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RESUM

Introducci6: En les darreres décades s'ha produit un notable increment de
I'esperanca de vida, pero aquesta major longevitat esta produint un augment de
la prevalenca de malalties associades a I'envelliment, entre les que destaca la
demencia, que afecten a un 4,7% de persones majors de 60 anys de la
poblaci6 mundial. La deméncia porta a un deteriorament permanent i
progressiu de la memoria, d'altres funcions cognitives i de la capacitat per
funcionar de forma autonoma, conduint a una situaci6 de dependéncia total.
Aquesta ajuda, en la majoria d’ocasions, és prestada per persones no
professionals, anomenats cuidadors informals o cuidadors principals del malalt,
els quals en la majoria dels casos, sbn membres de la seva familia i sobre els

guals recau tot el pes del cuidar.

L'objectiu d'aquest treball és identificar com afecta el fet de cuidar al cuidador
principal de la persona amb deméncia, relacionant el seu nivell de dependencia
i la fase de la malaltia amb la preséncia de la sobrecarrega del cuidador, aixi

com també com es veu afectat el seu estat de salut i la seva qualitat de vida.

Metodologia: Es realitzara un estudi observacional transversal amb una
mostra de 200 persones diagnosticades de demeéncia i que visquin en el
domicili familiar obtingudes mitjancant un mostreig probabilistic. Se'ls
administrara un glestionari ad-hoc de variables sociodemografiques i cliniques,
I'index Barthel, l'escala de deteriorament global de Reisberg (GDS), el
guestionari de sobrecarrega del cuidador de Zarit, el questionari European
Quality of Life Instrument (EQ - 5D) i el Short Form Health Survey (SF12) per

tal d'obtenir els resultats.

Paraules claus: sobrecarrega, demencia, cuidador informal, qualitat de vida



ABSTRACT

Introduction: During the last decades, the life expectancy has been risen
notably, but this major longevity is producing a rise in the prevalence of
illnesses associated to aging. Between those, the dementia stands out since it
affects the 4,7% of the world population who is older than 60 years old.
Dementia implies a permanent deterioration and progressive of the memory,
other congestive functions and the capacity to be self-sufficient, entailing a
situation of total dependency. Non-professional people called informal caregiver
or principal caregivers to the ill, who in the majority of cases, are family

members whose rests the burden of care, provide this aid in the most occasions.

This study wants to identify how the principal caregiver is affected to be taking
care of a person with dementia, related to the level of dementia and the stage of
disease with the presence of caregiver burden, as well as how it affects his/her
health and quality of life.

Methodology: There will do a transversal observational study with a sample of
200 people diagnosed with dementia who live in a family residence obtained by
using a probabilistic sample. To obtain results, the following questionnaires will
provided: the Ad-hoc survey with sociodemographic and clinical variables,
Barthel Index, the global deterioration of Reisberg (GDS), the questionnaire of
the caregiver burden Zarit, the European Quality of Life Instrument (EQ-5D)

guestionnaire and the Short Form Health Survey (SF12).

Keywords: Burden, dementia, informal caregivers, quality of life
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JUSTIFICACIO

L’augment de I'esperanca de vida ha generat un increment de I'envelliment de
la poblacio al nostre pais. Aquest fet positiu, que les persones visquin més
anys, té uns efectes negatius, com és el increment de la prevalenga d’algunes
patologies que afecten de forma més frequent a persones més grans de 60

anys, com és el cas de les demencies.

La demencia no només afecta a la memoria de les persones que la pateixen,
sind que també afecta altres funcions intel-lectuals, fa que hi hagi canvis en la
seva personalitat, canvis en la seva conducta i els afecta també en el seu
entorn social i laboral. Aquests simptomes es solen presentar de manera
progressiva fent que la persona vagi perdent cada cop més el seu nivell
d’autonomia, arribant a un estadi en el qual la persona és incapa¢ de fer les

coses més senzilles per poder sobreviure.

Arribat el moment en que es produeix una pérdua greu d’autonomia de les
persones amb demencia, es fa necessari que algu es faci carrec d’aquestes
persones en el seu dia a dia, sén els que anomenem cuidadors informals. Les
preguntes que em questiono és com viuen aquests cuidadors informals
aguesta situacio, com porten a terme les tasques i quina repercussions té el fet
de cuidar a una persona amb demeéncia, que passa amb aquelles persones que
sbén cuidades pels seus familiars, com els afecta a la seva vida el fet de cuidar,
com s’afronten a aquest canvis de la persona estimada i si aquesta situacio els

crea estres i els influeix en la seva qualitat de vida.

Diversos estudis han demostrat que el fet de cuidar pot tenir una serie de
repercussions negatives pels cuidadors informals de les persones amb
demencia, per la qual cosa crec important valorar si aquests cuidadors
informals presenten sobrecarrega i aixi poder facilitar eines per tal de disminuir-

la i fer que el cuidador tingui també una bona qualitat de vida.
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21 CONCEPTES GENERALS SOBRE LES DEMENCIES

2.1.1 Epidemiologia
Les malalties neurodegeneratives, especialment la deméncia, constitueixen el

paradigma de malaltia cronica incapacitant (1). El progressiu envelliment de la
poblacié degut a la major esperanca de vida ha comportat a un augment de la
prevalenca i de la incidéencia de les persones afectades de demencia (2).
L'augment del nombre de persones afectades per aquests processos esta
condicionant un progressiu increment en el nombre de subjectes amb algun

grau de dependencia funcional (1).

En un estudi epidemiologic mundial, la prevalenca global de la deméncia per
I'any 2010 es va estimar un en 4.7% en persones majors de 60 anys d'edat,
amb una prevalenca regional del 2.6% a Africa, del 4% a Asia, del 6.2% en
Europa i d’un 6.9% a America del Nord (taula 1). A totes les regions hi va haver

una tendencia d'augment de la prevalenca amb l'edat (3) (taula 1).

Taula 1. Poblaci6 total majors de 60 anys i prevalenca estimada de deméncia

Zona Poblaci6 > Prevalenca Nombre de Increments
carrega 60 anys estimada persones amb proporcionals
globaldela d'edaten neta (%) demencia (milions) (%)
malaltia milions

2010 2010 2010 2030 2050 2010- 2010-

2030 2050

Asia 406.6 3.9 159 33.0 60.9 107.0 282.0
Europa 160.2 6.2 10.0 140 187 40.0 87.0
America 120.7 6.5 78 148 27.1 89.0 246.0
Africa 71.1 2.6 19 39 87 11.0 370.0
Mon 785.5 4.7 356 65.7 1154 85.0 225.0

Font: Modificat de Sosa-Ortiz A, Acosta-Castillo I, Prince M (3)
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Pel que respecta a Espanya, la taxa d'incidéncia anual de demeéncia s'estima
entre 10 i 15 casos nous per 1000 persones/any, si es considera la poblacio
major de 65 anys. La taxa d'incidéncia augmenta exponencialment des d’'1 a 8
per 1000 persones/any en la poblacié de 60 - 64 anys fins arribar a 50-145 per

1000 persones/any en els majors de 90 anys (4).

En quant a la prevalenca a Espanya, en els majors de 65 anys varia en els
diferents estudis entre un 5y un 14.9% i, si es considera els majors de 70 anys
ésentreun 9iun 17.2% (3) (Figura 1).
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Figura 1. Taxes de prevalenca de deméncia per 100 persones en estudis realitzats en Espanya.
Dades de Pais Vasco, Prat de Llobregat, Toledo, Girona, Pamplona i Zaragoza.
Modificat de Molinuevo J, Pefia-Casanova J (4).

2.1.2 Definici6 de les deméncies
La deméncia és una sindrome que es caracteritza per un déficit cognitiu que

representa una pérdua respecte a un nivell previ (4). Hi ha un deteriorament
permanent de la memoria i d'altres funcions intel-lectuals (5), que interfereix de
forma significativa en el rendiment social o ocupacional aixi com també, sol

portar a canvis en la personalitat i en la conducta (4). Es una sindrome clinica
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d'etiologia multiple, per lo general de curs cronic, tot sovint irreversible i

progressiva (5) .

El terme deteriorament pressuposa unes funcions cognitives previes normals o
amb un nivell de funcionament superior. L’afectacié global expressa déficits

cognitius multiples que manifesten una afectacié difusa al cervell (6).

Les funcions cognitives que s’alteren sén: la memoria, el llenguatge, 'orientacio
espacial i temporal, I'atencid, el pensament i la capacitat executiva, de judici i

d’abstraccio (6). | també, hi ha una alteracié de la capacitat funcional.

2.1.3 Criteris diagnostics
Els criteris diagnostics de demencia més utilitzats en l'actualitat sén els de la

CIE-10 i el DSM-V, de igual manera que la resta de trastorns psiquiatrics. No
existeixen diferéncies importants en el concepte de la deméncia que es recull
en ambdds, pero el CIE-10 té un caracter més restrictiu adequat per I'estudi
epidemiologic i el DSM-V esta més orientada la seva utilitzacié en la practica

clinica (5).

Segons el DSM-V, la demeéncia, conjuntament amb el delirium, trastorns
amnesics i altres trastorns cognoscitius, es troba classificada dins els trastorns
neurocognitius (TNC). Els TNC engloben els trastorns en els quals el déficit
clinic principal és de la funcié cognitiva i que sén adquirits i no produits durant
el desenvolupament. La deméncia s’inclou sota la identitat recentment
anomenada com trastorn neurocognitiu major, els criteris diagnostics del qual

es poden observar en la taula 2 (7).

