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Proyecto de intervencion de enfermeria en |uus nevro el vio
Atencion Primaria en el cuidador informal
del enfermo con alzhéimer

Enfermera. Servicio de Urgencias. Clinica Montpellier. Zaragoza. Direccion de contacto: lauranavarro775@gmail.com

Resumen
Objetivo: el proyecto tiene como objetivo principal evaluar el impacto de una intervencion educativa grupal para mejorar
la calidad de vida y disminuir el nivel de sobrecarga de los cuidadores de enfermos con alzhéimer.

Método: se trata de un ensayo clinico controlado con asignacion aleatoria de los participantes (grupo control y grupo de
intervencion). Los sujetos de estudio son los cuidadores de pacientes diagnosticados de demencia con escala de deterioro
global de Reisberg superior a 4. El programa de intervencion consta de ocho sesiones semanales utilizando como instrumento
de medicion de resultados la escala de Zarit y el cuestionario EUROQOL.

Resultados: al tratarse de un proyecto de investigacion no hay resultados actualmente.

Conclusiones: la dependencia es uno de los problemas sociosanitarios que va en aumento debido al elevado indice de en-
vejecimiento de la poblacion. El cuidador informal proporciona un apoyo al paciente dependiente muy importante y un
ahorro significativo al sistema sanitario. El compromiso de cuidar tiene importantes costes materiales y emocionales.

Realizar estudios mas amplios para garantizar medidas de apoyo y ayudas al cuidador.

Palabras clave: cuidadores; ansiedad; enfermedad de Alzheimer; educacion en salud.

Abstract

A nursing intervention project in primary care with informal caregivers for patients with Alzheimer disease

Purpose: the main aim of this project is to evaluate the impact of a group educational intervention to improve quality of
life and reduce the burden of caregivers of patients with Alzheimer disease.

Methods: a controlled clinical trial with participants been randomized to a control group and an intervention group.
Participants were caregivers of patients with dementia showing a Reisberg global impairment score higher than 4. The in-
tervention program included eight weekly sessions in which Zarit scale and EUROQOL questionnaire were used to measure
outcomes.

Results: this is a research project; no results are currently available.

Conclusions: dependency is an increasing social and health issue due to the high aging rate in our population. Informal
caregivers provide an important support to dependent patients and allow significant savings to be achieved by the healthcare
system. Commitment to care has significant material and emotional costs.

Larger studies are needed to ensure support measures and assistance to caregivers.
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Introduccion

La demencia es un trastorno progresivo de pérdida de la memoria y de la capacidad cognitiva, suficientemente grave como
para disminuir la capacidad para realizar las actividades de la vida diaria (1,2).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) estimo en 2012 que, en el ambito mundial, 35,6 millones de personas presentaban
demencia y que este numero se duplicaria para el afio 2030 y que se triplicaria para el 2050 (3-5).

La enfermedad de Alzheimer es el tipo de demencia mas comun. Se trata de una patologia degenerativa de las capacidades
cognitivas y funcionales, progresiva, de lenta evolucion y sin cura (5-9).

El factor de riesgo mas conocido es el envejecimiento, la prevalencia de esta enfermedad se eleva exponencialmente entre
las personas mayores de 65 afios (6-10).

En la actualidad en Espaiia, la enfermedad de Alzheimer afecta a 600.000 personas (11-13).

Habitualmente se llega a su diagnostico en fases avanzadas de la enfermedad, precisamente cuando la eficacia de cualquier
tratamiento es practicamente nula. Es por ello que una deteccion precoz de la enfermedad asi como la aplicacién de terapias
de estimulacion cognitivas y fisicas precoces seran el factor clave para obtener un impacto directo sobre la mejora de la
calidad de vida de los enfermos, retrasando el tiempo de aparicion de las complicaciones y sobre la calidad de vida de los
familiares cuidadores (10,15,16).

