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1. RESUMEN

INTRODUCCION: La enfermedad de Alzheimer (EA) es el tipo de demencia
mas comun, caracterizada por un deterioro cognitivo que produce de forma
progresiva en el individuo cierto grado de dependencia y discapacidad.
Actualmente en Espana, hay mas de un millén de personas que padecen esta
patologia, la mayoria de edad avanzada. Para poder proporcionar unos
cuidados de calidad al enfermo, suele ser necesaria la instauracién de la figura
del cuidador principal. Sobre él recae la mayor parte de la responsabilidad y
de la carga de los cuidados. Por ello, es frecuente que este presente altos
niveles de sobrecarga, manifestada por sintomas como ansiedad, tristeza,
depresién o insomnio. Asi, es fundamental dotar al cuidador principal de

estrategias para el control de los sintomas derivados de la sobrecarga.

OBJETIVO: Elaborar un programa de Educacidon para la Salud dirigido a la
mejora de la calidad de vida en cuidadores principales de pacientes con

Alzheimer en fase avanzada.

METODOLOGIA: Se ha llevado a cabo una revisién bibliogréfica en las
principales bases de datos con el fin de obtener informacion actualizada
acerca de la EA y de los efectos que esta produce en el cuidador principal.
Asimismo se ha elaborado un programa de salud para mejorar la calidad de

vida de la persona responsable de los cuidados.

CONCLUSIONES: Es importante dar a conocer al cuidador principal la
enfermedad y su proceso, asi como las necesidades especificas que presenta
el enfermo. Ademas, debe ser consciente de su propia necesidad de descanso
y tiempo libre, proporcionandole estrategias para reducir el estrés y la
ansiedad. De esta manera se consigue una disminucién de la sobrecarga del

cuidador principal.

PALABRAS CLAVE: Enfermedad de Alzheimer, cuidador principal,

sobrecarga, sindrome de burnout.



2. ABSTRACT

INTRODUCTION: The Alzheimer’s disease (AD) is the most common kind of
dementia, which is characterized by cognitive decline that produces a certain
degree of dependency and disability in the individual. Currently, there are
more than one million people who suffer from this pathology, most of them
of advanced age. Thus, in order to provide quality care to the patient, it is
usually necessary to establish the figure of the primary caregiver. Most of the
responsibility and burden of care falls on him. Because of this, it is frequent
that the caregiver presents symptoms such as anxiety, sadness, depression
or insomnia, among others. Therefore, it is essential to supply the main

caregiver with strategies to control the symptoms derived from the burden.

OBJECTIVE: To develop a Health Education program to improve the quality
of life in primary caregivers who take care of patients with advanced staged

Alzheimer’s.

METHODOLOGY: A bibliographic review has been carried out in the main
databases in order to obtain updated information about AD and its effects on
the primary caregiver. Subsequently, a health program has been developed

to improve the quality of life of the main caregiver.

CONCLUSIONS: It is important to inform the main caregiver about the AD
and its process, as well as the specific needs of the patient. In addition, he
must be aware of his own need for rest and free time, providing him strategies
to reduce stress and anxiety. In this way, a reduction in the burden of the

main caregiver is achieved.

KEY WORDS: Alzheimer's disease, primary caregiver, burden, burnout

syndrome.



3. INTRODUCCION

Los avances producidos en el campo de la medicina y la tecnologia han
mejorado las condiciones de vida de las personas y con ello se ha producido
un aumento de la esperanza de vida, dando lugar a su vez a un incremento
de las enfermedades asociadas al envejecimiento (1). Entre ellas destacan
principalmente las de caracter créonico (como la Diabetes o la HTA) vy las de

caracter degenerativo (como el Alzheimer) (2).

La enfermedad de Alzheimer (EA) es el tipo mas comun de demencia que

afecta principalmente a personas de edad avanzada (3).

De esta manera, la EA representa un problema de salud publica a nivel global
ya que, de acuerdo con el ultimo informe mundial de Alzheimer, se estima
que hay aproximadamente 50 millones de personas en el mundo que padecen
esta enfermedad (4), incrementandose su incidencia entre los 65-70 anos de

edad (5)(6) y siendo mayor su prevalencia en mujeres (7).

Por otra parte, en cuanto a mortalidad se refiere, la EA es la quinta causa de
muerte mas frecuente en el mundo. Sin embargo, si se toman los valores de
defunciones en mayores de 70 afos, el Alzheimer pasa a considerarse la

segunda causa de muerte mas comun (8) en ese grupo de edad.

En concreto en Espafia, hay aproximadamente 1,2 millones de personas que
padecen esta enfermedad. No obstante, si se suman las personas del entorno

de estos pacientes la cifra de afectados asciende hasta los cinco millones (9).

Asimismo, esta patologia constituye también la quinta causa de muerte mas

frecuente tanto en Espafia (10,11) como en Aragén (12).

Ademas esta enfermedad no solamente tiene repercusiones sanitarias vy
sociales, sino que también posee un impacto econémico importante. De
hecho, se ha estimado que el coste que supone una persona con EA al afio
se encuentra entre los 27.000 € y los 35.000 €, siendo la familia la que asume
el 87% de los gastos (13).



