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RESUMEN

Introduccidén: En la actualidad Espafa esta inmersa en un proceso caracterizado por el
envejecimiento de la poblacién. Este tiene especial relevancia porque conlleva un aumento
relevante de las situaciones de dependencia. Especialmente, la mayor prevalencia de
situaciones de dependencia se da a partir de los 65 afios. A partir de esta edad, una de las
causas mas frecuentes de dependencia viene dada por las demencias, entre las que destaca
por su alta incidencia la enfermedad de Alzheimer. Junto a las personas mayores con
enfermedad de Alzheimer suele existir un cuidador, que generalmente suele ser un familiar,
encargado de ayudar en las necesidades basicas e instrumentales de la vida diaria de la
persona con Alzheimer. La mayoria de los estudios se centran en analizar las consecuencias
negativas derivadas del proceso de cuidado pero hay escasa evidencia cientifica sobre los
aspectos positivos relacionados con el proceso de cuidado. Por ello, el objetivo de este estudio
es conocer y analizar los aspectos positivos derivados del cuidado de un familiar con

Alzheimer.

Metodologia: En el presente estudio han participado 117 cuidadores, familiares de enfermos
de Alzheimer, de la Comunidad Auténoma Vasca y la Comunidad Foral de Navarra. Los
participantes han sido reclutados a través de las asociaciones de familiares de enfermos de
Alzheimer de dichas comunidades, AFAGI y AFAN, respectivamente. Se les administro
diversos cuestionarios para medir las variables previas al cuidado, variables relacionadas con

el proceso de cuidado y efectos causados por el cuidado.

Resultados: Los resultados se han obtenido a través de la Prueba de Correlacién Bivariada de
Pearson obteniendo que las emociones positivas se asocian de manera significativa y negativa

con la satisfaccion con el cuidado (r(117)= 0,207; p= 0,025). Y por otro lado, se ha observa
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que no se encuentra relaciéon significativa con las dimensiones atencion (r(117)= -0,47; p=
0,616) y claridad emocional (r(117)= -0,068; p= 0,467). Sin embargo, si existe relacion
significativa y negativa entre la satisfaccion con el cuidado y la dimensién regulacién emocional

(r(117)= -0,247; p= 0,007).

Conclusion: A pesar de la inexistencia de estudios que han analizado los aspectos positivos
derivados del cuidado, los resultados obtenidos en este estudio reflejan la importancia de
seguir avanzando en lineas de investigacién que tengan en cuenta los aspectos positivos
derivados del proceso de cuidado. De tal manera, que se puedan realizar modelos explicativos
y crear e implementar programas de intervencion centrados en los aspectos positivos, y asi ser

mas completos y adaptados a las necesidades psicoldgicas y emocionales de los cuidadores.
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1. INTRODUCCION

En la actualidad Espafa esta inmersa en un proceso caracterizado por el
envejecimiento de la poblaciéon. A fecha de 1 de enero del 2011, la poblacion general de
Espafa era de 47 millones de personas, de las cuales un 17,58% son mayores (Instituto
Nacional de Estadistica, 2011). En la figura 1 se puede apreciar el porcentaje de poblacién de

personas de mas de 65 afos, de Espafia y por comunidades.

Tabla 1 Porcentaje de poblacién de 65 y mas afios por comunidades auténomas, Espaiia,
2011.

25,0%
20,0%

15.0%

ooy (2R 25 2w
0% 0% 195% 19,2%
18:8% 185% 176% 17.6% 17.2% 17.2% 16,9%

15.2% 15.0% 143% 14.1% 13:3%

5,0% 109% 10,29

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica. Avance del Padron a 1 de enero de 2011. Datos
provisionales. Comunidades y ciudades auténomas y provincias. http://www.ine .es/jaxi/tabla.do.
IUItimo acceso: 30.03.12

Asimismo, el panorama demografico futuro presenta una sociedad envejecida en la que
casi un tercio de la poblacion seran personas mayores, como se puede apreciar en el siguiente

gréfico.
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Grafico 2. Piramides de Poblaciéon en Espaia, 2009, 2019, 2029, 2039 y 2049
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Piramides de poblacion de Espaiia
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Fuente: Proyecciones de Poblacién a Largo Plazo.

www.ine.es. Ultimo acceso: 6 abril 2010.

Este envejecimiento de la poblacién tiene especial relevancia porque conlleva un
aumento relevante de las situaciones de dependencia. Especialmente, la mayor prevalencia de
situaciones de dependencia se da a partir de los 65 afios. A partir de esta edad, una de las
causas mas frecuentes de dependencia viene dada por las demencias, entre las que destaca
por su alta incidencia la enfermedad de Alzheimer (Instituto de Mayores y Servicios Sociales

IMSERSO, 2007).

La enfermedad de Alzheimer en Espafa la padecen cerca de 700.000 personas. Esto
representa entre un 5y un 7% de la poblacién mayor de 65 afios y se espera que cada ano

haya alrededor de 100.000 nuevos casos (Fundacién Alzheimer Espafia, FAE, 2012). A medida
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que evoluciona la enfermedad, el deterioro cognitivo y fisico es mayor y los pacientes son cada
vez mas dependientes para llevar a cabo las actividades de la vida diaria. Por ello, junto a las
personas mayores con enfermedad de Alzheimer suele existir un cuidador, que generalmente
suele ser un familiar, encargado de ayudar en las necesidades basicas e instrumentales de la

vida diaria de la persona con Alzheimer.

En los siguientes apartados se presenta una revision bibliografica sobre las
caracteristicas de los cuidadores de enfermos de Alzheimer, en segundo las consecuencias
derivadas del cuidado de una persona con Alzheimer. Y posteriormente se comentara, el
modelo de estrés de Pearlin, Mullan, Semple y Skaff (1990) y el modelo de los aspectos

positivos del cuidado de Carbonneau, Caron y Desrosiers (2010).

1.1 CARACTERISTICAS DE LOS CUIDADORES FAMILIARES DE ENFERMOS DE

ALZHEIMER

El cuidador informal es aquella persona que presta cuidados a un familiar que necesita
ayuda en las actividades de la vida diaria. En el caso de cuidadores de personas mayores con
demencia tipo Alzheimer, el perfil corresponde a una persona de 53 afos, mujer en la mayoria
de los casos, con un nivel académico medio-bajo y dedicadas a las tareas del hogar. Este
ultimo factor estad cambiando con el tiempo, ya que en los ultimos afos ha incrementado el
numero de cuidadoras que se encuentran activas laboralmente. Asimismo, cada vez hay mas
cuidadoras que ademas de cuidar de estas personas mayores dependientes, cuidan de nietos
y ello supone una carga familiar adicional (Constanza, Agull, Gémez y Martin, 2010;

IMSERSO, 2005).
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La mayoria de estas mujeres cuidadoras suelen ser hijas, esposas 0 companeras y la
mayoria ha convivido anteriormente con la persona a la que le prestan los cuidados o han
mantenido un contacto personal o telefénico frecuente. Ademas, cabe destacar que la persona
que presta la ayuda convive de forma permanente con la persona mayor y en casa del

cuidador y eso hace que la sobrecarga del cuidador sea mayor (IMSERSO, 2005).

Por otro lado, es importante especificar que entre los cuidadores informales, siempre
hay un cuidador principal que es aquella persona que pasa la mayor parte del dia con la
persona a la que cuida (IMSERSO, 2007). Ademas, en la mayoria de los casos son los
cuidadores principales los que se encargan de solicitar la ayuda a la dependencia para estas

personas mayores dependientes.

Segun el estudio realizado por el Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia en enero de 2012 (SAAD, 2012), se han realizado en toda Espafa un total de
1.612.729 solicitudes, de las cuales, un 78,20% son solicitadas por personas mayores de 65

afos, tal y como se puede apreciar en el siguiente grafico.

Grafico 3. Solicitantes por tramo de edad
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Y de ellas el 65% la solicitan las mujeres, frente a un 35% que lo hacen los hombres
(Ver gréafico 4). Lo que se puede deducir que son mas las mujeres mayores dependientes las
que solicitan la ayuda a la dependencia que los hombres que lo realizan. Ademas, del total de
las personas que solicitan la ayuda, se benefician de 931.754, es decir, un 57,77%. Y de ellas,

son mujeres 569.192 (75,69%).