La repercusion de la enfermedad no solo es para la persona afectada, sino también para aquellas que cuidan del enfermo.
Cuidar de un enfermo de estas caracteristicas supone una alteracién en los roles y las tareas, que puede derivar en unas
consecuencias fisicas, psicologicas, sociales y financieras (17-19).

La carga economica de la enfermedad de Alzheimer es muy alta, hay estudios en Espafia que explican el niumero de casos
y costes formales segun el grado y el grado de dependencia ocasionados por esta enfermedad. En Guipuzcoa en el afo
2014, el coste total de esta enfermedad ascendia a 120,55 millones anuales, de los cuales 34,7 millones de euros anuales
correspondian al coste formal y 85,85 millones de euros que no aportaban las arcas publicas eran asumidos por los familiares
(suponiendo un 71% del coste total de la enfermedad de Alzheimer) (20).

A pesar de la puesta en marcha de la Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de
dependencia, la estructura familiar sigue siendo el principal soporte de este tipo de personas (17,20).

La labor de los cuidadores informales contribuye al mantenimiento de estas personas en su entorno social, disminuyendo
la utilizacion de recursos formales y demorando o evitando el ingreso en instituciones (21).

El interés por el cuidador informal, en el dmbito de las demencias, ha experimentado un notable incremento en las ultimas
décadas debido a varias razones: en primer lugar, por un importante aumento en la prevalencia de esta enfermedad (lo
que lleva asociado un crecimiento en la demanda de cuidados por parte de estos pacientes); en sequndo lugar, por el
cuestionamiento sobre la futura disponibilidad de cuidadores informales y, finalmente, por las reformas de los sistemas
sanitarios y de atencion social (22).

Muchas son las personas en Espafia que dedican parte de su tiempo a cuidar a estas personas dependientes. La mayoria de
los cuidadores son mujeres. De entre las mujeres cuidadoras, unas son hijas, otras son esposas y otras son nueras de la
persona cuidada. La edad media de los cuidadores ronda los 52 afios. En la mayoria de los casos no existe una ocupacion
laboral remunerada del cuidador (3,23-26).

En el instante que la enfermedad de Alzheimer irrumpe en el seno de una familia, esta se convierte en el pilar basico del
cuidado del enfermo. Son los miembros de la familia los que se encargan de prestar los cuidados, los cuales irdn aumentando
en numero y dificultad a medida que avance la enfermedad (12). Estas personas son descritas habitualmente como segundas
victimas de esta enfermedad debido a que el problema de la dependencia no solo afecta a quien la padece, sino también
a quienes tienen que facilitar las ayudas necesarias para que pueda sequir viviendo dignamente. Cuidar de un familiar con
demencia es un proceso complejo y en ocasiones va a verse afectada la calidad de vida del cuidador. Muchos de los familiares
que cuidan del enfermo han de adoptar nuevos estilos de vida para poder afrontar las necesidades y la nueva situacion
(27,29). Los familiares que cuidan a personas con demencia estan en riesgo de desarrollar problemas psicoldgicos y emocionales
como depresion, ansiedad y estrés, ademas de verse afectada su satisfaccion con la vida. Asimismo, los familiares que cuidan
de personas con estas caracteristicas estan en riesgo de padecer una elevada sobrecarga, pudiendo experimentar una variada
gama de emociones, como ira, culpa, frustracion, agotamiento, miedo, dolor, tristeza, etc. (18,28-30).

i ‘ Revista Iberoamericana de Enfermeria Comunitaria ¢ VVol. 10 - n° 2 diciembre 2017-mayo 2018



S | Revista Iberoamericana de Enfermeria Comunitaria ¢ \/ol. 10 - n° 2 diciembre 2017-mayo 2018

Navarro del Rio L Originales. Proyecto de intervencion de enfermeria en Atencion Primaria en el cuidador informal del
enfermo de alzhéimer

La sobrecarga se entiende como el grado en que la persona cuidadora percibe que el cuidado ha influido sobre diferentes
aspectos de su salud, su vida social, personal y economica (27,30).

