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1. ESTADO ACTUAL DEL TEMA

1.1. La enfermedad del Alzheimer

1.1.1. Consideraciones generales.

La demencia se define como un sindrome adquirido de alteracién intelectual,
emocional, volitiva y conductual persistente, que compromete la funciéon de multiples
esferas de la actividad mental tales como la memoria, el lenguaje, las habilidades visio
espaciales, la afectividad, la personalidad o la cognicién. Implica un declinar respecto al
nivel funcional premérbido del paciente. Conduce a un progresivo deterioro global,
personal y social®.

Las demencias se pueden clasificar en funcién de las estructuras cerebrales
afectadas, podemos hablar de demencias corticales, las cuales son consecuencia de
cambios degenerativos en la corteza cerebral y se evidencian clinicamente por amnesia,
afasia, apraxias y agnosias, asi como dificultades en la memoria operativa y demencias
subcorticales, que son el resultado de una disminucién en la estructura profunda de la
sustancia gris y blanca, que afectan los ganglios basales, el tdlamo, los nicleos de la base
y las proyecciones de estas estructuras hacia el I6bulo frontal siendo sus sintomas mas
frecuentes la afectacién de los ganglios basales, de ciertos nucleos talamicos y del tronco
cerebral®.

En los ultimos afios, las demencias son uno de los mas grandes retos de salud
publica, observandose que, entre ellas, el 50% lo ocupa la enfermedad de Alzheimer®. Se
ha afirmado que 35,6 millones en el mundo la padecen, aumentando el nimero
exponencialmente cada afio?, siendo la tercera causa de muerte en los paises

desarrollados, tras las enfermedades cardiovasculares y el cancer. Se estima que en la



actualidad, el 10% de las personas mayores de 65 afios, en Espafa tiene algun tipo de
demencia, y la mitad de ellos, es decir, el 5% Enfermedad de Alzheimer. A los 70 afios, el
porcentaje es mayor todavia, y a los 85 entre el 30/40% la padecen. Este proceso,
representa el 70% del conjunto de las demencias que se producen en la poblacidn
geridtrica. Si nos centramos en areas geograficas, como el Principado de Asturias, con una
poblacion muy envejecida, rondarian cifras de unos 18000/20000 afectados .

La enfermedad de Alzheimer (EA), una enfermedad neurodegenerativa progresiva
de naturaleza cortical. Las enfermedades neurodegenerativas se caracteriza por el
acumulo de una sustancia téxica de origen proteico que no se puede eliminar del
cerebro, provocando el dafio de las neuronas, esta sustancia se va acumulando de forma
progresiva en el cerebro lo que provoca el empeoramiento gradual del enfermo’. Cada
enfermedad neurodegenerativa se caracteriza por el depésito de una sustancia concreta,
siendo en el caso de la enfermedad del Alzheimer las proteinas del sistema ubiquitina-
proteosdmico junto con la produccién de péptidos, oligdmeros de aminodcidos vy
acumulacién de depdsitos proteicos intracelulares los que en interaccidn con factores
genéticos y ambientales propiciarian un metabolismo anormal de proteinas, produciendo
una acumulacién de los péptidos neurotdxicos®.

Aunque la edad parece ser el principal factor de riesgo indiscutible en la
enfermedad del Alzheimer, se han sefialado otros factores de riesgo’:

e Historia familiar: Tener un antecedente familiar de primer grado de enfermedad

de Alzheimer tiene un riesgo incrementado de padecer este trastorno de un 10-

30%.

* Datos cedidos por la Fundacion Alzheimer en el Principado de Asturias. 2016



Factores genéticos: Existen formas de enfermedad de Alzheimer familiares con un
patréon de herencia autosémico dominante, que suponen menos del 5% de los
casos. Estas se han ligado a mutaciones en los genes de la proteina precursora de
amiloide (APP), presenilina 1 (PS1), y presenilina 2 (PS2), presentdndose los
sintomas antes de los 55 anos. Esta entidad es mds frecuente en personas adultas
afectas del sindrome de Down.

Sin embargo, la inmensa mayoria de los casos presentan un patrdon de herencia
multifactorial y complejo, con contribuciones tanto genéticas como ambientales,
gue se corresponde con la forma de enfermedad esporadica de inicio tardio.
Deterioro cognitivo leve: Se considera un factor de riesgo para la demencia, en
particular el de tipo amnésico se asocia en muchos casos a la enfermedad de
Alzheimer, con una tasa de conversiéon anual de entre el 6 al 25% segun los
criterios utilizados.

Factores de riesgo cardiovascular: Ligados al desarrollo de la enfermedad de
Alzheimer y de la demencia vascular. Entre ellos los mas importantes son: la
hipertension, la diabetes mellitus, la obesidad, el sindrome metabdlico y el
tabaquismo.

Nivel de estudios: Tener un alto nivel de estudios se ha asociado a un menor

riesgo de desarrollar demencia.



1.1.2. Clinica de la Enfermedad del Alzheimer

Segun el CIE 10 (Clasificacion estadistica internacional de enfermedades vy
problemas relacionados con la salud), la enfermedad de Alzheimer es una enfermedad
degenerativa cerebral primaria, de etiologia desconocida que se inicia de manera
insidiosa y lenta, evolucionando progresivamente durante un periodo de afios. Puede
comenzar en la edad madura o incluso antes (enfermedad de Alzheimer de inicio
presenil), pero la incidencia mayor se produce en la vejez (enfermedad de Alzheimer de
inicio senil). Cuando la enfermedad aparece antes de los 65 a 70 afios cursa de forma mas
rapida y predominan sintomas de lesidn en los I6bulos temporales y parietales, entre ellos
disfasias o dispraxias. En los casos de inicio mas tardio, el curso tiende a ser mas lento y a
caracterizarse por un deterioro mas global de las funciones corticales superioress.

Para realizar el diagnostico clinico de la enfermedad de Alzheimer es importante
realizar la anamnesis y entrevista clinica, una exploracién neuropsicologia abreviada ( con
pruebas como el Mini-Mental , Test del Reloj, Cuestionario de Pfeiffer,...), valorar la
repercusién funcional a través de una entrevista con un familiar informante asi como una
exploracién neurolégica detallada, descartando que no se trate de una depresién o un
delirium, ya que sus sintomas pueden ser parecidos al principio y llegar a camuflar la
verdadera enfermedad que sufre el paciente®.

La sintomatologia de la enfermedad de Alzheimer engloba 2 tipos de
manifestaciones: las relacionadas con la esfera cognoscitiva y las relacionadas con la
esfera conductual/ psicolégica’.