Grafico 4. Sexo de las personas solicitantes

Hombre
35%

Mujer
65%

Con respecto a las necesidades de formaciéon para desempenfar el rol de cuidador, los
autores del documento de IMERSO (2005) y Martinez (2007) opinan que para cuidar a una
persona mayor es necesario recibir algun tipo de preparacion (informacién o formacién) a
través de diferentes profesionales. Sin embargo, sélo un 10% de los cuidadores estan

realizando o han realizado algun curso de preparacion especial (IMSERSO, 2005).

En conclusién, se ha podido observar que generalmente la persona que cuida de los
enfermos de Alzheimer suele ser una mujer. Estos cuidadores suelen prestar el cuidado

permanentemente, ya que, suelen convivir con la persona con enfermedad de Alzheimer. Por
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ello, se cree necesario e importante obtener una preparacion previa o simultanea al proceso de

cuidado para poder mejorar el bienestar emocional de los cuidadores.

1.2 CONSECUENCIAS PSICOLOGICAS, SOCIALES, EMOCIONALES Y DE SALUD

EN LOS CUIDADORES DE FAMILIARES DE ENFERMOS DE ALZHEIMER

Ser cuidador principal, es decir, ser la persona que mas tiempo dedica al cuidado de
una persona mayor con algun tipo de demencia, conlleva una serie de consecuencias que
pueden ser tanto negativas como positivas para el cuidador (Gallart, 2007). En general, las
consecuencias negativas, pueden incidir tanto en la salud psicoldgica como fisica del cuidador
(Garre y cols., 2000; Pinquart y Sérensen, 2003; Vitaliano, Zhang y Scantan, 2003), y ademas
pueden llegar a afectar a las relaciones socio-familiares de los cuidadores y a su situaciéon
emocional y econdmico-laboral (Losada, Montorio, lzal y Marquez, 2006). Dichas
consecuencias negativas se pueden agrupar en tres dimensiones dependiendo del plano en el

que incidan: dimension fisica, psicologico-emocional y social:

a) Dimensioén fisica. EI empeoramiento fisico de los cuidadores esta ampliamente
estudiado y suscita acuerdo entre los autores (Roth, Haley, Owen, Clay y Goode, 2001).
Por un lado, se ha observado que se da un deterioro del sistema inmunoldgico del cuidador
(Vitaliano y cols., 2003), presentando irregularidades tanto en el sistema inmunologico
como en el endocrino, lo cual repercute en el proceso de curacion de heridas y en la
respuesta a las vacunas (Kiecolt-Glaser, McGuire, Robles y Glaser, 2002). Por otro lado, la
salud fisica de los cuidadores se encuentra en numerosas ocasiones deteriorada,
presentando problemas osteomusculares, fracturas, esguinces y trastornos del suefo
(Elliott, Burgio y DeCoster, 2010; Ramos y cols., 2007). Asimismo, los cuidadores son mas

propensos a padecer enfermedades crénicas, tales como: artritis, asma, palpitaciones
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cardiacas, hipertensién, diabetes mellitus, dolores de cabeza y acidez estomacal (Korn y

cols., 2009).

b) Dimensidn psicolégico-emocional. El hecho de cuidar a un familiar con Alzheimer
supone, en si mismo, un contexto generador de problemas de caracter psicolégico amplio y
emocionalmente doloroso (Meuser y Marwit, 2001). Por ello, las principales consecuencias
negativas relacionadas con el cuidado son de caracter emocional, como el estrés
psicolégico, estados de animo bajos, pérdida de sensacion de control y autonomia,
depresion, sentimiento de culpa y frustraciéon (Rogero-Garcia, 2010). Asimismo, se observa
un incremento de los niveles de estrés, ansiedad, depresion y otros problemas de salud

mental (Marks, Lambert, y Choi, 2002; Pinquart y Sorensen, 2003).

Los estudios demuestran consistentemente que los cuidadores presentan niveles mas altos
de sintomas depresivos y problemas de salud mental (Marks y cols., 2002; Pinquart y
Sorensen, 2003, Zarit, 2006). Asimismo, la depresién, los sintomas de ansiedad y el estrés
estan asociados a la carga y al numero de horas dedicadas al proceso del cuidado (Hirts,

2005; lIzal, Montorio, Losada y Alonso, 2001).

Del mismo modo, los cuidadores presentan niveles mas altos de sobrecarga (Llach,
Surifiach y Gamisans, 2004). La sobrecarga se entiende como la consecuencia fisica,
emocional y econémica de proporcionar el cuidado (Gaugler, Kane y Langlois, 2000;
Mockus Parks y Novielli, 2000). Este hecho incide directamente sobre la calidad de vida
relaciona con la salud, empeorando esta ultima a medida que aumenta la percepcion
subjetiva de carga del cuidador principal informal (Bell, Araki, Neumannn, 2001; Carrasco y

cols., 2002).

10
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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 situacion, impiden o
dificultan el ejercicio de un cuidado saludable y por lo tanto crea situaciones de estrés en el

cuidador (Stebbins y Pakenham, 2001; Losada y cols., 2006).

En cuanto a las emociones se ha encontrado que la tristeza, la depresion, junto con la
ansiedad y la ira, son las reacciones mas habituales en los cuidadores como respuesta a
las numerosas decisiones dolorosas, ambiguas y confusas que tienen que tomar (Cohen,
Colantonio, y Vernich, 2002). Ademas, algunos estudios observaron que los cuidadores que
mostraban mas sobrecarga, depresién y estrés percibido, referian tener mayor intensidad
en algunas emociones negativas, concretamente: sienten tensién, disgusto, culpabilidad,

susto, enfado, irritabilidad, nerviosismo, y preocupacion (Yanguas y cols., 2010).

Por otro lado, en cuanto a la inteligencia emocional Mayer y Salovey (1997) la definieron
como el resultado de una interaccion adaptativa entre emocion y cognicion que incluye la
habilidad para percibir, asimilar, entender y manejar las emociones propias y la capacidad
para detectar e interpretar las emociones en los demas. Esta variable se construye a través
de tres dimensiones: atencién emocional, entendida como el grado en que las personas
creen prestar atencion a sus emociones; a claridad emocional se refiere a como las
personas creen percibir sus emociones y por ultimo, la regulacion emocional, entendida
como la creencia del sujeto en su capacidad para interrumpir y regular estados emocionales

negativos y prolongar los positivos.

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: suele confinar al

11
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cuidador en el hogar, aumentar el tiempo de trabajo no remunerado y reducir el tiempo libre
(Bittman, Fast, Fisher y Thomson, 2004). En relacién con la percepciéon que tienen los
propios cuidadores sobre el impacto que tiene el cuidado en ellos, cabe destacar que la
mayoria de los cuidadores siente que cuidar de la persona con demencia incide
negativamente en su vida cotidiana con consecuencias en el ocio, tiempo libre y relaciones
familiares (IMSERSO, 2005). La mayor limitacién en las relaciones sociales y la gran
cantidad de tiempo con la persona dependiente hacen que el cuidador focalice 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 relaciéon con la persona

cuidada (Raschick e Ingersoll-Dayton, 2004).

Sin embargo, no todos los cuidadores sufren las mismas consecuencias negativas o las
sufren con una menor intensidad. De acuerdo con los planteamientos del modelo de estrés y
afrontamiento del cuidado, existen diferentes caracteristicas de los cuidadores que pueden
ayudar a que el proceso de cuidado provoque menos consecuencias negativas, como por
ejemplo, el apoyo social, familiar o profesional del que dispongan, utilizar estrategias de

afrontamiento adecuadas, etc. (Gallart, 2007).

Por otra parte, el cuidado de una persona mayor dependiente también puede tener
consecuencias positivas como la generacién de sentimientos positivos y el bienestar
psicolégico (Zabalegui y cols., 2004; Crespo y Lopez, 2007). Algunos estudios han descrito los
aspectos positivos relacionados con la satisfaccion del cuidado. En concreto, Garcia y cols.
(2009) hallaron que los cuidadores con mayor intensidad de orgullo, satisfaccién y entusiasmo,
referian sentir mas satisfaccién con el cuidado, mientras que aquellos que expresaron sentir

mas verguenza, mostraron mayor insatisfaccion.

