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Resumen:

e Introduccion:

En la actualidad la enfermedad de demencia ha adquirido una gran

importancia produciéndose un incremento de personas que la padecen.

Estos enfermos experimentan wuna disminucion de su autonomia,
convirtiéndose en personas dependientes que tiene que estar bajo el
cuidado de otros, siendo en muchas ocasiones sus familiares los encargados

de dicho cuidado.

Esta situacién lleva consigo que dichos familiares, en especial aquellos que
desempefian el rol de cuidador principal, sufran una gran sobrecarga y
repercusiones en su estado de salud fisica, psicoldgica y situacién

sociofamiliar.

Los servicios sanitarios deben satisfacer también las necesidades de estos

cuidadores y es atencion primaria el servicio mas adecuado para ello.
e Objetivo principal:

Elaborar un programa de educacidon para la salud dirigido a los familiares y
en especial a los cuidadores principales de enfermos con demencia,
necesarios para intervenir en la sobrecarga y alteraciones en la salud

sufridas por éstos.

e Desarrollo:

Se ha elaborado un programa de estas caracteristicas y se ha decidido
ponerlo en practica en el barrio de Valdefierro (Zaragoza), desde el centro
de atencién primaria. En dicho programa se han llevado a cabo
intervenciones a nivel grupal desarrolladas en el centro ademas de
individuales y familiares en los domicilios de los usuarios que ha decidido

participar.
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Conclusiones:
Estos programas resultan muy beneficios no solo para los cuidadores sino
para los enfermos con demencia que reciben los cuidados, pero deben

ofertar diversidad de intervenciones y atender a los usuarios de forma

integral.

e Palabras clave:
Enfermedad de demencia, cuidador principal, sobrecarga, programa de

educacién para la salud.

Abstract:
Introduction
Nowadays, madness disease has become an important issue, raising the

number of people who suffers this disorder.
These patients suffer an autonomy reduction, which provokes the necessity

of being supported constantly. Their families, in most cases have to be in

charge of them.

This situation carries that these relatives, especially those who play the
main caretaker role, suffer a great over liability and repercussion in their

health, mind and familiar situation.
Healthy Services have also to satisfy the necessities of the “caretakers” and

it's Primary Attention the most suitable service for this task.

Main objective:
Developing an education program for health focused on families and mainly
to them who assist madness diseases, required to intervene in health

disturbance suffered by these ones.
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e Development:

It has been developed a program to satisfy this necessities and it “s going to
carry out in the city of Zaragoza, specifically in Valdefierro district, by the

Primary Attention Center.

These program actuations have been developed group level both

individually and familiar at home’s users who decided to participate.

e Conclusions:

These programs are very profitable not only for the caretakers but also for
madness patients who receive the attention, in addition to this, the
programs need also to offer diversity of interventions and attend users

integrally.
e Keywords:

Madness disease, caretaker, overload, education program for health.

(iencias
Gelosild



s Universidad
1801 Zaragoza

Introduccion:

En las ultimas décadas se ha producido un notable envejecimiento de la
poblacion mundial, con un incremento de las enfermedades ligadas a la
edad. La demencia es las que mayor preocupacion despiertan ya que se ha
producido un alto crecimiento de su incidencia y prevalencia siendo la
enfermedad neurodegenerativa mas frecuente en la poblacién mayor de 65
anos. Segun el Instituto Nacional de Estadistica (INE) se registraron en el
ano 2013 en Espana 248.743 casos de personas que padecian esta
enfermedad mientras que a nivel mundial segun la Organizacion mundial de
la salud (OMS) existen unos 35,6 millones de enfermos con demencia

registrandose cada afio 7,7 millones de casos nuevos (1-5).

Definimos demencia como sindrome clinico adquirido, de etiologia diversa
gue se manifiesta por deterioro cognitivo, con sintomas que pueden incluir
alteracion de la funcion mental en areas como la memoria, aprendizaje,
juicio, atencién, concentracion, lenguaje y pensamiento. Todo ello se
acompafia a menudo de cambios en la conducta, ademas de afectacion y
repercusion en las actividades habituales, en el entorno social, laboral y
familiar del paciente. Es una enfermedad crdnica, progresiva, severa y
conlleva dependencia completa del tanto en la funcidn tanto fisica como
psiquica perdiendo por completo la autonomia e incapacitandolo para el

desarrollo de las actividades fisicas de la vida diaria (1-3,9), (Anexol).

El diagndstico de demencia acorta la esperanza de vida de dichos enfermos,
y aunque se estima que el tiempo medio de supervivencia se sitla

alrededor de los 10 anos, este varia de una persona a otra (3).

Existen diferentes tipos como pueden ser la enfermedad de Parkinson,
demencia frontotemporal, con cuerpos de Lewy, vascular, mixta... aunque
hay que destacar la enfermedad de Alzheimer como la demencia mas
comun (2,7-11), (Anexo 2).
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Gran parte de estos enfermos se encuentran en sus domicilios y son los
familiares los encargados de llevar a cabo los cuidados que necesitan,
denominados cuidados informales, bien sea por obligacion moral,
dignificacién, satisfaccién personal, agradecimiento al enfermo o una

imposibilidad econdmica de institucionalizarlos (2,12-13).

En relacidon con el tema cabe destacar el rol de cuidador principal (CP) que
es aquella persona que asume la responsabilidad en la atencidén, apoyo y
cuidados diarios del paciente con demencia, quien lo acompafia la mayor
parte del tiempo. Ademas del CP existen otros roles dentro del cuidado
informal como es el de cuidador secundario (CS), que es aquella persona
que ayuda o suple al CP cuando este lo precisa y que de forma habitual le
da soporte para la realizacién de los cuidados al enfermo con demencia, o el
rol del cuidador ausente (CA), que es aquel familiar o persona del entorno
mas inmediato del enfermo, del que se espera por razones familiares vy
afectivas que se implique o colabore en el cuidado del enfermo con

demencia y que sin embargo no lo hace (1-2,8,12).

