBJETIVO PRINCIPAL

Analizar el impacto emocional que genera el cuidado de enfermos de

Alzhéimer en los cuidadores informales.

Objetivos secundarios

1. Describir las variables que pueden influir en la sobrecarga del cuidador
2. Evaluar el grado de depresion que padecen los cuidadores informales.
3. Evaluar el grado de ansiedad que sufren los cuidadores informales.
Trataremos de averiguar la cantidad de estresores presentes en el cuidador,
tanto los producidos por la enfermedad como los producidos por las
caracteristicas del cuidador y las variables contextuales (34).
- Producidos por la enfermedad:
e Duracion de la enfermedad (afios que lleva el cuidador cuidando

al enfermo)
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e Encontrar una persona adecuada para que ayude a cuidar al
enfermo.

e Incertidumbre sobre la evolucién y el tiempo que se prolongara la
enfermedad.

e Necesidad de hacer gastos para atender al enfermo (nivel
econdémico)

- Producidos por las caracteristicas del cuidador y variables contextuales:

e Caracteristicas demogréaficas y socioeconémicas del cuidador
(edad, educacion, sexo, nivel de parentesco)

e Estado de salud del cuidador.

e Red y sistemas de apoyo.

METODOLOGIA

La muestra de la poblacién potencialmente serd de 50 cuidadores informales
de la comarca del Bajo Cinca, que acuden a la Asociacion de enfermos de
alzhéimer de Fraga y a los que se les presentaron los objetivos y fines del

estudio y fueron invitados a colaborar en el mismo.

El estudio piloto sera descriptivo transversal y se llevara a cabo con el fin de
conocer el grado de burnout que puede padecer o no, una muestra de la
poblacion que habita en la comarca del Bajo Cinca de Huesca y que son
cuidadores informales de enfermos de alzhéimer, se conoceran las variables
cuantitativas y cualitativas que predominan en los sujetos y por lo tanto, que

pueden variar el resultado de estar o no estar sobrecargado.

La eleccion de realizar un estudio piloto con 50 cuidadores informales viene
dada por la necesidad de averiguar la existencia de sobrecarga a pequeia
escala, ya que la zona del bajo Cinca es una zona rural donde predomina la
edad anciana, donde no existen suficientes residencias de la 32 edad para
todos y aunque existieran, en general, el nivel econdémico es medio ya que la

mayoria de la poblacién se dedican a tareas del campo.
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En la region del bajo Cinca, existe una Asociacion de Enfermos de Alzheimer
donde se prestan servicios a la comunidad, disponen de una titulada en
trabajo social. Acuden algunos familiares para pedir algin tipo de ayuda
como por ejemplo algun medio fisico (sillas de ruedas, camas asistidas,
colchones de aire...), de este modo, es mas facil acceder a parte de los
cuidadores de la comarca, aunque muchos de ellos ni siquiera sepan de la
existencia de éste 6rgano. El estudio piloto se llevara a cabo en dicha
asociacion, donde de forma aleatoria, se seleccionaran 50 sujetos de la lista
de cuidadores que ellos disponen. Se contactard con ellos por correo
ordinario para pedirles su participacion en el estudio y asegurar la
confidencialidad de los datos, una vez obtenida su respuesta, se les
organizard por grupos en diferentes dias y se les fijarA una cita. Las
reuniones se realizardn dos veces al mes y a cada sesion acudird un grupo
diferente. Los familiares estan divididos en 6 grupos de un namero indefinido
de personas y cada grupo se reune una vez al mes, para rellenar las
encuestas.

El presente estudio servird para valorar los aspectos utiles de la intervencion
y eliminar los que no son de utilidad, para ampliar ciertos términos o variables
a conocer y cambiar o eliminar los innecesarios. Se conoceran datos
generales de los cuidadores pero también se conocera si la metodologia

utilizada es la mas indicada para evaluar los objetivos de la intervencion.

Procedimiento

El estudio ir4 dirigido a 50 cuidadores informales de enfermos de alzhéimer,
independientemente de la edad y el sexo de los mismos, que acudan, previo
aviso y de forma voluntaria a la asociacién de enfermos de alzhéimer de
Fraga. Cada grupo (A, B, C, D, E, F), rellenara las encuestas una sola vez, el
dia que acudan a la sesion (segun se les haya citado). Asi pues los grupos

se reuniran de la siguiente forma:

Toma de contacto con todos los cuidadores: 12 semana de abril
- A 23 semana de abril afio 2015

- B: 42 semana de abril afio 2015

- C: 22 semana de mayo afio 2015

- D: 42 semana de mayo afo 2015
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- E: 12 semana de junio afio 2015

- F: 3@ semana de junio afio 2015

La duracién total sera de 4 meses (marzo- abril), el primer mes se utilizara
para la toma de contacto con el centro, peticion de la intervencion en el

mismo y respuesta de la asociacion.

