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1. RESUMEN

La enfermedad de Alzheimer (EA) es una de las principales causas de

dependencia en la poblacibn mayor. Aproximadamente la mitad de las
personas con EA presentan sintomas depresivos caracterizados por
empeorar significativamente el proceso. Las terapias no farmacoldgicas
(TNF) dirigidas a la mejora del estado cognitivo y fisico de los pacientes
han sido objeto de numerosas investigaciones. Las intervenciones
psicolégicas con familiares, aplicadas de forma individual o en grupos de
ayuda mutua, constituyen un recurso ampliamente presente en las
asociaciones de familiares de enfermos de Alzheimer. La mejora del
estado emocional de los pacientes y de su calidad de vida, asi como la de
sus familiares cuidadores, debe constituir una prioridad sociosanitaria,
teniendo en cuenta la elevada prevalencia de la sintomatologia depresiva
en la EA y las consecuencias negativas que genera sobre la salud.
Objetivo: Evaluar la eficacia de la intervencién psicologica en la calidad
de vida de las personas con EA y sintomas depresivos, y sus familiares.
Metodologia: El proyecto ser4 desarrollado desde wuna doble
metodologia, cuantitativa y cualitativa. Se realizard un ensayo clinico
aleatorizado y controlado, con asignacion al azar a un grupo experimental
(pacientes con EA y sintomas depresivos que recibiran intervencion
psicolégica) o control (pacientes a los que se les aplicara terapia de
actividad cognitiva con intervenciones focalizadas en la mejora de su
estado emocional). Se seguira un paradigma cualitativo a objeto de
analizar en profundidad cudl es la sintomatologia depresiva que presentan
los pacientes; esta informacidbn se utilizard para el disefio de
intervenciones individualizadas y centradas en las necesidades de las
personas con EA y sintomas depresivos. Las principales variables de
estudio son: la calidad de vida (Test de calidad de vida EuroQoL 5d), el
estado emocional (Escala de Cornell para la depresion en la demencia) y
el grado de sobrecarga del cuidador (Escala Zarit).

Palabras clave: enfermedad de Alzheimer, depresion, intervencion

psicolégica, calidad de vida.
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Resumo

A enfermidade de Alzheimer (EA) é unha das principais causas de
dependencia na poboacion maior. Aproximadamente a metade das
persoas con EA presentan sintomas depresivos, caracterizados por
empeorar significativamente o proceso. As terapias non farmacoloxicas
(TNF) dirixidas & mellora do estado cognitivo e fisico dos pacientes foron
obxecto de numerosas investigacions. As intervencions psicoloxicas con
familiares, aplicadas de xeito individual ou en grupos de axuda mutua,
constitien un recurso amplamente presente nas asociacions de familiares
de enfermos de Alzheimer. A mellora do estado emocional dos pacientes
e da sua calidad de vida, asi como a dos seus familiares, debe constituir
unha prioridade sanitaria, tendo en conta a elevada prevalencia da
sintomatoloxia depresiva na EA e as consecuencias negativas que
provoca sobre a saude.

Obxectivo: Avaliar a eficacia da intervencion psicoldxica sobre a calidade
de vida das persoas con EA e sintomas depresivos, e 0s seus familiares.
Metodoloxia: O proxecto sera desenrolado dende unha dobre
metodoloxia, cuantitativa e cualitativa. Se realizara un ensaio clinico
aleatorizado e controlado, con asignacion 0 azar a un grupo experimental
(pacientes con EA e sintomas depresivos que recibirAn intervencion
psicoléxica) ou control (pacientes 0s que se lles aplicard terapia de
actividad cognitiva con intervencions focalizadas na mellora do seu estado
emocional). Se seguird un paradigma cualitativo a obxecto de analizar en
profundidade cal é a sintomatoloxia depresiva que presentan o0s
pacientes; esta informacion sera empregada para o0 desefio de
intervencions individualizadas e centradas nas necesidades das persoas
con EA e sintomas depresivos. As principais variables de estudio son: a
calidade de vida (Test de calidade de vida EuroQoL 5d), o estado
emocional (Escala de Cornell para a depresion na demencia) e o grado de

sobrecarga do coidador (Escala Zarit).

Palabras clave: enfermidade de Alzheimer, depresion, intervencion

psicoléxica, calidade de vida.
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Abstract

Alzheimer's disease (AD) is one of the principal causes of dependence in
the elderly population. More or less, the half of people with AD have
depressive symptoms, characterized by significantly worsen the process.
Non-pharmacological therapies aimed at improving cognitive and physical
status of the patients have been the subject of many investigations.
Psychological interventions with family, applied individually or in groups of
mutual aid, are present in the Alzheimer patients family associations.
Improving the emotional state of the patients and consequently their
quality of life as well as family caregivers, should be a priority, considering
the high prevalence of depressive symptoms in AD and the negative

consequences generate in the health.

Objective: To evaluate the efficacy of psychological intervention on
quality of life of people affected by AD with depressive symptoms and their

family caregivers.

Methodology: The project will be developed from a dual methodology,
guantitative and qualitative. Will be do a randomized controlled trial. The
experimental group will be received psychological intervention, while the
control group will be received cognitive activity therapy with interventions
targeted to improve emotional state. Will be follow a cualitative method to
analyze in depth what depressive symptoms experienced by patients; this
information is used to design individualized interventions. Study variables:
quality of life (Quality of Life Test EuroQoL 5d), emotional state (Cornell
Scale for Depression in Dementia Scale) and caregiver overload (Zarit
Scale).

Keywords: Alzheimer's disease, depression, psychological intervention,
quality of life.
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2. ANTECEDENTES Y ESTADO ACTUAL DEL TEMA

El progresivo incremento en la esperanza de vida que se ha
producido en los ultimos afios esta generando la necesidad de poner
en marcha politicas de intervencion dirigidas a la mejora de la calidad

de vida de las personas mayores.

Las lineas estratégicas disefladas desde la Union Europea van
dirigidas al fomento del envejecimiento activo, como una forma de

prevenir situaciones de dependencia.

El desarrollo de intervenciones que tengan por objeto responder
a las necesidades de las personas mayores y sus familias, y mejorar
su calidad de vida es una de las cuestiones de mayor importancia a

ser tratadas en el siglo XXI Y,

Galicia cuenta con una poblacién especialmente envejecida, con
un 23,15% de personas mayores de 65 afios, segun se detalla en la
Tabla I. Las previsiones futuras pronostican un incremento exponencial
en esta franja de edad. Por este motivo debe constituirse en una
prioridad el establecimiento de programas de intervencién que retrasen
la aparicion de situaciones de dependencia, fomentando un
envejecimiento con salud y activo.

Tabla I. Poblacién mayor de 65 afios en Galicia y en la provincia de A Corufia:

Estimaciones para el afio 2013.

Poblacién Galicia A Coruia A Coruia A Coruia

provincia comarca ciudad
NO°Total 2765940 1138161 398412 245923
Mayor de 65 640263 | 23,15% | 255526 | 22,45% | 81264 20,40% | 55110 22,40%

65-84 (sobre > | 540351 | 84,40% | 218675 | 8558% | 70291 | 86,50% | 47521 | 86,20%
65)
+ 84 (sobre > | 99912 15,60% | 36.851 | 14,42% | 10973 | 13,50% | 7589 13,80%
65)

Fuente: Elaboracién propia con datos de poblacion d el Padrén de habitantes del 2013

(Instituto Galego de Estadistica).

11

Depresién y demencia: beneficios de la intervencidn psicoldgica en la calidad de vida



2.1.- Deterioro cognitivo, demencia y enfermedad de Alzheimer

El deterioro cognitivo y su evolucién hacia la demencia son
patologias generadoras de severas situaciones de dependencia, tanto
desde el punto de fisico, como cognitivo. Por este motivo, su
conocimiento y abordaje debe convertirse en una prioridad para los

sistemas socio-sanitarios.

El deterioro cognitivo leve (DCL) es considerado como un
estadio intermedio entre el envejecimiento normal y la demencia . Se
define como el deterioro cognitivo que supera lo normalmente
esperable para la edad, pero que no cumple con los criterios de

demencia, pues la funcionalidad esta preservada ©.

Las personas que padecen un DCL tienen un mayor riesgo de
desarrollar una demencia. Esta se define como un sindrome orgénico,
adquirido, de etiologia multiple, que cursa con un deterioro progresivo
de las funciones superiores respecto al nivel previo, afectando a dos o
mas areas cognitivas con intensidad suficiente como para interferir en
las actividades de la vida diaria, en ausencia de nivel de conciencia

alterado @,

Los principales criterios utilizados para el diagnostico de la
demencia son los establecidos en el Diagnostic and statistical manual
of mental disorders (DSM-1V) ® y en la Clasificacién Internacional de
Enfermedades (CIE-10) ©, recogidos en los Anexos | vy I,

respectivamente.

En Galicia, se estima que existen casi 99.000 personas
afectadas por una demencia, lo que supone un 3,57% del total de
poblacion, y un 15,43% de la poblacion mayor de 65 afios, como

puede observarse en la Tabla Il.
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Tabla Il. Estimacion de la prevalencia de demencias en Galicia, provincia de A Corufa,

comarca de A Corufia y ayuntamiento de A Corufia.

Poblacién Galicia A Corufa A Corufa A Corufa
provincia comarca ciudad
N° Total 98766 38850 12215 8312
% respecto total poblacién 3,57% 3,41% 3,07% 3,38%
65-84 (sobre > 65 ) 15,43% 15,20% 15,03% 15,04%

Fuente: Elaboracién propia a partir de datos de pob lacion del Padron de habitantes
(Instituto Galego de Estadistica, 2013) y de la Org anizacién Mundial de la Salud (2012).

La enfermedad de Alzheimer (EA) se sitia como el tipo mas
frecuente de demencia, seguida de la EA con componente vascular, de
la demencia vascular y de la demencia frontotemporal, que
constituyen, en su conjunto, mas del 90% del total de casos de
demencia .

La EA es una enfermedad de evolucién lenta y se caracteriza
por la pérdida progresiva de la memoria, la orientacion, el juicio y el
lenguaje. En promedio su duracion es de 8 a 12 afios, con un periodo
de sintomatologia sutil. La etiopatogenia de la enfermedad es multiple
y existen pocos casos hereditarios por transmision autosomica
dominante de alteracién cromosémicas ®. En los Anexos Il y IV
figuran los criterios diagnésticos para la EA establecidos en el DSM-1V
®)yenla CIE-10 ©.

2.2.- Depresion en la EA

Segun la OMS, la depresion es un trastorno mental que se
caracteriza por la presencia de tristeza, pérdida de interés o placer,
sentimientos de culpa o falta de autoestima, trastornos del suefio o del
apetito, sensacién de cansancio y falta de concentracion ©.
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La prevalencia de la depresiéon en general es del 5-6%, y en los
mayores de 65 afios, se estima entre el 12-15%, siendo mayor en

mujeres 9.

La depresion en la poblacion mayor frecuentemente se
acompafa de quejas subjetivas de mal funcionamiento mental, lo que
suele conducir a confusion y a la necesidad de realizar exploraciones
neuropsicoldgicas cuidadosas, para un diagndstico diferencial entre

depresion y EA .,

La asociacion de depresion y EA se presenta de cuatro formas
(12).

1. La depresion puede anteceder a la EA.

2. Los sintomas depresivos pueden ser una manifestacion

propia de la EA.

3. La depresion y la demencia cursan como entidades

independientes.

4. Los trastornos cognitivos son secundarios a la depresion y no

relacionados con el sindrome demencial.

Actualmente se evidencia que, en general, los sintomas
psicoldgicos y conductuales estan presentes en un elevado porcentaje de
pacientes con demencia. Los que obtienen una mayor prevalencia, son

la apatia, la depresién y la ansiedad 2

La depresion es una de las comorbilidades neuropsiquiatricas
mas frecuentes en la EA, con frecuencias que oscilan muy
significamente ¥, desde un 29,8 % *®, a un 35,13 % ® o un 65,7%
(7 Esta oscilacién es debida a las diferentes poblaciones que se
muestran y a la utilizacién de diferentes instrumentos ¥, asi como en

funcion de la metodologia de cada estudio ®¥.

14

Depresién y demencia: beneficios de la intervencidn psicoldgica en la calidad de vida



Como criterio general se estima que de un 40 a un 50% de los
pacientes con EA presentan en algin momento de su evolucién rasgos
depresivos, sintomas distimicos o disféricos, en tanto que un
porcentaje significativamente mas bajo cumple en forma estricta con

los criterios de depresién mayor .

Cuando se constata que los sintomas depresivos son una
manifestacion propia de la EA, se considera que es debido a alguna de

las siguientes causas ?%:

a) La depresion en la EA puede ser una alteracién provocada por
la presencia de cambios neurobiolégicos en el cerebro de estos

sujetos.

b) Puede ser una respuesta de los sujetos con EA ante la propia
percepcion de sus discapacidades y la progresion de la
enfermedad.

c) Puede ser el resultado de cierta predisposicién o vulnerabilidad

genética o psicoldgica.

d) Puede haber factores psicoldgicos, sociales y ambientales que
pudieran incidir negativamente en el estado de animo de estas

personas.

La depresion es frecuente que aparezcan en los estadios
iniciales o0 moderados de la EA. Se considera que afecta a un 50% de
los pacientes que se encuentran en fase inicial, con una puntuacion de
4 en el GDS (Global Deterioration Scale de Reisberg; Anexo V), a un
25% de pacientes en fase moderada, con GDS 5, y a un 12,5% de
usuarios en fase moderadamente grave, con GDS 6. El paciente que
conserva cierto grado de conciencia de sus fallos cognitivos, tiende a
sufrir mas y a quejarse de depresion, lo que podria deberse a una

reaccién ante las pérdidas que ocasiona la EA 9.
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Una investigacion reciente revela que existe una alta frecuencia
de depresiéon entre los pacientes con EA, particularmente, entre los

pacientes de sexo femenino @V,

2.2.1.- Factores de riesgo.

Se distinguen tres factores de riesgo, desde la perspectiva

psicologica, para el desarrollo de depresion en la EA.

1. Conciencia de los propios déficit: Estudios recientes han
planteado que la conciencia o no de los propios déficits podria tener
alguna relacion con la aparicion de la depresion en las personas con
EA. Es decir, aquellos pacientes que son mas conscientes de sus
propios déficits cognitivos y conductuales podrian ser mas propensos
a presentar depresion. En este sentido algunas investigaciones han
encontrado que existe una correlacion significativa entre la presencia
de anosognosia y depresién en sujetos con EA, y plantean que
aquellos pacientes que no llegaron a presentar depresion mostraron

una mayor negacién de sus déficits cognitivos %

2. Cambios en las personas mayores: Las personas mayores
experimentan una serie de cambios que pueden afectar su estado de
animo. Todos estos aspectos también se presentan en las personas
con EA. Ademas estos pacientes experimentan una disminucion de
sus capacidades cognitivas que pueden provocar mayor dificultad para

comprender y gestionar dichos cambios %

3. Comunicacion diagndéstico: La comunicacion del diagnostico
de EA resulta segura para los pacientes, siempre que se realice de
forma adecuada. En el Anexo VI figuran las pautas para la correcta
transmision del diagnéstico, de especial relevancia para prevenir la

aparicion de sintomas depresivos vinculados a este factor de riesgo.
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Los cuidadores también deben ser valorados en este punto,
dado que la sintomatologia depresiva es comun después de la

comunicacion del diagnéstico @2,

2.2.2.- Sintomatologia depresiva especifica

Algunos de los sintomas depresivos en las personas con EA son
la ansiedad, tension, irritabilidad, apatia, tristeza, pérdida de energia y
aislamiento social ®?. Los tres signos méas frecuentes son: la fatiga o
pérdida de energia (59,4%), la disminucion del afecto positivo o placer
en respuesta a los contactos sociales y actividades (46,2%) y la

agitacion o retardo psicomotor (36,9%) .

Existe una presentacion fenomenoldgica especifica para la

depresion en la EA, definida por las siguientes caracteristicas *?):
- Latristeza es s6lo de minutos de duracion.
- Recurre frecuentemente.

- La tristeza franca a menudo es reemplazada por irritabilidad,

temor, preocupaciones o ansiedad.
- La culpabilidad y el pensamiento suicida son infrecuentes.

Se considera relevante tener en cuenta que existen variaciones
de la depresidn en personas mayores con respecto a la clinica de los

pacientes mas jovenes @:

- Las preocupaciones somaticas son muy frecuentes y pueden

presentarse en formato delirante nihilista e hipocondriaco.