Existen una serie de factores de riesgo no modificables que predisponen a la
persona a padecer esta enfermedad, siendo el principal de ellos la edad
avanzada. Entre estos también se encuentra la herencia genética (14) o la

accion de las hormonas esteroideas en las mujeres (7).

No obstante, la aparicién de esta patologia depende también de una serie de
factores de riesgo que son modificables y por tanto, existe la posibilidad de
actuar sobre ellos para prevenir o retrasar la instauracion de la misma. Entre
ellos se incluyen la obesidad, la hipertension, la inactividad mental o el habito
tabaquico (15).

Es importante conocer que la EA se caracteriza por la pérdida progresiva de
memoria, la alteracién de la orientacién, el juicio y la personalidad, asi como
por la disminucién de la capacidad de entendimiento y comunicacion. A
medida que avanza la enfermedad estos sintomas se van agravando, creando
en el paciente cierto grado de dependencia y discapacidad, que le impide
realizar las actividades basicas de la vida diaria (ABVD). Por este motivo, la
necesidad de cuidados y supervision aumentan de manera proporcional al

avance de la enfermedad (16)(17).

El diagnodstico se realiza en la mayoria de los casos una vez comienza a
aparecer la clinica caracteristica, aunque también puede llevarse a cabo

mediante el estudio de distintos biomarcadores (18).

Hasta la fecha, la EA no tiene cura, por lo que el tratamiento va encaminado
a la reduccion de los sintomas y a intentar frenar la progresion de la
enfermedad. Sin embargo, se ha demostrado que mediante estas medidas
no se consiguen resultados favorables, por lo que la linea de actuacién

deberia basarse principalmente en la prevencion (19).

Las consecuencias de lo descrito anteriormente en el entorno del paciente
son muy elevadas, lo cual puede desencadenar en la institucionalizaciéon del
paciente o bien, en la mayoria de las ocasiones, cuando el cuidado recae en
la unidad familiar, en la instauracion de la figura de un cuidador principal
sobre quien va a recaer la mayor parte de la responsabilidad de los cuidados

de la persona enferma.



El rol de cuidador principal es asumido en un 85% de las veces por un familiar
cercano del paciente (20), siendo mas frecuentemente una mujer (esposa o
hija) quien se hace cargo de los cuidados no profesionales y no remunerados
(aproximadamente dos tercios de los cuidadores de pacientes con EA son

mujeres) (21).

El cuidado de pacientes con esta patologia genera en el cuidador principal un
alto nivel de ansiedad y estrés, lo cual da lugar a que esta persona presente
en un 75% de los casos una sobrecarga moderada o intensa. A menudo, el

propio cuidador desconoce el riesgo de padecer sobrecarga.

Asi, es necesario valorar aquellos factores que van a afectar a la salud del
propio cuidador. Algunos como el apoyo social, el estado de salud previo del
cuidador, la fase de la enfermedad en la que se encuentra el paciente, el
grado de conocimientos acerca de la enfermedad o el nivel educativo del
cuidador van a estar relacionados con la aparicidon del sindrome de burnout
en el mismo (22)(23).

Las principales manifestaciones pueden darse tanto a nivel fisico como
psiquico. En esta linea, es frecuente encontrar en el cuidador sintomas como
estrés, tristeza o depresion, agotamiento, insomnio, alejamiento social,
ansiedad o incluso otras enfermedades asociadas. No obstante, no todas las
personas poseen las mismas caracteristicas socioecondmicas ni la misma
capacidad de adaptacion o afrontamiento para afrontar la enfermedad como

cuidadores principales (21).

Ademas, algunos estudios sefialan que los sintomas pueden variar segun sea
el cuidador hombre o mujer. Se ha observado que las mujeres tienden a
dedicar mas tiempo al cuidado, lo que les lleva a presentar mayor tension
fisica y mental, asi como mayores niveles de angustia. Igualmente, las
mujeres llegan a tener mayor sensacién de culpa y disminucién de la

autoestima en comparacién con los cuidadores masculinos (24)(25).

Por ello es importante valorar, por medio de diferentes escalas, la sobrecarga
del cuidador. Las mas utilizadas son la escala de sobrecarga Zarit o el Maslach

Burnout Inventory (22).



En cuanto a la prevencién y el tratamiento de la sobrecarga en el cuidador
principal, se ha demostrado que las intervenciones educativas tienen un
efecto positivo en los sintomas depresivos y en la carga. Estas intervenciones
estan encaminadas a proporcionar informacién sobre la EA, manejo del
comportamiento, comunicacidon con el enfermo asi como habilidades para

manejar el estrés y el autocuidado (26).

