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RESUMEN
e Introduccion

El Alzheimer es una enfermedad que vive y sufre el propio enfermo, pero
cuyo impacto en el cuidador principal hay que tener presente. La sobrecarga
que soporta el cuidador puede llegar a ser muy significativa y conllevar
cambios a nivel fisico, psiquico, social y econémico, y ademas, puede ser la
causa de la aparicion de problemas dentro de la estructura familiar. Es por
ello, por lo que se ofrece a los familiares y personas cercanas al enfermo la
oportunidad de valorar su situacidon y aceptar la ayuda de profesionales de
la salud, redes de apoyo, y actividades que den asistencia a este tipo de

situaciones.
e Objetivos

Los objetivos se basan en realizar un programa de educacién dirigido a
cuidadores de enfermos de Alzheimer, y destacar el rol que ejerce el
personal de Enfermeria como profesional de apoyo y de referencia para el

cuidador.
e Métodos

Este estudio es descriptivo transversal. Se ha iniciado este trabajo con una
busqueda bibliografica en las bases de datos Science Direct, Cuiden Plus,
Scielo y Dialnet. Los articulos seleccionados estan publicados en los ultimos
guince afos, en idioma castellano, y accesible a texto completo. Esta
revision ha sido complementada con guias practicas y libros relacionados

con el tema a tratar.

e Conclusiones

Destacan las siguientes conclusiones: la persona que realiza la funcién de
cuidador principal es, en muchas ocasiones, una mujer. El cuidado de un
enfermo de Alzheimer puede llegar a ocasionar graves problemas de salud
en la persona cuidadora, y cambios en la dinamica familiar. El personal de
Enfermeria es un pilar fundamental que da soporte y atencion al enfermo y

a la familia.



INTRODUCCION

El cambio demografico observado durante estos ultimos afios ha provocado
un aumento de la esperanza de vida. De forma paralela, esta situacién ha

(1-3) Este grupo de

conllevado un aumento de la poblacién anciana.
poblacién son personas con una mayor vulnerabilidad a tener enfermedades
crénicas que producen desgaste fisico, psiquico y funcional, requiriendo asi
un mayor cuidado y atencion. Entre esas enfermedades estan las de

afectacion neuroldgica, entre las que destacan las demencias. 4>

Segun datos de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) del afio 2011,
existen a nivel mundial 35’6 millones de personas con demencia, cifras que
podrian duplicarse para el afio 2030. ®”) En Espafia, son mas de 600.000
las personas que padecen esta enfermedad. ®*% La enfermedad de
Alzheimer es el tipo de demencia mas comuln, constituyendo

aproximadamente entre el 75% y 87% de los casos. (%11

El Alzheimer es una enfermedad neurodegenerativa, progresiva, irreversible
e incurable ©'* 12 que aparece con mayor frecuencia a partir de los 60
afios. Es un tipo de demencia caracterizada por un progresivo deterioro
cognitivo y funcional que afecta de forma negativa al desarrollo de las

actividades de la vida diaria (AVD). (1% 13)

Este proceso afecta a las areas del pensamiento, del comportamiento, del
lenguaje y de la memoria. *"’Comienza presentando sintomas neuroldgicos
que van empeorando con el paso del tiempo pudiendo llegar a perder gran

parte de capacidad para la independencia y autonomia. (!®

El incremento del grado de dependencia hace que la persona deba disponer
de un/a cuidador/a que le proporcione los cuidados que él necesita. ©7:121%)
El cuidador principal (CP) es el punto de apoyo del enfermo y soporta las
consecuencias de la enfermedad **, siendo la mayoria de ellos mujeres de

mediana edad, cuyo parentesco es hija o cdnyuge. *1©)

Son personas que se hacen cargo de los aspectos mentales, sociales y

econdmicos, conforme va evolucionando la enfermedad. Se dedican a suplir



las necesidades del enfermo, las cuales aumentan de forma proporcional a
la evolucion del proceso. En su dia a dia, se enfrentan a situaciones dificiles
de afrontar que le influyen de forma negativa, tanto fisica como
emocionalmente, desencadenando alteraciones en su estilo de vida, en sus
actividades de ocio, aislamiento social, cambios en la relacién enfermo-
cuidador, etc. (*171819 Este ambiente provoca que poco a poco vaya
postergando sus deseos, aspiraciones, relaciones sociales, etc., para

ocuparse y atender en su totalidad al enfermo. (::7:2%)