En lo que respecta a la esfera cognitiva esta enfermedad se caracteriza por una

amnesia anterdgrada lentamente progresiva, que consiste en la dificultad de la retencién



de nuevos recuerdos y un déficit en la memoria episédica®*°. Evidencidndose, también, la
incapacidad de aprender nuevas palabras y sucesos®, asi como dificultades en la
decodificacion de la informacién, estando afectada la evocacién espontanea y el
reconocimiento de material visual y verbal'®. También se observa un deterioro progresivo
de la concentracion, la orientacién, la praxia (imposibilidad de ejecutar acciones a pesar
de funciones motrices y sensoriales intactas),alteraciones en la funcién del lenguaje
(afasia) y agnosia (incapacidad de reconocer o identificar objetos a pesar de tener una
funcién sensorial intacta). Otros cambios que se pueden observar son en la funciéon
ejecutiva que afectan a las actividades de la vida diaria (manejar finanzas, cocinar, aseo
personal, vestuario, alimentacion, deambulacién y control esfinteriano)7'11.

En cuanto a los sintomas conductuales y psicolégicos hay que tener en cuenta que
representan una de las consecuencias de la enfermedad que provocan mayor
discapacidad, y una de las mayores amenazas para la convivencia y la vida diaria de la
familia. Ademas estos trastornos generan frecuentes visitas médicas , e ingresos en
servicios de urgencias e instituciones sociosanitarias. Los mas frecuentes son*?:
problemas relacionados con los trastornos de memoria y la conciencia de estar enfermo,
delirios, alucinaciones, cambios de humor (depresion, labilidad emocional, ansiedad),
agitacion y/o agresion, alteraciones de la personalidad (indiferencia/apatia, irritabilidad).
Observandose , también alteraciones en la funcién neurovegetativa, que se manifiestan
en alteraciones del sueino y de la conducta alimentaria.

A su vez la Enfermedad del El Alzheimer pasa por diferentes fases y se puede
dividir en tres etapas’. En la primera fase se observa una pérdida leve de memoria, el

paciente suele tener problemas para recordar situaciones o actividades recientes,



también los nombres de personas allegadas y familiares™. Se vuelve mas apatico vy
desinteresado, abandona actividades que antes le atraian y le entretenian. El enfermo
habitualmente no se da cuenta o, tiene una conciencia parcial, de la pérdida gradual de
sus habilidades cognitivas. Tiende a minimizarlas, cubrirlas o ignorarlas, siendo sus
parientes o conocidos los que notan los cambios de personalidad y de comportamiento®.
Cuando la conciencia de enfermedad se preserva parcialmente, al inicio del deterioro
mental, el paciente se inquieta o se deprime, en algunos casos puede aun llegar a la
conducta suicida. Por lo general, sin embargo, el paciente reacciona a sus fallas con

indiferencia.

En la segunda fase se produce una agudizacion de los problemas mentales que se
habian detectado en la etapa anterior. Observandose una mayor dependencia del
enfermo de su familia®. El paciente olvida los sucesos recientes, apenas puede decir unas
frases ldgicas seguidas, abandona sus actividades, sufre desorientacion espacio-temporal

y no puede ir solo a ningun sitio al percibir erréneamente el espacio.

En la tercera y ultima fase de la enfermedad se alteran las actividades basicas de
la vida diaria, como la higiene, el vestido, la alimentacidon y el control de esfinteres. El

paciente acaba evolucionando a un estado vegetativo™.

A pesar de estos sintomas, es necesario senalar que la enfermedad de Alzheimer
es muy heterogénea y sus sintomas clinicos como su evolucién pueden variar de un
paciente a otro, ya sea por la edad de inicio (antes de los 65 afios o0 mas tarde) o por la

localizacién focal'. Se ha establecido una media de entre 8 a 10 afios desde que se



diagnostica la enfermedad hasta su desenlace, acortdndose el mismo cuanto mas joven

es el paciente, pudiendo ser, en este caso, de 3 y 4 afios desde su diagnostico.

1.2. La sobrecarga del cuidador principal

1.2.1. Cuidador principal en la enfermedad del Alzheimer

Se ha definido al cuidador/a como la persona que ayuda o cuida a otra afectada de
cualquier tipo de discapacidad o minusvalia que le dificulta o impide el desarrollo normal
de las actividades vitales de la vida diaria o de sus relaciones sociales®”.

La Enfermedad del Alzheimer no sélo afecta a la persona que la padece sino que
también repercute de forma muy importante en la familia. El envejecimiento de la
poblacién junto a los avances en la medicina ha hecho de la cronicidad un asunto
ordinario y de los cuidados en el domicilio algo natural a la vida familiar. En Espaiia la
familia es la principal y, a veces, el Unico recurso con el que cuentan los cuidadores™®’.
Cuidar de una persona dependiente puede suponer una alteracién en los roles y las
tareas, asi como la necesidad de asumir nuevas exigencias econdmicas y una
reorganizacion en la vida familiar cotidiana®®.

En este contexto surge el concepto del cuidador principal, entendiendo como tal
aquella persona adulta, con vinculo de parentesco o cercania que asume la
responsabilidad del cuidado de un ser querido que vive con esta enfermedad™. El
cuidador supervisa, realiza y apoya las actividades de la vida diaria del receptor del

cuidado, constituyendo uno de los recursos vitales en nuestra sociedad para garantizar

una atencion de calidad®. La labor principal de estos cuidadores informales contribuye al



mantenimiento de las personas en su entorno social, disminuyendo la utilizacion de

21
recursos formales y demorando o evitando el ingreso en instituciones

Cuando un familiar tiene que asumir la responsabilidad de cuidador, en la mayoria
de los casos se siente poco preparado y tiene miedo a no saber hacerlo correctamente.
Muchas veces, estas personas no estan preparadas para las demandas asociadas al

cuidado de una persona con Alzheimer. Algunos autores®>*>

opinan que para cuidar a una
persona mayor es necesario recibir algin tipo de preparacidon (informacién o formacion) a

través de diferentes profesionales. Sin embargo, sélo un 10% de los cuidadores estan

realizando o han realizado algtin curso de formacién especial®.

1.2.2. Sobrecarga del cuidador principal de Enfermos de Alzheimer

El cuidado de personas con Alzheimer es intenso, exige dedicacién y una vigilancia
constante®®. Las relaciones familiares van cambiando a medida gue aumenta la
enfermedad y aumentan las complicaciones en el manejo de la misma?>, dando lugar a lo
gue se conoce como sobrecarga del cuidador, también llamado sindrome de agotamiento
o sindrome de burnout .