Las intervenciones que van dirigidas a los cuidadores de ancianos con demencia y que se realizan para minimizar este
problema pueden consistir en (31):

® Fomentar que el cuidador disponga de tiempo libre. Por ejemplo, los centros de dia donde el enfermo es atendido por
profesionales de la salud.

® |os grupos de autoayuda, donde unos cuidadores proporcionan consejos y ayudan a otros cuidadores.

® Programas psicoeducativos, donde se entrena a los cuidadores en estrategias y habilidades para afrontar las consecuencias
del cuidado.

® Programas psicoterapéuticos que se diferencian de los psicoeducativos en que se presta una especial atencion al desarrollo
y mantenimiento de una relacion terapéutica con los cuidadores. Ademas, las intervenciones que incluyen la adquisicion
de las habilidades en los cuidadores como objetivo de su programa y dan informacion sobre la enfermedad, tienen un
mayor beneficio que aquellos que solo usan la educacion.

Cabe mencionar que a pesar de las numerosas iniciativas y el creciente interés de los diferentes profesionales en el desarrollo
de estudios de intervencion, orientados a dar soporte a los cuidadores informales, disefiados para aliviar la sobrecarga y la
depresion y otros efectos relacionados con la salud de los cuidados, se dispone de muy escasa evidencia de los resultados
obtenidos. Es debido a que en la mayoria de los estudios no se ha determinado la eficacia de dichas intervenciones vy,
ademas, la metodologia empleada no permite generalizar sus resultados (32,33).

Asi pues, con este estudio se pretende:

e Evaluar el impacto de una intervencion educativa grupal para mejorar la calidad de vida de los cuidadores de enfermos
con alzhéimer.

e Evaluar el impacto de una intervencion educativa grupal para disminuir el nivel de sobrecarga de los cuidadores de
enfermos con alzhéimer.

e |dentificar y definir el nivel de calidad de vida basal de los cuidadores de pacientes con alzhéimer en el este medio.
e |dentificar y concretar el grado de sobrecarga de los cuidadores de pacientes con alzhéimer en este medio.

® Proporcionar informacion, apoyo emocional y soporte al cuidador, paciente y familia.

Metodologia

La hipotesis del trabajo es la siguiente: una intervencion educativa grupal es efectiva en la mejora de la calidad de vida y
el nivel de sobrecarga de los cuidadores informales de enfermos con alzhéimer.

Emplazamiento

La intervencion grupal destinada al cuidador de pacientes con alzhéimer se pretende llevar a cabo a lo largo de todo el afio
2018 en el sector sanitario Zaragoza lll, cumpliendo una serie de actividades que se comentan mas adelante.

El sector sanitario Zaragoza Il tiene una poblacion de 295.000 habitantes aproximadamente. Este sector incluye: 15 centros
de salud rurales, siete centros de salud urbanos, CRP Nuestra Sefiora del Pilar, dos centros de Salud Mental, CME Inocencio
Jiménez, CME Ejea, CME Tarazona y el HCU Lozano Blesa.

Diseiio
Ensayo clinico controlado con asignacion aleatoria de los participantes a dos ramas: grupo control y grupo de intervencion.

Dicho reparto se realizara a través de la aplicacion de asignacion aleatoria de sujetos a través del programa estadistico
Epidat 3.1.
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Sujetos de estudio
Criterios de inclusion

Los sujetos de estudio son los cuidadores informales de pacientes con alzhéimer diagnosticados de demencia con escala de
deterioro global de Reisberg superior a cuatro y que residan en la zona de influencia del sector sanitario Zaragoza llI.

Criterios de exclusion
® Imposibilidad para la asistencia a las sesiones.
® Barreras idiomaticas insalvables que impidan el sequimiento de las sesiones.