La primera semana del mes de abril se utilizara para reunirnos con los
profesionales del centro para mostrarles las encuestas que los cuidadores
deben contestar y responder cualquier duda que puedan tener.

Esa misma semana conoceremos a los cuidadores que van a participar,
organizaremos los grupos llamando por teléfono una vez obtenida la
respuesta de los mismos a la participacion en el estudio, dependiendo de la
semana que ellos puedan acudir y explicaremos el desarrollo de la reunion
gue solamente consistira en explicar cada encuesta, su significado y utilidad
y el significado de burnout. Al entregarles el cuestionario de Zarit
explicaremos que el fin del mismo es conocer si padecen carga, sus
actitudes y reacciones emocionales. El test de ansiedad nos servir4 para
conocer si padecen ansiedad y si es asi, la posible relacion con el burnout, lo
mismo con el cuestionario de Beck y el nivel de depresion que puedan
padecer. Y finalmente conocer mediante el cuestionario sociodemografico,
otras variables que podrian estar relacionadas con el sindrome del cuidador

guemado y ver qué caracteristicas predominan en los cuidadores.

Estaran incluidos en el estudio los cuidadores informales que hayan sido
avisados por el centro y que cumplan los siguientes criterios de inclusién:
cuidador informal de una persona enferma de alzhéimer, mayor de 18 afos,
que sepa leer y escribir, que esté facilitando los cuidados al anciano demente
por un periodo de mas de 6 meses y que acepte voluntariamente su
participacién en el estudio. Se excluird a los cuidadores de ancianos que no
cumplan alguna de las premisas anteriores, que no estén diagnosticados de
alzhéimer por un facultativo, que reciban algun tipo de ayuda social o
econdmica y a los cuidadores de ancianos que estén cuidando a mas de un

anciano a la vez.
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INTERVENCION

La carta de presentacion [ANEXO 1] que se debe mandar al centro, pidiendo
asi el permiso para realizar cualquier actividad con los asistentes al mismo,

debe ser el primer paso para llevar a cabo la intervencion.

Una vez obtenido el permiso de la Asociacién que nos facilitara la lista de
cuidadores, contactaremos con ellos. Mediante una carta ordinaria, se
explicara el objetivo de la intervencion y se asegurara la confidencialidad de
los datos con un consentimiento informado [ANEXO 2].

Lo méas importante de la intervencion es la recopilacién de los datos, para ello
es necesaria la utilizacion de encuestas, como la escala de depresion de
Beck para conocer la relacion que tiene la depresion con el burnout, el test
de ansiedad STAI (State-Trait Anxiety Inventory), en version espafiola el
IDARE, que nos dara a conocer dos dimensiones distintas de la ansiedad, ya
que, como hemos dicho anteriormente, ambas son consecuencias del
burnout. El cuestionario de Zarit se aplicard a cuidadores informales y una
encuesta sobre datos sociodemogréaficos para conocer la situacion personal

del cuidador y poder comparar las variables.

Instrumentos

El cuestionario de Zarit (35) [ANEXO 3] o entrevista de carga del cuidador
es un instrumento para medir la carga subjetiva es decir, las actitudes y
reacciones emocionales ante la experiencia de cuidar. Est4 formada por 22
items gue se corresponden en escala de Likert de cinco puntos en: nunca =
0; rara vez= 1; algunas veces= 2; muchas veces= 3; casi siempre =4. El
cuidador debe sefalar la frecuencia con la que se siente identificado con el
enunciado. El item 22 esta formado por una valoracién global de la
sobrecarga que percibe el cuidador y la califica en: nada= 0, poco= 1,
moderada= 2, mucha= 3 y extremada= 4 (30). La puntuacién minima que se
puede obtener es 0 puntos y la maxima es de 88 puntos. Una puntuacion

inferior a 46 se considera como no sobrecarga, una puntuacion superior a 56
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como sobrecarga intensa y el intervalo comprendido entre 46 y 56 como

sobrecarga leve (9).

El test de ansiedad de STAI [ANEXO 4], utilizaremos la version en espafiol:
El Inventario de Ansiedad Rasgo-Estado (IDARE), que consta de dos
escalas de autoevaluacion que se utilizan para medir dos dimensiones
distintas de la ansiedad:

- Ansiedad-rasgo, en la que se pide a los sujetos describir como se

sienten generalmente.
- Ansiedad-estado, en las que los sujetos responden como se sienten en
un momento determinado.