Como perfil mas frecuente de CP hablamos de una mujer de mediana edad,
responsable de las tareas domésticas de su hogar, casada, con estudios
primarios, familiar directo del enfermo (hija o esposa) que convive con la
persona a la que cuida. Existen diferencias en este rol en funcién del sexo
del enfermo, ya que si es varon suele estar bajo el cuidado de su esposa,
mientras que si es mujer bajo del cuidado de los hijos. Tanto el modelo
tradicional de cuidado como el perfil de CP estd cambiando por las
modificaciones producidas en la estructura familiar, con la incorporacién de
la mujer al mercado laboral, la reduccién del tamafio familiar o con el
aumento de la inestabilidad de dichas familias por divorcios u hogares
monoparentales, pero a pesar de lo nuevos acontecimientos se ha de decir
que la rotacién familiar como alternativa de cuidado informal o Ia
sustitucion del CP por otros cuidadores no es lo habitual recayendo todo el
trabajo sobre el mismo (2,6-9,12-14).

iencias
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La tarea de cuidar suele ser un acontecimiento nuevo para el CP, no
planificada ni elegida. En muchas ocasiones no estan preparados para ello,
experimentando una disminucién en su percepcidon del bienestar y calidad
de vida, debido a la escasa ayuda familiar y apoyo emocional con el que
cuentan, la poca capacidad de las instituciones para responder a sus
necesidades, el déficit de conocimientos acerca de la enfermedad de la
demencia y de los cuidados que deben desarrollar y a los problemas que se

les presentan a la hora de resolver situaciones adversas (6, 9,12-13,15).

Por otro lado la sobrecarga a la que se ven sometidos estos cuidadores se
ve manifestada por diversos problemas fisicos, psiquicos y sociofamiliares
provocando un notable impacto es su estado de salud, situacién social y
econdmica al que denominamos Sindrome del cuidador (7-9,12-14,16-20),

(Anexo 3).

Por todo ello es necesario detectar e intervenir desde atencién primaria (AP)
en la sobrecarga que los CP sufren, donde el papel de enfermeria es clave

para el abordaje del problema (15,21-22).

Dicha intervencién debe ir encaminado a resolver todas las alteraciones que
engloban el Sindrome del cuidador, combinando la ejecuciéon de programas

grupales, con una atencién individual y familiar domiciliaria (12,16,23-24).

Esta intervencién desde AP adquiere mayor relevancia, en aquellas zonas
mas marginales donde los recursos econdmicos se encuentran disminuidos
y esto lleva consigo que los enfermos no estén institucionalizados y que el
CP y la familia no cuenten con ningun tipo de ayuda de cuidadores

formales.

iencias
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Objetivos del trabajo:
Objetivos generales:

e Elaborar un programa de educacién para la salud, dirigido a los CP de

enfermos con demencia no institucionalizados.

e Detectar la sobrecarga de los CP de enfermos con demencia y el

como ésta afecta a su bienestar y calidad de vida.

Metodologia:

Para recoger informacién sobre el tema elegido para mi trabajo he realizado
una revision de articulos cientificos utilizando las siguientes bases de datos,
empleando como criterios de inclusién aquellos editados en los ultimos 10

anos, ademas de las palabras claves descritas en la tabla:

(iencias
Gelosild
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Dialnet plus | “Cuidador principal” and | 14 articulos 10 articulos
“demencia”

10
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Otras fuentes de datos que he empleado para recoger informacion han sido
los libros de Nanda internacional. Diagndsticos enfermeros, Clasificacion de
intervenciones de enfermeria (NIC) y Clasificacion de resultados de
enfermeria (NOC); El proyecto de mejora de la calidad. Sector Zaragoza III;
El programa informatico OMI AP y las paginas web de la asociacién de
familiares de enfermos de Alzheimer (AFEDAZ), Instituto nacional de
estadistica (INE), Organizacion mundial de la salud (OMS) y Servicio

aragonés de Salud. Intranet.

11
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Las herramientas de valoracion y evaluacion empleadas han sido las siguientes:
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Taxonomia Nanda, NIC, NOC Empleada para valorar los problemas,

intervenir y evaluarlos.
(28-30)
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Los criterios de inclusién y exclusién empleados para determinar la
poblacién diana a la que va a ir dirigida el programa de educacién para la

salud desarrollado en el trabajo son los siguientes:

16
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Desarrollo:
PROGRAMA DE EDUCACION PARA LA SALUD (PEPS) dirigido a los CP de

enfermos con demencia; "Apoyo integral a los cuidadores de enfermos con

demencia desde Atencidn primaria”.
1. DIAGNOSTICO:
1.1 Analisis:

La Demencia en la actualidad es un problema de primera magnitud, debido
al envejecimiento de la poblacion afectando no solo a los enfermos que la
padecen sino a los CP de éstos, debido a la sobrecarga que sufren y las

repercusiones que en ellos tiene.

Por este motivo he decidido planificar un PEPS dirigido a CP de pacientes
con demencia y llevarlo a cabo en el barrio de Valdefierro (Zaragoza) y para
ello he realizado una revision de la poblacion atendida por el CAP de este
barrio, con la ayuda del equipo de enfermeria, medicina y trabajador/a
social que trabajan en él, mediante registros recogidos en “Servicio
aragonés de salud. Intranet” en el aflo 2010-2014 y el listado de cartera de
poblacion adulta atendida por cada médico y enfermero recogidos en el

programa informatico “OMI AP”.