Taula 2. Criteris diagnostics de deméncia segons el DSM-V

Criteri A | Evidéncies d'un decliu cognitiu significatiu comparat amb el nivell previ de
rendiment en un o més dominis cognitius (atencid complexa, funcio
executiva, aprenentatge i memoria, llenguatge, habilitat perceptual motora
0 cognici6 social) basades en:

1. Preocupacio en el propi individu, en un informant que el coneix o
en el clinic, perqué hi ha hagut una disminucioé significativa en una
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funcié cognitiva

2. Deteriorament substancial del rendiment cognitiu, preferentment
documentat per un test neuropsicologic estandarditzat o, en el seu
defecte, per altra avaluacio clinica quantitativa.

Criteri B | Els déficits cognitius interfereixen amb l'autonomia de [l'individu en les
activitats quotidianes (es a dir, com a minim necessita assistencia amb les
activitats instrumentals complexes de la vida diaria, com pagar factures o
complir els tractaments.

Criteri C | Els déficits cognitius no succeeixen exclusivament en el context d’un
delirium

Criteri D | Els déficits no s’expliquen millor per un altre trastorn mental (p. ex, trastorn
depressiu major, esquizofrenia)

Font: American Psychiatric Association (APA) (7)

2.1.4 Classificacio
Existeixen mdltiples classificacions de les demencies, les dos més importants

son les que atenent a la topografia lesional i a la etiopatogenia (8). La
classificacio etiologica (taula 3) permet unificar, quan és possible, diferents

elements clinics i paraclinics comuns a varies malalties (4).

Es poden considerar tres grans categories etiologiques: les demeéncies
degeneratives primaries, les demeéncies secundaries i les demeéncies
combinades o d'etiologia multiple (4,8). Les deméncies degeneratives primaries
tenen com a procés etiopatogenic la perdua de sinapsis i neurones per
alteracions intrinseques del metabolisme neuronal, en les demeéncies
secundaries també hi ha una disfuncié neuronal perd aquesta és causada per
alteracions externes al metabolisme neuronal i en les demencies combinades hi

ha més d’'una causa que origina el sindrome demencial (8) (taula 3).

Taula 3. Classificacié etioldgica de les deméncies

Neurodegeneratives: Vascular:
e Malaltia d’Alzheimer e Infart estratégic
e Demeéncia per cossos de Lewy e Malaltia de Binswanger
e Demeéncia frontotemporal ¢ Insuficiencia hemodinamica
e Malaltia de Parkinson e Angiopatia amiloide
¢ Malaltia de Huntington
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e Paralisis supranuclear progressiva
e Degeneracio6 corticobasal
e Atrofia multisistémica

Malalties neurologiques:
e Esclerosis mdltiple
e Hidrocefalia a pressié normal
e Tumor intracraneal
e Quadres pareneoplasics del
sistema nervios central

Endocrinopaties:
¢ Hipotiroidisme
e Hipercalcémia
e Hipoglucémia

Nutricional:
e Deéficit de vitamina B12
e Deficit de tiamina
e Deficit de niacina

Infeccions:

e Virus de la immunodeficiéncia
humana (VIH)
Malalties prioniques
Neurosifilis
Criptococcosis
Malaltia de Lyme

Metabolopaties:

¢ Insuficiéncia hepatica
Insuficiencia renal
Insuficieéncia suprarenal
Malaltia de Wilson
Leucodistrofia metacromatica
Neuroacantocitosis

Traumatismes:
e Hematoma subdural
¢ Demeéncia pugilistica

Ambientals:

e Alcohol

e Metalls pesats (plom, mercuri)

e Irradiacio

e Medicacio6 anticolinérgica,
antihistaminica i hipnotics.

e Monoxid de carboni

e Narcotics

e Quimioterapics

Autoimmunes:
e Lupus eritematos sistémic
e Vasculitis primaria del sistema
nerviés central
e Sarcoidosis
e Sindrome de Sjogren

Font: Aguera Morales E, Tunez Fifiana | (8)

2.1.5 Progressi6 de la deméncia

En els estadis inicials del deteriorament cognitiu previ a la deméncia, els canvis

inicials solen cursar amb errors de memoria en forma de petits descuits,

desinteres per les activitats que es realitzaven anteriorment o per les relacions

socials, descuits en l'orientacié per llocs coneguts i disminucié del rendiment

laboral (9). Conforme el quadre clinic avanca, es fa evident que la persona es

troba desorientada en temps i, més tard, en espai, s’expressa amb major




MARC TEORIC

dificultat, comenga a necessitar ajuda per la realitzacié d’algunes activitats
quotidianes o desconeix en ocasions a persones proximes. L’estat d’anim

tendeix a ser canviant i inapropiat en algunes situacions (9).

La progressio dels canvis i de la capacitat funcional en la deméencia es pot
mesurar mitjancant diverses escales. Una de les més utilitzades és la Global
Deterioration Scale (GDS), que es complementa amb la Functional Assessment
Staging (FAST) (10).

La GDS-FAST, es realitza mitjancant una entrevista semiestructurada i, permet
valorar la intensitat de l'afectacio a partir d’aspectes cognitius i funcionals,
discriminant uns subestadis per a la GDS 6 i 7 que permeten fer un diagnostic
més acurat a I'hora de valorar fases més avancades de la malaltia. Consta de
set graus, i els graus 6 i 7 contenen diferents subestadis com s'observa en la
annex 1 (10).

El curs evolutiu d’'aquesta malaltia s’inicia de manera insidiosa i evoluciona de
forma lenta i progressiva, encara que no totes les persones que la pateixen
evolucionen de la mateixa manera ni totes arriben a la Gltima fase en la mateixa

situacio clinica (2).

La demeéncia incrementa el risc de patir problemes fisics de salut i a més, €s un
factor de risc pel desenvolupament de delirium degut a la malaltia meédica
afegida o als farmacs utilitzats. A mesura que la malaltia avanca es produeix un
deteriorament funcional (capacitat per portar a terme activitats de la vida diaria),
apareixen alteracions de la gana i dels habits alimentaris, del son, existeix una
disminucié de la mobilitat i de la capacitat d’autocura personal. Els trastorns
d’alimentacié conjuntament amb I'abséncia del compliment terapéutic de les
malalties commorbides fan que el pacient amb deméncia sigui molt vulnerable i
augmenti la susceptibilitat per patir complicacions mediques, el que explica una
alta utilitzacié dels diferents recursos sanitaris i socials d’aquests malalts.
Generalment, els cuidadors informals assumeixen la major part de les cures, la

gual cosa comporta estrés per aquests (2).
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2.2 CUIDADORS INFORMALS

2.2.1 Cuidadors informals: Definici6 i caracteristiques
La demeéncia aboca progressivament a una situaci6 de dependéncia d’ajuda

externa (5). Aquesta ajuda, en la majoria d’ocasions, és prestada per persones
no professionals, anomenats cuidadors informals (Cl) o cuidadors principals
(CP) del malalt, els quals en la majoria dels casos, s6n membres de la seva
familia (5). Per tant el terme CI fa referéncia a l'assisténcia prestada per
persones de I'entorn intim de la persona depenent (familia, veins i amics) que
no posseeixen cap tipus de formacié sobre I'atencid i que no reben cap

retribucié econdomica per aquesta tasca (11).

Les cures a la llar proporcionades pels CI, especialment per membres de la
familia es deu a diferents raons com: la preferencia dels pacients afectats a
romandre en el seu lloc de residencia, a l'alt cost dels recursos formals i al
caracter de la societat mediterrania orientada a la familia. Aixi doncs, mentre hi
ha aproximadament un 5% de cuidadors informals de persones dependents a

Europa, a Espanya aquesta xifra €s del 15% (11).

El CI té uns vincles afectius de parentesc amb el malalt, resideix en el mateix
habitatge i sol donar tota I'atencié que el malalt necessita, com s’observa en la
taula 4 (12).

Taula 4. Caracteristiques del cuidador principal

Relacié amb el malalt: El 87% son familiars

Sexe: e 20% homes
e 80% dones

Cost: El 70% té dificultats per portar una vida normal
Ingrés en residéencies: e NO>79%
e SI> 12%
Ajudes externes: e Classe alta i mitja alta: Tendeix a buscar
recursos

o Classe mitja-baixa i baixa: Tendeix a
assumir-lo totalment

Font: Alberca Serrano R, Lopez Pousa S (12)
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Segons diversos estudis (13-15) les caracteristiques del perfil dels cuidadors
informals que trobem sén: dones (entre un 78 i 83,9%), de 54,6 anys (rang, 26-
83 anys), casades (entre 77 i 82,5%), sense estudis 0 amb estudis primaris
(entre un 55,7 i 70,2%), mestressa de casa (54,3%) i amb parentesc de primer

grau amb la persona cuidada (entre un 78,1 i 89,3%).

En l'estudi de Delgado Parada et al (14) on es van estudiar les caracteristiques
basals dels cuidadors principals de pacients amb demeéncia no
institucionalitzats, que van ser valorats en una unitat d’avaluacié geriatrica
(UAG), es va observar que un 97,5% dels cuidadors eren de nacionalitat
espanyola, un 36,1% tenien una feina remunerada fora de casa, un 17,2%
tenien al seu carrec fills menors de 18 anys, el temps de cuidar eren de 34,3
mesos (x 29.03) i que la relaci6 amb el pacient era bona en el 70,5% dels

casos (14).