12
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En la misma linea, se han llevado a cabo numerosas investigaciones que han puesto
de manifiesto que existen diversos factores que influyen en la manera de experimentar y
abordar el proceso de cuidado de una manera adaptativa en los cuidadores. Estos factores
son: ser cuidador por iniciativa propia, no trabajar fuera del hogar, utilizar la religion como
estrategia de afrontamiento, tener elevadas oportunidades para el crecimiento personal, tener
cohesién familiar (Cohen y cols., 2002; Czaja, Eisdorfer y Schulz, 2000) y tener sentimientos

de bienestar y sentimientos positivos hacia el cuidado (Gallart, 2007).

Los autores que estudian los aspectos positivos del cuidado de las personas mayores
con demencia coinciden en que los cuidadores que manifiestan mas sentimientos positivos
presentan menos depresion, sobrecarga, una mejor salud subjetiva (Hilgeman, Allen, DeCoster
y Burgio, 2007; Pinquart y Soérensen, 2003; Cohen y cols, 2002; Etxeberria y cols., en prensa) y
un mayor bienestar emocional (Hilgeman y cols., 2007). Otros autores indican que estos
aspectos positivos asociados a una mayor satisfaccion con el rol de cuidador, se asocian a una
mayor depresion y dolor cuando fallece el familiar porque, ademas de perder a su principal
miembro de la familia, pierden un papel importante y significativo (Boerner, Schulz y Horowitz,

2004).

En conclusion, tanto a nivel fisico, emocional, como psicolégico, las consecuencias para
la persona que ejerce los cuidados son posiblemente el factor mas importante a tener en
cuenta tanto para realizar una valoracion como para realizar una intervencion (Lopez, Crespo y
Zarit, 2007; Coon, Thompson, Steffen, Sorocco y Gallagher-Thompson, 2003; Marriott,
Donaldson, Tarrier y Burns, 2000; Lopez y cols., 2007; Selwood, Johnston, Katona, Lyketsos y

Livingston, 2007).

13
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1.3 MODELOS TEORICOS ESPLICATIVOS DE LAS CONSECUENCIAS DEL

CUIDADO EN CUIDADORES FAMILIARES DE ENFERMOS DE ALZHEIMER

En este apartado se van a describir dos modelos explicativos del proceso de cuidado de
una persona mayor dependiente con Alzheimer. El primer modelo, se centra en el estrés que
sufren los cuidadores familiares mientras que el segundo, intenta los aspectos positivos

derivados del cuidado de una persona mayor con demencia.

1.3.1 MODELO DE ESTRES DE PEARLIN, MULLAN, SEMPLE Y SKAFF
(1990)

Numerosos autores han tratado de encontrar un modelo capaz de explicar el proceso de
cuidado y la relevancia e interaccion entre las diferentes variables que intervienen en el
proceso del cuidado de una persona mayor dependiente con Alzheimer. Lazarus, Stafford,
Cooper, Cohler, y Dysken (1981) y Pearlin y cols. (1990) propusieron un modelo explicativo de

estrés aplicado al cuidado de una persona afectada de enfermedad de Alzheimer.

Resumidamente, el modelo de estrés permite entender por qué existen diferencias entre
unos cuidadores y otros en la forma en la que afrontan el cuidado y en las consecuencias que
el cuidado tiene sobre su salud. El modelo parte de la idea basica de que los cuidadores se
enfrentan a muchos estresores o situaciones dificiles asociadas al cuidado (por €j., deterioro
cognitivo o funcional del familiar, comportamientos problematicos u horas diarias que han de
cuidar). Ademas, existen circunstancias previas al cuidado (denominadas antecedentes y
condiciones del contexto), como la situacion econdmica del cuidador o la relacién previa con la
persona cuidada, que también pueden influir en el malestar del cuidador. Todas estas

circunstancias contribuyen de forma significativa a generar en los cuidadores malestar

14
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psicolégico y/o fisico. Sin embargo, a pesar de que casi todos los cuidadores se enfrentan a
situaciones muy similares, todas ellas muy estresantes, no todos los cuidadores sufren las
mismas consecuencias o con la misma intensidad. El motivo por el que esto ocurre es porque
cada cuidador dispone de unos recursos (denominados, en términos generales, variables
moduladoras o mediadoras en el modelo de estrés) que le permiten enfrentarse en mejores o
peores condiciones al cuidado. Las variables mediadoras que probablemente han sido mas
estudiadas en referencia al cuidado son el apoyo social y las estrategias de afrontamiento.
Aquellos cuidadores que dispongan de mas apoyo social o utilicen estrategias de afrontamiento
mas adaptativas tendran, probablemente, menos consecuencias negativas para su salud fisica

y psicolégica, comparados con aquellos cuidadores que no dispongan de estos recursos.

Figura 1.5 Modelo de estrés de Pearlin y cols. (1990)
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1.3.2 MODELO DE LOS ASPECTOS POSITIVOS DE CARBONNEAU,
CARON Y DESROSIERS (2010)

En cuanto a los aspectos positivos recientemente Carbonneau y cols. (2010) han propuesto
un modelo conceptual que propone tres ambitos centrales de los aspectos positivos
relacionados con el rol del cuidador: calidad de la relacién entre cuidador y persona cuidada,
sensacion de logro y significado de ser cuidador diariamente. Asimismo, mencionan que estos
aspectos interactuan con dos factores determinantes en el proceso de cuidado. Estos factores
son: sensacién de autoeficacia del cuidador y los eventos enriquecedores vividos por el
cuidador en el dia a dia. Por ultimo, sefialan que la interaccion que ocurre entre los tres
ambitos centrales y los factores determinantes conlleva resultados positivos para el cuidador,
es decir, influye positivamente en el bienestar del cuidador y en las ganas del cuidador para
seguir cuidando del familiar. En la figura que aparece a continuacion se puede observar el
esquema propuesto por Carbonneau y cols. (2010) sobre el modelo de los aspectos positivos

del cuidado de una persona con demencia.
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Figura 1.6 Modelo de los aspectos positivos del cuidado de una persona con

demencia de Carbonneau y cols. (2010)
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2- OBJETIVOS E HIPOTESIS

Este estudio tiene como objetivo principal conocer y analizar los aspectos positivos
derivados del cuidado de un familiar con Alzheimer. Concretamente se fijan los siguientes

objetivos especificos y las siguientes hipotesis de trabajo:

Objetivo 1: Conocer las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores familiares de

enfermos de Alzheimer.

Hipdtesis 1: La mayoria de los cuidadores seran mujeres, de unos 50 afios, con un

nivel bajo de estudios y mayoritariamente cényuges.

Objetivo 2: Analizar las emociones prevalentes de los cuidadores familiares de enfermos de

Alzheimer, los aspectos relacionados con la Inteligencia Emocional Percibida y la satisfaccion

con el cuidado.

Hipotesis 2: Los cuidadores de personas mayores con Alzheimer presentaran mas

emociones negativas que positivas.

Hipdtesis 3: Los cuidadores presentaran baja atencidon emocional y valores medios

tanto de claridad emocional como de regulacion emocional.

Hipotesis 4: La edad estara relacionada de forma negativa con la satisfaccion con el

cuidado. En concreto, a mayor edad, menos satisfaccion con el cuidado.
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Objetivo 3: Estudiar los niveles de depresion y sobrecarga de los cuidadores familiares de

enfermos de Alzheimer.

Hipdtesis 5: Los cuidadores que conviven con

puntuaciones mas altas en depresion y sobrecarga.

los familiares obtendran

Hipdtesis 6: Las personas que duermen mas horas obtendran puntuaciones mas

bajas de depresion y sobrecarga.

Hipotesis 7: Se asociaran las horas de descanso y aficiones con bajas

puntuaciones en depresién y sobrecarga.

Objetivo 4: Analizar la asociacion entre las emociones y los aspectos negativos derivados del

cuidado (principalmente, depresion y sobrecarga).

Hipotesis 8: La depresion y la sobrecarga se asociaran con las emociones negativas

de manera positiva. Mientras que las emociones positivas se asociaran de modo

negativo con la depresion y la sobrecarga.

Objetivo 5: Estudiar la asociacién entre las emociones y la satisfaccion con el cuidado.