Segun “Servicio aragonés de salud. Intranet” en el afno 2010 se registrd en
el barrio de Valdefierro una poblacién de 10.802 habitantes de la cual 989
eran mayores de 65 afos. En al afio 2014 esta poblacidn se incrementé con
un total de 11.197 (3,66%) pero también lo hizo la poblacién mayor de 65
afios con un total de 1.098 habitantes, que corresponde a un 10% de la

poblacion total del barrio.

17
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Cabe destacar que hablamos de un barrio por lo general, de bajo nivel
econdmico, en el que un 16,43% de toda la poblacién es pensionista segun
los datos recogidos en “Servicio aragonés de salud. Intranet”, por lo que el
cuidado de estos enfermos recae sobre un familiar que actiua de CP, ya que
no cuentan con recursos para institucionalizarlos ni para contratar a un
cuidador formal, por ello resulta imprescindible los servicios y la ayuda que

el CAP del barrio pueda proporcionar (31).

1.2 Priorizar:

Después de realizar una revisién bibliografica sobre la enfermedad de
demencia y las afecciones que provoca en los CP de los enfermos que la
padecen he decidido dirigir el PEPS en reducir e intervenir sobre la
sobrecarga que sufren los CP y en los efectos que producen en la salud
tanto de caracter fisico, psicolégico como sociofamiliar, ademas del
desempefio del rol de cuidador, los cuales he expresado en forma de
etiquetas Nanda, y trabajado algunos de ellos con la taxonomia enfermera

Nanda, NIC y NOC, todo ello representado en la siguiente tabla: (28 - 30).

18
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Caracter del Etiquetas NANDA Abordaje grupal del Abordaje individual NOC
problema problema del problema

Problemas Fisicos.

Gestidn ineficaz de la
propia salud.

Tendencia a adoptar
conductas de riesgo para
la propia salud.

Informacion y educacidn
para la salud
individualizada durante
visitas domiciliarias y
seguimiento telefdnico.

{NIC):

Facilitar el aprendizaje.
Establecimiento de
objetivos comunes.

Conducta de fomento
de la salud.

Conducta de
cumplimiento
Conducta de abandono
de...

Salud fisica del CP.

Problemas Psiquicos

Duelo complicado

Derivacidn recurso ESAD

Afliccidon cronica.
Ansiedad.

Estrés por sobrecarga.
Fatiga.

Insomnio.

Las diferentes sesiones
grupales en especial
mindfulness, relajacion y
yoga.

(NIC):

Terapia de relajacién.
Terapia de grupo.
Disminucion de la
ansiedad.

Mejorar el suefio.

Técnica de resolucidn de
problemas (TRP)
individual en domicilios.

{NIC):
Disminucion de la
ansiedad.
Mejorar el suefio.

Equilibrio emaocional.
Nivel de ansiedad.
Nivel de estras.

Nivel de depresion.
Resolucién de la culpa.
Bienestar del CP.
Calidad de vida.

Salud emocional del CP.

19
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Problemas
Sociofamiliares

Afrontamiento familiar
incapacitante.

Afrontamiento familiar
comprometido.

Procesos familiares
disfuncionales.

Intervencian familiar en

domicilios mediante TRP.

(NIC):

Apoyo al CP.
Fomentar implicacién
familiar.

Terapia familiar.

Afrontamiento de los

problemas de la familia.
Integridad de la familia.

Funcionamiento de la
familia

Clima social de la
familia.

Resilencia familiar.

Alslamiento sacial

Sesiones grupales, en
especial reuniones de
grupo.

(NIC):

Potenciar la socializacién.
Terapia de actividad.

Soporte social

Deficit de actividades
recreativas

Sesiones grupales en
especial risoterapia,
manualidades, elaboracion
del mural.

(NIC):
Terapia de actividad

20
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Problemas r/c el rol de
cuidador.

Conocimientos deficientes.

Desempefio ineficaz del
ral.

Informacién y educacian
para la salud sobre la
enfermedad y cuidados
necesarios en domicilios vy
mediante seguimiento
telefdnico.

{NIC):

Ensefianza individual.
Facilitar el aprendizaje.

Rendimiento del
cuidador,

Preparacion del
cuidador familiar
domiciliario.

Relacion entre paciente
y CP.

Desempefio del rol.

Cansancio del rol de
cuidador.

Proporcionando apoyo
social en sesiones
grupales.

Mediante servicio de
cuidado durante sesiones
grupales, permitiendo su
participacidn.

{NIC):

Grupos de apoyo.

Proporcionando apoyo
social en domicilios ¥
durante seguimiento
telefdnico e
incrementando apoyo
familiar en intervenciones
familiares en domicilio.
{NIC):

Apoyo al CP.

Aumentar los sistemas de
apoyo.

Resistencia del papel
del cuidador.

Alteracion del estilo de
vida del CP.

Factores estresantes del
cuidador.

21
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PLANIFICACION:
2.1 Objetivos:
Objetivos generales:

e Detectar y reducir las alteraciones en la salud/sobrecarga de los CP

de pacientes con demencia que engloban el sindrome del cuidador.

e Actuar e incrementar el bienestar y calidad de vida de los CP de

enfermos con demencia.
Objetivos especificos:

e Proporcionar educacion para la salud e informacién a los CP de
enfermos con demencia para prevenir o tratar posibles problemas

fisicos relacionados con el desempefio del rol de cuidador.

e Tatar y proporcionar herramientas a los CP de enfermos con
demencia para ayudar a gestionar sus emociones negativas,

sentimiento de culpabilidad, ansiedad, depresion, insomnio y estrés.

e Incrementar las relaciones sociales, apoyo social, familiar vy
emocional para asi reducir el aislamiento social de los CP de

enfermos con demencia.

e Proporcionar informacién sobre los diversos recursos que les pueden

servir de ayuda a los CP.