® No cumplimentacion de consentimiento informado.

Tamano muestral

En funcion a los datos de sobrecarga del cuidador de Corbalan et al. (27), y esperando una mejora de la sintomatologia del
10% en el grupo de intervencion, seran necesarios 58 participantes por grupo para un nivel de confianza del 95% y una
potencia del 80%.

Intervencion
Grupo control

Recibiran la informacion y ayuda que se presta habitualmente en su centro de salud respectivo.

Grupo de intervencion

La intervencion consta de una visita inicial domiciliaria para conocer el entorno de la persona con enfermedad y para
proponer la invitacion de participar en la investigacion. El contenido de la visita se muestra sequidamente en el Cuadro 1.

La metodologia consiste en sesiones semanales durante dos meses, de 90 minutos cada una, repartidas en tres partes:
explicar un temario, responder dudas y debatir. El contenido completo de las sesiones se muestra en el Cuadro 2.

Este modelo de intervencion es unico para todas las personas que participan.

Tras la finalizacion de las sesiones se efectuara a los participantes del grupo de intervencion una encuesta para valorar su
satisfaccion.

Cuadro 1. Contenido de la visita inicial domiciliaria

INTERLOCUTORES | TIEMPO CONTENIDO

Comprobar la situacion actual de la persona con enfermedad: diagndstico, estado,
tratamiento farmacologico y evolucion

Preguntar sobre las expectativas del cuidador: opinion sobre la enfermedad, dudas,
miedos, recursos personales o ayudas disponibles y necesidades del cuidador

Profesional de

enfermeria 90-30 min
Cuidador informal Verbalizar la total disponibilidad del equipo y pedir su colaboracion (es necesario que
Familiares directos los investigadores estén informados puntualmente si se precisan cambios)

Entregar el consentimiento para participar en el estudio: grupo de intervencion

Cumplimentar los cuestionarios de Zarit y EUROQOL
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Cuadro 2. Contenidos de las sesiones de los grupos de apoyo

RESPONSABLES SESIONES TIEMPO CONTENIDO TE(;NICAS RECURSOS
DIDACTICAS | MATERIALES
Explicacion de un tema en cada
sesion:
1- Video sobre la presentacion
enfermedad y constitucion del
grupo
2- Diagnostico de las demencias y
. fases de la enfermedad Articulos
Dos profesionales , 3- La familia ante la enfermedad Leccion Fichas
de enfermeria del Primera parte : : magistral Video
equipo de (15-20 min) 4- Normas de seguridad y cuidados Video Proveccisn
Atencion Primaria del enfermo Discusion del remario
(formacion en Ocho sesiones 5- Psicoestimulacion de los enfermos %l
dinamica de teorico- con demencia
gruposy practicas
conocimientos 6- Aspectos legales y recursos
sobre las 7- Problemas médicos asociados y
demencias) tratamientos
8- Prevencion del estrés y sobrecarga
del cuidador
Segunda parte | Responder de manera pedagogica las | Lluvia de
(15-20 min) dudas generadas en los cuidadores ideas
Dinamica abierta para facilitar la
Tercera parte | comunicacion entre los miembros del | piscusion
(50-60 min) grupo
Variables

Variables intervinientes

® Género del cuidador.

® Edad del cuidador y de la persona dependiente.

e Grado de parentesco entre el cuidador y la persona dependiente.

e Tiempo como cuidadores (afios).

¢ Tiempo dedicado al dia a cuidar a la persona dependiente.

Variable independiente

e Pertenencia al grupo de intervencion o grupo control (intervencion educativa grupal vs. manejo habitual).

Variables de resultado

® Nivel de sobrecarga: puntuacion en la escala de Zarit.

e Calidad de vida: puntuacion en el cuestionario de EUROQOL.

® Nivel de satisfaccion con la intervencion.