La ansiedad- estado se define como “la condicion o estado emocional
transitorio del organismo humano, caracterizada por sentimientos de tension
y de aprehension subjetivos conscientemente percibidos y por un aumento
de la actividad del sistema nervioso autbnomo”.
La ansiedad- rasgo se refiere a “las diferencias individuales, relativamente
estables, en la propensién a la ansiedad, es decir, a las diferencias entre las
personas en la tendencia a responder a situaciones percibidas como
amenazas, con elevaciones en la intensidad de la ansiedad- estado” (36).
Ambas constan de 20 items. En el IDARE-E hay 10 items positivos
(3,4,6,7,9,12,13,14,17,18) de ansiedad y 10 items negativos
(1,2,5,8,10,11,15,16,19,20). En IDARE-R hay 13 items positivos y 7
negativos. Ambas se contestan en 4 situaciones de frecuencia (1- casi
nunca, 2- algunas veces, 3- frecuentemente, 4- casi siempre) para IDARE- R
y (1- No totalmente, 2- Un poco, 3- Bastante, 4- Mucho) para IDARE- E. Para
la correccion se utiliza una formula [ANEXO 5] cuyo resultado final permite
qgue el sujeto se ubique en distintos niveles de ansiedad, para cada escala,
siendo Baja, Moderada o Alta. Proporciona una puntuacion de ansiedad
como estado y otra de ansiedad como rasgo que varian entre 20 y 80 puntos
(37).

La escala de depresiéon de Beck (35) (Beck Depression Inventory, BDI)
[ANEXO 6] es la escala psicolégica de mayor utilizacion en Espafa. La

segunda edicion es la mas utilizada para evaluar la gravedad de la
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sintomatologia depresiva. Se trata de un instrumento formado por 21 items en
los que cada persona tiene que elegir entre un conjunto de cuatro alternativas
ordenadas de menor a mayor gravedad, la frase que mejor describe su estado
durante las ultimas dos semanas incluyendo el dia en que se completa. En
cuanto a su correccion, cada item se valora de 0 a 3 puntos en funcion de la
alternativa escogida y tras sumar el total, puede variar de 0 a 63. Cuando una
persona elige mas de una categoria en un mismo item, se toma la de mayor
gravedad (38). Para esto se usaron escalas tipo Likert (1-4) para variables

cualitativas

El cuestionario de datos sociodemograficos [ANEXO 7] elaborado para
este estudio con preguntas abiertas y cerradas y constara de algunos de los
siguientes datos, entre otros, a ser rellenados por el familiar:

1. Cuidador del enfermo de Alzhéimer: edad, sexo, vinculacion con el

enfermo ( esposa/ o, hija/ o, nuera/ yerno, sobrina/ o, otros),

2.- Nivel de estudios (menos de primarios, estudios primarios/ EGB, bachiller
superior / BUP/ FP o0 equivalente, estudios superiores [diplomatura,

licenciatura, grado]),

3.- Situacion laboral (ama de casa, desempleado inscrito en el INAEM,
trabajador/ a fuera de casa: a tiempo parcial o a tiempo completo),

¢trabajaba anteriormente? y en caso afirmativo, ¢ por qué lo dejo?,
4.- Estado civil (soltero/a, casado/a, viudo/a, divorciado/a, pareja de hecho),
hijos (con o sin hijos), e hijos a su cargo (con hijos a su cargo o sin hijos a su

cargo),

5.- ¢cuanto tiempo hace que cuida al familiar? (menos de 1 afio, entre 1y 5

afos, entre 6 y 10 afios, mas de 10 afios)

6.- ¢recibe algun tipo de soporte a la hora de cuidar del familiar? (Si

¢ Quién? 6 No)
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7.- Situacién laboral (empleado, desempleado apuntado en INAEM, ama de
casa) en el caso de que si (a tiempo parcial o completo) en el caso de antes

trabajara y ahora no, ¢Por qué lo dej6?

Se trata de pasar las 4 encuestas en cada reunién y a cada cuidador, de
forma espaciada para que no se cansen de rellenarlas. La explicacion de
todo el proceso serd la primera semana de abril y deberan acudir todos los

participantes de la muestra.
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CONSIDERACIONES ETICAS

El procedimiento de recogida de datos se realizara previo una peticion por
escrito a la Asociacion de EA durante el mes de marzo, en la que se
explicara el procedimiento del estudio y el fin que se pretende conseguir.
Sera necesario asegurar la confidencialidad de los sujetos que podran
comprobar que no se pide ningun dato identificativo.

Los cuidadores tienen derecho a ser informados correctamente y a preguntar

cualquier tipo de duda que les pueda surgir.

La enfermeria tiene cuatro deberes fundamentales: promover la salud,
prevenir la enfermedad, restaurar la salud y aliviar el sufrimiento, el presente
estudio pretende averiguar si existe una mala salud de los cuidadores que
acuden a esta asociacion. Es conocido que el tema emocional esta
intimamente relacionado con el cuidado de familiares, la carga emocional
gue genera un cuidador familiar frente a la de un no familiar o familiar lejano
no es la misma por lo que es necesario averiguar el grado de sobrecarga en

que estos familiares se encuentran (39).

La presente intervenciéon favorecera el conocimiento de un problema comun
en algunas instituciones y/o profesiones donde no se valora al cuidador y
pretende que, independientemente de si esta presente la sobrecarga o no, se

cuide de los principales cuidadores.