La sobrecarga del cuidador es el resultado de la combinacion de estrés psicoldgico,
tension fisica y la presidon emocional en relacidn con la carga objetiva de la asistencia. Las
funciones del cuidador dependen del grado de discapacidad del paciente y estan ligadas a
la evolucién de la enfermedad, por ello las necesidades del cuidador también iran
cambiando a medida de la evolucién de la enfermedad?®. El cuidado del enfermo puede
llevar al cuidador a sentirse fisica y emocionalmente atrapado y en algunos casos, incluso

aparecen sentimientos de culpabilidad por pensar en si mismo y no en el enfermo, estas



percepciones les pueden provocar incapacidad para seguir atendiendo a las demandas y
necesidades del paciente?’.

Diversas investigaciones®’?%%°

sefialan que el perfil de las personas que sufren
sobrecarga del cuidador es el de una mujer (64% de los casos) de 56,52 afos; la mayoria
suelen ser hijas (56,54% ), esposas o compaferas y que ha convivido anteriormente con
la persona a la que le prestan cuidados o han mantenido un contacto personal o
telefénico frecuente. Ademds, la persona que presta la ayuda convive de forma
permanente con el enfermo y eso hace que la sobrecarga del cuidador sea mayorzz.

En cuanto al nivel académico el 48,6% de los cuidadores informales cuentan con

27,2829 | 36,3% realizan, ademas de cuidar a un enfermo de Alzheimer,

estudios primarios
un trabajo remunerado. Sefialar, que cada vez hay mas cuidadoras que ademas de cuidar
de una persona mayor dependiente asumen, también, el cuidado de nietos lo que supone
una carga familiar adicional®*%.

En lo que conlleva a las causas de la sobrecarga del cuidador algunos

. 2 1
estudios®®3%3

afirman que la principal causa de ésta es el impacto del cuidado del
enfermo en el cuidador, que provoca falta de tiempo libre, falta de intimidad, deterioro
de la vida social, de la salud y sensacion de pérdida de control sobre la vida.

Se ha visto que hay unos factores principales relacionados con la enfermedad de
26,32,33'

Alzheimer que determinan la sobrecarga del cuidador

Factores de riesgo que conciernen a la propia enfermedad. Entre los que destacan el

deterioro cognitivo, la discapacidad funcional y los trastornos de conducta. Estos factores
influyen en la sobrecarga del cuidador produciendo un aumento progresivo del estado de

dependencia conforme avanza la enfermedad, lo que implica un aumento de las



demandas asistenciales tanto formales como informales. Los ingresos hospitalarios del
enfermo, se han relacionado con un aumento de la sobrecarga y con una mayor
institucionalizacion del anciano.

Factores que determinan la sobrecarga que dependen del propio cuidador. En cuestiones

de raza se ha observado que los caucasicos tienen mayor ansiedad al ofrecer cuidados
que los afroamericanos o hispano-latinos, y esta ansiedad provoca mayor sobrecarga. Por
lo que conlleva al sexo del cuidador, se ha observado que las mujeres tienen mayor riesgo
de padecer sobrecarga debido a que ellas tienen una mayor implicacion emocional y/o
una menor capacidad para resolver problemas, en los hombres se observa sobrecarga en
los cuidadores que no informan de sus sentimientos. En lo que se refiere a la relacion de
parentesco se observa que hay mayor riesgo de tener sobrecarga del cuidador cuando
esta relacidn es mas lejana y cuando el cuidador tiene otras responsabilidades como hijos

a su cargo y asi la presion asistencial aumenta.

1.2.3. Consecuencias de la sobrecarga en el cuidador

La Enfermedad del Alzheimer genera preocupacion, incertidumbre y temor en la
familia y provoca cambios de rol entre sus miembros. Como hemos comentado
anteriormente las tareas del cuidador cambian a lo largo del proceso, aumenta
progresivamente la carga fisica y psicoldgica. Se produce un aumento de la ansiedad vy el
estrés, incluso puede llegar a la depresién mayor. Estos problemas hacen que disminuya
su capacidad de resolucién de problemas y de confrontacidon. Ademas el cuidador se ve
afectado por una reduccién de su autonomia y pérdida de la intimida al aumentar la

dependencia del paciente34.
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En general podemos agrupar las consecuencias negativas que conllevan ser cuidador
principal en tres dimensiones teniendo en cuanta el dafio que producirian a nivel fisico,
psicolégico-emocional y social:

a) Dimension fisica

Se han observado irregularidades tanto en el sistema inmunolégico como en el
endocrino, lo cual repercute en el proceso de curacion de heridas y en la respuesta a las
vacunas>. Por otro lado, la salud fisica de los cuidadores se encuentra en numerosas
ocasiones deteriorada, presentando problemas osteomusculares, fracturas, esguinces y
trastornos del suefio®. Asimismo, los cuidadores son mas propensos a padecer
enfermedades crénicas, tales como: artritis, asma, palpitaciones cardiacas, hipertension,
diabetes mellitus, dolores de cabeza y acidez estomacal®’.

b) Dimensidn psicolégico-emocional

El hecho de cuidar a un familiar con Alzheimer supone, en si mismo, un contexto
generador de problemas de caracter psicoldgico amplio y emocionalmente doloroso; por
ello, las principales consecuencias negativas relacionadas con el cuidado son de caracter
emocional; la tristeza, la ansiedad y la ira. Dichas emociones se producen como respuesta
a las numerosas decisiones dolorosas, ambiguas y confusas que tiene que tomar>’.

Los estudios muestran que los cuidadores presentan niveles mas altos de sintomas

depresivos y problemas de salud mental®

. Se observa mayor indicen de depresion en
cuidadores que han tenido una relacion distante con el paciente en el pasado, que tienen

una renta econdmica baja y también cuando la demencia aparece en edades tempranas o

bien dedican un gran nimero de horas de cuidado al paciente1'39.
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Por otro lado, algunos estudios han hallado que las emociones negativas suelen ir
asociadas a pensamientos disfuncionales, de tal manera que una mayor presencia de
pensamientos, ideas y valores disfuncionales con respecto a la situaciéon, impiden o
dificultan el ejercicio de un cuidado saludable y por lo tanto crea situaciones de estrés en
el cuidador®®*.

c) Dimensidn social

Las consecuencias del cuidado informal en las relaciones sociales de los cuidadores
son importantes y se reflejan en el uso del tiempo: El cuidador se suele confinar en el
hogar, aumentando el tiempo de trabajo no remunerado y reduciéndose el tiempo
libre®’. En relacion con la percepcion que tienen los propios cuidadores sobre el impacto
que el cuidado tiene en ellos, cabe destacar que la mayoria siente que cuidar de la
persona con Alzheimer incide negativamente en su vida cotidiana con consecuencias en el
ocio, tiempo libre y relaciones familiares®%. La mayor limitacién en las relaciones sociales y
la gran cantidad de tiempo con la persona dependiente hacen que el cuidador centre su
vida social en la relacion de cuidado. Por ello, el bienestar emocional del cuidador

depende en buena medida de sus relaciones familiares y, en especial, de su relacién con

- 41
la persona cuidada™.
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1.3. Justificacion.