Hipotesis 9: Las emociones positivas se asociaran con una mayor satisfacciéon con

el cuidado mientras que las emociones negativas se asociaran con la insatisfaccion

con el cuidado.
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Objetivo 6: Estudiar la asociacion entre las dimensiones de la Inteligencia emocional Percibida

(Atenciéon Emocional, Claridad Emocional y Reparacion Emocional) y la satisfaccion con el

cuidado.

Hipotesis 10: Se asociara la baja atencién emocional con la insatisfacciéon con el

cuidado. Por otra parte, la claridad emocional y la regulacion emocional se relacionaran con la

satisfaccion con el cuidado.
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3. METODOLOGIA

3.1 Participantes

En el presente estudio han participado 117 cuidadores, familiares de enfermos de
Alzheimer, de la Comunidad Auténoma Vasca y la Comunidad Foral de Navarra. Los
participantes han sido reclutados a través de las asociaciones de familiares de enfermos de

Alzheimer de dichas comunidades, AFAGI y AFAN, respectivamente.

Los criterios de inclusion para participar en el estudio han sido:

- Ser cuidador de una persona mayor dependiente con demencia o Alzheimer

- Tener una relaciéon de parentesco con la persona cuidada (hija/o, madre/padre,

suegro/a, yerno/nuera, etc.)

- Llevar mas de 2 meses cuidando a la persona mayor dependiente

3.2. Procedimiento

Con el fin de captar a los cuidadores familiares de personas mayores dependientes con
Alzheimer, se contacté desde Fundacion INGEMA (Instituto Gerontolégico Matia) con las
presidentas de las asociaciones de familiares de enfermos de Alzheimer de Guipuzcoa y
Navarra. A las presidentas se les informo de los criterios de inclusién en el estudio y ellas se
encargaron de reclutar a las personas participantes en el estudio. Desde la asociacién se

facilitod los datos personales y numeros de teléfono de las personas interesadas en participar en
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la investigacion. Posteriormente, los participantes fueron citados por teléfono para que
acudieran a la entrevista de evaluacion. Los cuidadores fueron evaluados por psicélogos con
una amplia experiencia en la atencion a cuidadores familiares de enfermos de Alzheimer. La
evaluacion fue realizada individualmente con cada cuidador y tuvo wuna duracion
aproximadamente de una hora, en la que antes de administrar el protocolo de valoracién les

leyo el consentimiento informado.

3.3 Instrumentos de valoracién

Teniendo en cuenta los dos modelos explicativos del proceso de cuidado se han
incluido en el protocolo de valoracion (ver anexo 1) las siguientes variables, que se han

clasificado de la siguiente manera:

- Variables previas al cuidado

Se evaluaron las siguientes variables sociodemograficas y relacionadas con el cuidado:
edad, sexo, estado civil, nivel educativo, relacién de parentesco con la persona cuidada,
situacion laboral del cuidador, el numero de horas que el cuidador destina al descanso, a
actividades de ocio y a dormir. Ademas, se registré el tiempo que lleva cuidando y las horas

que dedica al cuidado.
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- Variables relacionadas con el proceso de cuidado:

ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR (Caregiver Burden Interview) (CBI). Zarit,
Reever y Bacg-Peterson, 1980; versidn espafiola de Martin y cols., 1996.

Esta escala pretende detectar la percepcién de carga del cuidador (carga subjetiva), el
grado en que la atencién a la persona dependiente altera el bienestar fisico, psicoldgico,
econdmico y social del cuidador. Consta de 22 items. Las respuestas tienen formato Likert
de cinco opciones (1=No presente o Nunca a 5= Casi siempre) y el intervalo de puntuacion
es de 22-110. La puntuacion total se obtiene sumando las puntuaciones de cada uno de los
items. Puntuaciones mas altas indican un mayor grado de sobrecarga. Con un punto de
corte de 46/47, se diferencia entre ausencia de sobrecarga y sobrecarga leve; con un punto
de corte 55/56, se diferencia entre sobrecarga leve e intensa. Muestra una consistencia
interna, en la adaptacion espafola, de 0,91. El Alpha de Cronbach obtenido en esta

muestra fue de 0,84.

ESCALA DE AFECTO POSITIVO Y NEGATIVO (Positive And Negative Affect Schedule)
(PANAS). Sandin y cols., 1999.

Esta escala mide variables de rasgo (predisposiciones mas o menos estables) y estado
(transitorias fluctuaciones en el animo) de la afectividad positiva y negativa. Contiene 20
items (10 para cada una de las dimensiones) con un formato de respuesta tipo Likert (1=
Nunca, 2= Casi nunca, 3= A veces, 4= Frecuentemente y 5= Casi siempre). Los coeficientes
alfa de las subescalas afecto positivo y afecto negativo, en la adaptacion espanola, resultan
ser elevados, tanto para el grupo de varones (afecto positivo: a =0,89 y afecto negativo: a
=0,91) como para el de mujeres (afecto positivo: a =0,87 y afecto negativo: a =0,89). A

través de esta escala podemos obtener también una medida de Balance Emocional. Para
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ello, se halla la diferencia entre el afecto positivo y el afecto negativo. En este estudio, se

obtuvo un coeficiente alpha de 0,75, para afecto positivo, y de 0,79, para afecto negativo.

ESCALA RASGO DE METACONOCIMIENTO SOBRE ESTADOS EMOCIONALES (TMMS-
24). Fernandez-Berrocal, Extremera y Ramos (2004).

Esta escala evalua el conocimiento de los estados emocionales (destrezas con las que se
puede ser consciente de las propias emociones y la capacidad personal para regularlas).
Contiene las tres dimensiones claves de la Inteligencia Emocional: atencién emocional
(percepcidn), claridad de los sentimientos (comprension) y regulacion de las emociones
(reparacioén). Consta de 24 items, 8 items por cada factor. Las respuestas tienen formato
Likert de 5 opciones (1= Totalmente en desacuerdo a 5= Totalmente de acuerdo). La
fiabilidad para cada dimensidn, en la adaptacion espanola, es: Atencion (a= 0,90); Claridad
(o= 0,90) y Reparacion (a= 0,90). En esta muestra, la fiabilidad obtenida, en cada

dimensién, fue: 0,70, para Atencion, 0,71, para Claridad; y 0,69, para Reparacion.

ESCALA DE SATISFACCION CON EL CUIDADO. Lawton et al., 1989; versidn espafnola de
Lopez y Crespo, 2003.

Esta escala esta destinada a evaluar la satisfaccion que el cuidador siente con su tarea de
ayuda a la persona dependiente. Consta de 6 items en los que se recogen diversos
aspectos satisfactorios de la labor del cuidador, asi como una valoracién de la satisfaccion
general. Cada item se puntua en un gradiente de frecuencia o acuerdo que va desde 1
(Totalmente de acuerdo o Casi siempre) hasta 5 (Totalmente en desacuerdo o Nunca). La
puntuacién total se obtiene sumando las puntuaciones de cada uno de los items y oscila
entre 6 y 30. Puntuaciones mas altas indican menor satisfaccién con el cuidado. Presenta
una consistencia interna, en la escala original, que oscila entre 0,67 y 0,92. El Alpha de

Cronbach obtenido en esta muestra fue de 0,78.
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- Efectos causados por el cuidado:

ESCALA DEL CENTRO DE ESTUDIOS EPIDEMIOLOGICOS (CES-D). Radloff, 1977.

Esta escala se utiliza para medir la sintomatologia depresiva en poblacion general. Se
centra fundamentalmente en los componentes cognitivo y conductual de la sintomatologia
depresiva, con menor presencia de los sintomas de tipo somatico. El cuestionario de 20
items, con cuatro opciones de respuesta que indican la frecuencia y/o intensidad de la
presentacién de cada item, presenta, en el trabajo original, un Alpha de Cronbach de 0,85
(para muestras poblacionales) y 0,90 para muestras clinicas. En esta muestra se obtuvo un

Alpha de Cronbach de 0,88.