- El estado de animo deprimido o la tristeza vital mas tipica de
pacientes mas jovenes se describe con menor claridad en los
mas mayores. En su lugar se refieren situaciones de vacio,
ansiedad o incomodidad, anergia, pérdida de interés, anhedonia

y sintomas vegetativos como el insomnio o la anorexia.
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- Las quejas subjetivas y/o signos objetivos de deterioro cognitivo,
especialmente de la memoria, son importantes en
aproximadamente el 10% de las depresiones graves de la

persona mayor.
- Puede aparecer agitacion psicomotriz.

Ademas, la depresion en la poblacion mayor cursa con una
menor intensidad de la afectividad negativa, a expensas de las

emociones de miedo, hostilidad y culpa ®"

Existe una correlacion entre el nivel de autoestima y los niveles
de depresion, indicando que probablemente cuanto mayor sea el nivel
de autoestima habra menor depresion ©®, de lo que se deduce que
este debera ser uno de los objetivos de las intervenciones psicologicas

que se programen.

2.2.3.- Diagnostico

El diagnostico diferencial entre demencia y depresion es
complejo y no esta exento de dificultades ®?. En esta linea, resulta ya
clasica la consideracién de la pseudodemencia depresiva, que se
define como un deterioro intelectual en un paciente con trastorno
psiquiatrico primario. Los sintomas se asemejan, al menos en parte, a
los de la demencia orgéanica, la afectacion intelectual es reversible y se
da en ausencia de un proceso neuropatolégico primario causante del
deterioro cognitivo. La presencia de pseudodemencia implica

depresién con peor prondstico 9.
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Tabla Ill. Diferencias entre pseudodemencia depresi  va y demencia.

Pseudodemencia depresiva Demencia
Momento de inicio Preciso Impreciso
Instauracion de sintomas Réapida Lenta
Historia de depresion Si No
Antecedentes familiares Si No
Quejas, falta de memoria Multiples Anosognosia
Respuesta “no sé” Frecuentes Raras
Variacion circadiana Si No
Sintomas neurolégicos No Si
Memoria reciente vs. | Similar Reciente peor
Remota
Sentimientos de culpa Si No

Fuente: Documento de Consenso Depresion en paciente s con enfermedades neurolégicas.
Sociedad Espafiola de Psiquiatria y Sociedad Espafiola de Neurologia (2012).

Investigaciones recientes sugieren que la depresion en la EA,

puede ser diferente del trastorno depresivo mayor 7).

A objeto de estudiar la especificidad de los sintomas depresivos
en una investigacién de Engedal K et al ®® se utilizaron tres criterios
clinicos diferentes: el DSM-IV (Anexo VII), la CIE-10 (Anexo VIII) y los
PDC-DAD (Criterios diagnosticos provisionales para la depresion en la
EA). El estudio concluye que los sintomas mas importantes del
trastorno depresivo en personas con EA son practicamente los mismos
que para el resto de pacientes, usando el DSM-IV y la CIE-10,

mientras que difieren, segun los criterios PDC-DAD.
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La eleccion de unos u otros criterios diagnosticos determina que
exista una alta variabilidad de las tasas de depresion en la EA. Los
resultados sugieren que el uso de criterios diagnosticos genéricos
tales como el CIE 10 o el DSM 1V ofrece bajas tasas de prevalencia,
en comparacion con criterios diagnésticos especificos como el PDC-
DAD 9,

En linea con las investigaciones anteriores, se hace patente la
necesidad de establecer unos criterios diagnosticos especificos para la

depresion en la EA @9,

Debe considerarse un trastorno depresivo cuando existe un
animo depresivo constante y pérdida de la capacidad de disfrutar, se
expresan deseos de muerte manifiestos y existe una historia familiar o

personal de depresién anterior al inicio de la demencia ®V.

La Sociedad Espafola de Neurologia (SEN) y la Sociedad
Espafiola de Psiquiatria (SEP) han elaborado un documento de
consenso, en el que se aceptan los criterios para el diagnostico de
depresién en la EA *®, establecidos por Olin et al ®?, que figuran en la
siguiente tabla.
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Tabla IV. Criterios para el diagndéstico de depresid6  n en la enfermedad de Alzheimer

Fuente: Olin et al (2002).

2.2.4- Evaluacion psicolégica

Una de las principales cuestiones que se deben tener en cuenta
a la hora de valorar la presencia de depresién en la EA es la existencia
de una amplia gama de instrumentos de evaluaciéon. Las técnicas mas
empleadas son las entrevistas, los autoinformes, y los autorregistros y
la observacién conductual 9.
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Tabla V. Técnicas evaluacion de depresion en Alzheim  er.

Entrevistas

Objetivos

-Obtener informaciéon de  factores
personales, familiares, ambientales y/o
sociales relacionados con los sintomas

depresivos

-Operativizar el problema y determinar

los aspectos que elicitan las

manifestaciones o las mantienen

-Investigar en profundidad la naturaleza,

frecuencia e intesidad de los sintomas

Caracteristicas diferenciales

en depresion y EA

No existen diferencias

significativas

Autoinformes

-Proporcionar informacion de los propios

estados subjetivos

-Detectar cambios en la intesidad de la

depresion, especialmente cognitivos

-Valorar la intensidad de los sintomas

Son los instrumentos de
evaluacion de la depresién en
personas mayores con y sin

depresion

Autorregistros
y Observacién
Conductual

- Investigar las conductas problema, su
intensidad y su frecuencia, a través de

registros que cubre el paciente

No suelen utilizarse con
frecuencia para la evaluacion
de la depresion en la EA
debido a las dificultades para

el registro en fases moderadas.

Posibilidad de que los cubran

los cuidadores familiares.

Fuente: Elaboracion propia a partir de Lucas Carras

coeta

| (33,39

Por lo que se refiere a los autoinformes, existe cada vez mayor

evidencia de que

las personas con demencia

leve- moderada

proporcionan informacion apropiada de sus propios estados subjetivos

(33)
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Un estudio realizado a pacientes con deterioro cognitivo leve o
EA precoz, en comparacion con adultos mayores, revela la validez de
autoinformes del estado de animo, como el Inventario de Depresion de

Beck, en personas con deterioro cognitivo leve o EA precoz .

Un estudio transversal que ha evaluado la fiabilidad y validez de
la versién en espafiola de la Escala de Depresion Geriatrica de
Yesavage, evidencia que se trata de una medida adecuada para
analizar los sintomas depresivos, en personas afectadas por una

demencia ®°. Se trata del test mas utilizado en nuestro medio.

Una investigacion evalu6 la validez de la Escala de Depresion
de Montgomery- Asberg (MADRS) y de la Escala de Cornell para
Depresion en la Demencia (ECDD) (Anexo IX) en pacientes en estadio
inicial. Dicho estudio concluye que la MADRS y la ECDD, distinguieron
eficazmente a los sujetos deprimidos con EA, de los no deprimidos.
Ambas escalas se pueden utilizar para evaluar los sintomas

depresivos, en pacientes con inicio temprano de EA 9.

Suele recomendarse la aplicacion de estas escalas cuando la
puntuacion del Mini Mental State Examination (MMSE) sea igual o
inferior a 18 puntos *®. Se considera que cuando el nivel cognoscitivo
esta comprometido, la validez de los autoinformes esta muy reducida,

por lo que seré preferible optar por los otros medios de valoracion.

Con respecto a los autorregistros y observacion conductual, en
los casos en que deben ser cubiertos por los cuidadores, se les deben
ofrecer una serie de pautas para distinguir la presencia de posibles
sintomas depresivos. Se les pedird que evalien la expresion facial
que, en el caso de personas deprimidas, denota decepcion,
desesperanza y temor. Las comisuras bucales se inclinan hacia abajo
y la mirada permanece fija. Los grupos de musculos antagonistas

muestran cierto desequilibrio, con contracion ligera de flexores y

23

Depresién y demencia: beneficios de la intervencidn psicoldgica en la calidad de vida



abductores, de tal manera que aparece la llamada “actitud de flexiéon”
de la depresion %©).

Por lo que se refiere a las limitaciones de los instrumentos para
la evaluacion psicolégica de la depresion en a EA, cabe destacar que
algunos carecen de grupos de referencia para este tipo de poblacion, y
gue determinados factores como la presencia de enfermedades
fisicas, la toma de medicamentos, el nivel cognitivo del sujeto, su
escolaridad y el lenguaje utilizado en algunas de estas pruebas,

pueden conducir intepretaciones equivocadas “.

2.2.5- Evaluacioén de la calidad de vida

Una forma indirecta de evaluar la presencia de sintomas
depresivos consiste en la utilizacién de instrumentos que midan la
calidad de vida (CV), teniendo en cuenta la relacion directa existente

entre ambas entidades.

A partir de estudios cualitativos en los que se ha recogido
informacion de las propias personas con demencia, de cuidadores y de
profesionales, se han construido diversas escalas para la medicion de
la CV.

Un incremento en la CV tras la implementacion de una
intervencion podria deberse a los beneficios de la terapia en si, a la
interaccion social con pares y al aumento del nivel de energia ligado al

aumento de la capacidad para hacer tareas 7.

Estas escalas incluyen aspectos comunes como son aspectos
relacionados con las actividades de la vida diaria, aspectos
psicologicos y sociales.” La evaluacién de la CV en personas con
demencia ayuda a reducir el estigma, a considerar la persona como

tal, e introduce un elemento humanistico en los sistemas de salud y
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social’ Se trata de una de las variables resultado mas importantes para

estudiar la eficacia de intervenciones en personas con demencia ©®.

Es conveniente realizar la evaluacién de la CV a través de
escalas autoaplicadas, ya que las personas proximas tiende a
subestimar dicho constructo ®9. Se considera que las personas con
demencia leve-moderada son informantes adecuados de sus propias
estados subjetivos, tanto de la percepciéon de su CV como de su
estado de salud, y que facetas hasta ahora omitidas en la evaluacion
de estas personas, como las relaciones personales y disfrutar de la
vida, deben considerarse, tanto en la practica clinica diaria como en
ensayos clinicos, ya que son importantes y estan relacionadas con la
cv &3,

2.2.6- Tratamiento

En la actualidad existe consenso en considerar mas eficaces
aquellos modelos de intervencibn que combinan los tratamientos
farmacoldgicos y los no farmacolégicos para personas con EA “9. Sin
embargo, no estad clara la mejor manera de implementarlos. Se
considera que los farmacos tienen una eficacia limitada en este

contexto y conllevan el riesgo de efectos secundarios significativos.

Se debe tener en consideracion que la presencia de sintomas
depresivos claros en un paciente con demencia puede remitir de
manera espontanea en periodos relativamente breves de tiempo en un
porcentaje elevado de casos. Esta caracteristica clinica comun puede
tener implicaciones significativas a la hora de disefar estrategias
terapéuticas en estos pacientes. Para algunos autores puede
establecerse la consideracion de tratar o0 no estos sintomas,
especialmente en lo que a utilizacion de psicofarmacos se refiere, en

funcién del tiempo de duracién de los mismos; concretamente,
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episodios depresivos de menos de 4 semanas de duracién podrian ser
susceptibles de no recibir un tratamiento psicofarmacoldgico, salvo
l6gicamente aquellos casos en los que estuvieran presentes sintomas
de gravedad como riesgo de suicidio, aparicibn de conductas
regresivas como el rechazo activo de la ingesta con riesgo de
deshidratacién y desnutricion, la agitacion asociada o la presencia de

episodios depresivos previos que requiriesen ser tratados &

2.2.6.1.- Terapias no farmacolégicas en la enfermed ad de

Alzheimer

Dentro del campo de las terapias no farmacoldgicas (TNF)
dirigidas a las personas con EA, algunas han demostrado reportar

beneficios en el area psicologica.

En esta linea, se destaca la importancia de reducir la
preocupacién por los trastornos de memoria “Y, en el disefio de
intervenciones, por lo que éste se considera un importante factor a

tener en cuenta.

Los programas de intervencion deben romper la dindmica de
apatia y aislamiento, estimulando las facultades mejor conservadas y
enlenteciendo la prognosis, aspectos considerados de gran relevancia
en el disefio de TNF “2),

A continuacion se analizan TNF que han demostrado eficacia en
la mejoria de la sintomatologia depresiva de pacientes con depresion y
EA, como son: las intervenciones psicolégicas, musicoterapia, yoga,
terapias de estimulaciébn cognitiva, terapia de validacion de

intervencion sensorial.
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Intervenciones psicoldgicas.

Orgeta et al “® en una revisi6n sistematica compararon la
intervencion psicolégica para las personas con EA, con la atencién
habitual. Las intervenciones psicoldgicas utilizadas se basaron en la
terapia cognitivo-conductual (TCC), el asesoramiento y la terapia
psicodindmica interpersonal. Se encontr6 evidencia de que la
intervencion psicologica puede reducir los sintomas depresivos en las
personas con demencia. También hubo evidencia de que la TCC
puede reducir los sintomas de ansiedad en personas con demencia
leve. Debido a la imprecision de los resultados, no se puede concluir si
los tratamientos psicolégicos tienen un efecto sobre la calidad de vida,
la capacidad para realizar las actividades de la vida diaria, los
sintomas psiquiatricos generales, o la cognicion, y en el estado
animico de los cuidadores de los pacientes, ya que la mayoria de los
estudios no midieron estos resultados. El pequefio numero de estudios
y las diferencias entre ellos en el tipo y duracién del tratamiento, hacen
que sea dificil sacar conclusiones generales, sobre la mejor manera de
aplicar la intervencion psicoldgica en personas con demencia, que

presenten sintomes depresivos o de ansiedad.
Musicoterapia.

El efecto de otras técnicas, como la musicoterapia, también ha
sido estudiado, para la mejora de los sintomas de ansiedad y
depresién en las personas con EA. En el caso concreto de la
musicoterapia se ha localizado un estudio controlado aleatorizado, que
tenia por objeto evaluar los efectos de esta técnica, sobre la ansiedad
y la depresion, con pacientes con EA moderada. Entre los resultados
obtenidos, se encuentran mejoras significativas en ansiedad vy
depresion, en el grupo de musicoterapia, con respecto al grupo control.
Estos resultados confirman el efecto valioso de la musicoterapia sobre

la ansiedad y depresién en pacientes con EA ‘%),
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Yoga.

El yoga ha demostrado beneficios sobre varibles psicoldgicas,
como la depresion y la ansiedad, asi como sobre variables fisicas y
funcionales en pacientes con EA. En las sesiones de yoga se combina
el movimiento fisico, los ejercicios respiratorios y las técnicas de

relajacion “°).

Terapia de Estimulacion Cognitiva.

Se encontraron resultados favorables sobre las variables de
rendimiento cognitivo global y calidad de vida tras la aplicacion de
Terapias de Estimulacion Cognitiva (TEC). Estos resultados positivos
pueden asociarse al conjunto de distintas técnicas utilizadas dentro de
las sesiones de la TEC sustentadas en otras terapias psicosociales,
que a su vez también han presentado resultados favorables, tales
como la terapia de reminiscencia, la terapia de valoracion, la terapia
de orientacién a la realidad y estimulacion cognitiva activa. A modo de
ejemplo, en relacion con la “terapia de orientacion a la realidad”, una
mejoria en la orientacion se traduce en una mejor comprension y
adaptacion al medio que les rodea, conduciendo potencialmente a un
aumento de la sensacion y percepcion de control, autoeficacia y

autoestima, y con ello a una mejoria psicoldgica del paciente 2.

Las TEC consiguen una reduccion significativa de los sintomas
de apatia y depresion. Aplicando técnicas de Entrenamiento Cognitivo,
el 75% de los sujetos del grupo experimental mantuvo o mejoré su
estado de animo al finalizar el tratamiento. Con la Rehabilitacion
Cognitiva, se obtuvo una reduccion significativa de los sintomas de

ansiedad y depresion “9.
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Terapia de Validacion.

Por lo que se refiere a la Terapia de Validaciéon, que se basa en
el principio general de aceptacion de la realidad y de la verdad
personal de la experiencia ajena, clasicamente utilizada para el
manejo de los sintomas depresivos en la EA, no hay pruebas
suficientes de ensayos aleatorios para poder establecer conclusiones

acerca de su eficacia “®,
Intervenciéon Sensorial.

La intevencion sensorial también ha conseguido mejorias en el
estado psicolégicos de los pacientes “”). Se trata de una técnica
desarrollada por terapeutas ocupacionales, cuya base conceptual
radica en brindar estimulacion sensorial organizada para producir
comportamientos adaptativos y cuyo uso se ha generalizado en grupos

de poblaciones con dafio cerebral “®).