Es important identificar quin és el ClI de la familia, ja que és sobre aquest on sol

recaure tot el pes que comporta aquesta atencio (12).

2.2.2 Cuidadors informals: aspectes legals
Des de la implementacié institucional dels sistemes de proteccié social a

Espanya a principis del 1980, els beneficis i serveis per persones amb
discapacitat i la dependéncia han estat descoordinats i dispersos entre el
sistema de seguretat social, els serveis socials i els sistemes d’atencié de salut
(11).

L’1 de Gener de 2007, Espanya va aprovar la " Ley de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacion de dependencia”
(11,15,16). Aquesta llei, tracta per primer cop a Espanya, la situacié de les

persones dependents de manera universal i objectiva (15).

Aquest nou marc legislatiu pretenia una major atenci6 a les persones
dependents i als seus cuidadors des del sistema de proteccié social espanyol.
Encara que les definicions de les mesures que s’adopten sén encara molt

generals, la llei s’ha centrat en els serveis de relleu i I'ajuda econdmica als
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cuidadors per alleugerir la situaci6 de carrega (16). No obstant, com es
reconeix en el “Libro Blanco de la Dependencia” (un text preliminar de base per
prendre decisions i politiques del govern per aquesta llei) la implantaci6 i posta
en marxa d’accions son també requerides a favor del benestar dels cuidadors i
del manteniment del sistema de les cures informals a Espanya com a
representaci6 de programes psicosocials que contribuiran a prevenir

'abandonament i la institucionalitzacio de la persona dependent (16).

Les intervencions per reduir la carrega del cuidador s’han centrat sobretot en
programes que utilitzen serveis formals per permetre que la persona depenent
romangui en la comunitat. Alguns estudis han plantejat que les intervencions
que es coneixen com a “serveis de respir’ influeixen en el benestar del cuidador
i redueixen la sobrecarrega fisica i emocional del fet de cuidar. Es coneixen tres

tipus de serveis de respir disponibles per alleugerir I'estres del cuidar (15):

= |'ajuda a domicili: Assisténcia periodica rebuda durant un temps

especific per una persona externa a la llar, que permet al cuidador
informal sortir de casa o portar a terme altres tasques. La persona que fa
I'ajuda pot realitzar tasques domestiques, tenir cura fisica de la persona
depenent, supervisar i acompanyatr-la, etc (15).

= Els centres de dia: Permeten que la persona depenent estigui

supervisada duran el dia en un centre estructurat en el qual se i
proporciona una assisténcia sanitaria i social, alliberant al cuidador per
tal que pugui realitzar altres tasques o bé descansar (15).

= Respir residencial o nocturn: Implica 'admissié de la persona depenent

en una residéncia, hospital o un altre centre institucionalitzat que donara
una atencié a llarg termini, les 24 hores del dia, durant un periode de

temps que dependra de les necessitats del cuidador informal (15).

La complementarietat i la idoneitat dels programes psicosocials per la carrega
dels cuidadors informals amb els serveis de respir és especialment rellevant a
Espanya si tenim en compte la corrent de baixa cobertura dels serveis de respir
disponibles en la Xarxa Espanyola General de Serveis Socials Publics, tals com
els centres de dia i I'atencio psicoldgica, practicament inexistent pels cuidadors

dins o fora d’aquest tipus de recursos de l'administracid publica (16). Aixi
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doncs, aquesta llei no assumeix especificament els problemes associats a la
carrega excessiva del cuidador informal (11,15) i tampoc inclou intervencions
alternatives o metodologies de coordinacié de salut i d’atenci6 social (11). Per
tant, existeix una contradiccid si tenim en compte les dades de la literatura
cientifica sobre els efectes negatius dels cuidadors en les cures de les

persones dependents (15).

2.2.3 Cuidadors informals: sobrecarrega del cuidador

2.2.3.1  Detinici6é de sobrecarrega
La demencia es caracteritza per multiples déficits cognitius i de comportament i

simptomes psicologics (DCSP) (17). A més de ser un factor predictiu
d'institucionalitzacid, els DCSP s'han associat amb l'angoixa del cuidador i a
una menor qualitat de vida d’aquests (18). La majoria de les persones amb
demencia solen ser ateses a casa per un membre de la familia en el qual sovint
es col-loca una carrega important (19). Aquesta situacié, que en molts casos
obliga al CP a una atencié continua durant les 24 hores del dia, comporta un
estres fisic i psiquic important que s’agreuja en determinades circumstancies
(12).

Com que els cuidadors proporcionen una atencié medica sense compensacio
extraordinaria que és fisica, emocional, social i financerament exigent solen
abandonar les seves propies necessitats (18). Diversos estudis sobre els CP
indiquen que aquests realitzen un sobreesfor¢ en cuidar a les persones de les
guals sén responsables i sovint succeeix que, l'atencié que donen, és superior
a la seva capacitat fisica i mental, produint una situacié d'estrés cronic que és

coneguda com la sobrecarrega del cuidador (15).

Les cures informals doncs, s’han conceptualitzat com un factor d’estrés vital
gue, en conjunt amb la seva cronicitat i la falta de previsié sobre la seva
finalitzacio, s’ha associat a les repercussions negatives tant del benestar fisic

com del psicologic del CI (11).
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2.2.3.2  Repercussions de la sobrecarrega
Els canvis en els individus amb demeéncia es produeixen de manera

progressiva afectant cognitiva, funcional i socialment, incrementant la
dependéncia, el que deriva en una necessitat creixent d’'intervencio per part del
cuidador (14). La demencia representa una carrega important de patiment pel
pacient, per la familia i per la societat (2). Pel que fa la familia, alguns
cuidadors comuniquen que pateixen una malaltia o problemes tals com ansietat
i depressi6é com a consequéncia directa del cuidar (2,19,17). A més, per la
familia, la deméncia suposa un increment del temps dedicat a cuidar al familiar
estimat i és causa d’un cost social anual molt important relacionat amb I'atencié
prestada. A tot aix0, se li suma la llarga durada del procés i la important
repercussio en I'entorn sociofamiliar, fonamentalment en forma de
sobrecarrega pel Cl. Com a consequéncia, de les repercussions de la
demencia tant pel malalt com pels cuidadors, la deméncia pot considerar-se un

problema de salut prioritari (2).

La carrega del cuidador s'ha estudiat ampliament en la poblaci6 amb demencia
amb trobades consistents per l'alta carrega relacionada amb la prestacié de les
cures (17). El grau de carrega experimentada pels Cl depén de varis factors
tals com la salut psicologica o emocional i la mobilitat fisica, la vida social,
I'étnia, 'economia i els simptomes de la deméncia de la persona que esta sent
cuidada (19).

S’ha observat que el génere dels cuidadors i les seves relacions entre el cuidar
i el receptors de les cures pot estar relacionat amb la carrega del cuidador, pero
I'evidéncia per a aquesta variable és mixta (20). La viabilitat de la prestacié de
cures pot ser experimentada de manera diferent per cada génere, els homes
perceben a les dones com a cuidadores superiors i els homes sén més
propensos a definir els limits especifics entorn del que faran o no (21). La
majoria dels estudis han demostrat que I'estrés del cuidador tendeix a ser major
en les dones cuidadores i en les conjuges. L'estres de I'experiéncia del cuidar,
en particular de les dones casades, és causat per la necessitat d'equilibrar les
necessitats dels pares d'edat avancada amb les necessitats de la resta de la
familia o amb les demandes d'ocupaciéo (20). Les cuidadores femenines

expressen meés morbiditat psiquiatrica, més directament atribuides a la
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prestacioé de les cures, en comparacié als cuidadors masculins (18). S'ha trobat
gue els cuidadors masculins tendeixen a tenir emocions expressades meés
baixes que les dones cuidadores. Els homes els costa reconeixer l'angoixa o
bé, no sén conscients de la seva angoixa. En alguns informes, conjuges majors
informen experimentar major carrega, mentre que les conjuges més joves

reporten meés queixes, solitud i ressentiment del seu rol com a cuidadores (21).

En un estudi de Espin Andrade (22) que es va realitzar en 192 cuidadors/es
gue van acudir a les consultes dels Equips Multidisciplinaris d’Atencié
Geriatrica del Centre Iberoamerica per la tercera edat i d’arees de salut dels
municipis de Playa i Plaza de la Revolucién (L’'Habana, Cuba) i en el qual, es
volia identificar els factors de risc de sobrecarrega en els Cl d’adults majors
amb demencia es va observar que dels cuidadors entrevistats el 52,1% tenien
sobrecarrega i el 47,9% no. Els factors que es van considerar de risc varen ser:
'edat jove del cuidador, la dependeéncia funcional del malalt, el patiment de
malalties del cuidador, la disfuncié familiar, la depressié del cuidador i els

trastorns de conducta del malalt (taula 5) (22).