EVALUACION DE LA INTERVENCION

Una vez recogidas las encuestas, se analizaran los datos mediante programa
informatico Microsoft Office Excel 2007® y posteriormente se utilizara el
paquete estadistico Statistical Package for Social Science (SPSS) version
22.0 para Windows.

Las variables cuantitativas se estudiaran en frecuencias absolutas (%) y las
cualitativas con escala tipo Likert.
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Y de esta forma se podra evaluar la relacion existente entre las variables que
afectan a los cuidadores con la existencia o inexistencia de burnout en los
mismos. Més adelante podra analizarse la relacion entre nivel econémico y la
carga que sufre el cuidador o si el parentesco que tiene con el enfermo
afecta a la sobrecarga, si el tiempo prolongado de cuidados aumenta la
depresion o el nivel de ansiedad del cuidador. Si no recibir ningun tipo de
apoyo afecta al cuidador o si no tener estudios genera mas o menos carga
para el cuidador. ¢ Cudl es la edad mas comun de los cuidadores de EA? ¢Y
el sexo predominante?, podria averiguarse si existe alguna relacién entre el
estado civil del cuidador/a principal con el nivel de sobrecarga o ansiedad o
bien conocer el temor que tienen los cuidadores a que la duracion de la
enfermedad de su familiar dure demasiado tiempo e incluso qué efectos tiene
este temor con la sobrecarga, la ansiedad que esto genera y la depresion.

DISCUSION

Es probable que en una zona rural exista mas o menos burnout por lo que
seria interesante poder comparar los resultados de este estudio con uno
realizado en un area metropolitana, donde se abarque otro tipo de poblacion
con otro estilo de vida y con otras caracteristicas socioculturales. O bien
poder compararlo con un grupo de cuidadores formales ya que las

caracteristicas que ambos tienen son muy parecidas y a la vez, diferentes.

Otra de las cuestiones que se plantean es si la edad influye en la sobrecarga
del cuidador, ¢es verdad que cuanta mas edad tiene el cuidador, mas

burnout experimenta? (8).

Durante el periodo de practicas hemos tenido la oportunidad de aplicar una
escala de burnout (MBI: Maslach Burnout Inventory) a cuidadoras formales
de una residencia geriatrica y de una muestra de 15 sujetos, dos mostraron
niveles altos de burnout y los otros 13 se encontraban en un nivel medio, sin
mostrar relevancias con la edad pero si con el sexo, ya que todas eran

mujeres.
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Es importante la ayuda social para los casos donde el burnout esta presente,
para que la carga de cuidar quede repartida entre mas personas, entre las
que se incluyan cuidadores formales y la propia familia (40).

Las anteriores cuestiones citadas podrian compararse o complementarse con

el presente trabajo.

Se ha demostrado que una de las intervenciones sugeridas ante la carga del
cuidador es la educaciéon en el problema, para esto, existen los grupos de
ayuda mutua que también podrian incluirse en una intervenciéon futura, la
comparacion entre cuidadores informales que reciben ayuda psicoldgica y los

que, en cambio, no la reciben.

Se ha evidenciado que una percepciéon de carga con relacion al cuidado, por
parte del enfermo, incide en su recuperacion de forma negativa, contribuye
de esta forma a la progresion de la enfermedad (41). Es por esto que es
importante el desarrollo de grupos psicoeducativos como los citados grupos
de ayuda mutua, para que puedan evitar comportamientos y emociones
desadaptadas en la relacion cuidador — enfermo, con el objetivo de mantener
la estabilidad fisica, psiquica y emocional tanto del enfermo como del

cuidador.

CONCLUSIONES

1.- Este trabajo pretende conocer el grado de burnout que los cuidadores

informales padecen durante el cuidado a personas enfermas de alzhéimer.

2.- Es necesario promover y realizar este tipo de estudios porque el trabajo

que ellas realizan es arduo y complejo.

3.- El estudio piloto permitirA sacar conclusiones que pueden derivar a

realizar un estudio con una muestra mas extensa y significativa.

4.- Con éste estudio se podria conseguir una mejor y mas individualizada

atenciéon al EA ademéas de conocer si seria necesaria la intervenciéon de
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ayuda social. Dado que no existen numerosos estudios que analicen la
relacion entre las variables de los cuidadores y su nivel de sobrecarga, la
presente proporcionard datos concretos y comparaciones sobre sujetos

reales para posteriores intervenciones.