SALUD. Para medir el estado de salud de los cuidadores se les realizaron dos preguntas en

lo referente a la salud percibida, que se encuentran dentro del cuestionario de calidad de

vida SF-36.
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4. RESULTADOS

Los datos estadisticos obtenidos tras la aplicacion del protocolo de valoracion han sido
analizados mediante el software estadistico SPSS, en su version 15.0. En los siguientes

apartados se presentan los resultados obtenidos:

4.1 Caracteristicas sociodemogréficas de la muestra

Con el fin de analizar el primer objetivo se han realizado analisis descriptivos de las
variables sociodemograficas. Los resultados ponen de manifiesto que la mayoria de la muestra
son mujeres (80,3%) (Ver grafico 5), con una media de edad de 58 afios (DT=13,27) y un rango
que oscila entre 24 y 88 afios. La mayoria estan casadas (70%), seguidas de solteras con un
porcentaje del 21% y una minoria de divorciados, separados y viudos (9%). El nivel de estudios
es desigual, con un 43% con estudios primarios, un 27% con estudios de nivel medio y un 30%

con estudios superiores.

Grafico 5. Género de los cuidadores familiares
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Un 72% de los cuidadores convive con el familiar con Alzheimer frente a un 28% que vive
fuera del hogar de la persona cuidada. Ademas, la mitad de los cuidadores encuestados son
cényuges (61%), seguido de hijas (36%). Asimismo, el 65% dice no trabajar frente a un 25%

que si lo hace.

En cuanto a las variables relacionadas con el cuidado, en la tabla 6 se muestra cuanto
tiempo llevan cuidando, las horas que dedican al cuidado y las horas dedicadas al descanso, a

dormir y a las aficiones.

Tabla 6. Resultados descriptivos de las variables relacionadas con el cuidado

, , DESVIACION
MINIMO MAXIMO MEDIA

ESTANDAR
Tiempo cuidando (meses) 5 228 51,85 38,90
Horas de cuidado 0,5 24 8,76 5,83
Horas de descanso 0 10 1,45 1,72
Horas de dormir 0 9 6,31 1,44
Horas de aficiones 0 9 1,74 1,66

Como se puede observar en la tabla 4.2, las cuidadoras llevan cuidando mas de 4 afos,
dedicandose mas de 8 horas al cuidado y por ultimo, duermen menos de 7 horas diarias y le

dedican menos de 2 horas a las aficiones y descanso.
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4.2 Fiabilidad de los instrumentos de valoraciéon
Con el fin de analizar la fiabilidad de los instrumentos de valoracion utilizados en este
estudio se han calculado los coeficientes Alpha de Cronbach de todos ellos. Como se puede

observar en la tabla 7, los coeficientes Alpha obtenidos son buenos en todas las escalas.

Tabla 7. Coeficientes Alpha de Cronbach de los instrumentos de valoraciéon

ESCALA DIMENSIONES oa_CRONBACH
CES-D --- 0,91
CBI --- 0,87
PANAS Afecto Positivo 0,81
Afecto Negativo 0,83
TMMS-24 Atencion Emocional 0,81
Claridad Emocional 0,83
Regulacion Emocional 0,84
SCE - 0,76

4.3 Andlisis descriptivos de los resultados obtenidos en las variables
relacionadas con el proceso de cuidado y los efectos causados por el

cuidado

La descripcion de los resultados obtenidos por la muestra, se presentan a continuacion en

el orden en el que se han expuesto en la evaluacién. Por ello primeramente se mostraran los
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resultados obtenidos en las variables relacionadas con el proceso de cuidado y posteriormente

se procedera a describir los correspondientes a los efectos causados por el cuidado.

Variables relacionadas con el proceso de cuidado

Por lo que se refiere a la percepcion de carga del cuidador (carga subjetiva), el 51,3% de la
muestra no mostrd tener sobrecarga, mientras que el 19,1% y el 29,6% manifestaron tener
nivel de sobrecarga leve e intenso, respectivamente. En el siguiente grafico (8) se muestran los
resultados:

Grafico 8. Nivel de sobrecarga de la muestra
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Otro aspecto es la intensidad tanto del afecto positivo como negativo que puede tener una
persona en su dia a dia. Sefialar, en este sentido que como se muestra en la tabla 9, las
emociones mas prevalentes en los cuidadores familiares de enfermos de Alzheimer son:
Interesado, tenso, animado, enérgico, orgulloso, dispuesto, nervioso y decidido. Como se

puede observar, la mayoria de emociones prevalentes son emociones positivas.
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Tabla 9. Afecto Positivo y Negativo mostrados por los cuidadores

N MIN | MAX MEDIA DESVIACION

TiPICA
Interesado/a 117 1 5 3,21 1,16
Tensol/a o estresado/a 117 1 5 2,79 1,11
Animado/a, emocionado/a 117 1 5 2,62 0,86
Disgustado/a, molesto/a 117 1 5 2,14 0,93
Enérgicol/a, con vitalidad 117 1 5 2,87 0,99
Culpable 17 1 4 1,43 0,71
Asustado/a 117 1 5 1,92 1,03
Enojado/a, enfadado/a 117 1 5 1,91 0,90
Entusiasmado/a 117 1 5 1,97 1,02
10-Orgulloso/a (de Clle[)N 117 1 5 2,76 1,08
satisfecho/a
11-Irritable o malhumorado/a 117 1 5 2,17 1,01
12-Dispuesto/a, despejado/a 117 1 5 3,06 0,89
13-Avergonzado/a 117 1 3 1,09 0,33
14-Inspirado/a 117 1 5 2,19 0,95
15-Nervioso/a 117 1 5 2,78 1,20
16-Decidido/a o atrevido/a 117 1 5 2,68 1,04
17-Atento/a, esmerado/a 117 1 5 3,14 0,78
18-Intranquilo/a o preocupado/a 117 1 5 2,85 1,10
19-Activo/a 17 1 5 3,32 0,92
20-Temeroso/a, con miedo 117 1 5 2,15 1,10
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Ademas, se obtuvieron resultados de la variable inteligencia emocional percibida en sus
tres dimensiones (atencién, claridad y reparacion emocional). En atencién emocional, el 49,6%
obtuvo una puntuacion baja, el 49,6% una puntuacion media y el 0,9% una puntuacién alta. En
claridad emocional, el 27,4% present6 puntuaciones bajas, el 65% puntué valores medios y el
7,7%, valores altos. En reparacion emocional, un 24,8% mostrd una puntuacion baja, un 68,4%

una puntuacién media y el 6,8% una puntuacion alta (Ver grafica 10).

Grafica 10. Niveles de Inteligencia Emocional Percibida
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Por ultimo, en relacién con el grado de satisfaccién con el cuidado, el 88,8% de la muestra
obtuvo una puntuacién inferior al punto medio, revelando sentirse satisfecha con el cuidado,

mientras que el 11,2% puntud por encima, indicando sentirse insatisfecha.
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Efectos causados por el cuidado

Por lo que se refiere al grado de sintomatologia depresiva medido a través de la frecuencia
de pensamientos y conductas relacionadas con la depresion, se observd que el 46,2% de la
muestra no presentaba sintomatologia depresiva, sin embargo, el 23,1% mostraba tendencia a

tener un estado de animo depresivo y el 30,8% con depresion probable (Ver grafico 11).

Grafico 11. Grado de sintomatologia depresiva de la muestra
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En lo referente a las variables relacionadas con la salud, el 68% dice no consumir
farmacos; sin embargo un 32% si los consume. Por otra parte, en cuanto a la salud
autopercibida, en el siguiente grafico 12 se puede observar que un porcentaje elevado de la
muestra (60,7%) siente que su salud es regular, mala 0 muy mala. Ademas, cuando se les
pregunta sobre la comparacién de su salud actual con respecto a la de antes de cuidar a la
persona mayor, una inmensa mayoria (93%) responde que es igual, peor o mucho peor, frente

a una minoria que responde que es mejor o mucho mejor (7%).
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Grafico 12. Salud autopercibida de la muestra
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4.4 Resultados obtenidos a partir de los objetivos planteados

El segundo objetivo propuesto en la investigacion es analizar las emociones prevalentes de
los cuidadores, los aspectos de la Inteligencia Emocional Percibida y la satisfaccion con el
cuidado. Para analizar las dos primeras hipotesis de este objetivo se ha llevado acabo un
analisis descriptivo, tanto de las variables relacionadas con las emociones como de las

variables relacionadas con la Inteligencia Emocional Percibida.