Navarro del Rio L Originales. Proyecto de intervencion de enfermeria en Atencién Primaria en el cuidador informal del
enfermo de alzhéimer

Instrumentos empleados en la obtencion de datos

La escala de deterioro global de Reisberg (Anexo 1) sirve para detectar en qué fase de la demencia se encuentra el paciente,
esta escala divide el proceso de la enfermedad en siete etapas basadas en la cantidad de declinacion cognoscitiva. Es de
gran ayuda para los cuidadores, puesto que facilita entender el progreso de la enfermedad, permite estar pendiente de
posibles problemas potenciales y planear las necesidades futuras.

El cuestionario EUROQOL (Anexo 2) es un instrumento genérico de medida de la calidad de vida relacionada con la salud
que permite detectar y cuantificar cambios en el estado de la misma. Consta de tres partes:

® | a primera es una descripcion del estado de salud en cinco dimensiones: movilidad, cuidado personal, actividades cotidianas,
dolor/malestar y ansiedad/depresion. Se califican como 1 si no hay problemas en aquella dimension, 2 si presenta algunos
problemas y 3 si tiene muchos problemas.

e La sequnda, el individuo puntua su estado de salud en una escala visual analogica milimetrada o termometro (TEVA),
cuyos extremos son 0: peor estado de salud imaginable, y 100: mejor estado de salud imaginable.

e La tercera, el individuo puntua 14 estados de salud en una escala exactamente igual a la anterior, entre estos se
incluye el mejor estado, el peor y el estado inconsciente; asi mismo se pide al paciente que indique en qué lugar de
esta escala colocaria el estado de muerte. Esta parte se halla orientada a la obtencion de valores sociales de los
estados de salud.

La escala de Zarit (Anexo 3) se realiza al cuidador de una persona dependiente, es un cuestionario autoadministrado que
sirve para medir el nivel de sobrecarga, una puntuacion mayor de 56 puntos indica sobrecarga establecida.

La encuesta de satisfaccion confeccionada ad hoc (Anexo 4).

En el Cuadro 3 se muestran los momentos de evaluacion de cada una de las variables de estudio.

Analisis de datos

El analisis de datos se llevara a cabo mediante el programa informatico SPSS version 21. La caracterizacion de la muestra
se realizara a través de la media y la desviacion tipica para las variables cuantitativas, y el nimero y porcentaje para las
cualitativas. Se utilizaran los test estadisticos t de Student o U Mann Whitney (si distribucion no paramétrica) para comparar
la informacion de las variables cuantitativas de ambos grupos (intervencion y control). Para las variables cualitativas se
utilizara la prueba Chi cuadrado (Test exacto de Fisher).

Para todas las pruebas se aceptara un valor de significacion de un 5%.

Cuadro 3. Contenidos de las variables de estudio

VARIABLES INSTRUMENTOS CAPTACION 1 MES 2 MESES 9 MESES
Variable sociodemografica Anamnesis &
Nivel de sobrecarga Escala de Zarit [ []
Nivel de calidad de vida Cuestionario EUROQOL & ]
Nivel de satisfaccion Cuestionario ad hoc 1]
@ Visita domiciliaria de enfermeria
[#] Visita en Atencion Primaria
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Consideraciones éticas

Esta investigacion se llevara a cabo teniendo en cuenta los principios éticos y legales propuestos en la Declaracion de
Helsinki para la investigacion con seres humanos. Previamente a la puesta en marcha del estudio se solicitara la aprobacion
del protocolo y permisos, tanto del Comité Etico de Investigacion Clinica de Aragon (CEICA) como del Comité de Etica del
Sector Zaragoza lll.

Cronograma

En el Cuadro 4 se muestra el cronograma de actividades, que se llevara a cabo a lo largo del afio 2018, desde la obtencion
de permisos y participantes hasta el andlisis y redaccion tras la intervencion de enfermeria, asi como su divulgacion en los
medios (si precisa, tras 2018).