Aunque la educacién sobre la enfermedad es una herramienta importante a
tener en cuenta, en el dia a dia los cuidadores se enfrentan a situaciones que
a menudo les producen ansiedad o altos niveles de estrés. Para poder actuar
sobre esto, se han descrito otras intervenciones igualmente efectivas para la
disminucién de estos sintomas, como las técnicas de relajacion. Dentro de
estas, se ha observado que algunas como el mindfulness proporcionan
habilidades de manejo del estrés muy beneficiosas para las situaciones
complejas de la vida diaria (27)(28).

Por lo tanto, ademas del necesario cuidado al paciente en cada fase de la
enfermedad, se debe estar atento a las necesidades del cuidador principal

para que de este modo desemperie su tarea de manera favorable (29).

En esta linea es primordial la funcion de Educacion para la salud de
Enfermeria con el fin de evitar la aparicién de sobrecarga en el cuidador, o

en caso de que ya esté presente, proporcionar estrategias para su control.



4. OBJETIVOS DEL TRABAJO

OBJETIVO PRINCIPAL:

Elaborar un programa de Educacién para la Salud dirigido a la mejora de la
calidad de vida en cuidadores principales de pacientes con Alzheimer en fase

avanzada.

OBJETIVO ESPECIFICO:

Realizar una revisién bibliografica actualizada sobre la EA y sus efectos sobre

el cuidador principal.



5. METODOLOGIA

Para la planificacién y desarrollo de este programa de salud, previamente se

ha llevado a cabo una revisidn bibliografica en las principales bases de datos

cientificas como Pubmed, Science Direct, Scielo, Google Scholar y Cuiden.

Para ello se ha hecho una seleccion de articulos relevantes publicados entre
2015 y 2020. Ademas del tiempo, se han incluido articulos que se ajustaban

al limite de idioma, admitiendo espafiol e inglés.

Se han excluido por tanto, aquellos articulos que no se ajustaban a los
criterios de busqueda anteriores. También se han rechazado aquellos que si
cumplian los limites establecidos pero que tras la lectura de los mismos, no

se consideran relevantes para el trabajo.

De igual modo, para realizar la busqueda de informacién se han empleado
una serie de descriptores de Ciencias de la Salud (DeCS) que son
“enfermedad de Alzheimer”, “cuidadores” y “burnout”. Asimismo, se han
empleado palabras clave como “Alzheimer” y sus sindnimos (como

enfermedad de Alzheimer) con el booleano “"OR” unidas a su vez con el

booleano "AND” “cuidador principal” "OR"” sobrecarga.

BASE DE ARTICULOS ARTICULOS CRITERIOS CRITERIOS
PALABRAS CLAVE . :
DATOS ENCONTRADOS SELECCIONADOS INCLUSION EXCLUSION
Alzheimer’s disease. ,
Mas de 5 afios
Burnout. Antigledad 5
N de antiguedad
Caregiver. anos.
Prevalence.
1642 16 , Otros idiomas
Risk factors. Idioma (inglés
Diagnosis. espafiol
9 v esp ) Estudio de
Treatment. L,
casos unicos
Nursing.
Alzheimer. Antiguedad 5 , N
. Mas de 5 afios
Caregiver. anos.
de antigliedad
838 3 Epidemiology.
Burnout. Idioma (inglés
) N Otros idiomas
Nursing. y espafiol)
42 ) Alzheimer. Antigliedad 5 | Mas de 5 afios
Caregiver anos. de antigtiedad




GOOGLE
SCHOLAR

CUIDEN

Idioma (inglés

Otros idiomas

y espafiol)
Alzheimer’s disease. Antigledad 5
Burnout. afos. Mas de 5 afios
11800 Cuidador principal. de
Prevalencia. Idioma (inglés antigliedad.
y espafiol)
Antigliedad 5
afnos.
Alzheimer.
Caregiver. Mas de 5 afios
Idioma:
121 Risk Factors. 5 de
o espafiol -
Epidemiologia. antigledad.
Prevalencia. o
Revision.
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SESION

6. DESARROLLO

A. DIAGNOSTICO: Andlisis y priorizacion.

El niUmero de pacientes que presentan diferentes tipos de demencia cada vez
es mayor, apareciendo consecuencias negativas para el entorno de los

mismos.

Todos los efectos negativos que tiene la enfermedad en el cuidador principal
y en el resto de la familia son factores que influyen en gran medida en el
cuidado que se proporciona al enfermo. Por este motivo, es de gran
importancia la valoracion por parte del personal sanitario de las necesidades
especificas del responsable de los cuidados para asi garantizar un adecuado

seguimiento del régimen terapéutico.

De este modo, se han identificado los principales diagndsticos de enfermeria
sobre los que se pretende trabajar a lo largo del programa de salud, asi como

sus respectivos objetivos (NOC) e intervenciones (NIC). (30)(31)(32)

NANDA NOC NIC
(00126) Conocimientos
deficientes relacionado
con (r/c) informacién
insuficiente
proporcionada por el
personal sanitario
manifestado por (m/p)
verbalizacion del
cuidador.

(01803) Conocimiento:
proceso de la
enfermedad.

proceso de
enfermedad.

(01811) Conocimiento:

actividad prescrita. sanitaria.