Un aspecto a tener en cuenta en el diseiio de intervenciones,
desde el punto de vista sensorial, son las severas dificultades para el
reconocimiento de las expresiones faciales en las personas con EA. La
anica emocién que reconocen aun en estados moderados, es la de
felicidad. La rabia y la tristeza se ven afectadas desde los estados
leves y el reconocimiento de la expresion de miedo se altera sélo en
los estados moderados de la enfermedad. Los déficits en el
procedimiento del reconocimiento de las expresiones facilaes
probablemente puede afectar la comunicacion no verbal y las
relaciones interpersonales, ademas de generar confusion cognitiva,
desorientar la conducta social y, consecuentemente, afectar la calidad
de vida de los pacientes con EA. Estos resultados indican que es
necesario incluir intervenciones focalizadas en le reconocimiento de

las emociones, desde estadios iniciales “9.
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Los resultados de una revision sistematica y metanalisis del
campo de las TNF en la EA sefialan que pueden contribuir de forma
realista y asequible a la mejora y administracion de cuidados en la EA,
tanto de los enfermos como de los cuidadores. Al contrario de lo que
sucede con los farmacos, las intervenciones no farmacolégicas suelen
ser de bajo coste, centrandose el gasto en recursos humanos, y no en
el empleo de costosas tecnologias o farmacos. Esto implica que las
terapias no farmacoldgicas que hayan demostrado su eficacia podran

ser aplicadas de forma econémica en paises en vias de desarrollo ©9.

2.2.6.2.- Intervenciones psicologicas dirigidas adu  Itos deprimidos

Se ha realizado una revision de estudios en esta linea, a objeto
de valorar una posible adaptacion, a la poblacion de pacientes con
depresién y demencia.

Concretamente, se han analizado los beneficios en esta
poblacion de las siguientes técnicas: terapia cognitivo- conductual,
terapias conductuales de tercera generacion, psicoterapia positiva,
terapias de optimizacién selectiva por compensaciéon, enfoque de

crecimiento postraumatico, y estrategias de afrontamiento del estrés.

Terapia Cognitivo- Conductual.

Se trata de un término excesivamente amplio ya que incluye
variadas técnicas terapéuticas, tales como la psicoeducacion, la
reestructuracion  cognitiva, las técnicas basadas en el
condicionamiento clasico y operante, la solucion de problemas o el

entrenamiento en habilidades.
La Terapia Cognitivo- Conductual (TCC) parece ser la terapia

respaldada por una mayor cantidad de evidencia en poblacién adulta
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general y también, particularmente, en la poblacién de personas
mayores de 60 afios. Se trata de una terapia empiricamente validada
para la depresion, algo que resulta de crucial importancia, dadas las
limitaciones y complicaciones del tratamiento farmacologico de esta
patologia en esta poblacion. En este sentido, cabe mencionar los
efectos secundarios de los farmacos que pueden limitar la capacidad
funcional de las personas mayores, asi como ocasionar problemas
neuropsicolégicos como la afectacion de la memoria, de la
coordinacion y de la atencién, que pueden incrementar el riesgo de
caidas y fracturas. Los primeros estudios que mostraron eficacia de la
TCC en el tratamiento de la depresion en personas mayores se
realizaron en los afios ochenta del siglo pasado. Ademas, existen
datos que avalan la eficacia de la TCC en el tratamiento de la
depresién en personas con demencia, con deterioro cognitivo y en
personas mayores fragiles y con problemas graves de salud ®¥, por lo
que parece que su adaptacion resultaria valida para la poblacion
objeto del presente proyecto.

Tabla VI. Aspectos a tener en cuenta en el disefio d e intervenciones desde la Terapia

Cognitivo Conductual dirigidas a personas mayores.

e Poseer un profundo conocimiento sobre el proceso de envejecer.

e Estar familiarizado con las particularidades del entorno social y las circunstancias
vitales.

e Conocer los problemas mas frecuentes que suelen afrontar.
« Entender la importancia del contexto familiar.
e Valorar la presencia habitual de enfermedades fisicas.

* Indagar acerca de la existencia de importantes diferencias de tipo cultural o
educativo.

e Incluir de forma explicita el reconocimiento y la valoraciéon del conocimiento y las
destrezas adquiridas por la persona mayor a lo largo de su vida.

e Ayudar al paciente a identificar los recursos personales que podran serle Gtiles para
conseguir los objetivos terapéuticos.

e Centrarse en el analisis y desafio de las distorsiones cognitivas presentes en
esquemas cognitivos generales altamente elaborados y amplios.

Fuente: Elaboracion propia a partir de Marquez eta | (2013) 1,
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Dentro de la TCC cabe realizar una mencién especial de:

1. Intervenciones Psicoeducativas: Son consideradas como uno
de los procedimientos mas efectivos para reducir el malestar de los
cuidadores de personas con demencia. Sin embargo, y a pesar de que
mediante ellas se obtienen beneficios significativos para la salud de
los cuidadores, es un hecho aceptado que su éxito ha sido limitado. De

ahi la necesidad de establecer vias de mejora de dichos programas
(52)

2. TCC para la modificacion de pensamientos disfuncionales: Se
realizaron investigaciones dirigidas a cuidadores de personas con
demencia. Se destacan los beneficios de la importancia de

intervencién sobre pensamientos poco adaptativos ©%,

3. Programas de Solucion de Problemas: Se aplicaron a
cuidadores y estaban orientados al manejo de los comportamientos

problematicos del enfermo ©¥.

Las Terapias Conductuales de Tercera Generacion.

Bajo este epigrafe, se agrupan enfoques terapéuticos que
proponen un replanteamiento contextual de la TCC, enfatizando la
importancia del contexto en el que tiene lugar la conducta probleméatica
y las funciones de ésta, mas que la topografia de los sintomas.
Centrando la atencion en las personas mayores, en esta poblacion
pueden apreciarse con claridad esos cambios y pérdidas no
modificables que suelen ocurrir en su vida. La vejez trae asociado de
forma inevitable un declive fisico expresado en cambios fisicos y
funcionales que, aunque pueden retrasarse o minimizarse con estilos
de vida activos y habitos saludables, suelen aparecer en alguna
medida a partir de un determinado momento. Asimismo, las personas

mayores son protagonistas de pérdidas irreparables de personas
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gueridas, de etapas maravillosas en sus vidas y roles o funciones que
han sido fundamentales para ellos. De este modo, la importancia de la
aceptacion de experiencias aversivas se pueden apreciar con plena
intensidad en la etapa de la vejez. De hecho, numerosos estudios
demuestran que las personas mayores mas satisfechas con sus vidas
son las que presentan una mayor aceptacién psicologica de los

cambios asociados al envejecimiento ©¥.

Dentro de las Terapias Conductuales de Tercera Generacion, se

distinguen:

1. Terapia basada en atencion plena o mindfulness. Se trata de
la terapia de este grupo que ha sido objeto de un mayor nimero de
experiencias con poblacién mayor hasta la fecha. Se ha encontrado
gue el entrenamiento de las personas mayores en atencion plena se
asocia con incrementos en su nivel de bienestar emocional: depresion,
ansiedad y estrés. Potencia el contacto con el momento presente y la
conciencia de las experiencias vitales cotidianas, que puede ser una
estrategia terapéutica de gran utilidad para ayudar a las personas a
hacer frente a una enfermedad propia. Este enfoque ha sido analizado
en cuidadores de personas con demencia, midiendo su efecto sobre
los niveles de malestar psicolégico y de sobrecarga, obteniéndose
resultados positivos ®¥. Se considera que este tipo de intervencion
puede tener un efecto positivo sobre los niveles de malestar
psicologico y sobrecarga en familiares cuidadores principales de

enfermos con demencia tipo Alzheimer ©°).

2. Terapia Dialéctico Conductual. Ha sido adaptada para el
tratamiento de la depresién en las personas mayores. Esta terapia
estd centrada en la mejora del sentido de identidad personal, la
potenciacion de habilidades necesarias para la solucion de problemas,
la regulacion de las emociones y el adecuado funcionamiento

interpersonal  ®*%. Utilizada conjuntamente con la medicacién
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antidepresiva, ha mostrado ser eficaz en el tratamiento de personas

mayores con depresién mayor

3. Terapia de Aceptacion y Compromiso (ACT): Se centra en
ayudar a las personas a aceptar las cosas que no pueden ser
cambiadas de un modo que le permita seguir activos y comprometidos

con sus valores vitales ©%.

Se postula que diversos trastornos
psicolégicos comparten la estructura funcional de la evitacion
experiencial, o tendencia a no establecer contacto con las experiencias
internas aversivas y las situaciones que las generan. Esta tendencia
muestra una relacion directa con los niveles de malestar emocional,
depresién y ansiedad en las personas mayores. Para tratar esta
problematica, el enfoque ACT propone ensefiar a los pacientes a
potenciar su capacidad de aceptar las experiencias aversivas
inmodificables para poder seguir llevando a cabo las actividades que
les permitan continuar caminando en direccién a sus valores. Dado
gue las personas mayores experimentan situaciones que no se pueden
modificar como las pérdidas de seres queridos, el declive de la
capacidad fisica y funcional, el enfrentamiento a enfermedades
cronicas propias o las dificultades con un familiar cercano, este
enfoque puede resultar especialmente relevante a la hora de abordar

la evaluacion y la intervencion psicoldgica en este grupo poblacion ®:
Psicoterapia Positiva.

La terapia en base a la psicologia positiva para pacientes con
depresion, tiene un enfoque derivado de la felicidad y el optimismo,
favoreciendo que las personas piensen en forma positiva y no se
centren en las patologias. De esta manera, se busca educar al
paciente con el objetivo de hacer este cambio permanente,
transformando su estilo cognitivo y de este modo disminuyendo las

probabilidades de recaidas las cuales son frecuentes en este trastorno
(56)
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Terapias de la Optimizacion Selectiva por Comprensa  cion
(SOCQC).

Las Terapias de Optimizacion Selectiva por Compensacion
(SOC) estan basadas en la idea de que las personas pueden aprender
a optimizar su forma de funcionar, aprendiendo a seleccionar
cuidadosamente las metas a perseguir y las acciones para alcanzarlas,
renunciando, cuando sea necesario, a seguir persiguiendo objetivos
inalcanzables. El centrarse en los objetivos alcanzables, optimizar el
funcionamiento en esas areas y compensar las limitaciones a travées de
diversas estrategias, teniendo siempre claro el nivel maximo posible de
funcionamiento al que se puede llegar, son modos excelentes de

adaptarse a los cambios producidos por el envejecimiento ®%.

Enfoque del crecimiento postraumatico o crecimiento ante

la adversidad.

Este enfoque esté relacionado con la estrategia de potenciar la
sabiduria reflexionado sobre las experiencias dolorosas ya vividas y lo
aprendido en ellas, analizando y trayendo a la reflexiéon actual los
aspectos psicolégicos positivos que se tienen gracias a ellas; por
ejemplo, el cambio en la percepcion de uno mismo. Basicamente se
trata de ayudar a los pacientes a generar secuencias, en las que las
experiencias dolorosas son transformadas en experiencias de
crecimiento. El terapeuta les ayuda a integrar sus experiencias
dolorosas y a interpretar los acontecimientos Vvitales pasados
basicamente negativos en sus narrativas personales como parte de
sus historias de vida que sentaron la base de aprendizajes
fundamentales y de un cambio significativo y positivo en la

comprensién de uno mismo y del mundo ©%.
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Estrategias de afrontamiento del estrés.

Se analizaron los beneficios de esta técnica en cuidadores de
pacientes con EA. El estrés del familiar esta relacionado con las
caracteristicas de la situacion de cuidado, con la valoracion que él
realice de la misma y con los recursos personales que pone en marcha
frente a ella. Por lo tanto las estrategias de afrontamiento son eficaces
en funcion de la situacion a la que se aplican mas que por la propia

conducta en si ©7,

2.2.6.3.- Intervencion desde la Terapia Ocupacional

La intervencién de Terapia Ocupacional (TO) dirigida a atenuar
los sintomas depresivos en personas con EA, debe basarse en la
visualizaciéon del paciente como un individuo con una historia singular
de valores e intereses, actividades vitales y patrones de vida diaria.
Desde el modelo de persona- ambiente-ocupacién, la persona se
considera como un ser singular con habilidades innatas para el
desempefio. Es posible que sea incapaz de aprender nuevas
habilidades, pero las antiguas habilidades y los habitos suelen estar
profundamente arraigadas y se pueden utilizar durante mucho tiempo

mientras la enfermedad progresa ©®

El Modelo Canadiense de Desempefio Ocupacional es una
perspectiva de abordaje que puede colaborar en el manejo de los
sintomas psicologicos y conductuales en la demencia, ya que le otorga
facultades y habilita a las personas, tomando en cuenta sus
necesidades particulares. Las ocupaciones proveen de estructura a la
vida, forman habitos y regulan las relaciones afectivas con el resto de
personas y con el medio. El uso de actividades adaptadas a las
capacidades preservadas y sus intereses puede minimizar o eliminar
las conductas problematicas tales como la depresion, la agitacién y
ansiedad, por medio de adecuaciones ambientales y entrenamiento a

los cuidadores sobre técnicas de manejo y comunicacion ©®
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2.3.- Los cuidadores de personas en enfermedad de A Izheimer

La complejidad del concepto del sobrecarga del cuidador del
paciente con demencia ha dado lugar a un gran nimero de pruebas de

evaluacién, empleando diferentes enfoques ©.

Los cuidadores informales presentan dificultades para la
interaccion social y poseen bajos indices de apoyo social percibido. Se
considera que ambos aspectos correlacionan con no haber recibido
ningun tipo de asesoria en relacion con la enfermedad y el cuidado del
paciente con demencia, y con no conocer o no disponer de acceso a

redes de apoyo V).

2.4.- Las asociaciones de familiares

Desde la sospecha de un posible caso de demencia hasta que
concretamente ese paciente es diagnosticado y recibe una
intervenciéon y/o tratamiento son varios los agentes implicados en su

abordaje, concretamente ¢°
a) Los familiares.

b) Los profesionales sanitarios (equipo de atencion primaria y

equipo de atencion espeicalizada) y sociales.
c) Las asociaciones de familiares de afectados.
d) Las administraciones publicas relacionadas

e) Las entidades publicas, privadas y/o concertadas prestadoras

de servicios.
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El presente estudio se realizara en la Asociacion de Familiares de
Enfermos de Alzheimer de A Coruiia (AFACO). Nace en el afio 1995 con
el amplio objetivo de minimizar las grandes consecuencias de las
personas que padecen este mal y sus familias, en aquel entonces
desconocidas para la poblacion general y por los poderes publicos en
particular, lo que generaba un marco de desemparo y desproteccion a los

afectados.

Esta integrada dentro de la Federacion Gallega de enfermos de
Alzheimer (FAGAL), y la Confederacion Espafola de Familiares de
Enfermos de Alzheimer (CEAFA).

Desde sus inicios, AFACO se erige como un referente autonémico
en la atencién a las demencias, siendo de las primeras entidades
creadas en Galicia. Desde estos primeros momentos se destaca por dotar
de los mas altos niveles de calidad cada uno de los proyectos

desarrollados

En la actualidad, se configura como un recurso especializado en la
atencién a personas con demencia y sus familias en la ciudad de A
Corufia y su area metropolitana, una poblacion en la que la escasez de
recursos hace que, en mas de un 85% de los casos, los enfermos sean
atendidos exclusivamente por sus familias, con el consiguiente perjuicio
econémico, laboral, social y de salud que ello comporta en los cuidadores

y que repercute directamente en el enfermo.

Los profesionales que componen la plantilla de AFACO, han
planificado, gestionado y ejecutado numerosos proyectos enmarcados
dentro de la atencidon social y terapéutica, dirigidos a las personas
afectadas por una demencia y sus familias, con el apoyo de todos sus
socios, entidades publicas, organismos privados y organizaciones sin

animo de lucro.
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Los programas desarrollados a lo largo de estos afios son de muy
diversa indole, si bien cabe destacar los que siguen:

- Servicio de atencidon y primera acogida a personas afectadas.

- Informacién y asesoramiento en recursos sociales.

- Orientacion juridico-legal.

- Asesoramiento en productos de apoyo y adaptaciones funcionales
del hogar.

- Grupos de autoayuda para familiares.

- Atencion psicologica individual para familiares.

- Transporte adaptado.

- Formacion especializada.

- Elaboracion y publicacion de guias y manuales de ayuda a familias.