5.-Es posible que ésta intervencion esté limitada por el tamafio de la muestra
ya que, puede no ser representativa de toda la comarca del Bajo Cinca
debido a que queda fuera de alcance conocer el nimero exacto de
cuidadores informales que residan en la misma. Nos encontrariamos
limitados en el caso de que algunos participantes de la muestra no se
presentaran a las reuniones por lo que la muestra seria menos representativa

todavia.
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Anexos

ANEXO 1

Carta de presentacion al centro de la Asociacion de Enfermos de
Alzhéimer

Estimados, por la presente escribo para que me concedais llevar a cabo una
intervencién de enfermeria, destinada a conocer el grado de sobrecarga del
cuidador en personas a cargo de pacientes enfermos de Alzhéimer.
Para llevar a cabo la intervencion necesitaria que la misma organizacion del
centro, seleccionara de forma aleatoria los cuidadores de pacientes enfermos
de alzhéimer sobre los que poder aplicar la intervencion, ya que sois
conocedores de los que cuidan enfermos de Alzhéimer y los que no. Una vez
obtenida la lista, se contactara con ellos por correo ordinario para explicarles
detalladamente en qué consiste el estudio y brindarles la oportunidad de
participar en él.
Se organizaran las reuniones en el mismo centro y nuestro cometido es
pasar 3 encuestas anonimas relacionadas con el burnout (sindrome del
cuidador quemado) y una sobre datos sociodemograficos del cuidador (edad,
sexo, ocupacion...). Al principio de cada reunion se explicara en qué consiste
cada encuesta o test y se pasaran de forma espaciada para que no resulten
pesadas. Permaneceremos durante el desarrollo de la sesion para solucionar
cualquier duda que pudiera surgir.
Nos gustaria fervientemente que la Asociacién nos ayudara a llevar a cabo la
intervencién ya que sin vuestra ayuda nos resultaria imposible. Al conocer a
los cuidadores que estan en contacto con la Asociacion, sabéis cuales son
las personas pueden estar incluidas en el estudio y cuales no, deben ser
cuidadores de enfermos diagnosticados de alzhéimer por un facultativo,
mayores de 18 afos, que sepan leer y escribir, que haga mas de 6 meses
que cuidan al enfermo y que quieran participar de forma voluntaria. La
muestra se compondra de 50 cuidadores. La primera semana de abril, me
reuniria un dia durante las horas necesarias con todos ellos para explicarles
el objetivo de la intervencion y el desarrollo de las sesiones que seran

impartidas por los profesionales de la asociacion.
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BLOQUE 1.

El cronograma de la intervencion es el siguiente:

Reuni6n de Personal y
elaboracion de la carta de
peticién

MARZO

ABRIL

MAYO

JUNIO

Peticion de intervencion
al centro

Respuesta del centro

BLOQUE 2
RECOPILACION DE DATOS

Reunio6n del personal
para organizar las
reuniones con los
usuarios

REUNIONES

1° Toma de contacto y
explicacion

2° recopilacion de
datos (grupo A)

3° recopilacion de
datos (grupo B)

40 recopilacion de
datos (grupo C)

5° recopilacion de
datos (grupo D)

6° recopilacion de
datos (grupo E)

7° recopilacion de
datos (grupo F)

BLOQUE
3

Interpretacion,
analisis y publicacion

de los datos

Conforme a lo explicado, ruego una respuesta en cuanto sea posible por
parte de la direccion de la asociacion para poder comenzar a llevar a cabo la
intervencion y elaborar las cartas de consentimiento para los participantes de
la muestra. En caso de cualquier duda pueden llamar al 638054456 o bien

enviar un correo electronico a arasampietro3@hotmail.com, asi como para

responder, pueden hacerlo por ambas vias.

Un saludo.

Araceli Sampietro Blanch
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ANEXO 2
Consentimiento informado

Los cuidadores principales de los adultos mayores con enfermedad de
Alzheimer sufren cambios en sus relaciones familiares, en su trabajo, en su
situacion econdmica, en el uso de su tiempo libre y sobretodo, en su salud en

general.

El cuidado de los ancianos con demencia de Alzheimer es un proceso dinamico
gue requiere un incremento de atenciones y tareas por parte del cuidador
principal, ante la pérdida de funciones intelectuales y de la memoria que sufren
estos ancianos, afectando su vida cotidiana y la del resto de la familia y
provocandole una sobrecarga a sus cuidadores. Con el fin de reducir ese nivel
de sobrecarga que genera el cuidado constante a un anciano con Alzheimer, se
propone una intervencién para cuidadores de ancianos con Alzheimer en la
comarca del Bajo Cinca de Huesca, por medio de la Asociacion de enfermos de

alzhéimer de Fraga.

Estimado cuidador, usted ha sido seleccionado(a) para participar en un estudio
gue se realizara entre los meses de marzo a junio 2015. La investigacion
consistira en la aplicacion de instrumentos (encuestas, test y cuestionarios) que
permitiran caracterizar a los cuidadores de ancianos con demencia que residen
en la comarca del Bajo Cinca (Huesca) y medir el nivel de sobrecarga que

genera el cuidado del anciano con alzhéimer.