El papel de la enfermeria es una pieza clave tanto para prevenir y detectar la
sobrecarga del cuidador como para proporcionar los cuidados que éste necesita, ya que
atiende las necesidades tanto del cuidador como del enfermo con (EA)*°.

Los profesionales de la enfermeria tienen un papel bdsico para proporcionar un
soporte integral a las personas con dependencia y sus cuidadores, procurando el
mantenimiento de su autonomia personal, asi como prestar soporte integral y de forma
continuada a la familia, concretamente al cuidador principal, mejorando la eficacia de los
recursos asistenciales destinados a la atencién de personas dependientes y estableciendo
conexiones entre recursos formales e informales*? .

Para que el cuidador principal pueda mantener un buen nivel de calidad de vida se
debe aliviar la sobrecarga y sus repercusiones de forma efectiva. La sobrecarga puede ser
reducida de forma indirecta con el tratamiento de la enfermedad o directamente con
programas de intervencion sobre el propio cuidador?®.

Después de analizar la bibliografia referente a este tema he llegado a la
conclusién de que aunque existen estudios previos relacionados con la sobrecarga del
cuidador de enfermos de Alzheimer no hay ninguno en los Ultimos afios centrado en el
Principado de Asturias, una zona con unas caracteristicas demograficas, sociales y
culturales caracterizadas por una poblacién envejecida, lo que conlleva un aumento de

enfermedades crénicas dependientes ,como es el caso de la Enfermedad del Alzheimer.

13



2. OBJETIVOS

2.1. Objetivo Principal

Evaluar el nivel de sobrecarga percibida en cuidadores principales de enfermos de

Alzheimer afiliados a la Asociacion Alzheimer de Asturias (AFA)

2.2. Objetivos secundarios

1. Conocer las caracteristicas sociodemograficas y familiares que influyen en la
sobrecarga de los cuidadores.

2. Determinar la influencia del nivel de dependencia del enfermo en la sobrecarga
percibida del cuidador.

3. Evaluar la relacién entre el nivel de salud mental de los cuidadores principales y

el nivel de sobrecarga percibida
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3. METODOLOGIA

3.1. Tipo de Estudio

Se trata de un estudio observacional descriptivo de corte transversal.

3.2. Contexto

El presente estudio se realiza en la “Asociacion Alzheimer Asturias / AFA-
ASTURIAS”. Esta asociacidon pertenece a la Comunidad Auténoma del Principado de
Asturias y esta situada en la ciudad de Gijén. Es una Organizacién no Gubernamental ONG
que no persigue fines lucrativos ni especulativos. Fue creada en 1993 con el objetivo de
coordinar esfuerzos para ayudar a hacer frente a las situaciones que se derivan de la
Enfermedad del Alzheimer, en colaboracion con entidades publicas y/o privadas,
instituciones, empresas, personas, gobiernos locales, regionales y/o estatales vy
profesionales del dmbito social y sanitario.

Desde AFA se da apoyo psicolégico a los cuidadores a través de reuniones
periddicas con familiares de enfermos y terapias de grupo, asi como formacion y
capacitacién a través de cursos formativos. También se ofrece acompanamiento y apoyo

a los familiares y sus enfermos.

3.3 Sujetos

La muestra del estudio seran los 1988 afiliados a la Asociacidn Alzheimer Asturias

(AFA), repartidos por las 8 areas sanitarias del Principado de Asturias. Consideramos una
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muestra representativa para la realizacidn del estudio 323 sujetos, calculada con un error
del 5%y un intervalo de confianza del 95%.

Criterios de inclusion:

Voluntariedad por parte del cuidador de participar en el estudio mediante

consentimiento informado

- Ser mayor de 18 aiios

- Ser cuidador principal de una persona dependiente diagnosticada de demencia
tipo Alzheimer

- Estar prestando cuidados al enfermo por un periodo superior a 6 meses

Criterios de exclusion

- Rehusar participar en el estudio o abandonar el mismo.
- No convivir en el domicilio con el anciano
- Recibir remuneracién econdmica de otros familiares por realizar los cuidados

- Tener diagndstico previo de trastorno ansioso-depresivo.

3.4. Instrumentos de evaluacion.

A) Datos sociodemograficos y familiares

Se disefié una hoja de recogida de datos dirigido a obtener informaciéon sobre las
variables sociodemograficas de interés (edad, sexo, nivel educativo, estado civil, situacién
laboral, ingresos familiares); asi como variables familiares (parentesco con el enfermo,
menores a su cargo) y relacionadas con el cuidado (afios de cuidado, afios de evolucién de

la enfermedad, obtencidon de ayudas para el cuidado, afectacién de la situacion laboral
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debida al cuidado del enfermo, vinculacion afectiva con el enfermo antes del
cuidado).(Anexo |)
B) Escala de sobrecarga del cuidador — Test de Zarit

Para medir la carga del cuidador, utilizamos la escala de sobrecarga del cuidador de
Zarit” Se utiliza la versién traducida y validada al castellano por Izal y Montorio™,
instrumento suficientemente validado en nuestro medio con valores alfa de Cronbach de
entre0.79 y .092. Es un instrumento que cuantifica el grado de sobrecarga que padecen
los cuidadores de las personas dependientes. Esta escala, explora los efectos negativos
sobre el cuidador, teniendo en cuenta la salud fisica, psiquica, actividades sociales y
recursos econémicos. Consta de 22 items y el cuidador, debe sefialar la frecuencia con la
gue se siente identificado.