Esta sobrecarga se convierte en una serie de complicaciones fisicas, como
son el cansancio, cefaleas, alteracién del suefio, deterioro inmune y dolor
en aparato locomotor; psiquicas donde pueden destacarse ansiedad,
depresidn, insomnio; y, también socioecondmicos.*”*¥) Algunos autores lo

denominan “sindrome del cuidador”. 1521

También, pueden generarse grandes cambios en la estructura de la familia,
en sus roles y conductas, dando como consecuencia una crisis que
desestabiliza la familia, afectando en mayor medida al cuidador principal
puesto que es el que arrastra el mayor peso fisico y emocional de los

cuidados. *7

Es necesario ofrecer cuidados a una persona dependiente, pero no hay que
dejar de lado el propio cuidado. El cuidador debe dedicar tiempo para si
mismo, para sus actividades, desconectar de la rutina, para tomar fuerzas y

seguir con su labor.

Por todo ello, es importante elaborar programas, dirigidos a estos
cuidadores, que propongan estrategias para mejorar su calidad de vida vy
también del enfermo que recibe los cuidados, proporcionando apoyo vy
bienestar personal, social y emocional.®®® Una calidad de vida adecuada y
digha empleando los recursos disponibles, que permita vivir el dia a dia de
una forma mas gratificante. Por esta razén el enfermero/a es fundamental

en la creacién y participacion de estos programas educativos.

El personal de Enfermeria tiene conocimiento sobre la enfermedad, tiene

una relacion mas cercana con el enfermo, conoce los miedos vy
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preocupaciones del cuidador, da soporte integral a la familia, y en definitiva,
interviene en la promocién de la salud del enfermo y de los cuidadores.
Mantener su desarrollo personal influird positivamente en su papel de

cuidador., (1%/17:23)



OBJETIVOS
Los objetivos de este trabajo son:

- Disefiar un programa de educacidon para la salud dirigido a los

cuidadores de enfermos de Alzheimer.

- Determinar la importancia de la funcién del personal de Enfermeria

en este tipo de demencia.



METODOLOGIA

El trabajo se basa en un estudio descriptivo transversal sobre la

Enfermedad de Alzheimer y los cuidadores.

Para desarrollar el Trabajo de Fin de Grado de Enfermeria de la Universidad
de Zaragoza, se ha realizado una busqueda bibliografica en distintas bases
de datos como son Sciverse-ScienceDirect, Dialnet, Cuiden y Scielo, en la

Biblioteca de la Facultad de Ciencias de la Salud.

A continuacion se expone una tabla donde se indica detalles de las bases de
datos empleadas, palabras clave y numero de articulos, especificando los

que han sido encontrados y utilizados.

Base de N° articulos N° articulos | Palabras Clave

datos encontrados utilizados

SCIENCE 17 9 “Demencia”, “cuidador”,

DIRECT “Alzheimer”

DIALNET 2 2 “aprendizaje”, “Alzheimer”,
“atencidon”, “cuidador”

CUIDEN PLUS | 11 7 “Cuidador”, “"demencia”,
“Alzheimer”, “familia”,

SCIELO 7 6 “cuidador”, “calidad de
vida”, “sobrecarga”, “perfil”,
“Enfermeria”, “Alzheimer”,
“apoyo”, “salud”,
“cuidados”, “familiar”

Total 37 24

La seleccién de los articulos ha seguido los siguientes requisitos. En primer
lugar, que estuvieran publicados dentro de los Ultimos quince afios, que se
pudiera acceder al texto completo del articulo, y cuyo idioma fuese el
castellano. En segundo lugar, que el tema central debia corresponder a la
enfermedad de Alzheimer, la formacién, rasgos propios del cuidador

principal, y educacidn y apoyo a los cuidadores.

Las referencias de libros y de guias clinicas se han consultado en la
biblioteca de la Facultad de Ciencias de la Salud. Cabe destacar que las
palabras clave utilizadas para la busqueda en la biblioteca han sido

similares a las citadas previamente.