- Colaboracion en proyectos de investigacion.

- Centros especializados en la aplicacion de TNF: Centro
Terapéutico de San Diego, Centro Terapéutico de Salvador de
Madariaga y Centro de Dia Barrio de las Flores, los tres en la

ciudad de A Corufa.

La base de la atencién prestada en AFACO reside en la filosofia
preventiva de cada una de sus intervenciones y en la atencion temprana a
enfermos y familiares. Dadas las caracteristicas de esta enfermedad, es
en las primeras fases de manifiestacion de la misma, cuando las familias
precisan de un mayor esfuerzo por parte de las diferentes entidades
publicas y privadas, para contar con la asistencia en los diferentes

ambitos afectados por esta patologia: sanitario, social, psicoldgico, ... etc.

Es en este primer momento cuando los enfermos deben iniciar de
modo pautado el tratamiento no farmacolégico, que les permita mantener
durante el mayor tiempo posible las capacidades para poder

desenvolverse de forma autbnoma.
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En la Figura 1 se presenta el organigrama actual de AFACO.
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Figura 1. Organigrama de la Asociacion de Familiare
Corufia. Fuente: Elaboracion propia. En color verde se
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personas afectadas y sus familiares.

2.5.- Antecedentes: Conclusiones

s de enfermos de Alzheimer de A
detallan las acciones dirigidas a

Como conclusiones de lo expuesto con anterioridad cabe

destacar que:
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- La alta prevalencia de sintomatologia depresiva en la demencia
y el uso de psicotropicos sugieren que son necesarios nuevos
enfoques de intervencion ¢

- Los efectos secundarios de los farmacos antidepresivos pueden
limitar la capacidad funcional, ocasionar problemas
neuropsicolégicos como la afectacion de la memoria, de la
coordinacion y de la atencion, y pueden incrementar el riesgo de
caidas y fracturas ®V.

- Diferentes estudios revelan importantes efectos en la salud de
los sintomas depresivos coadyuvantes a la EA en los pacientes
y en sus cuidadores ¢?.

- Un mejor conocimiento de los factores que pueden predecir los
sintomas depresivos en la EA permitirA establecer estrategias
gue permitan su abordaje. Los estudios llevados a cabo son
escasos con lo que se deben llevar a cabo mas investigaciones
que contribuyan a mejorar su comprension ©¥.

- Las terapias psicolégicas con familiares, a objeto de ayudarles a
comprender 'y sobrellevar mejor la enfermedad, estan
abundantemente documentadas, algo que no ha ocurrido en el
caso de la intervencién psicolégica con personas afectadas.

- La depresion en la EA esta asociada con una menor calidad de
vida, una mayor mortalidad y una mayor carga para el cuidador.
El tratamiento exitoso de la depresion en la EA, contribuye a
mejorar el estado de animo y la calidad de vida de los pacientes,
asi como la carga del cuidador principal @7.

- Esta situacion contrasta con el infradiagndstico, que impera en

la situacion actual ¥,

Por lo que se se hace patente la
necesidad de mas investigacion, para mejorar el diagnostico y
las opciones terapéuticas ", que poder ofrecer a las personas

afectadas por depresion y EA.
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4. HIPOTESIS

La intervencién psicolégica en personas afectadas por la EA y por
sintomas depresivos conseguira mejorar su calidad de vida y la de sus

familiares cuidadores.

5. OBJETIVOS

El objetivo general de este estudio consiste en evaluar la eficacia
de la intervencion psicologica sobre la calidad de vida de las personas

afectadas por la EA con sintomas depresivos y sus familiares cuidadores.
Como objetivos especificos, pueden sefalarse:

- ldentificar los sintomas depresivos que aparecen en personas

afectadas por la EA.

- Determinar la posible asociacion entre los sintomas que
presenta la persona con EA y las fases de la enfermedad en las

gue aparecen con una mayor frecuencia.
- Analizar como perciben los pacientes su estado emocional.

- Evaluar la eficacia de la intervencion psicologica sobre el estado

emocional de las personas afectadas de EA.

- Demostrar si la posible mejoria del paciente, tras la aplicacion
del programa, se relaciona con menores niveles de estrés y de
sobrecarga, asi como con una mejora de la calidad de vida, en

sus familiares cuidadores.

- Disefiar una valoracion e intervencion psicologicas, dentro de
los Procesos del Sistema de Gestion de Calidad de los Centros

de atencién a personas con EA de AFACO.
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6. METODOLOGIA

6.1. Tipo de estudio.

La investigacion tendra como objetivo evaluar la eficacia del
tratamiento de intervencion psicoldgica, en comparaciéon con la TEC,
técnica que ha demostrado conseguir una reduccién significativa de los
sintomas de depresion, tal y como se ha sefialado en el apartado de

antecedentes “9),

El proyecto sera desarrollado desde una doble metodologia,

cuantitativa y cualitativa, que se exponen en detalle a continuacion.

6.1.1. Ensayo clinico aleatorizado y controlado

Se realizara un ensayo clinico aleatorizado y controlado, con
asignacion al azar a un grupo experimental o control. Este disefio se

incluye dentro de los estudios analiticos experimentales

En cada Centro de AFACO, se asignaran aleatoriamente, a un
grupo control y a un grupo experimental, los usuarios que ademas de
padecer la EA, presenten sintomatologia depresiva. Por tanto, solo

participaran en el estudio los pacientes con EA y sintomas depresivos.

6.1.2. Metodologia Cualitativa

El proyecto sigue igualmente un paradigma cualitativo, a objeto
de analizar en profundidad cual es la sintomatologia depresiva,
presente en los pacientes que acuden a los Centros de AFACO vy
tomarla como base para el disefio de una intervencién individualizada

y centrada en cada caso en particular. Con tal fin, para complementar
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las puntuaciones obtenidas en los test de evaluacion, se considera
necesario realizar una entrevista estructurada con el paciente y con su

familiar de referencia, al inicio y al final de la intervencion.

Se considera pertinente incluir esta metodologia, debido a la
inexistencia de un amplio volumen de investigacion acerca de la
especificidad de los sintomas depresivos en la EA, por tratarse de un
tema relevante desde el punto de vista social y porque el estudio
traerd consigo implicaciones, desde el punto de vista practico, de
aplicacion clinica. En la revision bibliografica, ha podido constatarse la
escasez de estudios cualitativos en esta area, debido a que la mayor
parte de las investigaciones siguen un enfoque cuantitativo, lo que
lleva a considerar que este tipo de abordaje aportara informacion

relevante, para el objeto de estudio.

Se ha optado por una metodologia fenomenoldgica-
interpretativa. Dicha decisidon se basa, en que en el estudio, se toma la
experiencia o vivencias subjetivas de cada sujeto, como base del
conocimiento, pretendiendo describir y entender los fendmenos, en
este caso la sintomatologia depresiva coadyuvante a la EA, desde el
punto de vista de cada participante. Como se indico con anterioridad,
la entrevista en profundidad serd el método principal de recogida de
datos; en la misma el investigador escuchard de tal manera que la
persona haga una introspeccion para averiguar la esencia o cOmo se

siente intimamente.

6.2. Ambito de realizacién

El estudio se llevara a cabo en AFACO. Esta entidad cuenta, en la
actualidad, con tres Centros de Atencién a Personas con EA, en la ciudad
de A Corufia. En los mismos, ofrece una atencidn especializada e integral,

a 185 usuarios, cuando se encuentran a su maxima ocupacion.
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El objetivo de la asistencia de los usuarios a los Centros, es
conseguir enlentecer el avance de la demencia, a través de la aplicacién
de diferentes terapias no farmacoldgicas, implementadas por un equipo
técnico interdisciplinar, formado por: enfermera, fisioterapeuta, logopeda,

psicologo, terapeuta ocupacional y trabajadora social.

Dichas técnicas son aplicadas de forma individual y en grupos
homogéneos, alternando ambas modalidades de intervencion.

En la actualidad, se estan implementando diferentes talleres y
actividades basadas, entre otras, en las técnicas de Estimulacion
Cognitiva, Musicoterapia, Psicomotricidad, Laborterapia y Estimulacion
Sensorial. En todos los casos, se trata de técnicas de eficacia

contrastada, para la estimulacion de personas con demencia.

6.3. Poblacion de estudio

Los Centros de AFACO disponen de capacidad para dar cobertura

terapéutica a 185 personas afectadas por la EA.

En la Tabla VIl se muestra la distribucién de usuarios segun la fase
de la enfermedad en la que se encuentran en los dispositivos de la

asociacion.

53

Depresién y demencia: beneficios de la intervencidn psicoldgica en la calidad de vida



Tabla VII. Distribucion de usuarios segin fases en | o0s Centros de la Asociacion de

Familiares de enfermos de Alzheimer de A Corufia

Grupo de Mafiana: 30 usuarios en fase leve,

Centro AFACO de San Diego:

divididos en dos grupos.

45 usuarios. Grupo de Tarde: 15 usuarios en fase leve-
moderada.
Grupo de | En fase leve- moderada, en
Centro Terapéutico AFACO Mafana: 40 | ambos casos, divididos en
Salvador de Madariaga: usuarios tres grupos, en funcion del
80 usuarios Grupo de | 9rado concreto de deterioro
Mafiana: 40 | cognitivo.
usuarios
Centro de Dia AFACO Barrio de las Flores: En fase moderada- avanzada, divididos en dos
60 usuarios grupos, en funcion del grado de deterioro

cognitivo.

Fuente: Elaboracion propia.

6.4. Periodo de estudio

El estudio se desarrollara de abril de 2014 a junio de 2015.

6.5. Proceso de seleccion

En la tabla VIII se recogen los criterios de inclusion y de exclusion.
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Tabla VIII. Criterios de inclusion y de exclusion.

Criterios de inclusién

Criterios de exclusion

Acudir a los Centros de AFACO

Tener un elevado grado de deterioro cognitivo
(estadio GDS 6 0 7).

Otorgar consentimiento para participar en la

investigacion

No poseer capacidad de expresion verbal

Obtener una puntuaciéon superior a 18 en el
Mini Examen Cognoscitivo de Lobo (MEC)
(Anexo X) equivalente a un grado de deterioro

cognitivo moderadamente grave.

Obtener una puntuacién mayor de 8 en la
Escala de Cornell, indicativa de trastorno

depresivo

Fuente: Elaboracion propia.

Los criterios de exclusién vie

nen determinados por la imposibilidad

de instrospeccion derivada de ambas condiciones.

La seleccion de la muestra se realizara siguiendo los pasos

sefialados en la figura 2:
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Determinacion del GDS de los usuarios

]

Aplicacion del MEC a los usuarios que hayan

obtenido una puntuacion inferior a 6 en el GDS

|}

Comprobacion de la capacidad de expresion

verbal durante la aplicacion del MEC

Aplicacion del ECDD a aquellos usuarios que cumplan
con los criterios anteriores y que puntuen por enci ma de
18 en el MEC

Figura 2. Procedimiento para la seleccion de la mues  tra. Fuente: Elaboracion propia.

GDS: Global Deterioration Scale de Reisberg. MEC: Min i Examen Cognoscitivo de Lobo.
ECDD: Escala de Cornell de Depresion en Demencia.

6.6. Variables de estudio

6.6.1. Persona afectada
La variable principal es:

- Nivel de calidad de vida a través del Test de Calidad de
Vida Euroqol-5d (Anexo XIlI).

Las variables secundarias son:

- Variables sociodemograficas: sexo, edad, estado civil, tener o
no tener hijos, unidad de convivencia (vive solo/acompafado),

nivel de estudios.
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6.6.2.

Diagndstico de principales patologias.
Tratamiento farmacoldgico actual.

Fecha de inicio de tratamiento no farmacolégico en los Centros
de AFACO.

Nivel de deterioro cognitivo, segun el GDS.
Puntuacién en sintomatologia depresiva segun la ECDD.

Informacion cualitativa referida a la sintomatologia depresiva,

obtenida a partir de una entrevista semiestructurada.

Cuidador

En este caso, la variable principal es:

Nivel de calidad de vida propio, a través del Test de Calidad de
Vida EuroQoL 5d.

Las variables secundarias son:

Variables sociodemograficas: sexo, edad, estado civil, tener o
no tener hijos, unidad de convivencia (vive solo/acompafado),

nivel de estudios.

Nivel de sobrecarga de cuidados, medida a través de la Escala

de Sobrecarga del Cuidador de Zarit (Anexo XI).

6.7. Mediciones

6.7.1. Medicion inicial.

Una vez seleccionada la muestra a través de la comprobacion del

cumplimiento de los criterios de inclusion y de exclusion, se realizara una

medicion inicial de las variables principales y de las variables secundarias,

gue aparece reflejada en la tabla IX.
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Tabla IX. Procedimiento de evaluacion inicial de las variables principales y secundarias

a) Informe médico Sexo
Edad

Enfermedades principales que presenta la
1. Revision de las persona con EA.

historias clinicas Patologias  psiquiatricas  previas 0
. actuales

de los usuarios.

Tratamiento farmacoldgico actual

b) Contrato de incorporacion | Fecha de inicio del TNF en AFACO

al Centro
¢) Historia social Estado civil

NUmero de hijos

Unidad de convivencia actual
d) Historia ocupacional Nivel de estudios

Se seguira el guién de entrevista semiestructurada recogido en el Anexo
XIll, con el objetivo de obtener informacion cualitativa referida a la
sintomatologia depresiva, que complemente los datos de la ECDD,
ZR=NEEIERUIEN [asada con anterioridad, durante la comprobacion de los criterios de
el usuario . o

inclusién.

Se utilizara el Test de Calidad de Vida EuroQoL 5d, para la valoracion de
la calidad de vida del usuario.

Se recogeran datos sociodemogréficos: sexo, edad, estado civil, nUmero
de hijos, unidad de convivencia y nivel de estudios.

Se seguira el guién de entrevista semiestructurada recogida en el Anexo
3. Entrevista con XIV. El familiar respondera a las preguntas acerca del estado del usuario.

el familiar

Se utilizard la Escala Sobrecarga del Cuidador de Zarit y el Test de
Calidad de Vida EuroQoL-5d, para la valoracion de la calidad de vida del
familiar.

Fuente: Elaboracion Propia.
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Con los datos obtenidos a través de la revision de la historia clinica
y de la entrevista con el usuario, se cumplimentara el Cuestionario de
evaluacion inicial del usuario, recogido en el Anexo XV, que ademas
recogera las puntuaciones en los test: GDS, MEC y ECDD, pasados al

usuario para la comprobacién de los criterios de inclusién y exclusion.

Con los datos recogidos en la entrevista con el familiar, se
cumplimentara el Cuestionario de evaluacion inicial del familiar, recogido

en el Anexo XVI.

6.7.2. Mediciones intermedias.

Durante las 16 semanas de intervenciones, se realizaran 3
mediciones intermedias, coincidiendo con la dltima semana de cada mes.
Concretamente, se efectuara una observacion participante de los usuarios
en las terapias, que tendra como objetivo detectar posibles
comportamientos que sean indicativos de un estado de &nimo depresivo.
La informacion sera registrada en el Anexo XVII, inmediatamente después
de las sesiones de estimulacion. Se solicitara la autorizacion pertinente
(ver Aspectos Eticos) para la elaboracion de registros de video, que
faciliten el analisis detallado de las actitudes de los usuarios durante
las terapias.

Las mediciones intermedias tienen como objetivo realizar
comprobaciones de la eficacia del programa, que permitan introducir
modificaciones, en la linea de mejora continua y ajuste a las necesidades

de los participantes.
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6.7.3. Medicion final.

La medicion final de las variables se desarrollard segun lo indicado

en la Tabla X.

Tabla X. Procedimiento de evaluacion final de las var  iables principales y secundarias.

Se realizara la aplicacion final de los siguientes test de evaluacion:

1. Entrevista con el
usuario

- GDS.

-  MEC

- ECDD

- Test de Calidad de Vida EuroQoL-5d.

Se seguira el guidon de entrevista semiestructurada, utilizada en la

valoracion inicial.

Se utilizard un Cuestionario de satisfaccién con el programa (Anexo XIX),
con el objetivo de medir el grado de conformidad de los usuarios con las

intervenciones desarrolladas.

2. Entrevista con el Se realizara la aplicacion final de los siguientes test de evaluacion:

familiar
- Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit.

- Test de Calidad de Vida Euroqol-5d.

Se seguira el guidon de entrevista semiestructurada, utilizada en la

valoracion inicial.

Fuente. Elaboracion propia.