(01813) Conocimiento:

régimen terapéutico. aprendizaje.

(00078) Manejo
inefectivo del régimen
terapéutico r/c
complejidad del mismo y
de los cuidados m/p
verbalizacion de dificultad

(01814) Conocimiento:

. roceso de
proceso terapéutico. P

enfermedad

(01808) Conocimiento:

(5602) Ensefanza:

(5510) Educacion

(5520) Facilitar el

(5602) Ensefanza:

con la regulacion o
integraciéon de uno o mas
de los regimenes
prescritos para el
tratamiento de la
enfermedad.

medicacion.

(02202) Preparacion del
cuidador familiar
domiciliario.

(5616) Ensefanza:
medicamentos
prescritos

(5230) Aumentar el
afrontamiento




(00061) Cansancio del
rol del cuidador r/c
crecientes necesidades
de cuidados y carga de
trabajo m/p
afrontamiento individual
deteriorado

(01501) Ejecucién del rol.

(02203) Alteracion del
estilo de vida del
cuidador familiar.

(02506) Salud emocional
del cuidador familiar.

(5240)
Asesoramiento.

(5430) Grupo de
apoyo.

(7110) Fomento de la
implicacion familiar.

B. PLANIFICACION

OBJETIVOS DEL PROGRAMA

Objetivo general: Mejorar la calidad de vida de los cuidadores principales de

enfermos de Alzheimer en un plazo de tres meses.

Objetivos especificos:

responsable de los cuidados.

terapéutico.

POBLACION DIANA

Debido a que el barrio de San José es uno de los mas envejecidos de Zaragoza

Aumentar el nivel de conocimientos acerca del curso de la EA del

Proporcionar informacién sobre los cuidados necesarios en pacientes

con demencia tipo EA, asi como un adecuado manejo del régimen

Promover estrategias que reduzcan el cansancio del rol del cuidador.

(33) y la EA tiene mayor prevalencia en personas dentro de este rango de

edad, el programa de salud se llevard a cabo en el Centro de Salud San José

Norte, perteneciente al Sector Sanitario 2.

De esta forma, el programa va dirigido a cuidadores principales de enfermos

de Alzheimer (en fase avanzada) pertenecientes a este centro de salud, que

tras realizar la escala de sobrecarga Zarit, presenten un nivel de sobrecarga

intensa.




RECURSOS Y MATERIALES

Para poder llevar a cabo este programa de salud sera necesario disponer de

recursos humanos, materiales y financieros.

En cuanto a los recursos materiales, se dispondra de:
e Aula del centro de salud.
e Ordenador y presentacién Power Point de las sesiones.
e Proyector y pantalla para visualizar las presentaciones.
e Camilla
e Dispositivos de movilizacion
o Cuestionario Zarit.
e Cuestionario inicial y final de valoracién de conocimientos.
e Cuestionario de satisfaccion.
e Guia de observacion

e Boligrafos.

Por otra parte, los recursos humanos necesarios seran una enfermera del
Centro de Salud encargada de impartir las sesiones, capacitada y formada en
la materia a tratar, ademas de un fisioterapeuta. Ademas, habra en cada
sesidon en torno a 5-10 observadores voluntarios, personal sanitario del
centro, cuya funcién irda encaminada a realizar la evaluacion de cada sesion a

través de una guia de observacion.

Finalmente, los recursos financieros necesarios se corresponderan con el
coste de todos los productos materiales necesarios, asi como el sueldo del

personal sanitario implicado en el programa (anexo 1).



ESTRATEGIAS

En primer lugar, se realizara la captacion de los pacientes a través de carteles
informativos (anexo 2) que se colocaran en el Centro de Salud para llegar a
los posibles destinatarios, asi como en la consulta de Enfermeria y de

Medicina de forma interdisciplinar.

Las sesiones se impartiran para un grupo de 20 participantes en total. Estos

seran seleccionados en base a los siguientes criterios de inclusién y exclusién.

En primer lugar, las personas interesadas en asistir al programa deberan
acudir a la consulta de la enfermera encargada y alli se les realizara la escala
de Zarit (anexo 3) para valorar qué grado de sobrecarga presentan. De todos
los solicitantes se incluird la participacion de aquellos que presenten una
puntuacién superior a 56 (indicativa de sobrecarga intensa), excluyendo a
aquellos con puntuaciones inferiores correspondientes a sobrecarga leve o

inexistente.

Ademas, los participantes deberan ser responsables del cuidado de pacientes

con demencia tipo EA en fase avanzada.

De esta manera, se excluirdn del programa aquellas personas que no
presenten un grado elevado de sobrecarga, cuiden de pacientes con EA en

fases iniciales, o no estén interesadas en participar.

Una vez comience la imparticién del programa se realizards 3 sesiones en
total (una por semana durante tres semanas consecutivas) en el aula docente
del Centro de Salud. En cada una de las sesiones se llevaran a cabo diferentes
dindmicas vy actividades para conseguir los objetivos planteados

anteriormente.



ACTIVIDADES

SESION 1: ¢éQUE ES LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER?