Discusion y conclusiones

Dificultades y limitaciones

® Imposibilidad de cegamiento.

® Posibles pérdidas de sequimiento.

Conclusiones generales

Se hace necesaria la realizacion de nuevos estudios mas amplios, hay una elevada influencia en la calidad de vida relacionada
con la atencion a las demencias, esto lleva a la necesidad de conocer nuevos modelos de cuidado en este tipo de pacientes:
numero de personas implicadas, roles desarrollados, redes establecidas, problemas detectados, etc. Su conocimiento y
descripcidn permitiran en Gltima instancia, favorecer el desarrollo y la aplicacion de las politicas de bienestar social y poder
garantizar ayudas o medidas de apoyo al cuidador, tales como las que se sugieren en este estudio, que se hacen imprescindibles
en el presente medio.

Cuadro 4. Cronograma

== & w
=] o S = s =
2018 e | E 8 =2 | g2l eo B 8B | 85|33
% 85 | = | 5§ |= | 2|2 |8 |5 |565 | 3| ¢g
b e = < = =2 = < ) S = =
Obtencion de permisos
Reunion personal
Formacion profesional (taller)
Captacion
Recogida de datos
Implantacion de las sesiones
Analisis
Redaccion
Divulgacion —_—
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Anexos

Anexo 1. Escala de deterioro global de Reisberg

ESTADIO FASE CARACTERISTICAS COMENTARIOS
CLINICA FAST
GDS 1: ausencia| Normal: Ausencia de déficit funcionales | No hay deterioro objetivo ni subjetivo
de déficit MEC objetivos o subjetivos
cognitivo 30-35
GDS 2: déficit | Normal Déficit funcional subjetivo Quejas de pérdida de memoria en ubicacion de objetos,
cognitivo muy | para su nombres de personas, citas, etc.
leve edad. No se objetiva déficit en el examen clinico, ni en su medio
Olvido laboral ni situaciones sociales
MEC Hay pleno conocimiento y valoracion de su
25-30 sintomatologia

GDS 3: déficit | Deterioro | Déficit en tareas ocupacionales y | Hay defectos claros. Manifestacion en una o varias de

cognitivo leve | limite. MEC | sociales complejas y que estas areas:
20-27 generalmente lo observan ® Haberse perdido en un lugar no familiar
familiares y amigos e Evidencia de rendimiento laboral pobre

e Dificultad para recordar palabras y nombres

e Tras la lectura retiene escaso material

® Olvida la ubicacion, pierde o coloca erroneamente
objetos de valor

e Escasa capacidad para reconocer a personas nuevas que
ha conocido

El déficit de atencion es evidente para el clinico en una

entrevista exhaustiva

La negacion como mecanismo de defensa, o el

desconocimiento de los defectos, empieza a manifestarse

Los sintomas se acompafan de ansiedad leve moderada

GDS 4: déficit | Enfermedad | Déficit observables en tareas Defectos manifiestos en:

cognitivo de complejas como el control de los | ® Olvido de hechos cotidianos o recientes

moderado Alzheimer | aspectos econdmicos, familiares | ® Déficit en el recuerdo de su historia personal
leve. MEC | o planificacion de comidas e Dificultad de concentracion evidente en operaciones de
16-23 cuando hay invitados resta de 7 en 7

® Incapacidad para planificar viajes, finanzas o
actividades complejas

Habitualmente no hay defectos en:

e QOrientacion en tiempo y persona

® Reconocimiento de caras y personas familiares

e Capacidad de viajar a lugares conocidos

Labilidad afectiva

Mecanismo de negacion domina el cuadro
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Anexo 1. Escala de deterioro global de Reisberg (continuacion)