Con los datos obtenidos en ambas entrevistas, se cubrira el
Cuestionario de Evaluacién Final (Anexo XVIII).

Las entrevistas inicial y final, con el usuario y con el familiar,
serdn realizadas por la investigadora, psicéloga, terapeuta ocupacional
y responsable de calidad y de formacion en AFACO, desde hace 11
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afios. El otro psicologo de la asociaciéon, experto en el campo de las
demencias, registrara los datos por escrito.

Se han disefiado entrevistas en profundidad monotematicas, en
las que el entrevistador controla el ritmo de la misma, en funcion de las
respuestas obtenidas y sigue un esquema general y flexible de preguntas,
en cuanto al orden, contenido y formulacion. El entrevistador puede
alterar, si es preciso, el orden y la forma de las preguntas de los guiones,
afiadiendo nuevas si es preciso, y explica cuanto haga falta el sentido de
las preguntas, algo fundamental en el caso de pacientes con EA, que

pueden tener alterada su capacidad de comprension verbal.

Las entrevistas permiten investigar los pensamientos negativos
que sufren las personas afectadas por la EA en estadio inicial y
moderado, y los sintomas depresivos que auto-informan ellas mismas,
por una parte, y que observan sus familiares, por otra. La informacion
proporcionada por las familias sera fundamental, de cara a
complementar la aportada por los propios enfermos que, en ocasiones,
tendran dificultades para realizar una introspeccion, como

consecuencia de la demencia que padecen.

La informacion recogida durante la investigacion, a través de los
distintos métodos indicados con anterioridad, sera ordenada y relacionada
entre si, y con los fundamentos tedricos de la investigacion.
Concretamente, se realizara un andlisis paradigmatico de los datos,
con el objetivo de establecer posibles generalizaciones, al respecto de
la muestra total de usuarios. Ademas del interés que supone disponer
de la definicion de la sintomatologia depresiva concreta en cada
paciente de cara al disefio de intervenciones centradas en sus
necesidades, resulta sumamente atractiva la posibilidad de establecer
posibles generalizaciones, lo que permitiria trazar una linea general
basica, de evaluacion e intervencién psicologica, a incluir dentro de los
Procesos del Sistema de Gestién de Calidad de AFACO, que después

se adaptaria a cada usuario en concreto.
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6.8. Intervencion

Intervencion del grupo experimental.

El grupo experimental recibird una intervencion psicolégica en dos
sesiones semanales, de 1 h de duracién, durante 16 semanas, entre el 1

de septiembre y al 19 de diciembre de 2014.

Intervencion del grupo control.

El grupo control recibira terapia de estimulacion cognitiva en las
mismas condiciones, en cuanto a horarios, duracién y frecuencia de las

(38, 40)

sesiones que el grupo experimental Después de finalizar la

investigacion, los participantes del grupo control, si asi lo desean,

recibiran la intervencion del grupo experimental.

En la Tabla Xl se presenta el plan de intervencion psicoldgica.
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Tabla XI. Plan de intervencién psicoldgica.

Obijetivos

Intervenciones

Fase inicial

Explicar los objetivos

y contenido de la

terapia
Establecer una
relacion terapéutica

adecuada con cada
individuo y un clima
de grupo agradable

Entrenar en

habilidades sociales

Fase intermedia

Identificar y modificar
distorsiones cognitivas,
pensamientos  automaticos

disfuncionales y creencias

irracionales

Fase final

Analizar el
cumplimiento de los

objetivos terapéuticos

Elaborar un plan de

prevencion de recaidas

deficitarias

Adquisicién de | Técnicas de reestructuracion | Revision de lo

habilidades cognitiva aprendido en la

terapéuticas terapia, de los logros
Terapia de solucién de conseguidos y  su

Intervenciones problemas

psicoeducativas

Terapia de aceptacion vy

compromiso

Psicoterapia positiva para el

incremento de la autoestima

Estrategias de afrontamiento

del estrés

ajuste con los objetivos

planteados

Ensayos de conducta
dentro del plan de

prevencion de recaidas

Refuerzo positivo de la participacion en la terapia, del cumplimiento de tareas y

de la calidad con la que se han realizado

Fuente: Elaboracion propia.
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6.9. Justificacion del tamafo muestral

Deseamos evaluar si la intervencion afectiva es mejor que la
terapia de actividad cognitiva, utilizada habitualmente como terapia no
farmacoldgica, como tratamiento de los sintomas depresivos, en

pacientes con EA.

Sabemos, por datos previos, que la eficacia de la terapia de
actividad cognitiva en el tratamiento de los sintomas depresivos, se sittia
alrededor del 37%, segun consta en evaluaciones de eficacia, llevadas a
cabo en los Centros de AFACO. Consideramos clinicamente relevante si
el nuevo tratamiento, es decir, si la intervencién afectiva, alivia los

sintomas depresivos en un 60%.

Fijando un nivel de confianza del 95% (test bilateral) y un poder
estadistico de un 80%, se precisa una muestra de 57 pacientes, en cada

uno de los grupos.

Teniendo en cuenta que, segun algunos estudios a los que se hizo
referencia en con anterioridad, la sintomatologia depresiva afecta a,
aproximadamente, un 66% de los pacientes con demencia, y siendo la
poblacion total de pacientes de los Centros de AFACO, de 185 personas,
se puede suponer que padeceran sintomas depresivos coadyuvantes a la

demencia, 122 pacientes, aproximadamente.

Dichos pacientes, en el caso de cumplir los criterios de inclusion,
se asignarian aleatoriamente a los grupos control y experimental, 61
pacientes a cada grupo, con lo que, si fuese el caso, se cumpliria con el

requisito establecido del tamafio muestral).
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6.10. Plan de Andlisis

El anadlisis de datos se realizara con la herramienta computacional

R- Commander.

Se calculardan las medias, desviaciones estandar y las
distribuciones de frecuencia (frecuencia absoluta y porcentaje relativo)
para describir las caracteristicas de los sujetos de cada grupo al inicio y al

final de la investigacion.

Se aportara informacién sobre el numero inicial de participantes,
namero de pérdidas posteriores (retiradas y abandonos, y su causa), y

namero de participantes que completan el ensayo en cada grupo.

Inicialmente se realizara un estudio descriptivo de los resultados
obtenidos. Posteriormente se emplearan procedimientos de inferencia
estadistica mediante el contraste de hipotesis para valorar la significacion
de las diferencias encontradas entre los grupos de la muestra, utilizando
intervalos de confianza del 95% (riesgo a=0,05), y se asumen como
significativos aquellos valores de p inferiores a 0,05.

Para muestras independientes, los métodos paramétricos requieren
gue las observaciones en cada grupo provengan de una distribucion
aproximadamente normal con una variabilidad semejante, de modo que si
los datos disponibles no verifican tales condiciones, se utilizaran

procedimientos no paramétricos.

Para evaluar el ajuste a la distribucién normal se utilizara el test de
Kolmogorov-Smirnov y el test de Shapiro-Wilks. Para comprobar que las
varianzas de ambos grupos son iguales se empleara la prueba F y el test

de Levene.
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El analisis de las variables cualitativas se realizara mediante el
calculo de proporciones o porcentajes. Si la variable de respuesta sigue

una escala cualitativa ordinal, se empleara el test U de Mann-Whitney.

El analisis de las variables cuantitativas se realizara mediante el
calculo de sus medidas de centralizacion y dispersion. Para el contraste
de medias de una variable cuantitativa dependiente con una cualitativa
independiente dicotomica se utilizard el test estadistico T de Student para
dos muestras independientes. Si no se no cumplen las condiciones
necesarias para su aplicacion, se utiliza la prueba no paramétrica

equivalente: la U de Mann-Whitney.

6.11. Limitaciones

e Con el fin de limitar el sesgo del entrevistador se utilizaran
cuestionarios estructurados y la investigadora realizara un
entrenamiento previo en el uso y administracion de los diferentes

instrumentos de evaluacion.

» Con respecto al sesgo de seleccion, consistente en las pérdidas de
usuarios durante el programa, no se prevé que suponga una
importante limitacion, teniendo en cuenta el reducido niamero de

bajas que se producen mensualmente en los Centros de AFACO.

» Los resultados so6lo se podran generalizar a personas con EA que
reciben una intervencién especializada en un centro de dia,

asociacion o recurso de atencion similar.

* Han sido excluidas del estudio personas con DCL, por lo que en
proximas investigaciones sera interesante incluirlas, con el objetivo
de mejorar la calidad de vida y el estado emocional de usuarios

que, en un alto porcentaje, llegaran a desarrollar una demencia.
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7. PLAN DE TRABAJO

La intervencion se desarrollara entre el 1 de septiembre y el 19 de
diciembre de 2014, lo que supone 16 semanas.

Tabla X. Plan de trabajo

R

Actividades

Elaboracion

la propuesta

Presentaciéon de

la propuesta

Planificacion

Intervencion

Evaluacion
continua
Analisis
interpretacion

de datos

Elaboracion de

informe

Divulgacién

Fuente: Elaboracion propia.
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8. ASPECTOS ETICOS

El desarrollo del proyecto se realizara respetando las Normas de
Buena Préactica Clinica, los principios éticos fundamentales
establecidos en la Declaracion de Helsinki y el Convenio de Oviedo, asi
como los requisitos establecidos en la legislacion espafiola en el ambito

de la investigacion.

Se plantea la anonimizacion como un requisito. Se proporcionara
informacion sobre la investigacibn y se solicitard consentimiento

informado a los participantes (consultar modelo en el Anexo XXIV):

- En el caso de pacientes en estadio moderado de la demencia
(GDS 5), con incapacidad para la toma de decisiones, se les
entregara la Hoja informativa (Anexo XXII) a sus familiares, asi
como el consentimiento informado para representante legal
(Anexo XXV).

- En el caso de pacientes en estadio inicial de la demencia (GDS
4), que tienen conservada la capacidad de toma de decisiones,
se les hara entrega, ademas de lo indicado en el punto anterior,
de la Hoja de informacién al paciente adulto estadio inicial
(Anexo XXI) y se les solicitara consentimiento informado. Por
tanto, en este caso, se informard y se solicitara consentimiento
a paciente y cuidador. Se entiende que en estadios moderados,
el enfermo no dispondra de capacidad cognitiva para la

comprensién de los aspectos relativos a la investigacion.

- En el caso de los familiares se les entregard hoja informativa
acerca de su participacion (Anexo XXIII) y consentimiento

informado.

En todo momento, se seguird el Codigo Deontoldgico del Colegio

Oficial de Psicologos de Galicia.
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A peticion de la investigadora, se solicitard un informe acerca del
estudio, al Comité Autonémico de Etica de la Investigacion de Galicia. El

compromiso de la investigadora principal se recoge en el Anexo XX.
Se seguira la siguiente normativa:

« Ley de Proteccibn de Datos de Caracter Personal (Ley
Organica 15/1999, de 13 de diciembre)

+ Ley 41/2002, de 14 de noviembre (basica reguladora de
la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones

en materia de informacion y documentacion clinica)

« Ley 3/2001, de 28 de mayo, (reguladora del
consentimiento informado y de la historia clinica de los

pacientes)

« Ley 3/2005, de 7 de marzo, de modificacion de la Ley
3/2001 y el Decreto 29/2009 de 5 de febrero, por el que se

regula el acceso a la historia clinica electronica.

9. APLICABILIDAD

Se pretende generar un plan de intervencion psicologica que sea
aplicable en centros terapéuticos, de estimulacibn o de dia,
especializados para la atencidon de personas afectadas por la EA en
estadio leve y moderada. Se medira la eficacia de las diferentes técnicas
utilizadas, con el fin de objetivar cuales deben ser incluidas en futuros

programadas desarrollados en esta linea.

También seria posible aplicarlo en unidades de demencia, incluidas

en residencias geriatricas.
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Como se indicé en el apartado de limitaciones, resultaria muy
conveniente validar su uso en los pacientes con DCL, por su alta

probabilidad de evolucién a demencia.

Ademas, algunas de las técnicas podrian emplearse dentro de
unidades de atencion temprana, de las asociaciones de familiares, en las
que se realice un apoyo a la comunicaciéon del diagnostico, en
colaboracién con los servicios sanitarios especializados y de referencia de

los pacientes.

10. PLAN DE DIFUSION DE LOS RESULTADOS

Se presenta una propuesta de congresos para la difusiéon de los
resultados de la investigacion a la comunidad cientifica. Se sitian en el

ambito de la EA, psicologia, TO, medicina, neurologia y poblacion mayor.

- Congreso de la Sociedad Gallega de Geriatria y Gerontologia
(SGXX). Anual.

- Congreso de la Sociedad Esparfiola de Geriatria y Gerontologia
(SEGG). Anual.

- Jornadas Interdisciplinarias de la Federaciones de Asociaciones
Gallegas de Familiares de Enfermos de Alzheimer (FAGAL).
Anuales.

- European Network Therapist in Higher Education (ENOTHE).
Anual.

- Council of Occupational Therapist for the European Countries
(COTEC. Anual.
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Se propone su publicacion en revistas cientificas de los ambitos
citados con anterioridad. Figura entre paréntesis el factor de impacto
recogido en el Journal Citation Report (JCR) del afio 2012, publicado por
el Institute for Scientific Information (ISl): Actas espafolas de psiquiatria
(0.452), Anales de psicologia (0.552), Behavioural Psychology- Psicologia
conductual (0.800), Estudios de psicologia (0.304), Gaceta sanitaria
(1.116), International journal of clinical and health psychology (2.102),
Medicina clinica (1.399), Neurologia (1.322), Psicoldgica (0211-2159):
0.709. Psicothema (0.961), Revista de neurologia (1.179), Revista de
psiquiatria y salud mental (0.667), Spanish journal of psychology (0.827),

American Jorunal of Occupational therapy (1.47).

Ademds, de las anteriores, también se incluye dentro de la
programacion de divugacion la Revista de Terapia Ocupacional de

Galicia.

11. FINANCIACION DE LA INVESTIGACION

11.1.- Recursos Necesarios.

1.Infraestructura: El proyecto se desarrollara en los Centros de

AFACO por lo que no se derivaran gastos vinculados a infraestructura.

2. Recursos humanos: Para el desarrollo del proyecto sera
preciso contar con un terapeuta ocupacional y psicolégo, encargado de la
implementacion de las actividades vinculadas a la evaluacién e
intervencion, y de un psicologo, encargado de apoyar la recogida y
analisis de datos. Estos profesionales ya forman parte de la plantilla del
Centro, sin embargo su participacion en el proyecto, no interferira en el

desarrollo habitual de sus tareas y, por tanto, sera presupuestada.
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3. Material fungible e inventariable , y la distribucion
presupuestaria del mismo, se indica en la tabla XIIl Se debera disponer de
materiales propios para el proyecto, claramente diferenciados de los

propios de la asociacion.

Tabla XlII. Financiacién da Investigacion.

1. Gasto de Personal 1 terapeuta ocupacional: 1975,7 €/mes 17.781,30 €
*Importes brutos 1 psicologo: 1855,19 €/mes 16.696,71 €

2. Bienesy a. Material 2 Ordenadores 1.400 €

servicios inventariable Impresora multifuncion 150 €

b. Material Folios, boligrafos, tinta para impresora, 100 €

fungible archivadores, etc.

3. Vigjes y dietas Suscripcion y participacion en 2.500 €

congresos

4. Otros Consumo de telefonia 300 €

Total 56.709,31 €

Fuente: Elaboracion propia.

11.2.- Posibles fuentes de financiacion

AFACO presenta cada afo sus nuevos programas a las

subvenciones convocadas por:

- Entidades publicas: Ayuntamiento de A Corufia y Diputacion de

A Corufa.

- Entidades privadas: Confederacion Espafiola de Asociaciones
de Familiares de Enfermos de Alzheimer (CEAFA).
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Este proyecto cuenta con los requisitos de novedad y aplicabilidad
necesarios para optar a dichas convocatorias, que hasta la fecha, son

consideradas como permanentes y de periodicidad anual.

Por lo que se refiere a los Concursos, anualmente diferentes
entidades privadas establecen las bases para optar a la financiacion de
nuevos proyectos. Entre las mas destacadas, por venirse convocando
desde hace afos y por el importe de la cuantia econdmica asignada, cabe

citar:
- Fundacion La Caixa.
- BBVA Territorios Solidarios.
- Fundacion Iberdrola.