Dispone de la opcién de negarse a participar en el estudio, pero una vez
aceptada la participacion, debera comprometerse a acudir el dia que sea citado
para las reuniones, pudiendo abandonar el estudio siempre que lo considere

oportuno.
A partir del presente documento, manifiesto que:

o Estoy dispuesta(o) a participar en el estudio y que me sea aplicado el
cuestionario sociodemogréfico, sabiendo que la informacién obtenida se

mantendra reservada y confidencial.
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o Estoy de acuerdo en que sea conocido el nivel de sobrecarga que
genera el cuidado de mi familiar con demencia, a través del instrumento
gue utilizara para tales efectos (escala de Zarit). De igual forma,
reconozco que la informacién que se obtenga como resultado de la
aplicacion del instrumento serd solamente utilizado como resultados
estadisticos y se mantendra de forma reservada y confidencial.

o Permitiré que sea encuestado tantas veces sea necesario por el equipo
de investigacion, porque reconozco que la informacién que se obtenga
sera solamente utilizado solamente como resultados estadisticos y de
forma confidencial.

e Se me ha explicado que puedo retirarme de la investigacion en cualquier
momento sin que deba dar explicaciones acerca de mi decision. Lo que

no afectara mis relaciones con el personal de la asociacion.

En caso de que desee aportar algun dato o recibir informacion sobre la

intervencion, conozco que puedo dirigirme a:

Araceli Sampietro Blanch.
Graduada en Enfermeria por la Universitat de Lleida

Avda. Rovira Roure, 5
25006

Telf: 638054456

Estoy conforme con todo lo expuesto y para que asi conste firmo a

continuacion expresando mi consentimiento

Nombre y apellidos:
Firma:

Fecha:

Gracias por su colaboracion.
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ANEXO 3

ENTREVISTA SOBRE LA CARGA DEL CUIDADOR (Zarit y Zarit, 1982)

Instrucciones

A continuacion se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja cdmo se sienten, a veces,
las personas que cuidan a otra persona. Después de leer cada afirmacion, debe indicar con qué
frecuencia se siente Ud. Asi: nunca, raramente, algunas veces, bastante a menudo y casi siempre. A la
hora de responder piense que no existen respuestas acertadas o equivocadas, sino tan sélo su

experiencia.
0=Nunca 1=Raravez 2= Algunas veces 3= Bastantes veces 4= Casi siempre

Preguntas Respuestas

1. ¢Piensa que su familiar le pide mds ayuda de la que realmente 0 1 2 3 4
necesita?

2. ¢piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene 0 1 2 3 4
suficiente tiempo para Ud.?

3. ¢ésesiente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su 0 1 2 3 4
familiar con otras responsabilidades (trabajo, familia)?

4. ¢siente verglienza por la conducta de su familiar? 0 1 2 3 4

5. ¢ése siente enfadado cuando esta cerca de su familiar? 0 1 2 3 4

6. ¢épiensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacién 0 1 4
gue usted tiene con otros miembros de su familia?

7. étiene miedo por el futuro de su familiar? 0 1 2 3 4

8. (piensa que su familiar depende de Ud.? 0 1 2 3 4

9. ¢se siente tenso cuando esta cerca de su familiar? 0 1 2 3 4

10. épiensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su 0 1 2 3 4
familiar?

11. ¢piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener 0 1 2 3 4
que cuidar de su familiar?

12. épiensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por 0 1 2 3 4
tener que cuidar a su familiar?

13. ése siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido a tener 0 1 2 3 4
que cuidar de su familiar?

14. ¢piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que le 0 1 2 3 4
puede cuidar?

15. épiensa que no tiene suficientes ingresos econédmicos para los gastos 0 1 2 3 4
de cuidar a su familiar, ademas de sus otros gastos?

16. épiensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas 0 1 2 3 4
tiempo?

17. ésiente que ha perdido el control de su vida desde que comenzé la 0 1 2 3 4
enfermedad de su familiar?

18. ¢desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona? 0 1 2 3 4

19. ¢se siente indeciso sobre qué hacer son su familiar? 0 1 2 3 4

20. ¢piensa que deberia hacer mas por su familiar? 0 1 2 3 4

21. épiensa que podria cuidar mejor a su familiar? 0 1 2 3 4

22. Globalmente, ¢qué grado de “carga” experimenta por el hecho de 0 1 2 3 4
cuidar a su familiar?
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ANEXO 4

IDARE- E. INVENTARIO DE AUTOVALORACION

Instrucciones
Algunas expresiones que las personas utilizan para describirse aparecen abajo. Lea cada
frase y encierre en un circulo el nimero que indique cdmo se siente ahora mismo, o sea, en
estos momentos.
No hay contestaciones buenas o malas. No emplee mucho tiempo en cada frase, pero trate
de dar la respuesta que mejor describa sus sentimientos ahora.

©

10.
11.

12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.
20.