® Capacidad de habla limitada a
una Unica palabra

e Pérdida de la capacidad de
caminar solo sin ayuda

e Pérdida de la capacidad para
sentarse y levantarse sin ayuda

® Pérdida de la capacidad para
sonreir

e Pérdida de la capacidad para
mantener la cabeza erguida

ESTADIO FASE CARACTERISTICAS COMENTARIOS
CLINICA FAST
GDS 5: déficit | Enfermedad | Decremento en la habilidad de Necesita asistencia en determinadas tareas, no en el
cognitivo de escoger la ropa adecuada en cada | aseo ni en la comida, pero si en elegir la ropa
moderadamente| Alzheimer | estacion del afio o segun Es incapaz de recordar aspectos importantes de su vida
grave moderada ocasiones cotidiana (direccion, teléfono, nombre de familiares)
Es frecuente cierta desorientacion en tiempo y lugar
Dificultad para contar en orden inverso desde 40 de 4
en 4, desde 20 de 2 en 2
Sabe su nombre y en general el de su esposa e hijos
GDS 6: déficit | MEC 10-19 | Decremento en la habilidad para | Olvida, a veces, el nombre de su esposa, de quien
cognitivo grave | Enfermedad | vestirse, bafiarse y lavarse, depende para vivir
de especificamente pueden Retiene algunos datos del pasado
Alzheimer | identificarse cinco subestadios Desorientacion temporo-espacial
moderada- | siguientes: Dificultad para contar de 10 en 10 en orden inverso o
mente ® Disminucion de la habilidad de | directo
grave. MEC vestirse solo Puede necesitar asistencia para actividades de la vida
0-12 ® Disminucion de la habilidad diaria
para lavarse solo Puede presentar incontinencia
® Disminucion de la habilidad Recuerda su nombre y diferencia los familiares de los
para lavarse y arreglarse solo desconocidos
® Disminucion de la continencia Ritmo diurno frecuentemente alterado
urinaria Presenta cambios de la personalidad y la afectividad
® Disminucion de la continencia (delirio, sintomas obsesivos, ansiedad, agitacion o
fecal agresividad y abulia cognoscitiva)
GDS 7: déficit | Enfermedad | Pérdida del habla y la capacidad | Pérdida progresiva de todas las capacidades verbales
cognitivo muy | de motora. Se especifican seis Incontinencia urinaria
grave Alzheimer | subestadios: Necesidad de asistencia a la higiene personal y
grave. ® Capacidad de habla limitada, alimentacion
MEC 0 aproximadamente seis palabras | Pérdida de funciones psicomotoras como la

deambulacion
Con frecuencia se observan signos neurolégicos

Vinyoles E, Copetti S, Cabezas C, Megido MJ, Espinas J, Vila J, et al. CUIDA'L: un ensayo clinico que evaluara la eficacia de una
intervencion en cuidadores de pacientes demenciados. Atencion Primaria. 2001; vol 27(1):49-53.
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Anexo 2. Cuestionario EUROQOL

Movilidad i
. El mejor estado de
* No tengo problemas para caminar 1 salud posible
® Tengo algunos problemas para caminar 2 [
® Tengo que estar en la cama 3
] - 90
Cuidado personal
* No tengo problemas con el cuidado personal 1 L 80
® Tengo algunos problemas para lavarme o vestirme
* Soy incapaz de lavarme o vestirme 3 - 70
Actividades cotidianas (tareas domésticas, ocio, etc.) pey
® No tengo problemas para realizar mis actividades cotidianas 1 Su estado de salud
® Tengo algunos problemas para realizar mis actividades cotidianas 2 HOY
® Soy incapaz de efectuar mis actividades cotidianas 3 L 40
Dolor/malestar L 30
® No tengo dolor ni malestar
® Tengo moderado dolor o malestar Py
® Tengo mucho dolor o malestar L 10
Ansiedad/depresion 0]
 No estoy ansioso ni deprimido 1 S
e Estoy moderadamente ansioso o deprimido e esta_do i
. . salud posible
e Estoy muy ansioso o deprimido
Vinyoles E, Copetti S, Cabezas C, Megido MJ, Espinas J, Vila J, et al. CUIDA'L: un ensayo clinico que evaluara la eficacia de una
intervencion en cuidadores de pacientes demenciados. Atencion Primaria. 2001; vol 27(1):49-53.