- Fundacién Caser.
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ANEXOS
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Anexo |. Criterios para el diagnostico de demencia del Diagnostic

and statistical manual of mental disorders (DSM-IV)

1. Deterioro de la memoria, y alguna de las siguientes alteraciones:
A. Afasia
B. Apraxia
C. Agnosia

D. Deficiencia en funciones ejecutivas

2. Las alteraciones previas tienen una intensidad suficiente como para
repercutir en el desarrollo de las actividades ocupacionales y/o
sociales, y representan un deterioro con respecto a la capacidad

previa en esas funciones.

3. Las alteraciones no aparecen exclusivamente durante un sindrome

confusional agudo.

4. Evidencia clinica, o por pruebas complementarias, de que se debe

a una causa organica o al efecto de una sustancia toxica.
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Anexo Il. Criterios para el diagnostico de demencia de la

Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-10 )

1. Deterioro de la memoria:

(1) Alteracion en la capacidad de registrar, almacenar y evocar

informacion

(2) Pérdida de contenidos mnésicos relativos a la familia o al

pasado
2.Deterioro del pensamiento y del razonamiento:
A. Reduccioén del flujo de ideas
a. Deterioro en el proceso de almacenar informacion:

i. Dificultad para prestar atencion a mas de un

estimulo a la vez
ii. Dificultad para cambiar el foco de atencion
B. Interferencia en la actividad cotidiana

C. Nivel de conciencia normal, sin excluir la posibilidad de

alteraciones episodicas

3. Las deficiencias se hallan presentes durante al menos 6 meses.
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Anexo lll. Criterios para el diagnostico de enferme  dad de Alzheimer

del Diagnostic and statistical manual of mental dis orders (DSM-IV)

1. Desarrollo de deficiencia cognitiva multiple, manifestada por

A. Alteracion de memoria (aprender nueva informacion y evocar la ya
aprendida), y

B. Una o mas de las siguientes alteraciones cognitivas:
i. Afasia
ii. Apraxia
iii. Agnosia
iv. Alteracion de funciones ejecutivas

2. Las alteraciones previas representan un deterioro con respecto a las
capacidades previas del paciente, y producen dificultades significativas en las
funciones ocupacional y social.

3. La evolucion se caracteriza por instauracion gradual y deterioro cognitivo
continuo.

4. Las alteraciones expresadas en 1.A. y 1.B. no se deben a lo siguiente:

A. Otros trastornos del sistema nervioso central que puedan ocasionar
deterioro progresivo de la memoria y de otras funciones cognitivas (por e;j.
enfermedad cerebrovascular, enfermedad de Parkinson, enfermedad de
Huntington, hematoma subdural, hidrocefalia de presion normal, tumor cerebral).

B. Trastornos sistémicos que pueden ocasionar demencia (por ej.
hipotiroidismo, deficiencia de vitamina B12, acido fdlico, niacina, hipercalcemia,
neurosifilis, SIDA)

C. Intoxicaciones

5. Las alteraciones no ocurren Unicamente durante un sindrome confusional
agudo.

6. El trastorno no es atribuible a una alteracion psiquiatrica que pudiera justificar
las manifestaciones, como por ejemplo una depresion mayor 0 una

esquizofrenia.
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Anexo V. Criterios para el diagnéstico de enfermed  ad de Alzheimer

de la Clasificacion Internacional de Enfermedades (  CIE-10)

a) Presencia de un cuadro demencial.

b) Comienzo insidioso y deterioro lento. EI momento exacto
del inicio del cuadro es dificil de precisar, aungque los que
conviven con el enfermo suelen referir un comienzo

brusco.

c) Ausencia de datos clinicos o en las exploraciones
complementarias que sugieran que el trastorno mental
pudiera ser debido a otra enfermedad cerebral 6
sistémica capaces de dar lugar a una demencia (por
ejemplo, hipotiroidismo, hipercalcemia, deficiencia de
vitamina B12, deficiencia de niacina, neurosifilis,

hidrocefalia normotensiva o hematoma subdural).

d) Ausencia de un inicio apoplético, subito o de signos
neuroldgicos focales, tales como hemiparesia, déficits
sensoriales, defectos del campo visual o falta de
coordinacion de movimientos, signos estos que no han
tenido que estar presentes en la etapas iniciales de la
enfermedad (aunque puedan superponerse a ella en

periodos mas avanzados).

78

Depresién y demencia: beneficios de la intervencidn psicoldgica en la calidad de vida



Anexo V. Escala de Deterioro Global de Reisberg (GD S)

Es una escala facil de realizar y que resulta muy orientativa del estado del paciente, habiendo
demostrado su validez y fiabilidad, para el seguimiento evolutivo de la EA. También ha acreditado
su valor pronéstico. A partir de datos observacionales durante la entrevista o en base a cuestiones
planteadas al propio enfermo y, segun la gravedad, al cuidador, se establece siete estadios
posibles, que van desde la normalidad (GDS-1) hasta deterioro cognitivo muy grave (GDS-7). La
escala define cada estadio en términos operacionales y en base a un deterioro supuestamente
homogéneo. Sin embargo, dado que la secuencia de aparicién de los sintomas es a menudo
variable, se ha argumentado que la inclusién de un paciente en un estadio de acuerdo a un criterio
rigido podria producir errores; no obstante, se trata de una de las escalas mas completas, simples

y utiles para la estimacion de la severidad de la demencia.

GDS 1.- Ausencia de alteracion cognitiva (MEC de Lobo entre 30 y 35 puntos). Se
corresponde con el individuo normal:

- Ausencia de quejas subjetivas.
- Ausencia de trastornos evidentes de la memoria en la entrevista clinica.

GDS 2.- Disminucion cognitiva muy leve (MEC de Lobo e ntre 25 y 30 puntos). Se
corresponde con el deterioro de memoria asociado a la edad:

- Quejas subjetivas de defectos de memoria, sobre todo en:

a) Olvido de donde ha colocado objetos familiares.

b) Olvido de nombres previamente bien conocidos.

- No hay evidencia objetiva de defectos de memoria en el examen clinico.
- No hay defectos objetivos en el trabajo o en situaciones sociales.

- Hay pleno conocimiento y valoracion de la sintomatologia.

GDS 3.- Defecto cognitivo leve (MEC de Lobo entre 20 y 27 puntos). Se corresponde con el
deterioro cognitivo leve:

- Primeros defectos claros: manifestaciones en una o mas de estas areas:
a) El paciente puede haberse perdido en un lugar no familiar.
b) Los compafieros detectan rendimiento laboral pobre.
c) Las personas mas cercanas detectan defectos en la evocacion de palabras y
nombres.
d) Alleer un parrafo de un libro retiene muy poco material.
e) Puede mostrar una capacidad muy disminuida en el recuerdo de las personas nuevas
gue ha conocido.
f)  Puede haber perdido o colocado en un lugar erréneo un objeto de valor.
g) En la exploracion clinica puede hacerse evidente un defecto de concentracion).
- Un defecto objetivo de memoria Unicamente se observa con una entrevista intensiva.
- Aparece un decremento de los rendimientos en situaciones laborales o sociales
exigentes.
- Lanegacion o desconocimiento en los defectos se hace manifiesta en el paciente.
- Los sintomas se acompafian de ansiedad discreta- moderada.

GDS 4.- Defecto cognitivo moderado (MEC de Lobo entre 16 y 23 puntos). Se corresponde
con una demencia en estadio leve:
- Defectos claramente definidos en una entrevista clinica cuidadosa en las areas
siguientes:
a) Conocimiento disminuido de los acontecimientos actuales y recientes.
b) El paciente puede presentar cierto déficit en el recuerdo de su propia historia
personal.
c) Defecto de concentracion puesto de manifiesto en la sustraccion seriada de sietes.
d) Capacidad disminuida para viajes, finanzas, etc.
- Frecuentemente no hay defectos en las areas siguientes:
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a) Orientacion en tiempo y persona.
b) Reconocimiento de personas y caras familiares.
c) Capacidad de desplazarse a lugares familiares.
- Incapacidad para realizar tareas complejas.
- Lanegacion es el mecanismo de defensa dominantes.
- Disminucién del afecto y abandono en las situaciones mas exigentes.

GDS 5.- Defecto cognitivo moderado- grave (MEC de Lob o entre 10 y 19 puntos). Se
corresponde con una demencia en estadio moderado:

- El paciente no puede sobrevivir mucho tiempo sin alguna asistencia.

- No recuerda datos relevantes de su vida actual: su direccion o teléfono de muchos afios,
los nombres de familiares préximos (como los nietos), el nombre de la escuela, etc.

- Es frecuente cierta desorientacién en tiempo (fecha, dia de la semana, estacion, etc) o en
lugar.

- Una persona con educacion formal puede tener dificultad contando hacia atras desde 40
de cuatro en cuatro, o desde 20 de dos en dos.

- Mantiene el conocimiento de muchos de los hechos de mayor interés concernientes a si
mismo y a otros.

- Invariablemente sabe su nombre y, generalmente, el de su esposa e hijos.

- No requiere asistencia en el aseo ni en la comida, pero puede tener cierta dificultad en la
eleccidn de los vestidos adecuados.

GDS 6.- Defecto cognitivo grave (MEC de Lobo entre 0 vy 12 puntos). Se corresponde con
una demencia en estadio moderadamente grave:

- Ocasionalmente puede olvidar el nombre del cényuge, del que, por otra parte, depende
totalmente para sobrevivir.
- Desconoce los acontecimientos y experiencias recientes de su vida.
- Mantiene cierto conocimiento de su vida pasada, pero muy fragmentario.
- Generalmente desconoce su entorno, el afio, la estacion, etc.
- Puede ser incapaz de contar desde 10 hacia atras, y a veces hacia delante.
- Requiere cierta asistencia en las actividades cotidianas.
- Puede tener incontinencia o requerir ayuda para desplazarse, pero puede ir a lugares
familiares.
- Elritmo diurno esta frecuentemente alterado.
- Casi siempre recuerda su nombre.
- Frecuentemente sigue siendo capaz de distinguir entre las personas familiares y no
familiares de su entorno.
- Cambios emocionales y de personalidad bastante variables, como:
a) Conducta delirante: puede acusar de impostor a su cényuge, o hablar con personas
inexistentes, 0 con su imagen en el espejo.
b) Sintomas obsesivos, como actividades repetitivas de limpieza.
c) Sintomas de ansiedad, agitacion, e incluso conducta violenta, previamente
inexistente.
d) Abulia cognitiva, pérdida de deseos, falta de elaboracion de un pensamiento para
determinar un curso de accién propositito.

GDS 7.- Defecto cognitivo muy grave (MEC de Lobo = 0 puntos, impracticable). Se
corresponde con una demencia en estadio grave:

- Pérdida progresiva de las capacidades verbales. Inicialmente se pueden verbalizar
palabras y frases muy circunscritas; en las Ultimas fases no hay lenguaje, Unicamente
grufiidos.

- Incontinencia de orina. Requiere asistencia en el aseo y en la alimentacion.

- Se van perdiendo las habilidades psicomotoras béasicas, como la deambulaciéon.

- El cerebro es incapaz de decir al cuerpo lo que ha de hacer. Frecuentemente aparecen
signos y sintomas neuroldgicos generalizados y corticales.
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Anexo VI. Pautas para una correcta comunicacion dia  gndstica al

paciente con enfermedad de Alzheimer

1)

2)

3)

4)

5)

6)

Determinar la etapa de la enfermedad en la que se encuentra el
paciente. Si la demencia se encuentra en fase moderada o severa, el
individuo dificilmente contara con las habilidades cognitivas para asumir

el diagnostico de la EA.

Si la demencia se encuentra en etapa leve, se debe determinar la
capacidad del individuo para recibir el diagnéstico. La capacidad se
puede determinar explorando las areas cognitivas mas relevantes para la

toma de decisiones.

Evaluar aspectos afectivos. Preguntar dirigidamente sintomas de
depresion y determinar si el individuo esta cursando acctuamente con un
sindrome depresivo. Averiguar antecedentes de depresion, asi como
intentos de suicidio en paciente o familiares. Si el individuo esta

cursando con depresion se debe tratar antes de proseguir.

Evaluar la voluntad del paciente. A través de la entrevista, intentar
averiguar si el individuo quiere saber la explicacion final de sus
problemas de memoria. Es importante también el aporte que puede
hacer la familia sobre qué es lo que querria el individuo y cémo ha
enfrentado las noticias en el pasado. Si el individuo expresa querer saber
la causa de las alteraciones de la memoria, entonces se sugiere
proceder a revelar el diagndstico. Si el individuo no manifiesta deseo de
saber la causa de sus problemas de memoria o incluso expresa en forma
explicita no querer saber el diagnéstico, se debe respetar el derecho a

no conocerlo.

Prestar apoyo al paciente y su familia, ya que esta Ultima sera su apoyo

principal.

Explicar al paciente que producto de esta enfermedad debera adaptar su
modo de vida actual y que hay intervenciones farmacoldgicas y no

farmacoldgicas que lo pueden ayudar.
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Anexo VII. Criterios para el diagnéstico de episodi o0 depresivo mayor

del Diagnostic and statistical manual of mental dis orders (DSM-IV)

A. Presencia de cinco (0 mas) de los siguientes sintomas durante un periodo de 2 semanas, que
representan un cambio respecto a la actividad previa; uno de los sintomas debe ser 1 estado de &nimo

depresivo o 2 pérdida de interés o de la capacidad para el placer.

1. estado de animo depresivo la mayor parte del dia, casi cada dia segun lo indica el propio
sujeto (p. €j., se siente triste o0 vacio) o la observacién realizada por otros (p. €j., llanto). En los nifios y
adolescentes el estado de &nimo puede ser irritable

2. disminucién acusada del interés o de la capacidad para el placer en todas o casi todas las
actividades, la mayor parte del dia, casi cada dia (segun refiere el propio sujeto u observan los demas)

3. pérdida importante de peso sin hacer régimen o aumento de peso (p. €j., un cambio de mas
del 5 % del peso corporal en 1 mes), o pérdida o aumento del apetito casi cada dia.

4. insomnio o hipersomnia casi cada dia

5. agitacion o enlentecimiento psicomotores casi cada dia (observable por los demas, no meras
sensaciones de inquietud o de estar enlentecido)

6. fatiga o pérdida de energia casi cada dia

7. sentimientos de inutilidad o de culpa excesivos o inapropiados (que pueden ser delirantes)
casi cada dia (no los simples autorreproches o culpabilidad por el hecho de estar enfermo)

8. disminucion de la capacidad para pensar o concentrarse, o indecision, casi cada dia (ya sea
una atribucion subjetiva o una observacién ajena)

9. pensamientos recurrentes de muerte (no sélo temor a la muerte), ideacién suicida recurrente

sin un plan especifico o una tentativa de suicidio o un plan especifico para suicidarse
B. Los sintomas no cumplen los criterios para un episodio mixto.

C. Los sintomas provocan malestar clinicamente significativo o deterioro social, laboral o de otras areas

importantes de la actividad del individuo.

D. Los sintomas no son debidos a los efectos fisiologicos directos de una sustancia (p. €j., una droga, un

medicamento) o una enfermedad médica (p. €j., hipotiroidismo).

E. Los sintomas no se explican mejor por la presencia de un duelo (p. ej., después de la pérdida de un
ser querido), los sintomas persisten durante mas de 2 meses 0 se caracterizan por una acusada
incapacidad funcional, preocupaciones mérbidas de inutilidad, ideacién suicida, sintomas psicéticos o
enlentecimiento psicomotor.
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Anexo VIII. Criterios para el diagnoéstico de F32 Ep  isodios depresivos

de la Clasificacion Internacional de Enfermedades (  CIE-10)

En los episodios depresivos tipicos el enfermo que las padece sufre un humor depresivo, una
pérdida de la capacidad de interesarse y disfrutar de las cosas, una disminucion de su vitalidad
que lleva a una reducciéon de su nivel de actividad y a un cansancio exagerado, que aparece
incluso tras un esfuerzo minimo. También son manifestaciones de los episodios depresivos:

a) La disminucion de la atencién y concentracion.

b) La pérdida de la confianza en si mismo y sentimientos de inferioridad.

c) Lasideas de culpay de ser inttil (incluso en las episodios leves).

d) Una perspectiva sombria del futuro.

e) Los pensamientos y actos suicidas o de autoagresiones.

f)  Los trastornos del suefio.

g) La pérdida del apetito.