Taula 5. Factors de risc de carrega del cuidador

Variables B Sig Exp (B) I.C 95% para exp. (B)
Inferior Superior

Edat del -0,784 0,026 0,457 0,229 0,910

cuidador

Estat funcional 0,816 0,019 2,261 1,142 4,475

del malalt

Estat de salut del | 1,150 0,009 3,157 1,328 7,506

cuidador

Funcionament 2,602 0,000 13,484 4511 40,308

familiar

Depressi6 del 2,935 0,000 18,829 6,964 50,908

cuidador

Trastorn de la 0,612 0,055 1,844 0,988 3,442

conducta del

malalt

Font: Espin Andrade AM (22)
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Els efectes directes i indirectes de la sobrecarrega s6n negatius per tots els que
hi participen (15) inclouen temps i logistica, tasques fisiques, despeses
financeres, carregues emocionals, salut mental i altres riscos per la salut (18).
L'estrés fisic de la prestaci6 de les cures pot comportar canvis fisiologics
significatius i malalties mediques amb major risc de mortalitat (18). A la vegada,
els riscos de salut i les malalties greus requereixen una major utilitzacié dels
recursos de l'atencié de la salut i condueix a una escalada dels costos
relacionats amb la salut ja que els cuidadors poden experimentar malalties del
cor (15,18), hipertensié i alteracié de la funcié immune, posant-los en major risc
de cancer i algunes infeccions (18). Emocionalment els cuidadors experimenten
simptomes d'ira, depressié, ansietat (18) trastorns psicosomatics (15) que
solen formar part d'un procés en cascada en el qual es comencen a
desmoralitzar i a esgotar-se (18). Per altra banda, la carrega i I'angoixa que
senten els cuidadors poden tenir consequencies greus per la persona que esta
sent atesa, sobretot en l'atencié que reben (20). Els problemes de conducta o
de memoria de la persona que rep les cures sén els predictors més importants
de la sobrecarrega del cuidador que poden donar lloc a la institucionalitzacio de
la persona dependent o fins i tot maltractaments /o ablus de les persones
dependents (15). A la taula 6 es mostren els resultats trobats per Martin (5) que
demostren que els cuidadors de les persones amb deméncia presenten major
guantitat de problemes psiquics i somatics que la poblacié general. També
s’observa en el seu estudi que els cuidadors informals consumeixen el doble de
psicofarmacs que els no cuidadors. | si es comparen amb altres cuidadors
d’altres processos cronics sense deteriorament cognitiu, presenten més
problemes laborals, dediquen més hores a les cures que al seu propi OCi i
relacions familiars i, experimenten major sensacio de sotmetiment al cuidar (5).
En la taula 7 es mostren les variables cliniques del cuidador principal i altres
variables resultants d’'un estudi de Delgado Parada et al (14), el qual volien
descriure les caracteristiques i els factors associats a la sobrecarrega en els
cuidadors principals d’'un grup de pacients amb demeéncia no institucionalitzats
valorats en una UAG (14).
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Taula 6. Consequiéncies en la salut dels cuidadors informals de persones amb

demeéncia

Consequeéncies fisiques

Consequencies psicologiques

e Disminucio de les defenses i
immunitat cel-lular

¢ Increment d’infeccions,

especialment viriques

Dolor cronic de I'aparell locomotor

Cefalees tensionals

Fatiga cronica

Ulcera péptica

Hiperlipemia

Patologia cardiovascular

Hipertensio (lleu)

Trastorns d’ansietat

Trastorns depressius

Sentiments d’infelicitat

Aillament

Disminucié de les autocores
Trastorns adaptatius

Trastorns del son

Automedicacié amb psicofarmacs

Font: Martin Carrasco M (5)

Taula 7. Caracteristiques basals del cuidador principal: variables cliniques i altres

variables

Variables cliniques

Visita Atencié primaria (AP) en els darrers
12 mesos
Qualitat de vida (dolenta / molt dolenta)

Percepci6 sobre la salut (dolenta /molt
dolenta)

Consum de farmacs (si)
e Mitjana de farmacs
e Consums antiinflamatoris no
esteroides (AINE)
e Consum d’ansiolitics
e Consum d’antidepressius

Risc d’ansietat (Escala Goldberg
Ansiedad (EGA) > 4)

Risc de depressio ( Escala Goldberg
depressio (EGD) > 2)

Sobrecarrega del cuidador (Escala Zarit
(EZ) 47-56)

Sobrecarrega intensa (EZ > 56)

4,47 + 6,98
22,1% (27)

16,4% (20)

63,10%
1,77 + 1,98
25,4% (31)

23,8% (29)
23,1% (27)

58,2% (71)

58,2% (71)

14,8% (18)

5,7% (7)
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Altres variables

Necessitat d’ajuda (si) 75,4% (92)
Beneficiari Leu de Dependéncia (si) 23,8% (29)
Recolzament pel cuidador: NO 62,3% (76)

AINE: antiinflamatoris no esteroides; AP: Atenci6 primaria; B:Batxillerat; EGA: Escala
Goldberg ansietat; EGD: escala Goldberg depressio; EZ: escala de Zarit; FP: formacio
professional.

Les variables quantitatives es representen mitjangant la mitjana +2 DE (desviacio
estandard) i les categories mitjancant el seu valor i entre paréntesis el seu
percentatge.

Font: Modificat de Delgado Parada E, Suarez Alvarez O, De Dios del Valle R,
Valdespino P4ez |, Sousa Avila Y i Brafia Fernandez G (14)

Per tal d'evitar i resoldre les consegliéencies negatives de la carrega del
cuidador, tant per les persones dependents com pels cuidadors, les solucions
gue s'han d'adoptar han d'anar dirigides a prevenir i alleugerir el patiment
emocional que pateixen els cuidadors informals (15), assistint les seves

necessitats (20).

2.2.3.3 Instruments de mesura
El concepte de "carrega del cuidador" ha estat una forma util per la literatura

per concebre com el paper del cuidador pot impactar negativament en els
membres de la familia que realitzen aquest rol. En concret, alguns autors
afirmen que la carrega tendeix a referir-se als aspectes més tangibles o
concretes de l'atenci6, per tant es presta millor a la mesura. Per aixo la carrega
del cuidador s'ha mesurat amb instruments quantitatius (23). A la taula 8 es
resumeixen deu escales que mesuren la carrega del ClI, els resultats de les
guals informen a investigadors i metges sobre el desenvolupament i lI'entrega
de les intervencions de recolzament que compleixen totes les necessitats dels

cuidadors i I'ajuda en la reducci6 de la seva carrega (23).



MARC TEORIC

Taula 8. Instruments quantitatius per la mesura de la sobrecarrega

Mesura de sobrecarrega Autor Domini
Carrega Carrega
objectiva subjectiva
The Burden Inventory Zarit et al (1980) v v
Behavior and Mood Greene er al (1982) v v
Disturbance Scale
Rabins, Mace and Lucas’  Rabins et al. (1982) v v
Structured Interview
Caregiver Strain Index Robinson (1983) v
Poulshock and Deimling’s  Poulshock and Deimling v v
Model (1984)
Montgomery, Gonyea and  Montgomery et al. (1985b) v v
Hooyman'’s Inventories
Caregiver Appraisal Lawton et al. (1989) v v
Measure
Caregiver Hassles Scale Kinney and Stephens v v
(1989)
Caregiver Burden Novak and Guest (1989b) v v
Inventory
Screen for Caregiver Vitaliano et al. (1991a) v v
Burden

Font: Bastawrous M (23)

Els intents de desenvolupar instruments per mesurar la carrega del cuidador es
van originar en el camp geriatric a finals dels 1970 i a principis del 1980. Els
instruments de mesura de carrega van ser desenvolupats originalment amb un
enfoc tant en les tasques de cuidadors com en la tensié emocional o
psicologica que aquestes tasques produien al cuidador. Els primers instruments
foren principalment els horaris de lentrevista | no questionaris
d'autoadministracio. Aixo va canviar quan Zarit et al van crear, al 1980, Burden
interview (BI) un instrument de 29 items que incloia preguntes sobre la salut del
cuidador, el benestar psicologic, les finances, la vida social i la relacié entre

cuidador i pacient. Aquest instrument s’ha administrat ampliament des de la
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seva publicaci6 i és el que s'utilitza més sistematicament en els estudis que
investiguen als cuidadors de pacients amb demeéncia. La Bl fou posteriorment
reduit a partir d'un questionari de 29 items, per acabar essent una eina de
deteccié de 12 items (8). La Bl de Zarit, és una de les escales més conegudes

per valorar la sobrecarrega del familiar cuidador (12) .

2.2.4 Cuidadors informals: Qualitat de vida
L’OMS defineix la qualitat de vida (QV) com “la percepcioé que té la persona de

la seva posicié en la vida en relacié als seus propis objectius, expectatives,
models Optims i preocupacions, dins d’'una determinada cultura en la que
existeixen uns valors determinats”. El terme QV és un concepte
multidimensional que ha de considerar la percepcio per part de l'individu i que
emmiralla la manera en la qual aquest percep el seu estat de salut o reacciona
davant d’ell, i altres aspectes no medics de la seva vida, com el seu benestar

social i emocional (11).

En les ciencies de la salut s’ha incorporat el terme qualitat de vida relacionat
amb la salut (QVRS) com un indicador multidimensional per valorar les
intervencions sanitaries. La QVRS es defineix com “la percepcid que té el
pacient dels efectes d’'una malaltia determinada o de [laplicacié de cert
tractament en diversos ambits de la seva vida, especialment de les

conseguencies que provoca sobre el seu benestar fisic, psicologic i social” (11).

Una avaluacié de les necessitats i fortalesa dels cuidadors és la base per
proporcionar una atencié de qualitat als pacients. Els resultats negatius pels
cuidadors dona lloc a majors despeses publiques relacionades amb la
institucionalitzacié dels pacients (18). Els cuidadors que tenen necessitat
insatisfetes o un alt nivell de carrega poden ser obstaculitzats en la seva
capacitat de funcionar eficagment, fins i tot en el seu paper com un sistema de
suport continu per als pacients. Els pacients s6n meés propensos a tenir
necessitats insatisfetes si el seu cuidador té un alt grau de carrega i el seu
nivell d'activitat pot arribar a disminuir a mesura que augmenta les necessitats

psicologica del seu cuidador. També, s'ha demostrat que l'augment de la
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carrega es correlaciona amb una major taxa de malalties infeccioses mentre es

presta aguesta atencio (24).