Esta primera sesion sera impartida por la enfermera encargada del programa
en un aula del centro que habra sido reservada para ello. Tendra una duracién

aproximada de dos horas.

El principal objetivo de esta sesién, es que los participantes conozcan mas a
fondo el proceso de enfermedad del Alzheimer, para que asi dentro de la
incertidumbre que a los cuidadores les produce la enfermedad, puedan

comprenderla mejor.

Antes de empezar se les entregara para rellenar la escala de conocimiento
sobre la EA o The Alzheimer's Disease Knowledge Scale (ADKS) (34) (anexo
4) para valorar el nivel de conocimientos al inicio y compararlo con el mismo

al final del programa, para poder evaluar la efectividad de la actividad.

A continuacién, se partird de una puesta en comun de los conocimientos que
ellos tienen acerca de la enfermedad mediante una lluvia de ideas. Ademas,
se les dara la posibilidad de lanzarse preguntas y respuestas entre ellos, y
aquellas cuestiones que sean desconocidas para los participantes, seran

respondidas por la enfermera.

Después de esta dinamica, la enfermera proyectara en la pantalla una
presentacién Power Point explicativa para completar la informacién que no
haya sido tratada. De esta forma, los conceptos que se quieren transmitir de

forma clara son los siguientes:

e (Qué es el Alzheimer?
e Fases de la enfermedad
e Prondstico y evolucién
e Sintomas

e Tratamiento farmacoldgico y no farmacoldgico

Los ultimos minutos de la sesién se dedicaran a la resolucion de dudas que

hayan surgido a lo largo de la actividad



P , . LUGARY
SESION OBJETIVO  METODOLOGIA DESCRIPCION RECURSOS

DURACION EVALUACION
Valoracién Los Cuestionario
conocimientos al participantes ADKS
inicio del rellenaran el Boligrafos
programa cuestionario
mediante mencionado.
cuestionario
(ADKS)
: Conocer el Puesta en Aula
<QUEES LA proceso de | “Brainstorming” | comun sobre lo docente del | Mediante guia
ENFERMEDAD
o enfermedad | o lluvia de ideas que saben Centro de de
ALZHEIMER? del acerca de la EA Salud (CS). observacion
Alzheimer. los asistentes. 2h.
Exposicién del Explicacion y Ordenador
tema con resolucién de Proyector
presentacion dudas por Presentacion
Power Point parte de la Power Point
enfermera.
Resolucién de
dudas
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SESION 2: CUIDADOS DE LA PERSONA CON ALZHEIMER

En esta segunda sesién, lo que se pretende es proporcionar a los cuidadores
principales diferentes herramientas para que pueden llevar a cabo el cuidado

de su familiar de la mejor manera posible.

La sesidn se impartira por la misma enfermera de la primera sesiéon y ademas
se contard con la presencia de un fisioterapeuta. Tendra una duracidn

aproximada de dos horas.

En primer lugar, se explicaran las diferentes necesidades que presentan estos
pacientes y los cuidados especiales que por consiguiente precisan. Se hara
referencia principalmente a aquellas ABVD que no pueden realizar con
normalidad los pacientes por ellos mismos a causa de la dependencia que
produce el avance progresivo de la enfermedad. Por ello se tratara
informacién sobre alimentacidn, higiene y aseo, movilizaciéon y tratamiento

farmacoldgico (administracidn adecuada de la medicacién prescrita).

En cuanto a las movilizaciones, el fisioterapeuta dara las instrucciones para
hacer adecuadamente movilizaciones, cambios posturales o transferencias.
De esta manera se consigue una mayor seguridad a la hora de realizar estos
procesos y se mantiene una adecuada ergonomia del cuidador. Después de
estas instrucciones, se haran de forma practica entre los participantes las
movilizaciones previamente explicadas para comprobar el entendimiento de
las mismas y corregir posibles errores que puedan producirse durante los

procedimientos.

También, el fisioterapeuta proporcionara informacion sobre diferentes

dispositivos que pueden ayudar a las movilizaciones en el hogar.

Ademas, se hablard de como comunicarse con un paciente con EA y qué
esperar de esta comunicacién, ya que en aquellos casos en los que la
enfermedad esta avanzada, es un factor estresante y dificil de abordar por el

cuidador principal.



SESION

CUIDADOS DE
LA PERSONA
CON
ALZHEIMER

OBJETIVO

Conocer los
cuidados
especificos
que precisa
un enfermo
de

Alzheimer.

METODOLOGIA DESCRIPCION RECURSOS

Exposicion

presentacion

Power Point

Ejemplos
practicos de
cémo realizar
las
movilizaciones y
uso de
dispositivos de
ayuda para la

movilizacion

Role play de

movilizaciones

Resolucion de

dudas

informativa con

Se explicaran
los cuidados
que debe
realizar el
cuidador
principal a
cargo de un
paciente con
EA.

El
fisioterapeuta
realizara
movilizaciones

con un
voluntario,
explicando
como mantener
una buena

higiene

postural

Entre los
participantes
pondran en
practica la
explicacion

anterior.