Cada respuesta se clasifica como: nunca = 0, rara vez = 1, algunas veces = 2,
muchas veces = 3 y casi siempre = 4. Permitiéndonos conocer con qué frecuencia, el
cuidador se siente afectado por cada item; el item 22, nos ofrece 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. Se deben sumar todos los puntos para el resultado. Se
establecen diferentes grados de sobrecarga del cuidador, en funcidon de la puntuacién
obtenida. De 22 a 46 no sobrecarga; de 47 a 55 sobrecarga leve y de 56 a 110 sobrecarga
intensa.(Anexo Il)

C) Escala de Evaluacion de dependencia funcional de acuerdo al indice de Barthel (IB).
Esta escala tiene por objeto registrar la situacion personal del paciente, respecto a
sus actividades basicas de la vida diaria. El IB evalta el nivel de dependencia funcional del

paciente en las siguientes 10 actividades de la vida diaria (AVD): 1) alimentacion;2)
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empleo de ducha o bafio; 3)vestirse; 4) aseo Personal; 5) control Anal; 6) control Vesical;
7) uso del retrete; 8) capacidad para trasladarse; 9) desplazamientos; 10) subida/bajada
de escaleras™.(Anexo IlI)

Se puntta de 0 a 100. Las puntuaciones no son las mismas para cada actividad. La
miccion y deposicion deben ser valoradas respecto a la semana previa. Los resultados
globales se agrupan en las siguientes categorias de dependencias: (0-20) Dependencia
total; (21-60) dependencia severa; (61-90) dependencia moderada; (91-99) dependencia
escasa y 100: independencia.

La ventaja principal del instrumento es su facilidad y rapidez en su aplicacién.

En cuanto a la evaluacidn de la consistencia interna, se ha observado un alpha de
Cronbach de 0,86-0,92.
D) Cuestionario de salud general Goldberg (GHQ12)

Es un cuestionario auto administrado para explorar sintomas subjetivos de distares
psicoldgico, manifestaciones somaticas frecuentemente asociadas a ansiedad,
depresion, dificultades de relacion y de cumplimiento de los roles sociales, familiares y
profesionales®. Ante cada uno de estos items el paciente ha de sefialar si las dltimas

semanas su funcionamiento ha sido mejor de lo habitual, igual, peor o mucho peor. Se
trata de una valoracién mediante la escala de likert de cuatro puntos*’.(Anexo IV)

El Cuestionario de Salud General GHQ-12- Goldberg el cual aplicamos en la
presente investigacion, tiene como objetivo es evaluar la salud auto percibida, o sea la
evaluacién que hace la persona de su estado de bienestar general. El andlisis de los items

de esta escala indica que ella se refiere a indicadores de salud mental auto percibida y, en
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este sentido, ofrece también una evaluacidon de este aspecto del bienestar psicoldgico
actual de las personas.

En cada item los puntajes oscilan entre 1 y 4 puntos. De tal forma, los resultados
se interpretan de la siguiente forma: a mayor puntaje mayor posibilidad de indicadores
de Salud Mental positiva; a menor puntaje, mayor posibilidad de indicadores de Salud
Mental Negativa. Se ha estimado que un puntaje general entre 24 y 28 se considera sin
deterioro, o mejor es normal; mayor de 28 se considera un alto puntaje de deterioro.

En relacién a las propiedades psicometrias se ha sefialado el valor del coeficiente
alfa de Cronbach de 0,89. En el estudio de validez de la versidn espafiola de 12 items se

obtiene una sensibilidad del 76 por 100 y una especificidad del 80 por 100,

3.5 Variables a estudio

1. Edad: Variable cuantitativa discreta. Categorias: Expresado en afios cumplidos

hasta el momento de inclusidn en el estudio.
2. Sexo: Variable cualitativa dicotdmica. Categorias: hombre o mujer.

3. Nivel educativo: Variable cualitativa politdmica. Categorias: sin estudios; estudios

primarios; estudios secundarios; formacion profesional; estudios universitarios.

4. Situacién laboral: Variable cualitativa politémica. Categorias: Ama/o de casa;

desempleado/a; trabajador/ra en activo; jubilado/a.

5. Ingresos econdmicos familiares: Variable cualitativa politémica. Categorias: sin

ingresos; prestacion del INEM; ingresos entre 9000/15000 euros al afio; ingresos

entre 15000/20000 euros al afio; ingresos de mas de 20000 euros al afio.
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

Estado civil: Variable cualitativa politdmica. Categorias: soltero/a; casado/a;
Divorciado/a ; viudo/a.

Numero de hijos: Variable cuantitativa discreta. Categorias: nimero de hijos.

Menores dependientes a cargo del cuidador: variable cualitativa dicotdomica.

Categorias: si o no.

Parentesco _con el enfermo de Alzheimer: Variable cualitativa politédmica.

Categorias: hijo/a; esposo/a; nuero/a; otros.

Afectacidn de la actividad laboral por el cuidado del enfermo: Variable cualitativa

dicotémica. Categorias: si o no.

Ayuda externa al cuidador de institucion publica o privada: Variable cualitativa

dicotémica. Categorias: si o no.

Horas dedicadas al cuidado del enfermo: Variable cualitativa politémica.

Categorias: < de 5 al dia; de 5 a 8 al dia; de 8 a 12 al dia; > de 12 al dia.

Vinculacion afectiva con el enfermo antes de iniciar el cuidado: Variable cualitativa

politdmica. Categorias: Sin vinculacion; poca vinculacion; mucha vinculacion.

indice de Barthel del enfermo: Variable cualitativa politémica. Categorias: (0-20)

dependencia total; (21-60) dependencia severa; (61-90) dependencia moderada;
(91-99) dependencia escasa; 100: independencia.

Cuestionario de Salud General (GHQ12): Variable cualitativa dicotdmica.

Categorias: (24-28) Salud Mental Positiva o >28 Salud Mental Negativa.

Sobrecarga del cuidador de Zarit: Variable cualitativa politémica. Donde los

resultados un nivel de sobrecarga pudiendo ser de: ( 22- 46) no sobrecarga; (47-

55) sobrecarga leve; (56 a 110) sobrecarga intensa.
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3.6 Procedimiento

Se solicitaran los permisos pertinentes para la realizacidn del estudio al Comité de
Etica de la Investigacion del Principado de Asturias asi como la colaboracién de AFA para
la realizacion del mismo y el acceso a sus instalaciones y red de afiliados.

Se enviaran cartas a todos los afiliados informando sobre los objetivos del estudio
desde la asociacién (Anexo V) solicitando su participacion en el mismo y pidiendo a las
personas interesadas que contacten telefénicamente con la Asociacién en el horario de
09-13 horas y de 15-19 horas, través de nimeros de mévil habilitados para tal fin que se
les proporcionaran. En dicha llamada se haran una serie de preguntas en relacion a los
criterios de inclusidon y exclusién del estudio: ser mayor de 18 afios, ser familiar del
anciano que cuida, no recibir remuneracién econdmica por el cuidado, convivir con el
enfermo en el domicilio y llevar prestando cuidados por un periodo superior a 6 meses,
asi como no haber tenido trastornos ansioso-depresivos diagnosticados previos al inicio
del cuidado.