En un estudi de Badia Llach X et al (25), el qual avalua 'impacte de la QVRS,
el temps de dedicacié i la carrega percebuda pels cuidadors principals
informals dels pacients amb Alzheimer, va avaluar I'impacte de la QVRS
mitjangant el questionari EuroQoL-5D i es va observar en els resultats obtinguts
que el cuidadors informals d’aquest estudi, tenien més problemes que la
poblacié general en totes les dimensions del EQ-5D (p < 0,05) excepte en la

cura personal, com s’observa en la figura 2 (25).
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Figura 2. Comparaci6 de la QVRS (segons els sistema descriptiu del EuroQoL-5D dels
cuidadors principals informals de malalts d’alzheimer)
Font: Modificat de Badia Llach X, Lara Surifiach N i Roset Gamisans M (25)

La QV té uns indicadors objectius i subjectius. D'indicadors objectius tenim el
nivell de vida, els nivells de malalties croniques, relacions interpersonals amb la
familia i amics i els recursos de la comunitat. Els indicadors subjectius es basen
en les avaluacions personals de satisfaccido amb la vida, la felicitat, I'adequacio
dels aliments, els recursos economics, I'habitatge, les relacions familiar i el

sentir-se valorat o totalment huma (26).

En un altre estudi de Luiza Santos et al (26) que investigava la qualitat de vida

dels cuidadors de persones amb demencia lleu o0 moderada, es va observar
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gue respecte a la QdV, tant en demencies lleus com moderades, hi havia una
correlacio tant en I'edat d’inici de les persones amb demeéncia (r = -0,227; p
005) i la durada de la malaltia (r = 0,259; p 0,05). La qualitat de vida dels
cuidadors disminueix a mesura que l'edat d’inici i la deméncia progressa.
També, es van trobar simptomes depressius (r = -0,638; p 0,001), d’ansietat (r
= -0,359; p 0,001) i de carrega (r = -0,547; p 0,001) correlacionats (26), els
guals indicaven que la qualitat de vida dels cuidadors és inversament
proporcional als seus propis simptomes depressius, d’ansietat i de carrega
(26).

Per tant, és important tenir en compte les necessitats del cuidador, que
tinguessin tots els recursos i eines a l'abast ja que és important que els CI
tinguin una bona qualitat de vida, perqué sén un element clau en les cures a la

llar.
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4.1

4.2

1.

HIPOTESIS

La sobrecarrega del cuidador informal esta relacionada amb el nivell de

dependeéencia de les persones amb deméncia de qui esta a carrec

La sobrecarrega i la qualitat de vida del cuidador informal de persones

amb demeéncia esta relacionada amb I'estat de salut del cuidador.

OBJECTIUS

Identificar la sobrecarrega del cuidador informal de persones amb

demencia.

Analitzar la relacié del nivell de dependéncia de la persona amb

demeéncia i el seu cuidador informal.

Analitzar I'estat de salut i la qualitat de vida dels cuidadors informals

Analitzar la relacio entre l'estat de salut, la qualitat de vida i la

sobrecarrega del cuidador
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5.1 TIPUS D’ESTUDI I DISSENY

Es proposa realitzar un estudi observacional transversal. Es pretén avaluar la
relacié entre el nivell de dependéncia de la persona amb deméncia amb la
sobrecarrega del cuidador, aixi com també, relacionar I'estat de salut del
cuidador amb la qualitat de vida d’aquest i la seva sobrecarrega observant el

que succeeix per tal d’analitzar-lo.

Per tal d’aconseguir-ho es passaran una série d’enquestes a la poblacio

escollida i aixi analitzar les dades obtingudes.

5.2 POBLACIO D’ESTUDI I MOSTRA

Els subjectes destudi seran els cuidadors principals de persones
diagnosticades de deméncia que viuen en el domicili familiar a la provincia de

Girona.

Per I'obtencié de la mostra es seguira un mostreig probabilistic, per tal d’obtenir
una mostra representativa. Aguest mostreig es fara de manera aleatoria |,
mitjancant el Registre de Demencies de Girona aportada per la Unitat de
Valoraci6 de la Memoria i de les Demeéncies (UVAMID) de [lnstitut
d’Assisténcia Sanitaria (IAS), escollirem una mostra de 200 persones, per tal de
poder realitzar una analisi estadistica fiable, diagnosticades de demeéncia i que

visquin en el domicili familiar.

Per la tria de cada un dels participants s’aplicaran una série de criteris
d’inclusié i exclusio, els quals es mostren a continuacio:
Criteris d’inclusié:

Persones diagnosticades de deméncia amb uns GDS de 5,61 7
La persona amb deméncia visqui en el domicili familiar

El cuidador principal sera una persona del seu entorn familiar proper

D N N NN

S’inclouran aquells que tinguin un cuidador professional menys de 6

hores al dia
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v" Que es firmi el consentiment informat per part del cuidador per tal de

participar en I'estudi
Criteri d’exclusio:

% Persones diagnosticades de demeéencia amb un GDS <5

% Que la persona amb deméncia no visqui en el domicili familiar
x Pacients que no estiguin cuidats per familiars

% Si hi ha un cuidador professional més de 6 hores al dia

x Aquelles persones que no vulguin participar en I'estudi

5.3 VARIABLES D’ESTUDI

Mitjancant els questionaris especificats en I'apartat d’instruments s’obtindra la
informacio necessaria per completar les variables seguents:
e Variables sociodemografiques i cliniques de la persona amb

demeéncia: Son les que s'observen en la taula 9.

Taula 9. Variables sociodemografiques i cliniques de la persona amb

demencia
VARIABLE TIPUS VARIABLE TIPUS
Edat Quantitativa Sexe Qualitativa
discreta dicotomica
Nivell de Qualitativa Gravetat de la Qualitativa
dependencia politomica demeéncia politomica
Estat de salut Qualitativa
politdomica

e Variables sociodemografiques del cuidador: Sén les que s'observen

en la taula 10.
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Taula 10. Variables sociodemografiques del cuidador

VARIABLE TIPUS VARIABLE TIPUS
Edat Quantitativa Sexe Qualitativa
discreta dicotomica
Estat civil Qualitativa Nombre de fills Quantitativa
politomica discreta
Nombre de Quantitativa Situacio laboral | Qualitativa
persones a discreta politdmica
carrec
Nivell Qualitativa Nivell d'estudis | Qualitativa
socioeconomic politdomica politdomica

Variables cliniques del cuidador: Soén les que s'observen en la taula

11.

Taula 11. Variables cliniques del cuidador

VARIABLE TIPUS VARIABLE TIPUS
Estat de salut Qualitativa Qualitat de vida | Qualitativa
politomica del cuidador politomica

Tipus de Qualitativa Preséncia de Qualitativa
farmacs que politdmica canvis de salut | dicotdmica
prenen des de que

cuiden el

familiar amb

deméncia
Temps dedicat Quantitativa Frequiencia de Quantitativa
al cuidar continua l'atencié discreta
Sobrecarrega Qualitativa
del cuidador politdmica
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5.4

Altres variables relacionades amb la persona amb deméncia: Sén
les que s'observen en la taula 12. Si es porta 0 no a la persona amb
demencia a un centre geriatric, si passen unes hores fores de casa o

amb altres cuidadors unes hores, si estan tot el dia a casa.

Taula 12. Altres variables relacionades amb la persona amb deméncia

VARIABLE TIPUS VARIABLE TIPUS
Siesportaala | Qualitativa Si passen unes | Qualitativa
persona a un dicotomica hores fora de dicotomica
centre geriatric casa o amb

altres cuidadors

Si estant tot el Qualitativa
dia a casa dicotomica
INSTRUMENTS

Questionari ad-hoc de dades sociodemografiques i cliniques dels

participants i familiars (annex 2)

index Barthel: Es una escala que valora el nivell d’autonomia del
pacient respecte a la realitzacié d’algunes de les activitats basiques de la
vida diaria (ABVD). Mesura 10 activitats: menjar, bany, higiene personal,
vestir-se, continéncia urinaria, continéncia fecal, utilitzaci6 de I'WC,
transferéncia llit—cadira, caminar (o utilitzar la cadira de rodes) i pujar i

baixar escales (annex 3).

Escala de deteriorament global de Reisberg (GDS): Es una escala
gue mesura la gravetat o fase de la demencia. La GDS va ser
dissenyada per Reisberg al 1982 i és una de les escales més utilitzada
per la deteccié del deteriorament cognitiu en persones amb demencia.
Es divideix en 7 fases o estadis que van des del no deteriorament

cognitiu fins al deteriorament cognitiu molt greu (annex 1).
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Questionari de sobrecarrega del cuidador de Zarit: L’escala de Zarit
€s una de les escales més utilitzades per quantificar la sobrecarrega del
cuidador de persones dependents (27). Avalua diferents factors que
influeixen en el cuidador com el impacte del cuidar, relacions
interpersonals i expectatives d’autoeficacia (28). Creada per Zarit al
1983, consta d’'un llistat de 22 afirmacions que descriuen com se senten
a vegades els cuidadors, per cada una d’aquestes, el cuidador ha
d’indicar la freqliéncia que se sent aixi, utilitzant una escala que consta
de 0 (mai), 1 (rares vegades), 2 (algunes vegades), 3 (bastants vegades)
i 4 (quasi sempre) Les puntuacions obtingudes en cada item se sumen i
la puntuacié final representa el grau de sobrecarrega del cuidador (27)

(annex 4).