Los resultados obtenidos reflejan que los cuidadores tienen puntuaciones medias de
emociones positivas (27,81) y puntuaciones altas de emociones negativas (21,21). Por lo tanto,
se puede decir que se acepta la segunda hipétesis planteada en este estudio, es decir, los
cuidadores de personas mayores con Alzheimer presentan mas emociones negativas que

positivas. Ademas, en cuanto a la Inteligencia Emocional Percibida también se acepta la
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tercera hipotesis expuesta, ya que la muestra presenta puntuaciones bajas de atencion
emocional (23,96), y valores medios tanto de claridad emocional (27,56) como de regulacion

emocional (27,32).

Sin embargo, en cuanto a la cuarta hipétesis después de aplicar la prueba de correlacién
Bivariada de Pearson, se rechaza la hipétesis debido a que no se ha encontrado relacion entre

la variable edad y la satisfaccién con el cuidado (r(117)= 0,120; p= 0,196).

El tercer objetivo que se ha expuesto en la investigacion es estudiar los niveles de depresién y

sobrecarga de los cuidadores familiares de enfermos de Alzheimer.

En cuanto a la quinta hipotesis, se acepta parcialmente, debido a que los participantes en el
estudio que conviven con la persona mayor tienen mas niveles de sobrecarga (X= 48,25; dt=
14,74) que los cuidadores que no conviven con ellos (X= 44,33; dt= 15,38), pero tienen menos

niveles de depresion (X= 18,73; dt= 11,14) que los que no conviven (X= 19,82; dt= 10,52).

Sin embargo, la sexta hipotesis si se acepta completamente, puesto que las personas que
duermen 7 o mas horas tienen menores niveles tanto de depresién (X=16,90, dt= 10,57) como
de sobrecarga (X= 44,15, dt= 13,97), frente a las personas que duermen menos de siente
horas (X= 21,39, dt= 11,18 ; X= 50,02, dt= 15,03). En el grafico que aparece a continuacion se

observa graficamente los resultados obtenidos:
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Grafico 13. Niveles de sobrecarga y depresién teniendo en cuenta la variable de

convivencia y la variable horas de dormir
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La ultima hipotesis de este objetivo se ha analizado mediante la prueba correlacién Bivariada

de Pearson. De la que se concluye que la hipotesis se acepta parcialmente, ya que la

sobrecarga se asocia significativamente y negativamente tanto con las horas de aficiones
(r(117)= -0,354; p= 0,000) como con las horas de descanso (r(117)= -0,342; p= 0,000). Es
decir, cuantas mas horas dedican los cuidadores a sus aficiones y al descaso, presentan
menos niveles de sobrecarga. Sin embargo, no se ha encontrado relacién significativa en

cuanto a los niveles de depresion y las horas de descanso (r(117)= -0,120; p= 0,196) y

aficiones (r(117)=-0,081; p= 0,385).
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Para analizar el curto objetivo se ha realizado la correlaciéon Bivariada de Pearson, entre las
emociones y los aspectos negativos derivados del cuidado (depresion y sobrecarga). La octava
hipétesis perteneciente a este cuarto objetivo se acepta parcialmente. Como se puede observar
en la tabla 14, la sobrecarga (r (117)= 0,473; p= 0,000) y la depresion (r(117)= 0,635; p= 0,000)
se asocian significativa y positivamente con las emociones negativas. Mientras que con las
emociones positivas, solo se encuentra relacién significativa y negativa con la depresion (r

(117)= -0,256; p= 0,005).

Tabla 14. Relacién entre las emociones y los aspectos negativos derivados del cuidado

SOBRECARGA DEPRESION

EMOCIONES POSITIVAS

EMOCIONES NEGATIVAS

** P< 0,01

El quinto objetivo también se ha analizado a través de la prueba Correlacién Bivariada de
Pearson, relacionando las emociones (positivas y negativas) con la satisfaccion con el cuidado.
La novena hipotesis expuesta en este objetivo se acepta. Las emociones positivas se asocian
de manera significativa y negativa con la satisfaccién con el cuidado (r(117)= 0,207; p= 0,025).
Es decir, los cuidadores que presentan mas emociones positivas menos insatisfaccion con el
cuidado. Mientras que las emociones negativas se asocian de modo significativo y positivo con
la variable satisfaccion con el cuidado (r(117)= -0,0275; p= 0,003). Es decir, las personas que

muestran mas emociones negativas se sienten mas insatisfechas.
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Por ultimo, el sexto objetivo se ha analizado también mediante la Correlacion Bivariada de

Pearson, teniendo en cuenta las dimensiones de la Inteligencia Emocional Percibida (Atencién

Emocional, Claridad Emocional y Reparacién Emocional) y la satisfaccion con el cuidado. Los

resultados obtenidos muestran que no se encuentra relacion significativa con las dimensiones

atencion (r(117)= -0,47; p= 0,616) y claridad emocional (r(117)= -0,068; p= 0,467). Sin

embargo, si existe relacion significativa y negativa entre la satisfaccién con el cuidado vy la

dimensién regulacion emocional (r(117)= -0,247; p= 0,007). Es decir, las personas con mayor

regulacion emocional sienten mas satisfaccion con el cuidado. Por lo tanto, la décima y ultima

hipétesis se acepta parcialmente.
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5 DISCUSION

El objetivo principal de este estudio era conocer y analizar los aspectos positivos derivados

del cuidado de un familiar con Alzheimer.

Uno de los objetivos que se han propuesto es conocer las caracteristicas
sociodemograficas de los cuidadores familiares de enfermos de Alzheimer. Tal y como se
mencionan en diversos estudios realizados (Constanza, Agullé, Gémez y Martin, 2010; Gallart,
2007; IMSERSO, 2005) y con lo que este estudio también refuerza es que las caracteristicas
de los cuidadores familiares se centran en mujeres, de mediana edad, que cuidan de sus
esposos mayoritariamente en su casa. Ademas, generalmente son mujeres que no duermen
muchas horas, dedican la mayor parte del tiempo al cuidado y no le dedican suficientemente

tiempo al descanso y a las aficiones.

Otro de los objetivos del trabajo era analizar las emociones prevalentes de los cuidadores
familiares de enfermos de Alzheimer, los aspectos relacionados con la Inteligencia Emocional

Percibida y la satisfaccion con el cuidado.

Las emociones que sienten los cuidadores familiares a lo largo del proceso de cuidado son
mayoritariamente emociones positivas y emociones que pueden ayudarles a que ese proceso
sea mas llevadero. Las emociones positivas vividas por los cuidadores son el sentimiento de
estar interesado, animado, enérgico, orgulloso, dispuesto y decidido. Estas emociones
positivas ayudan a los cuidadores a llevar mejor el proceso de cuidado, entendiéndolas como si
fueran variables moduladoras (Pearlin y cols, 1990). Por otro lado, las emociones negativas

vividas por los cuidadores se centran en el sentimiento de estar tenso y nervioso. Estas
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emociones negativas pueden ser debidas como respuesta a las numerosas decisiones

ambiguas, dolorosas y confusas que tienen que tomar (Cohen, Colantonio, y Vernich, 2002).

Los cuidadores familiares presentan niveles medios de claridad y reparacion emocional. Sin
embargo, en cuanto a la atencion emocional, la mitad presenta niveles adecuados de atencion
emocional pero la otra mitad presenta niveles bajos de atencién emocional. Por lo que en
general, los cuidadores necesitan mejorar sus niveles de inteligencia emocional percibida para
poder reducir los niveles de tensién que perciben derivados del proceso de cuidado (Duran,

Extremera y Rey, 2004).

Los familiares evaluados en este estudio manifestaron sentirse satisfechos con el cuidado.
Esto puede deberse a que en la organizacion de los cuidados de la persona mayor con
Alzheimer, los cuidadores deben revalorar las prioridades en su vida. La decision de
convertirse en cuidador se relaciona con la identificacion por parte del cuidador de que la
persona afectada necesita ayuda, es decir, necesita a alguien que le cuide. Este sentimiento
incide en los aspectos positivos relacionados con el cuidado o lo que es Io mismo con la
satisfaccion con el cuidado. Esos sentimientos del cuidador de otorgar el cuidado porque la
persona lo necesita genera sentimientos de valia y realizacién personal (Quinn, Clare y Woods,
2010) y esos sentimientos son parte de los aspectos positivos del cuidado (Carbonneau, Caron

y Desrosiers, 2010).