En el caso de que dichos criterios no se cumplan se agradecera a las personas su
motivacion por participar y se les indicara que las tendremos en cuenta para estudios
posteriores.

A las personas que cumplan dichos criterios, se les agradecera su participacion y
se les citara a una de las reuniones programadas en la asociacidn, en el caso de que el
cuidador no pueda acudir a la asociacidn se concertard con él, si lo desea, una entrevista
en su domicilio para su cumplimentacion.

El periodo de tiempo estimado para la realizacidn de ésta fase es de 4 meses. Los

afiliados se distribuiran en dos grupos por orden alfabético, durante los meses de junio y
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julio se contactara con el primer grupo y durante los meses de septiembre y octubre con
el segundo grupo.

Se realizaran reuniones en la asociacién con los cuidadores que quieran participar
en el estudio en grupos de 10, en funcién de su disponibilidad. En ellas, se les informara
sobre la investigacion, se dara el consentimiento informado (Anexo VI) y posteriormente
los cuestionarios de evaluacidn para su cumplimentacidn. El tiempo estimado para ello es
de 20 minutos. Con aquellos cuidadores interesados en participar y que no puedan
ausentarse del domicilio se les hard llegar las escalas y el consentimiento para que nos los

devuelvan por correo postal.

3.7 Consideraciones éticas.

El proyecto se desarrollard siguiendo los principios éticos para las investigaciones
médicas en seres humanos realizada en Helsinki en 1964, seguln la cual han de respetarse
los derechos del sujeto a salvaguardar su integridad y se han de adoptar las precauciones
necesarias para respetar su intimidad, prevaleciendo su interés sobre el de la ciencia y la
sociedad. Se mantendrd en todo momento el anonimato y confidencialidad de la
informacién recogida, de acuerdo a lo establecido en la Ley Organica 15/1599 de
Proteccion de Datos de Caracter Personal y el R.D. 994/99. Se pide consentimiento
informado mediante firma para la participacién de los cuidadores principales de
Enfermos de Alzheimer, de acuerdo a lo establecido en la ley de Investigacién Biomédica

de 2007).
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3.10 Analisis estadistico de datos

El procesamiento estadistico de las variables se realizara mediante el paquete
estadistico SPSS Version 20.0.Primero se creara una base de datos y después el analisis
estadistico de los mismos mediante este programa informatico.

Para la estadistica descriptiva, se utilizaran:

e Variables cuantitativas. Medias, desviaciones estandar (o=), rango y el cdlculo de
intervalos de confianza al95%(IC 95%).

e Variables cualitativas. Se calcularan frecuencias totales y porcentajes.

Se utilizard la prueba Kolmogorov-Smirnov para comprobar la normalidad de la
distribucién de los datos. Asumiendo dicha normalidad, utilizaremos para estudiar la
asociacién entre las variables cuantitativas dicotdmicas la prueba T de Student y para
las politdmicas la prueba ANOVA. Para investigar el grado de correlacidon entre las
variables cuantitativas se calculara el coeficiente de correlacién de Pearson y para
estudiar la asociacién entre las variables cualitativas la prueba Chi-Cuadrado de Pearson.

Se establece como nivel de significacién un valor de p <0,05.
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3.9 Presupuesto

Instalaciones

Se utilizard una sala en la asociacién AFA para las reuniones con los cuidadores | 0€
y la sala de ordenadores de la Universidad de Oviedo del centro de Enfermeria

y Fisioterapia. Los gastos de luz, limpieza, etc., seran asumidos por las mismas

Materiales

Fotocopias A4 (gasto por fotocopia 0.03) 120,18€
1988 fotocopias correspondientes a las solicitudes de colaboracién que se

envian a todos los cuidadores afiliados al centro.

2018* fotocopias correspondientes a las encuestas y el consentimiento
informado.

Sobres v sellos (precio/unidad sello = 0.45, coste de 2000 sobres (13,11 | 951,54€
paquete de 500 sobres)

1998** sobres y 1998 sellos para contactar con el total de afiliados con el

fin de solicitar su colaboracidn.

Telefonia 278,4€
Se contrataran dos lineas de la tarifa “sin fin” de con un coste de 23,20

Archivadores (precio /unidad = 1,76€) 3,52€
Para almacenar los cuestionarios se necesitaran 2

Material informatico y software: se utilizara el ordenador y software | 0€

estadistico disponible en la sala de ordenadores de la Universidad de
Oviedo en el Centro de Enfermeria y fisioterapia. La impresora y el portatil

sera puesta por el investigador principal

*Estimando que 10 personas no puedan ir al centro a realizar los cuestionarios, por 3

hojas que llevaria cada cuidador.

**Estimando que 10 personas no puedan ir al centro a realizar los cuestionarios y sea

necesario manddrselo por correo postal.

Viajes

Gastos de gasolina estimados

]300€\

PRESUPUESTO TOTAL 1653,64€
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3.8 Cronograma

La presente investigacién tendra una duracién de 14 meses , empezando en enero

del 2016 hasta marzo del 2017.

2016 2017

Revision
bibliografica
sobre el tema

Disefio de la
investigacion

Solicitud de
permisos

Recogida de
datos

Tratamiento
estadistico
de los datos

Elaboracidon

de resultados

Discusion vy
conclusiones
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5. ANEXOS

ANEXO |

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS Y FAMILIARES
NOMBRE:

1. EDAD: Afios

2.SEXO: [ Hombre  []Mujer

3. NIVEL EDUCATIVO: Sin estudios

Estudios primarios

Formacién profesional

]
L]
L] Estudios secundarios
]
]

Estudios Universitarios

4. SITUACION LABORAL: Estudiante

Desempleado/a

]
[ 1 Ama/o de casa
]
]

Trabajador/ra en activo
] Jubilado/a

5. INGRESOS ECONOMICOS FAMILIARES: [] Sin ingresos
] cobro prestacion del INEM
] Ingresos entre 9000/15000 euros/afio
[] Ingresos entre 15000/20000 euros/afio
] Ingresos de mas de 20000 euros/afio