2.2 Poblacion:

Cuidadores principales informales residentes en el barrio de Valdefierro
(Zaragoza) que tienen a su cargo pacientes con demencia, no

institucionalizados, que demanden ayuda.

22
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2.3 Recursos:

Recursos

Descripcion

Recursos humanos

Material inventariable

Equipo de medicina de poblacién
adulta. (P.S.C, E.B.L, S.S.L, A.P.M,
J.V.B, N.S.G)

Equipo de enfermeria de poblacién
adulta. (R.V.V, C.R.S, A.V.L, M.R.R)

Trabajador/a social (F.B.R)

Estudiante de enfermeria y técnico
superior de animacion
sociocultural(TASOC) (C.T.G)

Ordenador portatil de la sala de
juntas y ordenadores individuales de
cada uno de los profesionales,
proyector, impresora, fotocopiadora,
teléfono, colchonetas para la
relajacion y yoga, mesas Yy sillas.

Material fungible

Material impreso didactico,
informativo y de valoracion,
presentaciones power point.

Materiales de manualidades como
rollo de papel, cola, masaras de
plastico, pinturas témpera, material
goma eva, imperdibles, pegamento,
tijeras, folios, boligrafos, lapices,
recipientes, pinceles, celo, rollo de
papel para mural

Materiales de otras sesiones como
CD con musica de relajacion.

23
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2.4 Estrategias:

Se ha realizado una primera captacién de la poblacion diana en las
consultas de medicina, enfermeria y citas con la trabajador/a social, donde
se ha realizado una valoracién empleando las herramientas citadas en el
apartado de metodologia y una entrevista personal para explicar el
contenido y la finalidad del PEPS ademas de llevar a cabo el consentimiento

informado y la confirmacién se asistencia (1,9,25-27).

Después de la recogida de datos y captacion de la poblacion diana se ha
realizado una reunidn de equipo para llevar a cabo los aspectos
organizativos del PEPS y agrupar a los usuarios en grupos de unas 5-6
personas considerando los resultados obtenidos en la fase de valoracién,
caracteristicas personales y los criterios de inclusién y exclusién elegidos y

explicados en el apartado de metodologia.

Tanto la captacién de poblacidn como la posterior realizaciéon del programa
se han realizado de forma interdisciplinar. El programa consta de sesiones
grupales llevada a cabo en el CAP junto a un servicio de enfermeria para el
cuidado de los enfermos con demencia que se encuentran a cargo de los
CP, y es para una mejor realizacién de estos servicios el hecho de organizar
a los usuarios en grupos de 5-6 personas. El PEPS también consta de un
servicio domiciliario para abordar problemas y dudas de caracter individual
y familiar complementado por un seguimiento telefénico, todo llevado a
cabo por el equipo de enfermeria, la estudiante de enfermeria también
titulada en TASOC vy la trabajador/a social ademas de la participacién del

equipo de medicina en la captacién de poblacién (12,24,32).

Al finalizar el PEPS se realizaran sesiones recuerdo con los grupos del
programa y a nivel individual en los domicilios de los usuarios para

confirmar la continuidad del apoyo al cuidador.

25
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2.5 Actividades:

ciencias
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Actividad

Sesionl

Nombre

Presentacion

Sesiones 2,5

Técnicas de Relajacion

Sesion 3

Sesion de Yoga

Sesion 4,8,10,12

Reuniones de grupo

Sesiones 6,7

Técnica de Mindfulness

Sesién 9 Sesidn de Risoterapia
Sesidén 11 Taller de Manualidades
Sesioén 13 Elaboracién de un mural en grupo

Las reuniones de grupo y la TRP desarrollada en los domicilios de los
usuarios se encuentran explicadas en los (Anexos 5,6).

26



iencias
elosd

)
£ g

W Universidad
181  Zaragoza

1542

2.6 Cronograma: cuando, como, quien:

Actividad Fecha | Horario/duracion | Lugar | Responsable
Durante Durante 1-2 En la Equipo de
meses de | consultas con cada | consulta | medicina,
Enero, C.P. del enfermeria y
Febrero. » : profesion | trabajador/a

Duracion 5-10min = ol
de cada consulta. responsa
ble.
25-26 8:15-10:15 Sala de Equipo de
Febrero. juntas. medina,
enfermeria y
trabajador/a
social.

3-6 Marzo | 8:30-9:30 Sala de Trabajador/a
usos social y
multiples | equipo de

enfermeria de
adultos

10-13 8:30-9:30 Sala de Trabajador/a

Marzo usos social
multiples

17-20 8:30-9:30 Sala de Trabajador/a

marzo usos social
multiples

24-27 8:30-9:30 Sala de Equipo de

Marzo juntas enfermeria de

adultos

31 Mazo- | 8:30-9:30 Sala de Trabajador/a
juntas social

3 Abril

7-10 Abril | 8:30-9:30 Sala de Enfermero/a
juntas

(RVV)
14-17 8:30-9:30 Sala de Enfermero/a
Abril juntas

(RVV)