Questionari European Quality of Life Instrument (EQ-5D): Per
avaluar la qualitat de vida del cuidador farem servir el questionari EQ-
5D. Aquest questionari fou creat per un grup multidisciplinar
d'investigadors de diferents paisos europeus i esta compost de tres
parts: descripcio del propi estat de salut en cinc dimensions (mobilitat,
cura personal, activitats quotidianes, dolor/malestar i ansietat), Escala
visual analogica EVA i una pregunta sobre I'evolucié de I'estat de salut

en els dltims 12 mesos (annex 5).

Questionari de I'estat de salut Short Form Health Survey (SF 12):
Per avaluar tant I'estat de salut del cuidador com de la persona cuidada
amb demeéncia utilitzarem el questionari de qualitat de vida relacionada
amb salut SF12v2, que és la versié reduida del SF-36. Consta de 12
items provinents de les 8 dimensions del SF-36: funcié fisica, funcio
social, rol fisic, rol emocional, salut mental, vitalitat, dolor corporal i salut
general. Cada dimensi6 té una puntuacio que va des de 0 a 100, on una

puntuacidé major indica millor estat de salut percebut (annex 6 ).
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5.5

PROCEDIMENT DE RECOLLIDA DE DADES

El procediment que es seguira per la recollida de dades sera el seguent:

1.

5.6

Es presentara el projecte al Comité d’Etica d’'Investigacié Clinica (CEIC)
per tal de que sigui aprovat.

Un cop aprovat el projecte es contactara amb la UVAMID de I'lAS i se’ls i
explicara el projecte per demanar la seva col-laboracio

Un cop acceptada la col-laboraciéo del UVAMID, citem un dia per tal de
que ens facilitin les dades dels pacients amb deméncia que visquin al
domicili familiar que consten en el Registre de Demencies de Girona

Un cop facilitada les dades pel UVAMID es fara un mostreig aleatori per
tal d’obtenir una mostra representativa, a les quals posteriorment se i
administraran els guestionaris abans descrits.

Tot seguit es procedira a la creacié d’'una fulla de calcul per recollir les
dades de les diferents variables, preparar els questionaris, material,
arxius informatics, etc.

Un cop obtinguda la mostra contactarem amb els familiars per tal
d’explicar-li-els en que consisteix el projecte i demanant-I’ls la seva
participacio.

Es citara els participants i se’ls demanara signar el consentiment
informat (annex 7) i el mateix dia es realitzaran els questionaris
previstos, sent recollits per I'entrevistador el mateix dia.

Un cop recollides les dades, es registraran, s’informatitzaran i es

procedira al seu analisis estadistic, descrit en el segiient apartat.

ANALISIS ESTADISTIC

Un cop obtingudes les dades es procedira a la seva codificacié i al seu analisi

estadistic.

Per l'analisi estadistic utilitzarem ['aplicacié informatica Statiscal Package for
the Social Sciences (SPSS) v19.0 .
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Pel que fa l'analisi de les variables, s'utilitzaran mesures de tendéncia central i
de dispersié en les variables numeériques i mesures de frequéncia absoluta i

relativa per les variables qualitatives.

Per determinar les relacions entre les variables quantitatives farem servir la t-
student, prova estadistica parametrica que s'utilitza per contrastar la hipotesis
nul-la d'igualtat de mesura per una mostra o entre dos mostres o grups. Per
determinar les relacions entre les variables categoriques utilitzarem la prova del
Chi-quadrat de Pearson, prova estadistica que s'utilitza per contrastar la

hipotesis nul-la de independéencia d'ambdues variables.

5.7 ASPECTES ETICS

Es demanara l'aprovacié del protocol d'estudi per part del Comité d’Etica
d’Investigacio Clinica de I'Institut d’Assisténcia Sanitaria de Girona, aixi com del
Comite de Recerca de I'lAS. Es contactara amb la UVAMID de Girona per tal

informar-los sobre I'estudi a realitzar i obtenir la seva col-laboracio.

Posteriorment es triara una mostra aleatoria des del registre de la UVAMID i
abans de la realitzacié de I'estudi es contactara amb els cuidadors informals
escollits i se’ls informara sobre l'estudi i es demanara que signin el

consentiment informat en cas d'acceptar la participacio en I'estudi.

La identitat dels participants sera dissociada a través d’'una base de dades, de
tal manera que no quedi figurant en la recollida de dades, identificant-los amb
un numero per tal de complir amb la Llei 15/1999, de 13 de Desembre de

proteccié de dades personals.

Aquesta investigacid sera realitzada d’acord amb els requisits étics sobre

investigacions biomédiques de la Declaracié de Helsinki de 'any 1964.
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CRONOGRAMA

A la taula 13 es mostra el cronograma on es recopilen totes les tasques que es

realitzaran a cada fase, per I'elaboracio del projecte.

Taula 13: Cronograma

FASES | TEMPS TASQUES

Fase 1: e Presentaci6 del projecte, mitjancant recurs electronic, al
Comité d’Etica d’Investigacié6 Clinica (CEIC) per

Setembre - aconseguir la seva validacio

Novembre e Mentre s'espera lI'aprovacio del CEIC s'entrenara al becari

(3 mesos) en la utilitzaci6 de les escales i el funcionament de la
recerca.

e Un cop aprovat el projecte es contactara amb la UVAMID
de I'lAS i s€’ls i explicara el projecte per demanar la seva
col-laboracio

e Un cop acceptada la col-laboracié del UVAMID, citem un
dia per tal de que ens facilitin les dades dels pacients amb
demeéncia que visquin al domicili familiar que consten en el
Registre de Demencies de Girona

¢ Una vegada facilitades les dades pel UVAMID es fara un
mostreig aleatori per tal dobtenir una mostra
representativa, a les quals posteriorment se i
administraran els glestionaris abans descrits

o Tot seguit es procedira a la creacié d’'una fulla de calcul
per recollir les dades de les diferents variables, preparar
els questionaris, material, arxius informatics,... que es
passaran posteriorment a les persones de la mostra

Fase 2: e Contactar amb els familiars, explicar en qué consisteix el
projecte i demanar la seva participacio.

Desembre - e Citar als participants un dia determinat i se’ls demanara

Abril signar el consentiment informat, aixi com també, se’ls

(5 mesos) administraran els giiestionaris validats.

e Recollida de les dades i informatitzar-les pel seu posterior
analisis estadistic.

Fase 3: e Analisis estadistics de les dades obtingudes
Maig
(2 mes)
Fase 4: e Elaboracié d’informes del resultats

' e Elaboracié de les comunicacions cientifiques pertinents:
Juny - Juliol articles per publicacions, difusi6 dels resultats en
(2 mesos) congressos, publicacié i presentacions per revistes

nacionals i/o internacionals, etc.
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PRESSUPOST

A la taula 14 es presenta l'aproximacié del pressupost en relacié a les despeses

requerides per la realitzacio del projecte.

Taula 14. Pressupost

CONCEPTE DETALLS QUANTITAT PREU IMPORT
(€) TOTAL (€)
Personal Becari 1 400 1600
(Donara suport a la (4 mesos)
recerca, cercant I'analisi i
recollint les dades)
Material Fulls de paper 3000 4,80 (paquet 28,80
fungible de 500)
Fotocopies 3000 0,05 150
Llapis 10 0,20 2
Boligrafs 10 1 10
Toner de la impressora 2 70 140
Difusio Traduccions 3 350 1050
cientifica Publicacié 2 1000 2000
Congressos 1 1000 1000
Altres Desplagaments (aprox 200 8 1600
despeses 20km diaris) 200 10 2000

Dietes i altres

DESPESES TOTALS

40
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ANNEX 1.

REISBERG 1 (29)

ESCALA DE DETERIORAMENT GLOBAL DE

ESTADI | FASE DESCRIPCIO
GDS CLINICA
Ausencia de e Ausencia de guejas subjetivas
GDS 1 alteracion e Ausencia de trastornos evidentes de memoria en la
cognitiva entrevista clinica
Disminucion | Quejas subjetivas de defectos de memoria sobre todo en:
GDS 2 | cognitiva e Olvidos de donde ha dejado objetos familiares
muy leve e Olvido de nombres previamente bien conocidos
e No hay evidencia objetiva de defectos de memoria
en la entrevista clinica.
¢ No hay evidencia de defectos objetivos en el trabajo
0 en situaciones sociales. Preocupacion apropiada
respecto a la sintomatologia
Deterioro Primeros defectos claros en mas de una de las siguientes
GDS 3 cognitivo areas:
leve e El paciente puede haberse perdido yendo a un lugar
no familiar
e Los/as comparieros/as de trabajo son conscientes
de su poco rendimiento laboral
o El defecto para evocar palabras y nombres se hace
evidente a las personas intimas
o El paciente puede leer un pasaje de un libro y
recordar relativamente poco material
e El paciente puede mostrar una capacidad
disminuida en el recuerdo del nombre de personas
nuevas conocidas recientemente
e El paciente puede haber perdido o colocado un
objeto de valor en un lugar equivocado
En la exploracion clinica puede hacerse evidente un
defecto de concentracion
Se observa evidencia objetiva de defectos de memaoria
Gnicamente en una entrevista intensiva
Rendimientos disminuidos en actividades laborales y
sociales exigentes. La negacion o el desconocimiento de
los defectos pasan a ser manifestados por el paciente. Los
sintomas se acompafan de ansiedad discreta a moderada
Deterioro Defectos claramente definidos en una entrevista clinica
GDS 4 | cognitivo cuidadosa
moderado
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Déficit manifiestos en las areas siguientes:

e Conocimiento disminuido de los acontecimientos
actuales y recientes

o El paciente puede presentar cierto déficit en el
recuerdo de su historia personal

o Defecto de concentracion puesto de manifiesto en la
sustraccion seriada

e Capacidad disminuida para viajar, control de su
economia, etc.