Con relacién al objetivo de estudiar los niveles de depresion y sobrecarga de los cuidadores
familiares de enfermos de Alzheimer, en esta investigacién la mitad de los cuidadores no
presentaba sintomatologia depresiva pero, si que una parte importante de cuidadores presenta
sintomatologia depresiva. En cuanto a la sobrecarga, menos de la mitad de los participantes en

el estudio muestran sobrecarga leve o intensa. Por lo tanto la depresion y la sobrecarga son
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factores a tener en cuenta debido a que son problemas generados por su rol de cuidadores y
que cada vez va en aumento (Ministerio de Sanidad Politica Social e Igualdad, 2011). Ademas
autores como Demers y Lavoie (1996) advierten que la percepcion subjetiva de carga no
cambia debido a que el proceso de cuidado supone un proceso dinamico y cambiante, y
requiere desarrollar nuevas estrategias y adaptarse a situaciones nuevas cada vez (Feinberg,

2002).

El cuarto objetivo que se plantea en este trabajo se centra en la relacion entre las
emociones y los aspectos negativos derivados del cuidado (principalmente, depresiéon y

sobrecarga).

Tal como se ha encontrado en la literatura, las emociones tienen relacion tanto con la
depresion como con la sobrecarga debido a la implicacion de los cuidadores familiares con las
personas que cuidan, en la que es comun que se generen emociones positivas y negativas.
Ademas, en el caso de que la emocion sea negativa puede tener consecuencias en la
depresién y sobrecarga en el cuidador (Augusto, Berrios, Lopez y Aguilar, 2006). Por el
contrario, las emociones positivas ayudan a reducir los niveles de depresion, tal y como se ha
hallado en estudios previos que han aplicado en los programas psicoeducativos la generacién
de emociones positivas y obteniendo menores niveles de depresién (Marquez, Losada,

Pefacoba y Romero, 2009).

Estudiar la asociacién entre las emociones y la satisfacciéon con el cuidado es el quinto
objetivo de esta investigacion. Las emociones positivas conllevan que la persona tenga mas
satisfaccion con cuidado que cuando tienen emociones positivas. Este efecto puede deberse a
que la capacidad para razonar sobre las emociones, percibirlas y comprenderlas permite

desarrollar procesos de regulaciéon emocional (Extremera, Fernandez-Berrocal y Duran, 2003),
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que estos a su vez ayudan a aumentar la satisfaccion con el cuidado (Etxeberria y cols, 2012).
Unido a esto ultimo se encuentra el sexto y ultimo objetivo, que es analizar la relacion de la
satisfaccién con el cuidado con la inteligencia emocional. Hallandose, que a mayor regulacion

emocional mayor satisfaccion con el cuidado.

A pesar de la inexistencia de estudios que han analizado los aspectos positivos derivados del
cuidado, los resultados obtenidos en este estudio reflejan la importancia de seguir avanzando
en lineas de investigacion que tengan en cuenta los aspectos positivos derivados del proceso
de cuidado. De tal manera, que se puedan realizar modelos explicativos y crear e implementar
programas de intervencion centrados en los aspectos positivos, y asi ser mas completos y

adaptados a las necesidades psicologicas y emocionales de los cuidadores.
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7. ANEXOS

CONSENTIMIENTO INFORMADO

El presente estudio tiene como principal objetivo conocer y analizar los aspectos positivos derivados del

cuidado de un familiar con Alzheimer.

La metodologia consistira en la realizaciéon de una valoracion por parte de profesionales

En cada una de estas mediciones se le realizara una valoracién psicosocial que recogera los siguientes
datos: caracteristicas sociodemograficas, bienestar psicologico (sobrecarga, estado de animo) y
bienestar emocional (afectos positivos y negativos, percepcion, comprension y regulacién de las

emociones).

Beneficios derivados del estudio: La persona no va a tener ningun beneficio por formar parte del estudio

ya que es voluntario.

Como efectos adversos no se esperan encontrar ninguno ya que la intervencion en si misma no entrana

riesgos y no se van a administrar farmacos.

Elizabette Barbero Pita sera la persona que le informara y podra contestar a sus dudas u preguntas. En
caso de que quiera contactar con ella deben dirigirse a INGEMA, con domicilio en C/Usandizaga N° 6 o0 a
través del nimero de teléfono 943 22-46-43.

Los datos de caracter personal del participante y toda la informacién relativa al mismo, seran tratados
con la maxima confidencialidad y de conformidad a la LO 15/99 de protecciéon de datos de caracter
personal.

Los datos de caracter personal del participante seran incorporados a un fichero titularidad de Fundacién

Ingema. Los datos seran destruidos a los 5 afios de la finalizacién del estudio.
El participante podra ejercer sus derechos de acceso, rectificacion, oposicidn o cancelacion ante
Fundacién Ingema en la calle Usandizaga N°6, 20.002 Donostia-San Sebastian, previa solicitud por

escrito y presentacion de la copia del DNI u otro de similar validez.

La participacion en este estudio es voluntaria y los participantes podran retirarse del estudio en cualquier

momento, sin tener que dar explicaciones.
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PROTOCOLO DE VALORACION

Nombre y Apellidos:

Teléfono:

Direccion:

Codigo:

Fecha:

53




Aspectos positivos relacionados con el cuidado de | Master de Investigacion en
upna personas mayores con Alzheimer Ciencias de la Salud

Curso 2011-2012

Datos de filiacion

Género: V [ M O

Edad:

Estado civil:

Soltero Casado Divorciado Viudo Otros

u u U U u

A continuacioén, se le plantean algunas preguntas relacionadas con su situacién como cuidador/a.
Por favor, responda marcando con una cruz la casilla correspondiente o, en su defecto, cuando
asi se solicite.

¢ A quién cuida?

Esposo/a Padre/madre Suegro/suegra Otro familiar Otra persona

En la actualidad, ¢ como considera usted su salud?

Muy mala Mala Normal Buena Muy buena

O a a O a

¢, Como considera que es su salud ahora, comparandola con su salud cuando

comenzo a cuidar?

Mucho peor Peor Igual Mejor Mucho mejor

a O O a O

¢ Vive con la persona que cuida? Si 7 No [

¢, Cuanto tiempo lleva cuidando? meses
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¢ Cuantas horas diarias dedica usted al cuidado aproximadamente (poner promedio)?

Durante la ultima semana, ¢ cuantas horas aproximadas ha dormido cada noche?:

En un dia normal, s cuantas horas tiene usted para “sus cosas” (aficiones, intereses)?:

En un dia normal, ¢ cuantas horas tiene de descanso?:

Nivel educativo (nivel académico o n° de afnos de estudios):

¢Trabaja? Si O NoO

¢Consume en la actualidad algun farmaco tranquilizante, hipnético o antidepresivo? Si ONo O
¢ Coémo era la relaciéon con su familiar antes de empezar a cuidarle?

Muy mala Mala Regular Buena Muy buena

4 u u u U
¢, Como considera usted que es actualmente esta relacion?