27
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21-24 8:30-9:30 Sala de Equipo de
Abril juntas enfermeria.
28 Abril- | 8:30-9:30 Sala de Estudiante de
1Mayo uso enfermeria.
multiples
5-8 Mayo | 8:30-9:30 Sala de Equipo de
juntas enfermeria
adultos
12-15 8:30-9:30 Sala de Estudiante de
Mayo usos enfermeria.
multiples
19-22 8:30-9:30 Sala de Equipo de
Mayo usos enfermeria
multiples | adultos
26-29 8:30-9:30 Sala de Estudiante de
Mayo usos enfermeria.
multiples
Durante Equipo de
sesiones enfermeria
grupales adultos
Marzo- Durante horario de | Domicilio | Enfermero de
mayo. domicilios del del referencia del
enfermero 45min. usuario usuario y
Semanas trabajador/a
alternas |
Demanda | Durante horario Consulta | Enfermero de
segun laboral 5-10min. del referencia del
necesidad profesion | usuario y
de al. trabajador/a
usuario social
Al Ultimos 5min de Sala Profesional
finalizar cada sesion. donde se | encargado de
cada realiza la | desarrollar la
sesion sesidon a | sesion a
evaluar. | evaluar.
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3. EJECUCION:

El PEPS consta de un abordaje a nivel grupal mediante el desarrollo de las
sesiones grupales citadas en el apartado de actividades, junto al servicio de
cuidados de los enfermos con demencia y un abordaje individual y familiar a

través del servicio a domicilio y seguimiento telefénico.

El inicio de las sesiones grupales de ha llevado a cabo con una sesion de
"presentacion” (sesion 1), entre los usuarios y profesionales encargados de
dirigir el programa, para iniciar un primer contacto en el grupo que

favorezca un nucleo de confianza en el resto de sesiones.

”

Otras sesiones grupales del programa son las "“reuniones grupales
(sesiones 4,8,10,12) basadas en la técnica de mesa redonda para favorecer
la participacion de todos, con estas y en general con las sesiones grupales
se pretende reducir el aislamiento social de los usuarios y favorecer apoyo

social y emocional entre ellos.

Las sesiones de “Relajacion” (sesiones 2,5), “Mindfulness” (sesiones 6,7) y
"Yoga” (sesion 3), se basan en poner en practica cada una de las técnicas
ademas de explicar nociones basicas relacionadas con cada una de ellas,
para que puedan emplearlas como herramienta de autoayuda que les
ensefien a gestionar la sobrecarga y los problemas psiquicos que sufren los

CP, como emociones perjudiciales, ansiedad, estrés, depresion... (33-39).

En cuanto a las sesiones de “Risoterapia” (sesion 9),” Manualidades” (sesion
11) y “Elaboracion de un mural” (sesion 13) van dirigidas sobre todo a
mejorar el déficit de ocio de los usuarios y ensefarles alternativas para
ocupar su tiempo libre, proporcionando informacion sobre este tipo de

talleres (24).
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Durante el desarrollo de estas sesiones grupales también se ofrece un
“servicio de cuidado” para los enfermos con demencia bajo el cuidado de los
usuarios. Con ellos se facilita la participacion de los usuarios en las sesiones
grupales para reducir el cansancio que ellos tienen por el desempefo del rol
de cuidador, ademas de reducir el sentimiento de culpabilidad que los CP en
ocasiones sienten cuando ocupan su tiempo en cosas diferentes al cuidado

del enfermo.

Otro tipo de intervencidn del programa es el “servicio domiciliario”,
empleado para abordar los problemas de caracter individual y familiar como
por ejemplo conocimientos deficientes del cuidador en materia de la
enfermedad o el rol, educacion para la salud y prevencidon de posibles
problemas fisicos que pueda desencadenar su labor como cuidador,
informacidn sobre recursos de caracter social o econdmico que se abordaran
de manera interdisciplinar entre enfermeria y la trabajador/a social o
recursos especificos como es el ESAD, cuando se observe una etapa
terminal en el transcurro de la enfermedad de demencia y un duelo

complicado por parte de los familiares (6-8,16,40-41).

Este servicio también es una manera de proporcionar apoyo social y
emocional pero de forma mas individual, ademas de mejorar también el
apoyo familiar de los cuidadores realizando intervenciones con todos los

miembros de la familia, todo ello mediante la TRP.

Durante las primeras visitas se ha realizado una valoracion de las
necesidades mas comprometidas por el desempefo del rol de CP, ademas

de trabajar con la familia el cuestionario Apgar familiar (6,25).

Otro servicio ofrecido en el programa es un “seguimiento telefonico” por
parte de enfermeria o la trabajador/a social si es preciso, para

complementar todo los aspectos tratados en las visitas domiciliarias.

Por ultimo y con el programa finalizado, se realizaran “sesiones recuerdo” a
nivel grupal e individual, con el objetivo de ofrecer una continuidad en al

apoyo integral que ofrecemos a los CP (Anexo 7).
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4. EVALUACION:
La evaluacién empleada es de caracter cualitativo.

Realizamos una evaluacién de las diferentes sesiones grupales al final de
estas, mediante un cuestionario donde los usuarios responden una serie de

cuestiones explicadas en el (Anexo 4).

También evaluamos durante el PEPS las intervenciones realizadas en los
domicilios de los usuarios como parte de la TRP, mediante entrevistas

abiertas con CP y/o miembros de la familia.

En las Ultimas visitas domiciliarias se pasara la escala de satisfaccidén Likert
y se evaluara e PEPS en conjunto con el usuario mediante una entrevista

abierta si se han conseguido los objetivos (1).

Se realizard una reunién con el equipo de enfermeria, estudiante y
trabajadora social donde se pondra en comun los resultados obtenidos de
todos los métodos de evaluacidn empleados para decidir continuar o

finalizar el PEPS o realizar algun cambio en él.