LUGAR Y ,
, EVALUACION
DURACION
Ordenador
Proyector
Presentacion
Power Point
Camilla
Dispositivos
de
movilizacion Aula ) ,
Mediante guia
(muletas, docente del q
e
bastones, Cs. .
observacion
sillas de 2h.
ruedas)
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SESION 3: EL CUIDADO DEL CUIDADOR

Esta ultima sesién serd impartida por la enfermera en la misma aula del CS
e igual que las anteriores durara aproximadamente dos horas, pudiendo

extenderse si fuera necesario.

Lo que se pretende con esta sesidn es que los participantes sean conocedores
de la existencia del conocido “cansancio de rol del cuidador”, asi como que lo

reconozcan en ellos mismos.

Primero se les hara una breve explicacidn sobre qué es el cansancio de rol

del cuidador, los diferentes sintomas que produce y las sefiales de alerta.

Una vez conocido esto, se hara una puesta en comun de las estrategias que
ellos ponen en marcha cuando se sienten estresados, con ansiedad o
desmotivados. De esta manera se busca que los participantes se enriquezcan
con las experiencias de los demas y conseguir un refuerzo de las conductas

que tienen efectos positivos sobre su estado de animo.

A continuacién, la enfermera les proporcionard una serie de recursos y
estrategias Utiles para que puedan poner en marcha cuando les sea

necesario. Entre ellas se destacara:

e Si existe la posibilidad, la involucracién del resto de los miembros de
la familia en el cuidado del paciente de forma que durante el dia el
cuidador principal disponga de tiempo para él y para el descanso.

e Importancia de mantener las relaciones personales en la mayor medida
posible.

e Buscar actividades que resulten agradables como escuchar musica,
pintar, leer o similares que tengan efectos positivos en el danimo de
quien las realiza.

e Existencia de grupos de apoyo.

e Diferentes técnicas de manejo del estrés, como puede ser el yoga, la

meditacidon, mindfulness o técnicas de relajacién diversas.



Al final de la sesién, se dejara un tiempo para resolucién de dudas vy

finalmente se les entregaran dos cuestionarios diferentes: uno para valorar

el grado de satisfaccién (anexo 5) con el programa y el cuestionario que

rellenaron en la primera sesion, con la finalidad de observar el cambio que

ha producido el programa en sus conocimientos.

SESION OBJETIVO

METODOLOGIA

DESCRIPCION RECURSOS

LUGARY

DURACION

EVALUACION

Conocer qué

es la
sobrecarga
del cuidador
EL CUIDADO y
DEL _
proporcionar
CUIDADOR

estrategias
de
afrontamiento

o relajacion.

Exposicién
informativa con
presentacion

Power Point

Brainstorming
sobre técnicas

de relajacion.

Propuesta de
estrategias de

afrontamiento

Valoracién
conocimientos al
final del
programa
mediante

cuestionario

(ADKS)

Se explicaran
los sintomas,
signos de
alerta del
cansancio de

rol del cuidador

Puesta en
comun aquello
que hacen
cuando se
sienten
estresados o

cansados.

Se daran varios
métodos para
disminuir el

estrés.

Los
participantes
rellenaran el
cuestionario

mencionado.

Ordenador
Proyector
Presentacion

Power Point

Cuestionario
escala ADKS

Cuestionario
satisfaccion

Boligrafos

Aula
docente del
CsS.
2h.

Mediante guia
de

observacion.

Evaluacion de
satisfaccion
mediante

cuestionario.
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CRONOGRAMA

DIAS
SESIONES ABRIL  MAYO JUNIO JULIO

7 abril 14 abril 21 abril 21 julio

SESION 1: ¢(QUE ES
LA ENFERMEDAD DE
ALZHEIMER?
SESION 2:
CUIDADOS DE LA
PERSONA CON
ALZHEIMER
SESION 3: YO
TAMBIEN SOY
IMPORTANTE, ¢COMO
ME CUIDO?

EVALUACION




C. EVALUACION

En primer lugar, se pedira a diferentes sanitarios (médicos o enfermeras) del
CS que de forma voluntaria colaboren como observadores de las sesiones. Se
colocaran al fondo del aula y al final de la actividad se les pedira que rellenen
una guia de observacion (anexo 6). De esta manera se podra evaluar cada

sesion por separado.

Ademas, al inicio de la primera sesidn se entregard a los participantes del
programa la escala de conocimiento de la EA. Esta escala consta de 30 items
que engloban diferentes aspectos de la enfermedad. Cada respuesta correcta
puntla con un punto, siendo por ello la puntuacién maxima de 30 puntos. De
esta manera se podra valorar el nivel inicial de conocimientos del que se parte
y compararlo con el grado de informacién que tienen los participantes al

acabar el programa.

Al final de la Ultima sesién también se les entregara una encuesta de
satisfaccion, relacionada con la organizacién, recursos utilizados, personal
sanitario e informacion aportada. Sera voluntaria y tendra un espacio dirigido
a sugerencias o posibles mejoras para tener en cuenta en préximos

programas de salud.