6. ESTADO CIVIL: [] Soltero/a

] Casado/a
[l Divorciado/a
[] Viudo/a
7. N2DE HHUOS: ...,
8. ¢ TIENE MENORES DEPENDIENTES A SU CARGO? : |:| Si |:| No
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9. PARENTESCO CON EL ENFERMO DE ALZHEIMER: [] Hijo/a
[] Esposo/a
[] Nuero/a
[] otros

10. ¢SE HA VISTO AFECTADA SU ACTIVIDAD LABORAL POR EL CUIDADO DEL ENFERMO?:

O si L] No

11. ¢RECIBE AYUDA EXTERNA PARA EL CUIDADO DE ALGUNA INSTITUCION PUBLICA O
PRIVADA?: ] i [] No

12. ¢CUANTAS HORAS DEDICA AL CUIDADO DEL ENFERMOQ?:

[] <de5aldia [] de5a8aldia []de8al2aldia []>del2aldia
13. ANOS DE EVOLUCION DE LA ENFERMEDAD:

[0 <de2afios [] de2a6afios [] de6alOafios [_]>de 10 afios

14. VALORE SU VINCULACION AFECTIVA CON EL ENFERMO ANTES DE INICIAR EL
CUIDADO:

] Sin Vinculacién [] Poca vinculacién ] Mucha vinculacién
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ANEXO Il

ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT

Entrevista sobre la carga del cuidador Nombre Fecha

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

0 =NUNCA. 1 =RARA VEZ. 2 = ALGUNAS VECES.

3 = BASTANTES VECES. 4 = CASI SIEMPRE

1. ¢ Cree que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?

2. éiCree que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para
usted ?

3. éSe siente agobiado entre cuidar a su familiar y tratar de cumplir otras
responsabilidades en su trabajo o su familia ?

4. ¢ Se siente avergonzado por la conducta de su familiar ?

5. é Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar ?

6. ¢ Piensa de que su familiar afecta negativamente a su relaciéon con otros miembros de
su familia ?

7. ¢ Tiene miedo de lo que el futuro depare a su familiar ?

8. ¢ Cree de que su familiar depende de usted ?

9. ¢ Se siente tenso ciando esta cerca de su familiar ?

10. ¢ Cree de que su salud se ha deteriorado por cuidar a su familiar ?

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

12. ¢ Cree de que su vida social se ha resentido por cuidar a su familiar ?

13. ¢ Se siente incomodo por desatender a sus amistades debido a su familiar ?

14. ¢ Cree de que su familiar parece esperar que usted sea la persona que le cuide, como
si usted fuera la Unica persona de quien depende ?

15. ¢ Cree de que no tiene suficiente dinero para cuidar a su familiar ademas de sus
otros gastos ?

16. ¢ Cree de que serd incapaz de cuidarle/a por mucho mas tiempo ?

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

18. ¢ Desearia dejar el cuidado de su familiar a otros?

19. ¢ Se siente indeciso sobre que hacer con su familiar ?

20. ¢ Cree que deberia hacer mas por su familiar ?

21. ¢ Cree que podria cuidar mejor de su familiar ?

22. Globalmente ¢ Qué grado de carga experimenta por el hecho de cuidar a su familiar
?
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ESCALA DE BARTHEL (Valoracion de las actividades basicas de la vida diaria)

ANEXO Il

PARAMETRO SITUACION DEL PACIENTE PUNT.
COMER - Totalmente independiente 10
- Necesita ayuda para cortar carne, el pan, etc ... 5
- Dependiente 0
LAVARSE -Independiente: entra y sale solo al bafio 5
-Dependiente 0
VESTIRSE -Independiente: capaz de ponerse y de quitarse la ropa,
abotonarse, atarse los zapatos. 10
-Necesita ayuda 5
-Dependiente 0
ARREGLARSE -Independiente para lavarse la cara, las manos,
peinarse, afeitarse, maquillarse etc... 5
-Dependiente 0
DEPOSICIONES | -Continencia normal 10
-Ocasionalmente algun episodio de incontinencia o
necesita ayuda para administrarse supositorios o
lavativas. 5
-Incontinencia 0
MICCION -Continencia normal o es capaz de cuidarse de la sonda
si tiene una puesta. 10
-Un episodio diario como maximo de incontinencia o
necesita ayuda para cuidarse la sonda. 5
-Incontinencia 0
USAR EL | -Independientemente para ir al cuarto de aseo,
RETRETE quitarse y ponerse la ropa. 10
-Necesita ayuda para ir al retrete, pero se limpia solo. 5
-Dependiente. 0
TRASLADARSE | -Independiente para ir del sillon a la cama. 15
-Minima ayuda fisica o supervision para hacerlo. 10
-Necesita gran ayuda, pero es capaz de mantenerse
sentado solo. 5
-Dependiente. 0
DEAMBULAR -Independiente, camina solo. 15
-Necesita ayuda fisica o supervisién para caminar 50 m. | 10
-Independiente en silla de ruedas sin ayuda. 5
-Dependiente 0
SUBIR Y BAJAR
ESCALONES -Independiente para bajar y subir escalones. 10
-Necesita ayuda fisica o supervisién para hacerlo. 5
-Dependiente. 0
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ANEXO IV

Cuestionario de salud general (GHQ12)

Nos gustaria saber cdmo se ha sentido, en general, las dos ultimas semanas. Por favor
responda todas estas preguntas marcando la alternativa que mds se acerca a cdmo usted
se siente. Recuerde que queremos conocer acerca de molestias o quejas recientes, no
aquellas que ha tenido en el pasado. Es importante que conteste a todas las preguntas.
Gracias por su colaboracion.

1.- ¢éRecientemente, ha sido capaz de concentrarse en lo que hace?
Mejor que de costumbre

Igual que de costumbre

Menos que de costumbre

Mucho menos que de costumbre

2.- (Recientemente, ha perdido mucho suefio por preocupaciones?
No, en absoluto

No mas que lo usual

Algo mas que lo usual

Mucho mds que lo usual

3.- ¢Ultimamente, se ha sentido usted una persona Util para los deméas?
Mas que de costumbre

Igual que de costumbre

Menos util que de costumbre

Mucho menos util

4.- iRecientemente, se siente capaz de tomar decisiones?
Mas que lo usual

Igual que lo usual

Menos que lo usual

Mucho menos capaz

5.- ¢ En el dltimo tiempo, se ha sentido constantemente bajo tension?
No, en absoluto

No mas que de costumbre

Algo mas que de costumbre

Mucho mds que de costumbre

6.- ¢En el Ultimo tiempo, ha sentido que no puede solucionar sus problemas?
No, en absoluto

No mads que de costumbre

Algo mas que de costumbre
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Mucho mds que de costumbre