Las diferentes etapas de evaluacion estan guiadas y fundamentadas segun

los resultados (NOC) descritos en el aparatado de metodologia.

El aspectos mas importante que se pretende evaluar, es la adecuacién de
las intervenciones realizadas a las necesidades de los usuarios, puesto que
es un PEPS con gran variedad de servicios y actividades. Todo ello con el
objetivo llevar a cabo, PEPS dirigidos a los CP de enfermos con demencia de
los diferentes CAP de Zaragoza, adaptados a las caracteristicas de cada
poblacidon empleando el tipo de intervencion mas iddénea, para asi buscar

aquel programa mas efectivo y eficiente a cada lugar.
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Conclusiones:

La enfermedad de demencia no solo tiene repercusiones en la salud y
calidad de vida de las personas que la padecen sino también en aquellas
personas encargadas de cuidarlas, en especial aquellos que desempefian el
rol de CP.

Es importante una adecuada intervencién sanitaria integral en
interdisciplinar en especial desde AP, para satisfacer las necesidades de los
CP y asi también indirectamente mejorar los cuidados recibidos por parte de
los enfermos con demencia, en especial en aquellas zonas marginales con
€SCasos recursos econdmicos para contar con cuidadores formales o la

posibilidad de institucionalizar a los enfermos con demencia.

Los programas de educacidn para la salud son una herramienta muy
efectiva para prevenir el sindrome del cuidador y reducir la sobrecarga a la
que estan sometidos los CP, ademas de resultan una excelente alternativa a
la institucionalizacién de estos enfermos, pero deben ser adaptados a las
necesidades de los usuarios a los que van dirigidos empleando los servicios

mas adecuados.
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ANEXO1: Clasificacion clinica de la demencia (Clinical Dementia
Rating-CDR 5)

Formiga F, Robles M.J, Fort I. Demencia, una enfermedad evolutiva: demencia severa. Identificacion de
demencia terminal. Revista espafiola de Geriatria y Gerontologia 2009 2 Octubre; 44(52):2-8.
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ANEXO 2

Escala de deterioro global y functional Assessment Staging.
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Formiga F, Robles M.J, Fort I. Demencia, una enfermedad evolutiva: demencia severa. Identificacion de
demencia terminal. Revista espafiola de Geriatria y Gerontologia 2009 2 Octubre; 44(52):2-8.
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ANEXO 3

Principales problemas de los cuidadores principales.

Saiz G.M, Bordallo J.R, Garcia J.N. El cuidador como paciente. Medicina Familiar y Comunitaria 2008;
15(7):418-426.
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ANEXO 4
Cuestionario para evaluar las sesiones grupales.

1-éLe ha parecido interesante la sesidn o sesiones?

Si/ No/ No sabe, no contesta

2-¢Si pudiera la repetiria?

Si/ No/ No sabe, no contesta.
3-¢Estd interesado en participar en este tipo de actividades fuera del centro

de salud?
Si/ No/ No sabe, no contesta.

4-Explique sus motivos sea cual sea su respuesta.
Respuesta abierta
la actividad se han cumplido los objetivos que se

5-éCree que con
pretendian? Nombre y explique porque aquellos que si y aquellos que no.

Respuesta abierta
(Los objetivos de cada sesion se encuentran explicados en el apartado de

ejecucion del programa)
6-Explica aquello que le ha parecido mas interesante se la sesion.

Respuesta abierta.
7-Explica aquellas cosas que cambiarias o introducirias para mejorar la

sesion.
Respuesta abierta.

Elaboracion propia.
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ANEXO 5

Ficha de actividad de intervencion individual:

Numero y hombre de la actividad:

15. Técnica de resolucidn de problemas del cuidador realizada durante las

visitas domiciliarias.

Objetivos:

Detectar y solucionar aquellos problemas denominados factor alivio,

importantes para el CP y los miembros de la familia.

Reducir ansiedad y depresiéon del CP originadas por dicho problema

denominado factor de alivio y asi mejorar su bienestar.

Proporcionar apoyo emocional y social al CP por parte de atencidn primaria,
ademas de incrementar el apoyo familiar en el hogar del CP y el enfermo

con demencia.

Destinatarios:

Depende del problema a tratar y a que personas afecte. Si se trata de un
problema que compromete toda la unidad familiar, la intervencién se
realizard de forma conjunta dirigida a todos sus miembros, si compromete
al CP y al enfermo con demencia la intervencion sera dirigida a ellos dos en
la medida en que la situacion del enfermo nos lo permita y si el problema

solo afecta al CP nuestra intervencion sera de forma individual.

Metodologia:

Para abordar la técnica emplearemos la realizacion de entrevistas en el
domicilio. Si el problema estad relacionado con aspectos referentes a la
enfermedad de demencia nos podemos ayudar del listado Sanford para

empezar a tratar aquellos que mayor malestar generen en el hogar (6,8).
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Descripcidon del procedimiento:

Primero identificaremos las situaciones problematicas, mediante las
entrevistas Unicamente o con ayuda de material como el listado Sanford ya

citado. Esto lo llevaremos a cabo en una primera visita domiciliaria.

En segundo lugar pediremos que se analice y se describa con detalle el
problema y la respuesta habitual a dicho problema, para ello se pueden
ayudar de una hoja y escribir todo con detalle. Al describir la situacién y la
respuesta en términos de quién, qué, dénde, cuando, cédmo y porqué, se

vera el problema de forma mas clara.

Dependiendo de la magnitud del problema los diferentes pasos de la técnica

se podran llevar a cabo en una visita domiciliaria o en varias.