Finalmente, para poder valorar el efecto que ha tenido la imparticidon del
programa en la practica diaria de los asistentes, a los tres meses se les citara
en la consulta de Enfermeria para que rellenen de nuevo la escala de Zarit.
La puntuacion obtenida a los tres meses en la escala de sobrecarga del
cuidador deberia haber sufrido, en mayor o menor medida, una disminucién
de la puntuacién (y por tanto una disminucidon del nivel sobrecarga) con

respecto a la obtenida antes del programa.



/. CONCLUSIONES

Después de llevar a cabo una revision bibliografica actualizada del tema, se

pueden concluir diferentes aspectos.

En primer lugar y con la finalidad de disminuir la sobrecarga del cuidador, la
valoracion enfermera debe ser capaz de identificar las necesidades especificas
del mismo, asi como a aquellos individuos que ya presenten cansancio de rol

del cuidador.

Ademas, conocer la enfermedad de la persona a la que cuida, dota al cuidador
principal de estrategias de actuacion adecuadas, seguridad en los cuidados y

por consiguiente una mejora en la calidad de vida del enfermo.

De esta manera, desempeniar la labor de los cuidados de manera adecuada y
basada en informacidn valida, disminuye la incertidumbre, la frustracion y la

ansiedad del cuidador principal.

Por otro lado, es necesario que el cuidador principal sea consciente de la
importancia de la labor que desempefia, al igual que debe tener en cuenta su

necesidad de descanso y tiempo libre.

Por eso para conseguir reducir la sobrecarga del mismo y con ello, una mejora
en su calidad de vida es necesario proporcionar al cuidador estrategias de

afrontamiento y técnicas de relajacion.

Finalmente, cabe destacar los efectos positivos en la salud de la poblacion
conseguidos mediante el disefo y realizacidn de un Programa de Salud. Asi
se pone de manifiesto el papel necesario de la funcién docente y de

investigacion de Enfermeria.
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9. ANEXQOS

ANEXO 1. PRESUPUESTO ESTIMADO DE GASTOS

SESION PRODUCTO CANTIDAD COSTE
; Péster del programa 10 10x 1,80 € =18 €
CAPTACION
Escala Zarit 50 50x0,02€=1¢€
SESION 1. Cuestionario inicial (ADKS) 25 25x0,02€=0,5¢€
¢QUE ES LA Dipticos informativos 30 30x0,09€=2,7€
ENFERMEDAD Boligrafos 1 pack 1x10,45€ =10,45¢€
DE ALZHEIMER? Guia de observacién 10 10x0,02€ =0,2 €
SESION 2. )
Dispositivos de movilizacion .
CUIDADOS DE
facilitados por el centro
LA PERSONA ) )
Guia de observacion 10 10x0,02€ =0,2€
CON ALZHEIMER
SESION 3. EL Cuestionario final (ADKS) 25 25x0,02€ =0,05€
CUIDADO DEL Cuestionario de satisfaccion 25 25x0,09€ =2,25€
CUIDADOR Guia de observacion 10 10x0,02€ =0,2€
EVALUACION Escala Zarit 25 25x0,02€ =0,05€
RECURSOS Enfermera de Atencién Primaria 10 horas 10 x 14 €/h = 140

HUMANOS Fisioterapeuta 2 horas 2x14€/h=28¢€
TOTAL

FUENTE: Elaboracion propia.



ANEXO 2. POSTER DEL PROGRAMA

PROGRAMA DE EDUCACION PARA LA
SALUD

¢{PARA QUIEN?

Cuidadores de pacientes con Alzheimer
en fase avanzada

;QUE HAREMOS?

Se llevaran a cabo tres sesiones sobre:
cQué es el Alzheimer?
Cuidados de la persona con Alzheimer
El cuidado del cuidador

LOS DIAS 7,14 Y 21 DE ABRIL EN EL
CENTRO DE SALUD SAN JOSE NORTE

Si estd interesado en participar, consulte a su enfermera

FUENTE: Elaboracion propia.
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ANEXO 3. ESCALA ZARIT (22)

ESCALA DE CARGA DE ZARIT
Entrevista sobre la carga del cuidador

Nombre Fecha

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

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

3 = BASTANTES VECES. 4 = CASI SIEMPRE

1A, { Cree que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?

24, {Cree que debido al tiempeo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para usted 7

3A. {5e siente agobiado entre cuidar a su familiar y tratar de cumplir otras responsabilidades en
su trabajo o su familia ?

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

5B. ¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar 7

6B. ¢ Piensa de que su familiar afecta negativamente a su relacion con otros miembros de su familia
2

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

8A. ¢ Cree de que su familiar depende de usted 7

9B. { Se siente tenso ciando esta cerca de su familiar 7

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

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

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

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

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

15C. ¢ Cree de que no tiene suficiente dinero para cuidar a su familiar ademas de sus otros gastos 2

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

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

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

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

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

21C. ¢ Cree que podria cuidar mejor de su familiar 7

22A. Globalmente & Qué grado de carga experimenta por el hecho de cuidar a su familiar 7

Leyenda: 22 - 46: No hay sobrecarga.
47 — 55 : Sobrecarga Leve.
56 — 110: Sobrecarga Intensa.