La depresién del estado de animo varia escasamente de un dia para otro y no suele responder a
cambios ambientales, aunque puede presentar variaciones circadianas caracteristicas. La
presentacion clinica puede ser distinta en cada episodio y en cada individuo. Las formas atipicas
son particularmente frecuentes en la adolescencia. En algunos casos, la ansiedad, el malestar y la
agitacion psicomotriz pueden predominar sobre la depresion. La alteracion del estado de animo
puede estar enmascarada por otros sintomas, tales como irritabilidad, consumo excesivo de
alcohol, comportamiento histriénico, exacerbacion de fobias o sintomas obsesivos preexistentes o
por preocupaciones hipocondriacas. Para el diagndstico de episodio depresivo de cualquiera de los
tres niveles de gravedad habitualmente se requiere una duracidon de al menos dos semanas,
aunque periodos mas cortos pueden ser aceptados si los sintomas son excepcionalmente graves o
de comienzo brusco.

Alguno de los sintomas anteriores pueden ser muy destacados y adquirir un significado clinico
especial. Los ejemplos mas tipicos de estos sintomas "somaticos" (ver Introduccién, pagina 143)
son: Pérdida del interés o de la capacidad de disfrutar de actividades que anteriormente eran
placenteras. Pérdida de reactividad emocional a acontecimientos y circunstancias ambientales
placenteras. Despertarse por la mafiana dos o mas horas antes de lo habitual. Empeoramiento
matutino del humor depresivo. Presencia objetiva de inhibicion o agitacién psicomotrices claras
(observadas o referidas por terceras personas). Pérdida marcada de apetito. Pérdida de peso (del
orden del 5 % o mas del peso corporal en el Ultimo mes). Pérdida marcada de la libido. Este
sindrome somatico habitualmente no se considera presente al menos que cuatro o mas de las

anteriores caracteristicas estén definitivamente presentes.

Incluye: Episodios aislados de reaccion depresiva. Depresion psicogena (F32.0, F32.1 6 F32.2).

Depresion reactiva (F32.0, F32.1 6 F32.2). Depresion mayor (sin sintomas psicéticos).
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Anexo IX. Escala de Cornell para la depresibn enla  demencia (ECDD)

La puntuacion se basa en sintomas y signos que se hayan manifestado durante la semana previa
a la entrevista. No se ha de puntuar si los sintomas son debido a una discapacidad fisica o
enfermedad.

Puntuacién: 0= ausencia 1= moderado/intermitente 2= severo A= imposible de
evaluar.

A. Signos relacionados con el estado de animo

A |1 2 0 Ansiedad: expresidn ansiosa, rumiacidn, preocupacion

A 1 2 0 Tristeza: expresion triste, voz triste, tendencia a llorar

A |1 2 0 Falta de capacidad de reaccion delante de situaciones desagradables

A 1 2 0 Irritabilidad: se enfada facilmente, irascible

B. Alteraciones del comportamiento

A 1 2 0 Agitacion: intranquilidad, se retuerce las manos, se tira de los cabellos

A 1 2 0 Enlentecimiento: movimientos lentos, habla lenta, reacciones enlentecimiento

A |1 2 0 Muiltiples molestias fisicas (puntuar “0” si slo presenta molestias gastrointestinales)

A1 2 0 Pérdida de interés: menos implicado en actividades cotidianas (puntuar sélo si el cambio se
ha producido de manera aguda. Por ejemplo: en menos de un mes).

C. Signos fisicos

A1l 2 0 Pérdida de apetito: come menos de lo normal

A |1 2 0 Pérdida de peso: puntuar “2” si ha perdido mas de 2 kg en 1 mes

A1l 2 0 Pérdida de energia: fatiga facil, incapaz de mantener ciertas actividades (puntuar sélo
si el cambio se ha producido de forma aguda. Por ejemplo, en menos de un mes).
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D. Funciones ciclicas

Variacion diurna del humor: los sintomas empeoran por la mafana

Dificultad para conciliar el suefio: se duerme mas tarde de lo que es habitual en este
paciente

Se despierta varias veces durante la noche

Se despierta mas pronto de lo que estaba acostumbrado

D. Alteraciones del contenido del pensamiento

A1l 2 0

Suicidio: piensa que no vale la pena vivir, deseos de suicidio o tentativas de autolisis

A |1l 2 0

Baja autoestima: desprecio de si mismo, sentimiento de culpa y sentimientos de
fracaso

Pesimismo: anticipacién de lo peor que podria pasar

Idealizacion delirante congruente con el estado de animo: ideas delirantes de
pobreza, enfermedad o pérdida

La puntuacion total se obtiene una vez se han convertido todos los A en 2 y se ha sumado:

0-8 No depresion

9-11 Depresion leve

> 12 Depresion grave
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Anexo X. Mini Examen Cognoscitivo de Lobo (MEC)

Es test breve de cribado del deterioro cognitivo, producto de la adaptacion espafiola
del instrumento original (Mini Mental State Examination —MMSE- de Folstein) por

Lobo et al.

ORIENTACION (10 puntos)

1.- Orientacién Temporal: (5 puntos) 2.- Orientacion Espacial: (5 puntos)
- Digame el dia - Digame la direccién

- Nimero - Ciudad

- Mes - Provincia

- Estacion - Pais

- Afio

FIJACION (3 puntos).

3.- Repita estas tres palabras: Peseta- Caballo- Manzana

Repetirlas hasta que las aprenda

CONCENTRACION Y CALCULO (8 puntos)
4.- Si tiene 30 pts y me va dando de 3 en 3, ¢ cuantas le van quedando? (5 puntos)

30-3= 27-3= 24 - 3= 21-3= 18 - 3=

5.- Repita 5- 9- 2 (hasta que los aprenda). Ahora hacia atras (3 puntos).

MEMORIA (3 puntos)

6.- ¢ Recuerda las tres palabras que le he dicho antes?
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LENGUAJE Y CONSTRUCCION (11 puntos)
7.- Mostrar un boligrafo: ¢,Qué es esto? Repetirlo con el reloj
8.- Repita esta frase: En un trigal habia cinco perros
9.- Una manzana y una pera son frutas ¢ Verdad?
¢, Qué son el rojo y el verde?
¢ Qué son el perro y el gato?
10.- Coja este papel con la mano derecha, doéblelo y péngalo encima de la mesa
11.- Lea esto y haga lo que dice: Cierre los ojos

12.- Escriba una frase

13.- Copie este dibujo

PUNTUACION TOTAL =35
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Anexo Xl. Escala de sobrecarga del cuidador de Zari  t

Incluye 22 items que evallan el impacto de la enfermedad sobre el estado fisico,

emocional y socioeconémico del cuidador.

Las puntuaciones de los items oscilan entre 0 (nunca), 1 (casi nunca), 2 (a veces), 3

(bastantes veces) y 4 (casi siempre) y la puntuacion total entre 0 y 88. Es una escala de

autoevaluacion.

No existen normas ni puntos de corte establecidos. Sin embargo, suele considerarse

indicativa de "no sobrecarga" una puntuacion inferior a 46, y de "sobrecarga intensa" una

puntuacion superior a 56.

|item | Pregunta a realizar fpuntuacion |

R

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

¢ Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de

|2 tiempo suficiente para usted?
|3 .Se siente_ ;enso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademas otras
responsabilidades?
|4 "g,Se siente avergonzado por la conducta de su familiar? || |
|5 IIg,Se siente enfadado cuando esté cerca de su familiar? II I
|6 g,Cree que la situgcién actual afectg Qe manera negativa a su relacion con
amigos y otros miembros de su familia?
|7 ||¢Siente temor por el futuro que le espera a su familiar? ||
|8 ||¢Siente que su familiar depende de usted? ||
|9 ||¢Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar? ||

|1O "g,Siente gue su salud se ha resentido por cuidar a su familiar? ||

|11 "g,Siente gue no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar? ||

¢,Cree que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar de su
familiar?

|13 ||¢Se siente incobmodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar? ||

¢,Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la Unica
persona con la que puede contar?

¢,Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar ademas
de sus otros gastos?

|16 "g,Siente gue sera incapaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo? ||

¢ Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad de
su familiar se manifest6?

|18 "(;Desearl'a poder encargar el cuidado de su familiar a otras personas? ||

|19 ||¢Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar? ||

|20 ||¢Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su familiar? ||

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

|22 ||En general: ¢ Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su familiar? ||
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Anexo Xll. EuroQoL 5D

Se utiliza la adaptacion espafiola. Es una escala genérica de “calidad de vida

relacionada con la salud”, de autoevaluacion.

Tiene 5 dominios (movilidad, autocuidado, actividad diaria, dolor, ansiedad/depresion), y
cada dominio tiene 3 opciones de respuesta con puntuaciones entre 0 y 1 (1= estado

perfecto).

Ademas, tiene una “escala analégica visual”, conocida como EuroQoL VAS, con una
escala entre 0 y 100, que utiliza la persona para puntuar su estado de salud (100= es el

mejor estado de salud).

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

« Tengo que estar en la cama

Cuidado Personal

» No tengo problemas con el cuidado personal

« Tengo algunos problemas para lavarme o vestirme
» Soy incapaz de lavarme o vestirme

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

« No tengo problemas para realizar mis actividades cotidianas

« Tengo algunos problemas para realizar mis actividades cotidianas
» Soy incapaz de realizar mis actividades cotidianas

Dolor/Malestar

* No tengo dolor ni malestar

* Tengo moderado dolor o malestar

» Tengo mucho dolor o malestar ...

Ansiedad/Depresién

« No estoy ansioso/a ni deprimido/a

» Estoy moderadamente ansioso/a o deprimido/a

« Estoy muy ansioso/a o deprimido/a ...
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Anexo XllI. Entrevista. Paciente

1. A nivel global, ¢cémo se encuentra animicamente, en el momento actual?

(Esperar respuesta). ¢ Estéa satisfecho con su vida?

2. Actualmente, ¢como es su humor? (Esperar respuesta). ¢ Se encuentra de

buen humor/animado la mayor parte del tiempo?

3. ¢Qué actividades suele realizar en su tiempo libre? (Esperar respuesta).

¢ Con frecuencia se siente aburrido?

4. ;Qué prefiere quedarse en casa, o salir y realizar alguna actividad? ¢ Esto

fue siempre asi, 0 ha habido algiin cambio Gltimamente?

5. ¢Qué le apetece mas, estar solo o acompafiado? ¢ Esto siempre fue asi, o

ha habido algun cambio ultimamente?.

6. ¢Ha abandonado alguno de sus hobbies? En caso afirmativo: ¢Qué

hobbies ha dejado de hacer? ¢ Por qué motivo? ¢Desde cuando?

7. Actualmente, ¢cémo se siente a nivel de salud, tanto fisica como mental?
¢ Considera que no es capaz de realizar alguna actividad, que antes si que era
capaz de hacerla? En caso afirmativo, ¢qué actividad?, ¢desde hace cuanto

tiempo?

8. ¢ COmo se siente a nivel de fuerzas y energia para seguir su vida diaria?
¢,Como se levanta por las mafianas? (De requerirse explicacion adicional: ¢Le

cuesta trabajo levantarse por las mafianas?)

9. ¢Con frecuencia, siente ganas o necesidad de llorar? En caso afirmativo,

¢cudles considera que son los motivos?
10. ¢ Considera que se enfada con mas, menos o igual facilidad que antes?

11. ;Tiene apetito Gltimamente? ;COme mas, menos o igual que antes? ¢ Ha

perdido o ganado peso?

12. ;Como duerme actualmente? Esto es, ¢peor, mejor o igual que antes?

¢Le cuesta dormirse? ¢ Se despierta con frecuencia?
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Anexo XIV. Entrevista. Familiar

1. A nivel global, ¢cOmo considera que se encuentra animicamente su

familiar, en el momento actual?

2. Actualmente, ¢su familiar se encuentra de buen humor/animado la mayor

parte del tiempo?

3. ¢Qué actividades suele realizar su familiar en su tiempo libre? ¢Con

frecuencia cree que se siente aburrido?

4. Su familiar, ¢prefiere quedarse en casa, o salir y realizar alguna

actividad? ¢ Esto fue siempre asi, o ha habido algin cambio dltimamente?

5. ¢Considera que a su familiar le apetece mas, estar solo o acompafiado?

¢ Esto siempre fue asi, o ha habido algin cambio Gltimamente?.

6. ¢Su familiar ha abandonado alguno de sus hobbies? En caso afirmativo:
¢, Qué hobbies ha dejado de hacer? ¢Por qué motivo cree que ha sido? ¢Desde

cuando?

7. Actualmente, ¢cémo se encuentra su familiar a nivel de salud, tanto fisica
como mental? ¢Considera que no es capaz de realizar alguna actividad, que antes
si que era capaz de hacerla? En caso afirmativo, ¢qué actividad?, ¢desde hace

cuanto tiempo?

8. ¢Como se levanta su familiar por las mafianas, a nivel de fuerzas y

energia?

9. ¢Su familiar llora con frecuencia? En caso afirmativo, ¢cuales considera

que son los motivos?

10. ¢Considera que su familiar se enfada con mas, menos o igual facilidad

que antes?

11. ¢/ Su familiar tiene apetito dltimamente? ¢(Cdme mas, menos o igual que

antes? ¢ Ha perdido o ganado peso?

12. ;Como duerme su familiar actualmente? Esto es, ¢peor, mejor o igual

que antes? ¢Le cuesta dormirse? ¢ Se despierta con frecuencia?
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Anexo XV. Cuestionario inicial. Pacientes

Cédigo:
Sexo:
Edad:

Enfermedades principales:

Patologias psiquiatricas previas o actuales:

Tratamiento farmacolégico actual:

Fecha de inicio de TNF en AFACO:
Estado civil:

N° Hijos:

Unidad de convivencia actual:

Nivel de estudios:

Test Puntuacion Observaciones

GDS

MEC

Escala de Cornell

EuroQoL 5D

Datos mas relevantes de la entrevista:
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Anexo XVI. Cuestionario inicial. Familiares

Cédigo:

Sexo:

Edad:

Estado civil:

N° Hijos:

Unidad de convivencia actual:

Nivel de estudios:

Test Puntuacion Observaciones

Escala de Zarit

EuroQoL 5D

Datos mas relevantes de la entrevista:
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Anexo XVII. Registro observacion sesiones

Grupo:
Centro:

Fecha:

Participacion grupal:

Grado de comprensién grupal de la intervencion:

Analisis Individual:

Usuario Actitud Postura

Otros datos de interés:

94

Depresién y demencia: beneficios de la intervencidn psicoldgica en la calidad de vida




Anexo XVIII. Cuestionario final

Cédigo:

Paciente:

Test Puntuacion Observaciones

GDS

MEC

Escala de Cornell

EuroQoL 5D

Datos mas relevantes de la entrevista:

Interpretacion de los resultados:

Familiar:

Test Puntuacion Observaciones

Escala de Zarit

EuroQoL 5D

Datos mas relevantes de la entrevista:

Interpretacion de los resultados:
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Anexo XIX. Cuestionario de Satisfaccion

Le hacemos entrega de este cuestionario para medir el grado de satisfaccion que
tiene en relacion con el Programa de Intervencion Psicoloégica , desarrollado entre el 1
de Septiembre y el 19 de Diciembre de 2014.

Rogamos dedique unos minutos a cubrir este breve cuestionario y conteste con
absoluta libertad, ya que es and6nimo. Tenga en cuenta que para nosotros es una

excelente fuente de informacion, de gran utilidad en nuestro proceso de mejora continua.

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION.

Valore los siguientes items siguiendo una escala de 1 (nada) a 5 (mucho). 21314

1. ¢ Le parecieron interesantes y amenos los contenidos de las sesiones?

2. ¢ Considera que se desarrollaron en un horario adecuado?

3. ¢ Considera que la duracion de 1 hora por sesion fue adecuada?

4. ¢ Cree que ha mejorado su estado animico general tras la participacién en el programa?

5. ¢ El programa respondi6 a sus expectativas?

De forma global, valore el programa de 0 a 10:

Le gustaria participacion en nuevos programas de in tervencion psicologica organizados por AFACO:

Si I:I Probablementel:l No I:I

¢ Cuales considera que fueron los temas mas interesa  ntes?

Comentarios y Sugerencias.
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Anexo XX. Compromiso del Investigador Principal

Dfa. Elena Maria Vigueira Rodriguez

Centro: Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer de A Coruiia
(AFACO).

Hace constar:

En

v

v

Fdo.