En tercer lugar se pedird que el CP o aquellos implicados en el problema
hagan una lista con las alternativas. En esta fase se utiliza la estrategia
denominada "tempestad de ideas" para conseguir los objetivos
recientemente formulados. Esta técnica tiene cuatro normas bdsicas: se
excluyen las criticas, todo vale, lo mejor es la cantidad y lo importante es la
combinaciéon y la mejora. La técnica de la tempestad de ideas deberia
limitarse, durante esta fase, a estrategias generales para alcanzar los

objetivos.

Por ultimo veremos las consecuencias de llevas a cabo el cambio. Este paso
consiste en seleccionar las estrategias mas prometedoras y evaluar las
consecuencias de ponerlas en practica, evaluando si los resultados son los

esperados. En caso negativo se trabajaran nuevas alternativas (6).

Recursos humanos y materiales:

Tanto la técnica como las vistas domiciliarias seran realizadas por el
enfermero de referencia del usuario, con ayuda de la trabajadora social si el

problema compete a su campo.

Los materiales empleados son sencillos, hoja y boligrafo junto con el listado

de problemas Sanford impreso en el caso de ser necesario (6,8).
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Lugar y duracion:

En el domicilio del usuario, el tiempo serd variable, dependiendo de la
magnitud y complejidad del problema, entre 2 y 5 visitas domiciliarias con

duracion de 45min cada una.

Métodos de evaluacidn:

Se pedira al usuario que escriba las ventajas y los inconvenientes de llevar
a cabo la estrategia elegida y después en la visita domiciliaria mediante una
entrevista se debatira si los resultados obtenidos han sido los esperados, si
no ha sido asi analizaremos el listado de las diferentes alternativas que en
vistas anteriores se han elaborado eligiendo un asegunda y evaluando a la

siguiente visita después de haberla puesto en practica (6,8).

Elaboracion propia.
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ANEXO 6
Ficha de actividad de intervencion grupal:

Numero y hombre de la actividad:

Sesiones grupales (4,8,10,12), Reuniones grupales.

Objetivos:

Reducir el aislamiento de los usuarios favoreciendo las relaciones sociales
entre ellos, ademas de incrementar el apoyo social y emocional entre el

grupo.

Compartir experiencias a y aprender un de los otros en aspectos

relacionados con el desarrollo de CP.

Destinatarios:

CP de enfermos con demencia que vayan a participar en el PEPS llevado a

cabo por el CAP del barrio de Valdefierro.

Metodologia:

Se llevaran a cabo mediante la técnica “mesa redonda” que consiste en
colocar al grupo sentados en disposicidon circular para que todos los
integrantes puedan verse, y por orden cada uno tomara la palabra
explicando su situacion personal, experiencias y sentimientos
experimentados. Al final de las sesiones se mantendra un debate y se

expresaran opiniones, dudas, consejos, sugerencias...

Descripcidon del procedimiento:

El grupo se sentara en disposicién circular y de uno en uno expresara las
experiencias personales y anécdotas relacionadas con el desempefio de rol

de cuidador y expresaran las dudas que tengan.

Al finalizar el Ultimo usuario se llevarad a cabo un debate abierto moderado
por el enfermero relacionado con todo lo comentado anteriormente por los

usuarios.
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Recursos humanos y materiales:

Las reuniones seran dirigidas por el equipo de enfermeria de adultos del

CAP, uno o dos por reunién.

El material empleado seran sillas y mesa redonda de la sala de juntas del

centro.

Lugar y duracion:

Se llevara en las sala de juntas del CAP, durante la semana del 24-27 Marzo
(sesion 4), 21-24 Abril (sesién 8), 5-8 Mayo (sesién 10), y en la sala de

usos multiples la semana 19-22 Mayo (sesion 12).
Todas de horario de 8:30-9:30.

Métodos de evaluacidn:

Al finalizar la sesién 12 se evaluardan todas las reuniones con un
cuestionario especifico que se empleara para evaluar todas las sesiones

grupales del PEPS.

Elaboracién propia.
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ANEXO 7

Descripcion de las sesiones y servicios ofertados por "“Apoyo
integral a los cuidadores de enfermos con demencia desde Atencion

primaria”
Sesiones grupales:

Sesién “Presentacidn”: Se realizard una sesidon de presentacion para que el

equipo de enfermeria y trabajadora social encargados de dirigir las sesiones

grupales conozcan a los usuarios y también lo hagan entre ellos.

Primero comenzaran los profesionales presentandose y explicando el
propdsito de las sesiones grupales ademas de explicar el contenido de todas
ellas y los profesionales encargados de realizar cada una de ellas. Después
continuard con la presentacion de cada uno de los usuarios donde
comentaran nombre, edad, y un resumen de su situacion personal

relacionada con la sobrecarga de trabajo como CP.

Con ello se pretende favorecer un nucleo de confianza en los distintos

grupos para asi fomentar apoyo social entre sus integrantes.

Sesiones “Relajacién “: Se realizara una sesién de relajacién con el grupo
dirigido por la trabajadora social experta en este campo. Se realizara con
las luces de la sala apagadas y los usuarios tumbados en colchonetas. Antes
de comenzar se explicaran conceptos basicos sobre la relajacién y los

beneficios que tienen sobre la salud (33-35).