Me siento calmado

Me siento seguro

Estoy tenso

Estoy contrariado

Me siento a gusto

Me siento alterado

Estoy alterado por algun posible
contratiempo

Me siento descansado

Me siento ansioso

Me siento cémodo

Me siento con confianza en mi
mismo

Me siento nervioso

Estoy agitado

Me siento “a punto de explotar”
Me siento relajado

Me siento satisfecho

Estoy preocupado

Me siento muy excitado y aturdido
Me siento alegre

Me siento bien

NO

O N = PR R R PR R R

R R R R R R R R

UN
POCO

N NNDN N NNNDNNNDN

N NNNNNNDN

BASTANTE

w w w w w w wwwww

w wwwwwww

MUCHO

E T~ P T T SR S

E R T R S
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IDARE- R. INVENTARIO DE AUTOVALORACION
Instrucciones
Algunas de las expresiones que las personas usan para describirse aparecen abajo. Lea cada
frase y encierre en un circulo el nimero que indique cdmo se siente generalmente. No hay
contestaciones buenas o malas, no emplee mucho tiempo en cada frase, pero describa

como se siente generalmente.

21.
22.
23.
24.
25.

26.
27.

28.

29.

30.
31.

32.
33.
34,

35.

36.

37.

38.

39.
40.

Me siento bien

Me canso rapidamente
Siento ganas de llorar
Quisiera ser tan feliz

Me pierdo cosas por no poder
decidirme rapidamente

Me siento descansado

Soy una persona “tranquila,
serena y sosegada”

Siento que las dificultades se
amontonan al punto de no
poder soportarlas

Me preocupo demasiado por
€0sas sin importancia

Soy feliz

Me inclino a tomar las cosas
muy a pecho

Me falta confianza en mi mismo
Me siento seguro

Trato de evitar enfrentar una
crisis o dificultad

Me siento melancélico

Estoy satisfecho

Algunas ideas poco importantes
pasan por mi mente

Me afectan tanto los
desengafos que no me los
puedo quitar de la cabeza
Soy una persona estable
Cuando pienso en los asuntos
gue tengo entre manos me
pongo tenso y alterado

CASI
NUNCA
1

[ T T

[E

ALGUNAS
VECES
2

N NDNDN

N

FRECUEN-
TEMENTE
3

w w w w

w w

CASI
SIEMPRE
4

4
4
4
4

I

N

S b
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ANEXO 5
Resumen: Estrategia de calificacion IDARE

Estado

344+46+7+9+12+13+14+17+18=A
142+5+8+10+11+15+16+19+20=B
(A-B) + 50=

- Alto (>=45)

- Medio (30- 44)

- Bajo (< = 30)

Rasgo

22+23+424+25+28+29+31+32+34+35+37+38+40= A
21+26+27+30+33+35+39 =B

(A-B) +35=

- Alto (>=45)

- Medio (30-44)

- Bajo (< = 30)
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ANEXO 6

ESCALA DE DEPRESION DE BECK

Instrucciones

Se le pide al sujeto que en cada uno de los 21 apartados marque con una cruz a la izquierda la
frase que mejor refleje su situacién durante la dltima semana, incluyendo el dia de hoy.

Lista de items

1. 0. No me siento triste.

. Me siento triste.

. Me siento triste continuamente y no puedo dejar de estarlo.

. Me siento tan triste o tan desgraciado que no puedo soportarlo.

w N =

. No me siento especialmente desanimado respecto al futuro.

. Me siento desanimado respecto al futuro.

. Siento que no tengo nada que esperar.

. Siento que el futuro es desesperanzador y que las cosas no van a mejor.

w N - O

. No me siento fracasado.

. Creo que he fracasado mas que la mayoria de las personas.
. cuando miro hacia atras, solo veo fracaso tras fracaso.

. Me siento una persona totalmente fracasada.

w N - O

. Las cosas me satisfacen tanto como antes.

. No disfruto de las cosas como antes.

. Ya no obtengo una satisfaccion auténtica de las cosas.
. Estoy insatisfecho o aburrido de todo.

w N = O

. No me siento especialmente culpable.

. Me siento culpable en bastantes ocasiones.

. Me siento culpable en la mayoria de las ocasiones.
. Me siento culpable constantemente.

w N = O

. Creo que me siento castigado.

. Siento que puedo ser castigado.

. Espero ser castigado.

. Siento que estoy siendo castigado.
. Quiero que me castiguen.

H W N BE- O

. No me siento descontento conmigo mismo.
. Estoy descontento conmigo mismo.

. Me averglienzo de mi mismo.

. Me odio.

w N = O

. No me considero peor que cualquier otro.

. Me autocritico por mis debilidades o por mis errores.
. Continuamente me culpo por mis faltas.

. Me culpo por todo lo malo que me sucede.

w N = O

. No tengo ningun pensamiento de suicidio.

. A veces pienso en suicidarme, pero no lo haria.
. Desearia suicidarme.

. Me suicidaria si tuviera la oportunidad.

w N = O
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

. No lloro mas de lo que solia.

. Ahora lloro mas que antes.

. Lloro continuamente.

. Antes era capaz de llorar, pero ahora no puedo, incluso aunque quiera.

wN - O

. No estoy mas irritado de lo normal en mi.

. Me molesto o irrito mas facilmente que antes.

. He perdido la mayor parte de mis intereses por lo demas.
. He perdido todo el interés por los demas.

w N = O

. No he perdido el interés por los demas.