Que conoce el protocolo de estudio

Que dicho estudio respeta las normas éticas aplicables a este tipo de

estudios de investigacion
Que participara como investigador principal en el mismo

Que cuenta con los recursos materiais y humanos necesarios para llevar
a cabo el estudio, sin que esto interfiera con la realizacion de otros

estudios ni con las otras tareas profesionales asignadas

Que se compromete a cumplir el protocolo presentado y aprobado por el
comité en todos sus puntos, asi como las sucesivas modificaciones

autorizadas por este ultimo

Que respetard las normas éticas y legales aplicables, en particular la
Declaracion de Helsinki y el Convenio de Oviedo y seguira las Normas de

Buena Practica en investigacion en seres humanos en su realizacion

Que notificard al comité que aprobo el estudio datos sobre el estado del

mismo con una periodicidad minima anual hasta su finalizacion

Que los investigadores colaboradores necesarios son idoneos.
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Anexo XXI. Hoja de informacion al participante adul  to. Estadio inicial

Titulo del estudio: Depresion y demencia: beneficios de la intervencion psicoldgica en la

calidad de vida de las personas afectadas y sus familias.
Investigador: Elena Maria Viqueira Rodriguez.

Centro: Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer de A Corufia (AFACO).

Este documento tiene por objeto ofrecerle informacion sobre un estudio de investigacion
en el que se le invita a participar. Este estudio fue aprobado por el Comité de Etica de la

Investigacion de ...

Si decide participar en el mismo, debe recibir informacion personalizada del investigador,
leer antes este documento y hacer todas las preguntas que necesite para comprender
los detalles sobre el mismo. Si asi lo desea, puede llevar el documento, consultarlo con

otras personas, y tomarse el tiempo necesario para decidir si participar o no.

La participacién en este estudio es completamente voluntaria. Usted puede decidir no
participar y, si acepta hacerlo, cambiar de parecer retirando el consentimiento en
cualquier momento sin obligacion de dar explicacion. Le aseguramos que esta decisién
no afectara a la relaciéon con la asistencia que le prestamos en AFACO, a la que tiene

derecho.

¢,Cual es el propésito del estudio? Estudiar los beneficios de un programa de

intervencién psicolégica en personas afectadas por la enfermedad de Alzheimer.

¢Por qué me ofrecen participar a mi?  Usted esta invitado a participar porque esta

diagnosticado de enfermedad de Alzheimer y presenta sintomatologia depresiva.
¢En qué consiste su participacion?
- Revisar su historia clinica custodiada en AFACO.

- Mantener dos entrevistas con usted (al inicial y al final del programa), durante las
que se le pasaran dos test de evaluacion de sintomas depresivos y calidad de

vida.

- Formar parte del grupo experimental o del grupo control del estudio que recibiran

las intervenciones que se especifican a continuacion.
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0 Se desarrollaran en el periodo de 1 de septiembre a 19 de diciembre de
2014 (16 semanas), con una frecuencia de 2 sesiones semanales de 1 hora

de duracion, incluidas dentro de la programacién habitual de AFACO.

o El grupo experimental recibira intervencion psicolégica aplicada de forma
grupal. El grupo control recibira terapia de actividad cognitiva, en las mismas

condiciones.
0 La asignacion al grupo control y experimental es aleatoria.

0 Los integrantes del grupo control podran recibir la intervencién psicoldgica

desarrollada en el grupo experimental, una vez finalizado el estudio.

- Grabar audiovisualmente las sesiones.

Su participacion tendra una duracién aproximada de 40 horas.

¢, Qué molestias o inconvenientes tiene mi participac i6n? Su participacion no implica

molestias adicionales a las de la practica terapéutica habitual.

¢,Obtendré algin beneficio por participar? La investigacién pretender mejorar su
calidad de vida y su estado emocional. Los resultados obtenidos podran ser de utilidad

en un futuro para otras personas.

¢Recibiré la informacién que se obtenga del estudio ? Si usted lo desea, se le

facilitara un resumen de los resultados del estudio.

¢, Se publicaran los resultados de este estudio? Los resultados de este estudio seran
remitidos a publicaciones cientificas para su difusién, pero no se transmitira ningin dato

gue pueda llevar a la identificacion de los participantes.
¢,Como se protegerd la confidencialidad de los datos  ?

El tratamiento, comunicacién y cesién de sus datos se hara conforme a lo dispuesto por
la Lei Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de proteccion de datos de caracter
personal. En todo momento, usted podera acceder a sus datos, corregirlos o cancelarlos,

solicitando ante el investigador.
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Solo el equipo investigador y las autoridades sanitarias, que tienen el deber de guardar
la confidencialidad, tendran acceso a todos los datos recogidos por el estudio. Se podra
transmitir a terceros informacion que no pueda ser identificada. En el caso de que alguna
informacién sea transmitida a otros paises, se realizard con un nivel de proteccion de

datos equivalente, como minimo, a lo exigido por la normativa de nuestro pais.
Sus datos seran recogidos y conservados hasta finalizar el estudio de este modo:

- Codificados: que quiere decir que poseen un codigo un codigo con el que el

equipo investigador podra conocer a quien pertenecen.

El responsable de la custodia de los datos es Elena Maria Viqueira Rodriguez. Al

finalizar el estudio los datos seran anonimizados.

¢ Existen intereses econémicos en este estudio?

La investigacion es promovida por AFACO con fondos aportados por ...

El investigador no recibira retribucién especifica por la dedicacion al estudio.

Usted no sera retribuido por participar. Es posible que de los resultados del estudio se
deriven productos comerciales o patentes. En este caso, usted no participara de los

beneficios econdmicos originados.
¢,Como contactar con el equipo investigador de este estudio?

Usted puede contactar con Elena Maria Viqueira Rodriguez, en el teléfono 981 17 57 73

o en en el correo electréonico elenaviqueira@afaco.es

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION.
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Anexo XXIl. Hoja de informacion al participante adu Ito. Estadio

moderado

Titulo del estudio: Depresién y demencia: beneficios de la intervencion psicolégica en la

calidad de vida de las personas afectadas y sus familias.
Investigador: Elena Maria Viqueira Rodriguez.

Centro: Asociacién de Familiares de Enfermos de Alzheimer de A Corufia (AFACO).

Este documento tiene por objeto ofrecerle informacién sobre un estudio de investigacion
en el que se invita a participar a su familiar. Este estudio fue aprobado por el Comité de

Etica de la Investigacion de ...

Si decide que su familiar participe en el mismo, debe recibir informacion personalizada
del investigador, leer antes este documento y hacer todas las preguntas que necesite
para comprender los detalles sobre el mismo. Si asi lo desea, puede llevar el documento,
consultarlo con otras personas, y tomarse el tiempo necesario para decidir si participar o

no.

La participacion en este estudio es completamente voluntaria. Usted puede decidir que
su familiar no participe y, si acepta hacerlo, cambiar de parecer retirando el
consentimiento en cualquier momento sin obligacion de dar explicacion. Le aseguramos
que esta decision no afectara a la relacién con la asistencia que prestamos a su familiar

en AFACO, a la que tiene derecho.

¢,Cual es el propésito del estudio? Estudiar los beneficios de un programa de

intervencién psicolégica en personas afectadas por la enfermedad de Alzheimer.

¢ Por qué ofrecen participar a su familiar? ~ Su familiar esté invitado a participar porque

esta diagnosticado de enfermedad de Alzheimer y presenta sintomatologia depresiva.
¢En qué consiste la participacion de su familiar?
- Revisar su historia clinica custodiada en AFACO.

- Mantener dos entrevistas con su familiar (al inicial y al final del programa),
durante las que se le pasaran dos test de evaluacion de sintomas depresivos y

calidad de vida.
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- Formar parte del grupo experimental o del grupo control del estudio que recibiran

las intervenciones que se especifican a continuacion.

0 Se desarrollaran en el periodo de 1 de septiembre a 19 de diciembre de
2014 (16 semanas), con una frecuencia de 2 sesiones semanales de 1 hora

de duracion, incluidas dentro de la programacién habitual de AFACO.

o El grupo experimental recibira intervencion psicolégica aplicada de forma
grupal. El grupo control recibira terapia de actividad cognitiva, en las mismas

condiciones.
0 La asignacion al grupo control y experimental es aleatoria.

0 Los integrantes del grupo control podran recibir la intervencién psicoldgica

desarrollada en el grupo experimental, una vez finalizado el estudio.

- Grabar audiovisualmente las sesiones.

Su participacion tendra una duracién aproximada de 40 horas.

¢,Qué molestias o0 inconvenientes tiene la participac  i6n de su familiar? Su

participacion no implica molestias adicionales a las de la practica terapéutica habitual.

¢,Obtendra algin beneficio por participar? La investigacién pretender mejorar su
calidad de vida y su estado emocional. Los resultados obtenidos podran ser de utilidad

en un futuro para otras personas.

¢Recibiré la informacién que se obtenga del estudio ? Si usted lo desea, se le

facilitara un resumen de los resultados del estudio.

¢, Se publicaran los resultados de este estudio? Los resultados de este estudio seran
remitidos a publicaciones cientificas para su difusién, pero no se transmitira ningin dato

que pueda llevar a la identificacién de los participantes.
¢, COmo se protegera la confidencialidad de los datos  ?

El tratamiento, comunicacién y cesién de sus datos se hara conforme a lo dispuesto por
la Lei Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de proteccion de datos de caracter
personal. En todo momento, usted podera acceder a sus datos, corregirlos o cancelarlos,

solicitando ante el investigador.
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Solo el equipo investigador y las autoridades sanitarias, que tienen el deber de guardar
la confidencialidad, tendran acceso a todos los datos recogidos por el estudio. Se podra
transmitir a terceros informacion que no pueda ser identificada. En el caso de que alguna
informacién sea transmitida a otros paises, se realizard con un nivel de proteccion de

datos equivalente, como minimo, a lo exigido por la normativa de nuestro pais.
Los datos seran recogidos y conservados hasta finalizar el estudio de este modo:

- Codificados: que quiere decir que poseen un codigo un codigo con el que el

equipo investigador podra conocer a quien pertenecen.

El responsable de la custodia de los datos es Elena Maria Viqueira Rodriguez. Al

finalizar el estudio los datos seran anonimizados.

¢ Existen intereses econémicos en este estudio?

La investigacion es promovida por AFACO con fondos aportados por ...

El investigador no recibira retribucién especifica por la dedicacion al estudio.

Su familiar no sera retribuido por participar. Es posible que de los resultados del estudio
se deriven productos comerciales o patentes. En este caso, usted no participara de los

beneficios econdmicos originados.
¢,Como contactar con el equipo investigador de este estudio?

Usted puede contactar con Elena Maria Viqueira Rodriguez, en el teléfono 981 17 57 73

o en en el correo electréonico elenaviqueira@afaco.es

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION.
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Anexo XXIIl. Hoja de informacion al participante ad  ulto. Familiar

Titulo del estudio: Depresion y demencia: beneficios de la intervencion psicoldgica en la

calidad de vida de las personas afectadas y sus familias.
Investigador: Elena Maria Viqueira Rodriguez.

Centro: Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer de A Corufia (AFACO).

Este documento tiene por objeto ofrecerle informacion sobre un estudio de investigacion
en el que se le invita a participar. Este estudio fue aprobado por el Comité de Etica de la

Investigacion de ...

Si decide participar en el mismo, debe recibir informacion personalizada del investigador,
leer antes este documento y hacer todas las preguntas que necesite para comprender
los detalles sobre el mismo. Si asi lo desea, puede llevar el documento, consultarlo con

otras personas, y tomarse el tiempo necesario para decidir si participar o no.

La participacién en este estudio es completamente voluntaria. Usted puede decidir no
participar y, si acepta hacerlo, cambiar de parecer retirando el consentimiento en
cualquier momento sin obligacion de dar explicacion. Le aseguramos que esta decisién
no afectara a la relaciéon con la asistencia que le prestamos en AFACO, a la que tiene

derecho.

¢,Cual es el propésito del estudio? Estudiar los beneficios de un programa de

intervencién psicolégica en personas afectadas por la enfermedad de Alzheimer.

¢Por qué me ofrecen participar a mi?  Usted esta invitado a participar como familiar de
una persona diagnosticada de enfermedad de Alzheimer y que presenta sintomatologia

depresiva.
¢En qué consiste su participacion?

- Mantener dos entrevistas con usted (al inicial y al final del programa en el que
participara su familiar), durante las que se le pasaran dos test de evaluacion de

sobrecarga de cuidados y calidad de vida.

Su participacion tendra una duracion aproximada de 4 horas.
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¢, Qué molestias o inconvenientes tiene mi participac i6n? Su participaciéon no implica

molestias adicionales a las de la practica terapéutica habitual.

¢,Obtendré algin beneficio por participar? La investigacién pretender mejorar su
calidad de vida y su nivel de sobrecarga, asi como el estado emocional y calidad de vida
de su familiar. Los resultados obtenidos podran ser de utilidad en un futuro para otras

personas.

¢Recibiré la informacién que se obtenga del estudio ? Si usted lo desea, se le

facilitara un resumen de los resultados del estudio.

¢, Se publicaran los resultados de este estudio? Los resultados de este estudio seran
remitidos a publicaciones cientificas para su difusién, pero no se transmitira ningin dato

que pueda llevar a la identificacién de los participantes.
¢, COmo se protegera la confidencialidad de los datos  ?

El tratamiento, comunicacion y cesion de sus datos se hara conforme a lo dispuesto por
la Lei Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de proteccion de datos de caracter
personal. En todo momento, usted podera acceder a sus datos, corregirlos o cancelarlos,

solicitando ante el investigador.

Sélo el equipo investigador y las autoridades sanitarias, que tienen el deber de guardar
la confidencialidad, tendran acceso a todos los datos recogidos por el estudio. Se podra
transmitir a terceros informacion que no pueda ser identificada. En el caso de que alguna
informacién sea transmitida a otros paises, se realizard con un nivel de proteccion de

datos equivalente, como minimo, a lo exigido por la normativa de nuestro pais.
Sus datos seran recogidos y conservados hasta finalizar el estudio de este modo:

- Codificados: que quiere decir que poseen un codigo un codigo con el que el

equipo investigador podra conocer a quien pertenecen.

El responsable de la custodia de los datos es Elena Maria Vigueira Rodriguez. Al

finalizar el estudio los datos seran anonimizados.
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¢ Existen intereses econémicos en este estudio?
La investigacion es promovida por AFACO con fondos aportados por ...
El investigador no recibira retribucion especifica por la dedicacion al estudio.

Usted no sera retribuido por participar. Es posible que de los resultados del estudio se
deriven productos comerciales o patentes. En este caso, usted no participara de los

beneficios econdmicos originados.

¢, COmo contactar con el equipo investigador de este estudio?

Usted puede contactar con Elena Maria Viqueira Rodriguez, en el teléfono 981 17 57 73

o en en el correo electréonico elenaviqueira@afaco.es

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION.
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Anexo XXIV. Documento de consentimiento para la par ticipacion en

un estudio de investigacién

Titulo del estudio: Depresién y demencia: beneficios de la intervencion psicolégica en la

calidad de vida de las personas afectadas y sus familias.

Yo,

- Lef la hoja de informacién al participacion del estudio arriba mencionado que se me
entregd, pude comunicarme con Elena Maria Viqueira Rodriguez y hacer todas las

preguntas sobre el estudio.

- Comprendo que mi participacion es voluntaria, y que puedo retirarme del estudio cuando
quiera, sin tener que dar explicaciones y sin que esto repercuta en mis atenciones

terapéuticas.

- Accedo a que se utilicen mis datos en las condiciones detalladas en la hoja de

informacién al participante.

- Presto libremente mi conformidad para participar en este estudio.

Fdo: El/La participante Fdo: El/La investigador/a que solicita

el consentimiento

Nombre y apellidos: Nombre y apellidos:

Fecha: Fecha:

107

Depresién y demencia: beneficios de la intervencidn psicoldgica en la calidad de vida



Anexo XXV. Documento de consentimiento para represe  ntante legal

para la participaciéon en un estudio de investigacio n

Titulo del estudio: Depresién y demencia: beneficios de la intervencion psicolégica en la

calidad de vida de las personas afectadas y sus familias.

Yo,

representante legal de

- Lei la hoja de informacién al participacion del estudio arriba mencionado que se me
entregd, pude comunicarme con Elena Maria Viqueira Rodriguez y hacer todas las

preguntas sobre el estudio.

- Comprendo que su participacién es voluntaria, y que puede retirarse del estudio cuando
quiera, sin tener que dar explicaciones y sin que esto repercuta en sus atenciones

terapéuticas.

- Accedo a que se utilicen sus datos en las condiciones detalladas en la hoja de

informacién al participante.

Presto libremente mi conformidad para que participe en este estudio.

Fdo: El/La representante legal Fdo: El/La investigador/a que solicita

el consentimiento

Nombre y apellidos: Nombre y apellidos:

Fecha: Fecha:
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