En la segunda sesién de relajacidon se explicara de forma mas didactica
como realizar una sesién de relajacion y se les proporcionara material
necesario para que ellos puedan aprender nociones basicas y emplearlas
como herramienta de autoayuda, para controlar el estrés y la sobrecarga
gue su rol de cuidador les genera, ayudando también a mejorar el descanso
y reducir, ansiedad, agresividad y todos aquellos aspectos psiquicos

alterados por dicha sobrecarga.
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Sesidén “Sesién de yoga”: Se llevard a cabo una sesion de yoga también

dirigida por la trabajadora social, asi conoceran la técnica. Se les
proporcionara al final de la sesién informacién sobre la técnica vy lugares

donde pueden tomar clases de yoga por si alguien estd interesado (35).

Sesiones “Reuniones de grupo”: Estas sesidn se realizardn por diferentes

profesionales de enfermeria, dependiendo el dia. Se llevaran a cabo
mediante la técnica “mesa redonda” que consiste en colocar al grupo
sentados en disposicién circular para que todos los integrantes se vean, y
por orden cada uno tomara la palabra explicando su situacidon personal,
experiencias y sentimientos experimentados. Al final de las sesiones se
mantendra un debate y se expresaran opiniones, dudas, consejos,

sugerencias...

En general con todas las sesiones grupales y el PEPS en general se pretende
fomentar apoyo social y emocional ademas de reducir el aislamiento social
de cada usuario, pero en las terapias de grupo es donde mas se trabajan

estos aspectos.

Sesiones “Técnica de Mindfulness”: estas sesiones seran dirigida por una de

las enfermeras especialista en el tema (R.V.V). Al igual que las sesiones de
relajacion primero se pondra una puesta en practica con una explicacién
inicial de la técnica y la segunda sesién sera mas didactica con intencién de
que los usuarios adquieran nociones muy basicas que puedan emplear
también como herramienta de autoayuda para que aprendan a gestionar
emociones perjudiciales para ellos como la depresidon, ansiedad, estrés,

agresividad, irritabilidad, sobrecarga... (36-39).

Sesion"Taller de manualidades”: En este taller se explicara cémo realizar

paso a paso broches con material de goma eva y mascaras animadas,
aunque se dejara abierto a que se pueda realizar cualquier otro tipo de
manualidad con el material del que se dispone. Al finalizar también se les
proporcionara informacién sobre diferentes lugares que imparten talleres de

manualidades.
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Sesion”Risoterapia”: En esta sesion se realizaran en grupo diversas

dindmicas de risoterapia para proporcionarles a los usuarios un momento

agradable y conozcan esta alternativa muy beneficiosa para ellos.

Sesion”Elaboracion _de un _mural en grupo”: Esta actividad consiste en la

elaboracion de un mural pintado con temperas mientras los usuarios
escucha musica relajante. Cada uno pintara lo que la musica les inspire. El
mural se completara con los diferentes grupos y después se colocara en la

sala de espera de las consultas de medicina y enfermeria de adultos.

Con todas la sesiones grupales, pero es especial con las tres ultimas se
pretende fomentar el ocio y tiempo libre de los usuarios para asi reducir
también el aislamiento social que ellos sufren, ademas de proporcionarles
un espacio de respiro donde descansar y desconectar de sus funciones de
cuidador. Estas tres sesiones seran dirigidas por mi aprovechando mi
formacién de TASOC (24).

Servicio de cuidado: Se llevara a cabo por los diferentes profesionales de

enfermeria o por mi dependiendo el dia e ira dirigido a los enfermos con
demencia que se encuentran al cuidado de los usuarios, para facilitar la
participacion en las sesiones grupales y disminuir el sentimiento de culpa

que les pueda generar.

Servicio domiciliario: Las visitas domiciliarias seran dirigidas

fundamentalmente por el enfermero de referencia del usuario y en
ocasiones junto con la trabajadora social si el tema a tratar va relacionado
con el ambito econdémico o social ya que serad la encargada de asesorar
sobre recursos de los que disponen los usuarios y de llevar a cabo la

solicitud de estos.
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En el servicio a domicilio también se trabajara la prevencion y tratamiento
individualizado de posibles problemas fisicos que se le puedan presentar al
CP mediante pautas y educacién para la salud, se resolveran dudas
relacionadas con la enfermedad de demencia o el cuidado que tienen que
llevar a cabo al paciente con demencia proporcionando todo el material
didactico que sea necesario ademas de explicaciones y puestas en practica
en el propio domicilio y se realizara no solo una intervencién individual con
el CP sino también familiar mediante la técnica de resolucion de problemas
(TRP) dirigida a resolver o disminuir cualquier factos de alivio que preocupe
en el hogar, considerando facto de alivio cualquier problema intolerable y de
dificil alivio que resulta dificil de manejar en casa y que seria necesario
solucionar para aumenta la calidad de vida de los cuidadores. En las
intervenciones con la familia también se pretende fomentar el apoyo hacia
el CP por arte de todos sus integrantes para reducir asi la sobrecarga (1,6-
8,12,15-16).

En el caso de tratarse de un enfermo con demencia terminal ademas de
detectar un posible duelo complicado por parte de la familia, el personal de
enfermeria se encargara de derivarlos al recurso de ESAD, experto en tratar

estos temas (40-41).

Para saber cdmo dirigir la intervencion domiciliaria el enfermero durante las
primeras visitas realizara una valoraciéon de las necesidades que mayor
compromiso pueden tener por el desempefio del rol de CP, ademas de

trabajar con la familia el cuestionario Apgar familiar (25).

Seguimiento telefénico: Este seguimiento sera realizado por el enfermero

de referencia del usuario con la finalidad de resolver dudas o tratar
preocupaciones sencillas, ademas de proporcionar un apoyo social y
emocional al cuidador durante los intervalos de tiempo en los que no se van
a realizar ni sesiones grupales ni visitas domiciliarias. Es una manera de

completar el servicio domiciliario.

Elaboracion propia.
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