7.- éEn el ultimo tiempo, ha podido disfrutar de la vida diaria?
Mas que de costumbre

Igual que de costumbre

Menos que de costumbre

Mucho menos

8.- ¢Recientemente, se ha sentido capaz de enfrentar los problemas?
Mas que lo habitual

Igual que lo habitual

Menos capaz que lo habitual

Mucho menos capaz

9.- (Recientemente, se ha sentido triste o deprimido?
No, en absoluto

No mas que de costumbre

Algo mas que de costumbre

Mucho mds que de costumbre

10.- ¢ Recientemente, ha estado perdiendo confianza en si mismo?
No, en absoluto

No mas que de costumbre

Algo mas que de costumbre

Mucho mds que de costumbre

11.- ¢éEn el Ultimo tiempo, ha sentido que usted no vale nada?
No, en absoluto

No mas que lo habitual

Algo mas que lo habitual

Mucho mas que lo habitual

12.- ¢éEn el Ultimo tiempo, se ha sentido feliz, considerando todas las cosas?
Mas que lo habitual

Igual que lo habitual

Menos que lo habitual

Mucho menos que lo habitual
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ANEXOV

HOJA INFORMATIVA: “ESTUDIO SOBRECARGA DEL CUIDADOR PRINCIPAL DE ENFERMOS DE
ALZHEIMER"”

Estimado cuidador;

Mi nombre es Aida Garcia Ardura soy Diplomada Universitaria en Enfermeria y me pongo
en contacto con usted como socio que es de la asociacidon Asturiana de Alzheimer para pedirle su
participacidn en un trabajo de investigacidn, que se llevara a cabo en dicha asociacién entre los
meses de enero del 2016 y marzo de 2017 por la Universidad de Oviedo con cuidadores
principales de enfermos de Alzheimer.

La finalidad del estudio es evaluar el nivel de sobrecarga percibida en cuidadores
principales de enfermos de Alzheimer afiliados a la Asociacion Alzheimer de Asturias (AFA), asi
como conocer las caracteristicas sociodemograficas y familiares que influyen en la sobrecarga de
los cuidadores; con el propdsito de tener una percepcién real de las necesidades que vosotros, los
cuidadores, podais tener y con ello poder mejorar el apoyo prestado, mediantes charlas de
informativas, terapias de intervencién, formacién complementaria del cuidado, etc...

Las personas interesadas en participar en dicho estudio deberan contactar
telefénicamente con la Asociacién en el horario marcado a través de nimeros de movil que les
facilitaremos a continuaciéon. En dicha llamada se haran una serie de preguntas en relacion a los
criterios de inclusidn y exclusidon del estudio. Las personas que cumplan dichos criterios, seran
citadas a una de las reuniones programadas en la asociacion entre los meses de junio, julio,
septiembre o octubre del 2016. En estas reuniones se les informara sobre la investigacion y se les
pasaran los cuestionarios de evaluacidn para su cumplimentacion. El tiempo estimado para ello
es de 20 minutos aproximadamente.

En el caso de que usted no pueda acudir a la asociacion pero si tenga voluntad de
participar en dicho estudio , se concertard , si lo desea, una entrevista en su domicilio lo se les
hard llegar las escalas y el consentimiento para que nos los devuelvan por correo postal.

El equipo de investigacion usara la informacién recabada con fines de estudio. Se
mantendrd en todo momento el anonimato y confidencialidad de la informacién recogida, de
acuerdo a lo establecido en la Ley Orgéanica 15/1599 de Proteccidén de Datos de Caracter Personal
y el R.D. 994/99 y los resultados podran ser remitidos a publicaciones cientificas para su difusion.

Para cualquier duda puede contactar telefénicamente con los nimeros abajo indicados en
horario de 9-13 / 15-19 o directamente con la Asociacion Alzheimer de Asturias.

Agradecemos su colaboracidén, atentamente: Teléfonos de

Aida Garcia Ardura, Diplomada Universitaria en Enfermeria contacto:
Universidad de Oviedo 679632038
656783412
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ANEXO VI
CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN EL ESTUDIO

Titulo: Sobrecarga del Cuidador Principal de Enfermos de Alzheimer
Investigador principal: Aida Garcia Ardura

Organismo: Universidad de Oviedo
Lugar de realizacidn: Asociacion Alzheimer de Asturias

El siguiente estudio ha sido aprobado por el Comité de Etica de la Investigaciéon del
Principado de Asturias. La participacidén en este estudio es completamente voluntaria. Vd. puede
decidir no participar. Si decide hacerlo, debe leer antes atentamente este documento.

INFORMACION SOBRE EL ESTUDIO

El objetivo del estudio es Evaluar el nivel de sobrecarga percibida en cuidadores principales de
enfermos de Alzheimer afiliados a la Asociacion Alzheimer de Asturias (AFA), asi como conocer las
caracteristicas sociodemograficas y familiares que influyen en la sobrecarga de los cuidadores;
determinar la influencia del nivel de dependencia del enfermo en la sobrecarga percibida del
cuidador y evaluar la relacion entre el nivel de salud mental de los cuidadores principales y el nivel
de sobrecarga percibida.

Para participar en el mismo solo tendrd que cubrir 3 cuestionarios de preguntas, la duracion
estimada del mismo es de unos 20 minutos. El equipo de investigacidon usard la informacion
recabada con fines de estudio. Los datos seran tipificados de forma andnima y confidencial y los
resultados podrdn ser remitidos a publicaciones cientificas para su difusidon. El tratamiento,
comunicacién y cesién de sus datos se hara conforme a lo dispuesto por la Ley Orgénica 15/1999,
de 13 de diciembre, de proteccién de datos de caracter personal.

- No habrd ninguna consecuencia desfavorable para Vd. en caso de no aceptar.

- Sidecide participar puede retirarse en el momento que lo desee.

- No tendrd que hacer gasto alguno y no recibira pago por su participacion.

- La informacidon obtenida en este estudio, serd mantenida con estricta confidencialidad

por el grupo de investigadores.

Al cubrir el consentimiento puede poner su nombre o su DNI si lo prefiere, NO OLVIDE FIRMARLO
CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo, he leido y comprendido la informacion
anterior y mis preguntas han sido respondidas de manera satisfactoria. He sido informado vy
entiendo que los datos obtenidos en el estudio pueden ser publicados o difundidos con fines
cientificos. Convengo en participar en este estudio de investigacion.

Oviedoa ___de de 2016

Firma del participante

Oviedoa __ de de 2016

Firma del investigador
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