ANEXO 4. ALZHEIMER'S DISEASE KNOWLEDGE SCALE (34)

Final Irem Content Final Irem Content
item no. itcm no.
Items retained in the final scale 3 After symptoms of AD appear, Course
28 It is safe for people with Lifc impact the average lifc cxpectancy is
Alzhcimer’s discase (AD) to 6-12 years.
drive, as long as they have a 20 Symptoms of severe depression Assessment and
companion in the car ar can be mistaken for symptoms diagnosis
all nmes. of AD.
27 Genes can only partially account Risk factors 7 If a person with AD becomes Caregiving
for the development of AD. alert and agitated at night, a
19 Tremor or shaking of the hands Symptoms good strategy is to try to make
Or arms is a common symptom sure that the person gets plenty
in people with AD. of physical activity during the
29 AD cannot be cured. Treatment and day.
management 16 Onee people have AD, they are Carcgiving
5 P-:n.plr wi.th AD ¢!n bcsf '.lvith Carcgiving no longer capable of making
simple instructions giving one informed decisions about their
step at a time. P
10 If trouble \l.l]lh memory and Assfsgmcn.l and 14 A person with AD becomes Course
confuscd thinking appears diagnosis increasingly likely to fall down
suddenly, it is likely due to AD. as the discasc gets worse.
8 In mfc Ican:js,fpcopj!;:] I:;a».'c . Coursc 4 When a person with AD becomes  Assessment and
:;.L:;:;f rom Aldeimer s agitated, a medical examination diagnosis
24 When a person has AD, using Treatment and might reveal other health
reminder notes 1s a crutch that management prt.lhlg.-ms that causcd the
can contribute to decline. agianion. .
17 Ewventually, a person with AD will  Course 26 Having high blood pressure may Risk factors
need 24-hr supervision. increase a person’s risk of
25 Prescription drugs that prevent Risk factors dc.\-:]npmgAD. .
AD are availahle. 18 Having high cholesternl may Risk factors
11 Most people with AD live in Lifc impact increase a person’s risk of
nursing homes. developing AD.
21 AD is one type of dementia. Asscssment and 12 Trouble handling money or Symptoms
diagnosis paying bills is a common early
15 When people with AD repeat the Caregiving symprom of AD.
same question or story several 12 Poor nutrition can makc the Treatment and
times, it is helpful to remind symptoms of AD worsc. management
them that they are repeating & When people with AD begin to Caregiving
themsclves. have difficulty taking care of
30 Muost people with AD remember Symptoms themselves, caregivers should
recent events better than things take over right away.
that happened in the past.
13 People in their 30s can have AD. Risk factors
2 It has been scicntifically proven Risk factors
that mental exercisc can
prevent a person from
getting AD.
9 People whose AD is not yet severe  Treatment and
can henefit from psychotherapy management
for depression and ansiery.
23 One symptom that can occur Symptoms
with AD is believing thar other
people are stealing one’s things.
1 People with AD are particularly Life impact

prone o depression.

Cada respuesta correcta puntda 1 punto.

Puntuaciéon maxima 30 puntos.
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ANEXO 5. CUESTIONARIO DE SATISFACCION

Con la finalidad de conocer su opinién acerca del Programa, y poder mejorar

futuras actividades del centro, marque con una X la respuesta que elija:

MUY EN EN DE MUY DE

DESACUERDO DESACUERDO ACUERDO ACUERDO

El programa es Util y se corresponde
con las expectativas que tenia del

mismo

La informacién proporcionada durante
las sesiones es adecuada y se ajusta a

las necesidades de los participantes

La informacién aportada creo me puede
ser de utilidad a la hora de realizar las

tareas del cuidado diario

La duracién de las sesiones es

adecuada

El material y los recursos son los
necesarios para completar la

informacion teorica

Los profesionales sanitarios estan

cualificados sobre el tema a tratar

Los profesionales sanitarios presentan
una actitud de cercania que favorece la

comunicacion

Los profesionales sanitarios son

capaces de resolver las dudas surgidas

a lo largo del programa

Sugerencias:

iGracias por su colaboracion!

FUENTE: Elaboracién propia.



ANEXO 6. GUIA DE OBSERVACION

TITULO DEL PROYECTO EDUCATIVO:

SESION:

RECURSOS MATERIALES

Aula:
Sillas:

Transparencias, canon, fotocopias...:

EDUCADORES

Observadores:

Docente:

Lenguaje del docente/ estilo comunicativo:
Clima creado por el docente:

Fomentan participacién:

TAREAS

Técnicas educativas:
Tiempo:
Contenidos:

Objetivos:
GRUPO:

Nivel de participacion:

Informaciones solicitadas:

OBSERVACIONES:

FUENTE: Elaboracion propia.