Normalmente no hay defecto de:
e Orientacion en tiempo y persona
e Reconocimiento de personas y caras familiares
e Capacidad para viajar a lugares familiares

Incapacidad para realizar tareas complejas
La negacion es el mecanismo de defensa dominante.

Disminucién del afecto y abandono en las situaciones mas
exigentes

GDS 5

Deterioro
cognitivo
moderado —
grave

El paciente no puede sobrevivir mucho tiempo sin alguna
asistencia

Durante la entrevista es incapaz de recordar aspectos
importantes y relevantes de su vida actual:

e Direccion o numero de teléfono de muchos afios

e Nombres de familiares proximos (como los nietos)

¢ Nombre de la escuela o instituto en el que estudié
A menudo presenta cierta desorientacion en tiempo (fecha,
dia de la semana, estacion del afio, etc.) o en lugar

Una persona con educacion formal puede tener dificultad
para contar hacia atrds desde 40 de 4 en 4 o desde 20 de 2
en 2.

Las personas en este estadio mantienen el conocimiento de
muchos de los hechos de mas interés que les afectan a
ellos mismos y a otros. Invariablemente conocen su nombre
y, en general, saben el nombre de su conyuge e hijos.

No requieren asistencia ni en el aseo ni al comer, pero
pueden tener alguna dificultad en la eleccion del vestido
adecuado

GDS 6

Deterioro
cognitivo
grave

Ocasionalmente puede olvidar el nombre del
cényuge de quien, por otra parte, depende
totalmente para sobrevivir

Desconoce, en gran parte, los contecimientos y
experiencias recientes de su vida

Mantiene cierto conocimiento de su vida pasada pero muy
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fragmentariamente

Generalmente desconoce su entorno, el afio, la estacion,
etc.

Generalmente puede ser incapaz de contar hasta diez
hacia atras y a veces hacia delante

Requiere cierta asistencia en las actividades
cotidianas:
e Puede presentar incontinencia
e Puede requerir asistencia para viajar, pero,
ocasionalmente, sera capaz de viajar a lugares
familiares
e Elritmo diurno esta frecuentemente alterado
e Casi siempre recuerda su nombre
e Con frecuencia sigue siendo capaz de distinguir
entre las personas familiares y no familiares de su
entorno

Acontecen cambios emocionales y de personalidad que son
bastante variables e incluyen:

e Conducta delirante, por ejemplo acusar a su
cényuge de ser un impostor, hablar con personas
imaginarias o con su imagen reflejada en el espejo

e Sintomas obsesivos, por ejemplo puede repetir
continuamente actividades de limpieza

+ Sintomas de ansiedad, agitacion e, incluso, puede
aparecer una conducta violenta previamente
inexistente

» Abulia cognitiva, por ejemplo, pérdida de deseos por
falta del desarrollo suficiente de un pensamiento
para determinar una accién propositiva

GDS 7

Deterioro
cognitivo
muy grave

Se pierden todas las capacidades verbales a lo largo de
esta fase:

e En las fases tempranas de este estadio se pueden
producir palabras y frases, pero el lenguaje es muy
circunscrito

* En las ultimas fases de este periodo no hay
lenguaje, solo grufiidos

Incontinencia urinaria. Requiere asistencia en el aseoy la
alimentacion.

Las habilidades psicomotoras bésicas (por ejemplo, andar)
se pierden a medida que avanza esta fase

El cerebro parece incapaz de decir al cuerpo lo que tiene
que hacer. A menudo, hay signos y sintomas neuroldgicos
generalizados y corticales
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ANNEX 2. QUESTIONARI DE DADES SOCIODEMOGRAFIQUES
I CLINIQUES DEL PACIENT I DEL CUIDADOR (elaboraci6

propia)

A) Dades del cuidador informal

Edat Sexe: Home Dona
Estat civil:
Fills

O Solter/a O Siquants?

O Casat/da o1

O Separat/da o 2

O Divorciat/da O3

O Viduividua b >3

O No

Altres persones a carrec?

O Si (En cas afirmatiu, anotar el nombre de persones que té a carrec)

O No

Nivell d’estudis

O Sense estudis
O Primaris

O Secundaris
O Universitaris

Situacié laboral:
O Treballant
O Jornada completa
O Jornada parcial
O Atur
O Jubilat
O Estudiant

Pren alguna medicaci6?

O Si (cal especificar quina)

O No

45



ANNEXOS

Quant de temps fa que cuida al seu familiar en anys, cal posar el temps en nimero al
costat:

<1 any

1-2 anys
3-5 anys
> 5 anys

oOooagd

Quantes hores dedica al fet de cuidar al seu familiar?

1-3
3-6
6-9
>9

OoOo0O0o

Ha empitjorat el seu estat de salut des de que cuida al seu familiar?

Si
No

B) Dades del pacient amb demeéncia

Edat Sexe: Home Dona

Grau de demeéncia

Deteriorament cognitiu molt lleu (GDS-FAST 2)
Deteriorament cognitiu lleu (GDS-FAST 3)

Deteriorament cognitiu moderat (GDS-FAST 4)
Deteriorament cognitiu moderadament greu (GDS-FAST 5)
Deteriorament cognitiu greu (GDS-FAST 6)

Deteriorament cognitiu molt greu (GDS-FAST 7)
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Acudeix a un centre geriatric

Si
Durant tot el dia i la nit
Durant el dia
Durant el mati
Durant la tarda

En cas afirmatiu, expliqui quin va ser el motiu que el va portar a recorrer a un
centre geriatric

El fet de que el seu familiar sigui cuidat per una altra persona o bé acudeixi a
un centre geriatric o centre de dia, com a influit en la seva salut

No

En cas negatiu, Ha pensat que necessita alguna persona o algun centre que
cuidés al seu familiars algunes hores?
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ANNEX 3. INDEX BARTHEL (30)

Valoracid de les activitats de la vida didria basiques (AVDB): Escala de Barthel

independent: capag d'ulilzar qualsevol instrument neces=ar, capar d'esmicolar & menjar, esiendre la mankega, usar
candiments, eic., per all mated. Menja en un lemps raonable. E| menjar, o pol auirar i senir una alira persona.
Hecessita ajuda: per Bllar [a cam o &l pa, estendre I3 maniega, sc, pend és capag de menjar sal.
Dependent: necessita que algd (alimenti.

il

= oem

Independent: capag de rentanse sencer, pof ser utiitzant la dube, la baryera o estani=se dret § aplicant lesponja per ol
&l cos. Indou enirar i sorfr del bany. Pot fer-ho iot sense la necessitat que b sigui algl present.,
Dependent: necessita alguna apda o supsndsid.

Vestir-se

independent: capag de posar-se i reure’s b roba, condar-se les sabales i els bolons i cobocar-ss alires complements
que necessiti (per evemple, o braguer, [ cofila, sic ) snse ajuda.

Weoessita ajuda: perd du a kerme sol, almenys, la meital de asques en un lemps @onable.

Dependant.

10

= e

Arreglar-ze

independent: realiza iobes les acivilals personals sense cap ajuda. Inclou rentar-se 3 cara i les mans, pendnarsse,
maquillar-5e, afaiar-se i rentanse les denis. Bis complements necessans per fesa, als pot provedr algo alire.
Dependent: necessia algura ajuda.

Deposicid

Continent: Cap episodi d'incontinéncia. i necessita algun enema o supositon, & capag d'adminisiar-se'ls el matesic.
Accident ocasionat menys d'una vegada per setmana o necessita ajuda per posarse enemes o Suposions,
Incontinent : inclou que algl alire § administi enemes o supasiaris.

Miccio [valorar la sfuaat durant |a seimana antenor)

Continent: cap episod dincontinércia (sec dia i nit). Capag d'usar qualssvol dispositiu. En pacient sondat, indou poder
camsiar la boss sal.

Accident ocasionat mindm un en 24 hores, indou la necessitat d'ajuda en la manipulacid de sondes o dspositius.
Incontinent : inclow pacients amb sonda incapagos dapanyarse,

Anar al lavaba

Independent: hi enira i en st ol. Capag de posar-s= i treure’s la roba, nelejar-se, prevenir les gues a la roba i estrar
la cadena. Capag d'asseune’s | aivecar-s2 de la ssa sense ajuda (pal utiitzar barres per recolzar-se) S usa aninal,
ampolla, ez}, &5 capag d'utiizar=las i buidar-os completament sense ajuda i seree (acr.

Necessita ajuda: capag d'apanyar-se amb una pefita ajuda en lequiibri, bewre’s | pasar-se la roba, perd pal nebejar-se
sal. Encara &5 capar; o uilitzar o lavaba.

Dependent: incapag d apanyar-se Serse més Fssisiéncia.