Anexo 3. Cuestionario de Zarit

ITEM PREGUNTA A REALIZAR PUNTUCION

_

¢Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita?

¢Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no tiene tiempo para usted?

¢Se siente tenso cuando tienen que cuidar a su familiar y tiene ademas otras responsabilidades?

¢Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?

¢Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

o | | W N

¢Cree que la situacion actual afecta de manera negativa su relacion con amigos y otros
miembros de su familia?
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Anexo 3. Cuestionario de Zarit (continuacion)

iTEM PREGUNTA A REALIZAR PUNTUCION
9 ¢Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar?
10 ¢Siente que su salud se ha resentido por cuidar de su familiar?
n ;Siente que no tiene la vida privada como desearia debido a su familiar?
12 ¢Cree que su vida privada se ha visto afectada por tener que cuidar de su familiar?
13 ¢Se siente incomodo para invitar amigos a su casa, a causa de su familiar?
14 ¢Cree que su familiar espera que le cuide como si fuera la tnica persona con la que puede contar?
15 ¢Cree que no dispone de dinero para cuidar a su familiar ademas de sus otros gastos?
16 ¢Se siente que sera incapaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?
17 ¢Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad de su familiar se
manifesto?
18 ¢Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras personas?
19 ¢Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar?
20 ¢Siente que deberia hacer mas de lo que hacer por su familiar?
21 ¢Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?
22 En general, se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su familiar?

Cada item se valora asi:

Puntuacion de cada item (sumar todos para el resultado):

Frecuencia Puntuacion
Nunca 0
Casi nunca 1
A veces 2
Bastante veces 3
Casi siempre 4

Puntuacion mas de 88 puntos. No existen normas ni puntos de corte establecidos. Sin embargo, suele considerarse indicativa de
“no sobrecarga” una puntacion inferior a 46, y de “sobrecarga intensa” una puntuacion a 56

Corbalan Carrillo MG, Hernandez Vian O, Carré Catases M, Paul Galceran G, Hernandez Vian B, Marzo Duque C. Sobrecarga,
ansiedad y depresion en cuidadores de pacientes incluidos en el programa de atencion domiciliaria. Gerokomos [internet] 2013
[citado 3 nov 2017]; 24(3). Disponible en: http://scielo.isciii.es/scielo.php?pid=S1134-928X20130003000058script=sci_arttext
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Anexo 4. Encuesta de satisfaccion confeccionada ad hoc.

1. ¢Estaba usted bien informado del objetivo del proyecto al acudir al programa de intervencion?

o sSi
O No
O Reqular

O No contesta

2. ;Considera satisfactorio el contenido y la informacién de las sesiones impartidas por los profesionales sanitarios?

O Si
O No
O Regular

O No contesta

3. El personal sanitario le ha ofrecido informacion verbal y escrita acerca del problema tratado, /le ha sido util dicha
informacion?

Si
No
Regular

Oooaoaod

No contesta

4. ;El programa ofrecido ha respondido a sus dudas y expectativas?
o Si
O No
O No contesta

5. ¢Qué le han parecido las instalaciones y el equipamiento del servicio? (limpieza, material, infraestructura...)
Bien

Mal

Regular

Oooood

No contesta

6. ;Qué aspectos del programa cree que pueden ser mejorados?

7. ¢Volveria a participar en el estudio?

O Si
O No
¢Por qué?

8. ;Cree que fue tratado correctamente por el personal sanitario?

O si

O No

O Reqular

[0 No contesta
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9. ;Como puntuaria su estancia global en el programa? (del 1 al 10, siendo 1 muy mala y 10 muy buena)

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

10. Comentarios y sugerencias