Muy mala Mala Regular Buena Muy buena

O a a a O

CES-D

A continuacion se le presentan unas frases que describen como usted podria haberse sentido
durante la semana pasada.
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Raramente o |Algunavezo | gcasionalmente Todo el
nunca (menos | POCas veces o varias veces tiempo
de 1 dia) (1 0 2 dias) (3 o 4 dias) (5-7 dias)
1- Me molestaron cosas que 0 0 0 0
habitualmente no me molestan
2- No tuve hambre; tenia poco 0 0 0 0
apetito.
3- Sentia que no podia librarme de la
tristeza incluso con la ayuda de mi | 0 0 0
familia o amigos.
4- Senti que era, al menos, tan bueno
como otras personas. O O O O
5- Tuve problemas para q q q q
concentrarme en lo que hacia.
6- Me senti deprimido. O O O O
7- Senti que todo lo que hacia era un q q q q
esfuerzo.
8- Me senti optimista sobre el futuro. | O O O
9- Pensé que mi vida habia sidoun |U g g g
fracaso
10- Me senti temeroso. O 0 O O
11- Mi suefio era inquieto, no 0 0 0 0
descansaba.
12- Estaba contento. O O O O
13- Hablaba menos de lo habitual. 0 O 0 O
14- Me senti solo/a. O O O O
15- La gente me resultaba antipatica. |0 O O O
16- Disfruté la vida. O O O O
17-Lloré en ocasiones. O 0 O O
18- Me senti triste. O 0 O O
19- Senti que no le gustaba a la gente. | O O O
20- No tenia ganas de nada. O O O O

Sobrecarga
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N Rar | Alguna | Basta | Casi
un :
ca a s ntes | siem
vez | veces | veces | pre
1. ¢Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente
. u u u U u
necesita?
2. ¢Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene
- . u u u U u
suficiente tiempo para Vd.?
3. ¢Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su
- - . - g g g O g
familiar con otras responsabilidades (trabajo, familia)?
4. ;Siente vergienza por la conducta de su familiar? 0 0 0 0 0
5. ¢Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar? 0 0 0 0 0
6. ¢Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacién
0 0 0 0 0
que usted tiene con otros miembros de su familia?
7. ¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar? 0 0 0 0 0
8. ¢Piensa que su familiar depende de Vd.? 0 0 0 0 0
9. ¢Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar? 0 0 0 0 0
10. ¢ Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su
- 0 0 0 0 0
familiar?
11. ¢ Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener
. - 0 0 0 0 0
que cuidar de su familiar?
12. ¢ Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por
. - u u u U u
tener que cuidar a su familiar?
13. ¢ Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido a
. - u u u U u
tener que cuidar de su familiar?
14. ; Piensa que su familiar le considera a usted la uUnica persona que le
. u u u U u
puede cuidar?
15. ¢Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los
. - . g g g O g
gastos de cuidar a su familiar, ademas de sus otros gastos?
16. ¢ Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas
. g g g O g
tiempo?
17. ¢ Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzé la
- g g g O g
enfermedad de su familiar?
18. ¢ Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona? 0 0 0 0 0
19. ¢ Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?
0 0 0 0 0
20. ¢ Piensa que deberia hacer mas por su familiar? 0 0 0 0 0
21. ¢Piensa que podria cuidar mejor a su familiar? 0 0 0 0 0
22. Globalmente, ;qué grado de "carga" experimenta por el hecho de
. - u u u U u
cuidar de su familiar?
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PANAS

A continuacién, se indican una serie de palabras que describen sentimientos y emociones. Lea cada una
de ellas y conteste con un nimero (del 1 al 5) indicando hasta qué punto usted suele sentirse
habitualmente de la forma que indica cada expresion.

Generalmente me siento....

Nada o casi nada | Un poco Bastante Mucho | Muchisimo
1. Interesado/a 1 2 3 4 5
2. Tenso/a o 1 2 3 4 5
estresado/a
3. Animado/a, 1 2 3 4 5
emocionado/a
4. Disgustado/a o 1 2 3 4 5
molesto/a
5. Enérgico/a, con 1 2 3 4 5
vitalidad
6. Culpable 1 2 3 4 5
7. Asustado/a 1 2 3 4 5
8.Enojado/a, 1 2 3 4 5
enfadado/a
9.Entusiasmado/a 1 2 3 4 5
10. Orgulloso/a (de 1 2 3 4 5
algo), satisfecho/a
11.Irritable o 1 2 3 4 5
malhumorado/a
12. Dispuesto/a, 1 2 3 4 5
despejado/a
13.Avergonzado/a 1 2 3 4 5
14. Inspirado/a 1 2 3 4 5
15. Nervioso/a 1 2 3 4 5
16. Decidido/a o 1 2 3 4 5
atrevido/a
17. Atento/a, 1 2 3 4 5
esmerado/a
18. Intranquilo/a o 1 2 3 4 5
preocupado/a
19. Activo/a 1 2 3 4 5
20. Temeroso/a, con 1 2 3 4 5
miedo
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TMMS-24.

INSTRUCCIONES:
A continuacion encontrard algunas qfirmaciones sobre sus emociones v senfimientos. Lea atentamente cada frase v
indigue por favar el grade de acuerdo o desacuerdo con respecto a las mismas. Sefiale con una “X™ la respuesta que

mds se aproxime a sus preferencias.
No hay respuestas correctas o incorrectas, ni buenas o malas.
No emplee mucho tiempo en cada respuesta.

1 2 3 4 5
Nada de Algo de Bastante de Muy de Totalmente de
Acuerdo Acuerdo acuerdo Acuerdo acuerdo
1 Presto mucha afencion a los sentinuentos. 1{2]3 (4|5
2. Normalmente me preocupo mucho por lo que siento. 1 {213 (4|5
3. Normalmente dedico tiempo a pensar en mis emociones. 11213 (415
4. Pienso que merece la pena prestar atencion a mis emociones v estado de animo. 1 {213 (4|5
5. Dejo que mus sentimientos afecten a mis pensanuentos. 1(2]3 (4|5
&. Pienso en mi estado de ammo constantemente. 1213 (4|5
7. A menudo pienso en mus sentimientos. 1 {213 (4|5
8 Presto mucha atencion a como me siento. 1(2]3 (4|5
9, Tengo claros mis sentimuentos. 11213 (415
10. | Frecuentemente puedo definir mis senfimientos. 1{2]3 (4|5
11. | Casi siempre sé COmMO me siento. 1213 (4|5
12, | Normalmente conozco mis sentimnientos sobre las personas. 11213 |45
13, | A menudo me doy cuenta de nus sentimientos en diferentes simaciones. 1 (213 (4|5
14. | Siempre puedo decir como me siento. 11213 (415
15. | A veces puedo decir cudles son mis emociones. 11213 (415
16. | Puedo llegar a comprender mis sentimientos. 1 {213 (4|5
17. | Aungue a veces me siento triste, suelo tener una vision oprimista. 1213 (4|5
18. | Aunque me sienta mal. procuro pensar en cosas agradables. 11213 (415
19. | Cuando estoy triste, pienso en todos los placeres de la vida. 1(2]3 (4|5
20. | Intento tener pensamientos positivos aunque me sienta mal. 11213 (415
21. | St doy demasiadas vueltas a las cosas, complicandolas, trato de calmarme. 1(2]3 (4|5
22. | Me preocupo por tener un buen estado de ammo. 11213 (415
23 | Tengo mucha energia cuando me siento feliz. 11213 (415
24. | Cuando estoy enfadado intento cambiar mi estado de animo. 1{2]3 (4|5
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Escala de Satisfaccion con el cuidado

1. Me gustaria hablar acerca de algunos sentimientos que pueda tener cuando cuida de
nombre de al persona cuidada). Por favor, digame en qué medida esta de acuerdo con la
siguiente afirmacion: Siento satisfaccion por ayudar a (hombre de al persona cuidada)

1. Totalmente de acuerdo

2.Algo de acuerdo

3.Ni de acuerdo no en desacuerdo
4.Algo en desacuerdo
5.Totalmente en desacuerdo

2. Digame, ¢Con qué frecuencia siente que ayudara (nombre de la persona cuidada) le ha
hecho sentirse mas cercano a él/ella?

1.Casi siempre

2.Con bastante frecuencia
3.Alguna Vez

4.Rara vez

5.Nunca

3. Digame ¢;con qué frecuencia siente que realmente disfruta estando con (nombre de la

persona cuidada)
1.Casi siempre
2.Con bastante frecuencia
3.Alguna Vez
4.Rara vez
5.Nunca

4. Digame ;Con qué frecuencia siente que el hecho de responsabilizarse de (nombre de la
persona cuidada) le ayuda a aumentar su autoestima?

1.Casi siempre

2.Con bastante frecuencia
3.Alguna Vez

4.Rara vez

5.Nunca
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5. Digame ¢icon qué frecuencia siente que los momentos placenteros de (nombre de la

persona cuidada) le producen placer a usted también?

1.Casi siempre

2.Con bastante frecuencia
3.Alguna Vez

4.Rara vez

5.Nunca

6. Digame ¢ ,con qué frecuencia siente que cuidar (nombre de la persona cuidada) da un mayor

sentido a su vida?

1.Casi siempre

2.Con bastante frecuencia
3.Alguna Vez

4.Rara vez

5.Nunca
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