Trmslladar-se butacalllit
Independent: sanse ajuda en iobes les fases. 5i utilitza cadira de rodes, s'aprocima al lit , frera, desplaca & reposapeus,
tanca la cadira, s coldoca en posicd d'assegut en un costat del R, s'hi posa, s'hi estira i pot fomar a b cadia sense

ajuda,
Minima ajuda: inclou supenvisit verbal o pelila ajuda fisica, & com 2 g ofersy una persora no gaire forta o sense
antrenameant.

Gran ajuda: capag d'estar assequi sense ajuda, pend necessita malta assisiénca (persora forta o enirenada) per posars
e al llil, sortirene o desplacar-e.

Dependent: necessita grua o que laiveguin per comple! dues persones. Incapa; de quedanse asseoul.

15

il

Deambulacia

Independent: pat camirar, almenys, 50 m o fequivalent 3 crsa sense ajuda o supervisio. La velocitat no #s important.
Pot usar qualsevol ajuda (basions, crosses exceple caminador. 5i uilitza protesis, &5 capag de posar-Sesla i reuresesb
=al.

Hecessita ajuda: supenisid o petita sjuda fisica (persona no gaine forta) per caminar 50 m. indou insirumenls o ajudes
per estar-se dref {caminador).

Independent en cadira de rodes en 50 mc ha de ser capag de desplacar-se. Trvessar pories i girar canlonades sal.
Dependent: s uliiza cadira de rodes, necessita que aligl o poril

158

il

Pugar 1 baixar escales

independent: de pujr i baar un pis sense suda ni supervisid. Pot wilitar o o gue necessill per caminar
1hﬂﬁ.mﬁidpﬂm

Hecessita ajuda: supervisid fisia o vesbal.

Dependent: incapag de sahvar esglaans. Necessita alcament [ascansor).

il

= e
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A les activitats es donen diferents valors (0, 5, 10, 15). La puntuacio total
oscil-la de O (totalment dependent) a 100 (completament independent) i entre 0

i 90 si fan servir cadira de rodes.
Puntuacio:

e < 20 Dependéencia total

e De 20 a 35 Dependéncia severa

e De 40 a 55 Dependéncia moderada
e =60 Dependéncia lleugera

e 100 Autonom
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ANNEX 4. QUESTIONARI DE ZARIT (31)

Nunc | Rara Algunas | Bastantes [ Casi
a Vez Veces veces Siempre
Puntuacién para cada 2 3 4 5
respuesta 1
1. ¢Piensa que su

familiar pide mas
ayuda de la que
realmente necesita?

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

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

4. ¢Siente verglenza
por la conducta de
su familiar?

5. ¢Se siente

enfadado cuando
esta cerca de su
familiar?

¢ Piensa que el
cuidar de su familiar
afecta
negativamente a la
relacién que Ud.
Tiene con otros
miembros de su
familia?

¢ Tiene miedo por el
futuro de su familia?

¢ Piensa que su
familiar depende de
usted?




ANNEXOS

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

10.

¢, Se siente tenso
cuando esta cerca
de su familiar?

11

. ¢, Piensa que no

tiene tanta intimidad
como le gustaria
debido a tener que
cuidar de su
familia?

12.

¢éSiente que su vida
social se ha visto
afectada
negativamente por
tener que cuidar de
su familiar?

13.

¢ Se siente
incébmodo por
distanciarse de sus
amistades debido a
tener que cuidar de
su familiar?

14.

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

15.

¢ Piensa que no
tiene suficientes
ingresos
econdmicos para
los 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
tiempo?

17.

¢éSiente que ha
perdido el control de
su vida desde que
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comenzo la
enfermedad de su
familiar?

18.

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

19.

¢, Se siente indeciso
sobre qué hacer con
su familiar?

20.

¢ Piensa que
deberia hacer mas
por su familiar?

21.

¢ Piensa que podria
cuidar mejor a su
familiar?

22.

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

Cada respuesta obtiene una puntuacion de 1 a 5. Luego se suma el puntaje

obteniendo un resultado entre 22 y 110 untos. Este resultado clasifica al

cuidador en:

Ausencia de sobrecarga: < 46
Sobrecarga ligera: 47-55

Sobrecarga intensa: = 56

El estado de sobrecarga ligera se reconoce como un riesgo para generar

sobrecarga intensa.

El estado de sobrecarga intensa se asocia a mayor morbimortalidad del

cuidador.
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ANNEX 5. QUESTIONARI EQ-5D (32)

Marque con una cruz la respuesta de cada apartado que mejor describa su
estado de salud en el dia de HOY.

Movilidad

= No tengo problemas para caminar
= Tengo algunos problemas para caminar
* lengo que estar en la cama

.

Cuidado Personal

= Mo tengo problemas con el cuidado personal [1]
* Tengo algunos problemas para lavarme o vestirme [1]
* Soy incapaz de lavarme o vestirme [1]

Actividades Cotidianas (ej., trabajar, estudiar, hacer las tareas domésticas,
actividades familiares o actividades durante el tiempo libre)

= No tengo problemas para realizar mis actividades cotidianas [1]
* Tengo algunos problemas para realizar mis actividades cotidianas [1]
* Soy incapaz de realizar mis actividades cotidianas [1]
Dolor/Malestar

* No tengo dolor ni malestar
* Tengo moderado dolor o malestar
* Tengo mucho dolor o malestar

Lud

Ansiedad/Depresion

* No estoy ansioso/a ni deprimidofa
» Estoy moderadamente ansiosofa o deprimido/a
» Estoy muy ansioso/a o deprimido/a

NN

53
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Para ayudar a la gente a describir lo bueno o malo que es su
estado de salud hemos dibigado una escala parecida a un
termometro en la cual se marca con un 100 el mejor estado
de salud que pueda imaginarse y con un 0 el peor estado de
salud que pueda imagmarse.

Nos gustaria que nos indicara en esta escala, en su opimion,
lo bueno o malo que es su estado de salud en el dia de hoy.
Por favor, dibuje una linea desde el casillero abajo hasta el
punto que en su opimon mdique lo bueno o malo que es su
estado de salud en el dia de hov

Sn estado

de salud
hoy

Mejor estado
de salud
imaginakile

100

I
=

0

Peor estads
de salud
imaginatle

54
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ANNEX 6. QUESTIONARI SF 12 SOBRE L’ESTAT DE SALUT (33)

Dimensiones SF-12 Praguntals) cuestionario

Las siguientes preguntas se refieren a actividades o cosas que Ud. podria hacer en un
dia normal. Su salud aclual, ; Lo(a) limita para realizar estas aclividades?. Sies asi,
Lcudnto? (Si, me limita muche; Si, meé limia un poco; No, no me limta nada)
+  Realizar esfuerzos moderados como mover una mesa, barrer, pasar la
aspiradora o caminar mas de una hora
+  Subir varios pisos por la escalera

Funcion Fisica

ACon qué frecuencia ha lenida algunos de los siguientes problemas en su trabajo o en
sus aclividades cotidianas a causa de su salud fisica? (Siempre, casi siempre, algunas
Limitacidn del rol por problemas  veces, rara vez o nunca)
fisicos +  /Hizo menos de los que hubiese querido hacer?
o Tuvo que dejar de hacer algunas tareas en su rabajo o en sus actividades
colidianas?

Si ha tenido algin dolor, ; Hasta qué punto éste ha interferido con sus tareas normales,
Dolor corporal incluido el trabajo dentro y fuera de la casa? (Nada, un poco, regular, bastante, mucho
0 no ha tanido dolor)

Percepcion de la Salud General En general, ; Ud. diria que su salud es axcalents, muy buana, busna, regular o mala?

£Con qué frecuencia se sinfid con mucha energia? (Siempre, casi siempre, algunas

Viliad V8CES, rara vez o nunca)

£Con qué frecuencia su salud fisica o los problemas emocionales han dificultado sus

Funclin Sockel actvilades sociales? (Siamprs, casisiampre, agunas veces, rara vez o nunca)

4 Con qué frecuencia ha lenido algunos de los siguientes problemas en su trabajo o en
sus actividades cotidianas a causa de algin problema emocional? (Siempre, casi
Siempra, algunas veces, rara vez o nunca)
Limitacion del rol por problemas o /Hizo menos de los que hubiese querdo hacer por algln problema
emocionales emacional?
+ /Hizo su frabajo u olras actividad con menos cuidado que el de costumbre,
por algln problema emocional?

£Con qué frecuencia Ud. se sinlig...? (Siempre, casi simpre, algunas veces, rara vz o
nunca)
Salud Mental +  Tranquila(a) y calmado(a)
+  Desanimadola) y deprimido(a)
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ANNEX 7. CONSENTIMENT INFORMAT (elaboracié propia)

En/Na amb
DNI , accepta participar de forma voluntaria en I’estudi
sobre “Sobrecarrega del cuidador informal del pacient amb demencia”.

Abans de signar el consentiment se m’ha informat en que consisteix I’estudi, aixi com la
seva metodologia i la seva finalitat.

El meu consentiment implica la recollida de dades sociodemografiques i cliniques tant
meves com del meu familiar, aixi com també dades per escales de valoracions
d’ambdos. Tenint present que aquestes dades siguin confidencialitats i tant sols
utilitzades per realitzar la investigacio.

La meva identitat, conjuntament amb la del meu familiar sera mantinguda en tot
moment en la confidencialitat.

Un cop informat/da de tot, dono el meu consentiment per formar part de ’estudi i
confirmo que he llegit aquest document i el signo sense coaccions i de manera
voluntaria.

Girona a de 20

Signatura del participant Signatura del membre de I’equip
investigador