. Estoy menos interesado en los demas que antes.

. He perdido la mayor parte de mis intereses por los demas
. He perdido todo el interés por los demas.

w N - O

. Tomo decisiones mas o menos como siempre he hecho.

. Evito tomas decisiones as que antes.

. tomar decisiones me resulta mucho mas dificil que antes.
. Ya me es imposible tomar decisiones.

w N - O

. No creo tener peor aspecto que antes.

. Estoy preocupado porque parezco mayor o poco atractivo.

. Creo que se han producido cambios permanentes en mi aspecto que me hacen
arecer poco atractivo.

. Creo que tengo un aspecto horrible.

W oT NP, O

. Trabajo igual que antes.

. Me cuesta esfuerzo extra comenzar a hacer algo.
. Tengo que obligarme mucho para hacer algo.

. No puedo hacer nada en absoluto.

w N - O

0. Duermo tan bien como siempre.

1. No duermo tan bien como antes.

2. Me despierto una o dos horas antes de lo habitual y me resulta dificil volver a
dormirme.

3. Me despierto varias horas antes de lo habitual y no puedo volverme a dormir.

. No me siento mas cansado de lo normal.

. Me canso mas facilmente que antes.

. Me canso en cuanto hago cualquier cosa.

. Estoy demasiado cansado para hacer nada.

w N = O

. Mi apetito no ha disminuido.

. No tengo tan buen apetito como antes.
. Ahora tengo mucho menos apetito.

. He perdido completamente el apetito.

w N - O

. Ultimamente he perdido poco peso o no he perdido nada.
. He perdido mas de 2 Kg y medio.

. He perdido mas de 4 Kg.

. He perdido mas de 7 Kg.

. Estoy a dieta para adelgazar.

H WN - O

43




20. 0. No estoy preocupado por mi salud mas de lo normal.
1. Estoy preocupado por problemas fisicos como dolores, molestias, malestar de
estdmago o estrenimiento.
2. Estoy preocupado por mis problemas fisicos y me resulta dificil pensar en algo
mas.
3. Estoy tan preocupado por mis problemas fisicos que soy incapaz de pensar en
cualquier cosa

21. 0. No he observado ningiin cambio reciente en mi interés por el sexo.
1. Estoy menos interesado por el sexo que antes.
2. Ahora estoy mucho menos interesado por el sexo.
3. He perdido totalmente mi interés por el sexo.

Clave de correccion
El rango de la puntuacién obtenida es de 0 a 63. Los puntos de corte que se
proponen para graduar el sindrome depresivo son los siguientes:
- Normales: 0 a 9.
- Depresion leve: 10 a 18.
- Depresion moderada: 19 a 29.
- Depresion grave: 30 a 63.
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ANEXO 7
Entrevista general a cuidadores de enfermos de Alzhéimer

Me gustaria realizarle una serie de preguntas para conocer mas detalladamente su

funciéon como cuidador/a y como esta funcién le ha podido afectar a su vida diaria,

a nivel familiar, emocional, social...

Los datos extraidos de esta entrevista son totalmente confidenciales y se utilizaran
para realizar un trabajo de Final de Grado de Enfermeria de la Universitat de Lleida.
Las preguntas son las siguientes:

SEXO: M (| F O

EDAD:
18a25 L0 26a33 L0 32341 00 42249 U 50a58 O
59a66 [ 67a74 75a82 [ 83 6mas [

ESTADO CIVIL:

Casado/a [ Soltero/a [J Divorciado/a [] Viudo/a [

Pareja de hecho

NIVEL DE ESTUDIOS:

- Menos de primarios [l

- Primarios/ EGB O

- Bachiller superior/ BUP/ FP o equivalente O

- Estudios superiores: licenciatura, diplomatura, grado Ll
VINCULACION CON EL ENFEI:}TMO:

- Esposo /a

- Hijo /a O
- Nuera/ yerno O
-Sobrina/ o O

- Otros, especifica cual
SITUACION LABORAL ACTUAL:

- Ama de casa |
- En situacién de desempleo (apuntado en INAEM) O
- Trabajador

- Atiempo parcial O

- Atiempo completo [7 (8 horas é mas)
Si antes trabajaba y actualmente no, épor qué lo dejé?

éTiene hijos? si O NO [
¢A su cargo? s O NO [

¢Cuanto tiempo hace que es cuidador/ a de su familiar?
L0 Menosdelafio [ Entrely5 afios
] Entre6y10afios [ Mas de 10 afios
¢Recibe soporte a la hora de cuidar del familiar por parte de otros miembros de la

familia, cuidadores adicionales o ayuda econémica?
sl ¢Quién/ Cual? [0 NO




Su actual estado de salud ées?
[0 Bueno

éNivel econdmico?
] Alto

1 Regular

] Medio

0 Malo

1 Bajo

éTeme que la duracion de la enfermedad de su familiar dure demasiado?

O Si

O No
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