Para cumplimentar la informacién obtenida, se visitd AFEDAZ (Asociacion de
Familiares de Enfermos de Alzheimer) con el objetivo de conocer qué tipo
de servicios prestan a cuidadores y familiares, asi como los valores que la
sustentan. AFEDAZ es una entidad sin animo de lucro, de iniciativa social
creada en 1992. Su labor estd centrada en atender las necesidades de los
cuidadores de enfermos de Alzheimer y/u otros tipos de demencias. Para
ello, ofrecen a estas familias una serie de servicios y medidas facilitando su
asistencia y la mejora en su calidad de vida. Esta asociacidn proporciona
informacién y asesoramiento juridico, trata los temas acerca de Ia
incapacitacion del enfermo, ofrece apoyo psicolégico y la posibilidad de
asistir a grupos de ayuda mutua. De igual forma, permite la participacion y
voluntariado de los ciudadanos. Ademas, existen servicios ofertados como
son: ayuda al domicilio, fisioterapia, terapia ocupacional, asistencia médica,
centros de dia/residencias CAI-AFEDAZ, etc.

Es muy importante también prestar atencién y formacion a los cuidadores,
de los que depende, en gran medida, la continuidad de los cuidados de
estas personas. Sin embargo, este es un aspecto que las asociaciones no

pueden ofrecer puesto que carecen de la formacion necesaria.

El personal de Enfermeria, como componente de programas educativos, si
que dispone de la competencia necesaria para la atencion de este colectivo.
La tarea como profesionales desde Atencidén Primaria se centra en
proporcionar apoyo técnico y emocional al cuidador principal. Ademas, se
evalla la destreza del cuidador, determinando asi el grado de instruccion
que necesita sobre los procedimientos de los cuidados. Por otro lado, la
continuidad de los cuidados desde el momento inicial de la enfermedad
hasta el final, garantiza la atencion al cuidador y los cuidados terminales
que pueda necesitar. En el caso de que la familia decida institucionalizar al
enfermo, la labor de enfermeria es aconsejar en la eleccién del lugar
adecuado, y ayudar en el proceso de delegacion del cuidado de la persona.
En definitiva, el personal de Enfermeria tiene el objetivo de ayudar a los
enfermos de Alzheimer, pero también a los cuidadores en su proceso del

cuidado conservando su calidad de vida.



El propdsito de este proyecto es elaborar un programa de educacion para
los cuidadores de enfermos de Alzheimer. El envejecimiento de la poblacién
junto con la dependencia que presentan muchas personas mayores hace
gue sea necesario considerar esta situacion actual como un problema social,

familiar y de salud.

La dependencia requiere, con el paso del tiempo, que haya una persona que
cuide del enfermo de Alzheimer. Por ello, se cree necesario desarrollar
proyectos de educacién dirigidos a grupos de cuidadores de enfermos de
Alzheimer, desde una perspectiva sanitaria, por las repercusiones fisicas y

psiquicas que conlleva el cuidado de estos enfermos.

Las intervenciones grupales son lugares de encuentro con otras personas
que conocen bien las realidades de las que se habla. A diferencia de las
individuales, la reunidon entre varias personas permite compartir
experiencias personales como cuidadores, intercambiar informacién sobre la
enfermedad y las ayudas disponibles, aconsejarse unos a otros y expresar
emociones. Es una oportunidad para relacionarse con otros cuidadores,
conocer mas la enfermedad y los recursos, y discutir con otros de
problemas similares, contribuyendo asi a una mejor preparacion para hacer

frente a los cuidados.

La informacion acerca de la poblacion a la que va dirigido el programa, las
caracteristicas de las actividades que lo componen y los recursos necesarios

para realizarlo se detallan en el anexo 1.

Descripcion de las sesiones

El Programa de Educacion para la Salud dirigido a cuidadores de enfermos

de Alzheimer consta de las siguientes sesiones, brevemente expuestas:
1. Enfermedad de Alzheimer

Se proporcionard informacién sobre esta enfermedad y los cambios que
pueda presentar, tanto en comportamiento como en su vida diaria. Ademas,
se hablara de la relevancia que tienen los cuidadores, en el proceso y en la
vivencia diaria de esta enfermedad.
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2. Memoria

Una de las caracteristicas de esta enfermedad es la progresiva pérdida de
memoria que presentan un gran numero de estos pacientes. Por esta razén,
en esta sesidn se indicaran aquellas actividades que fortalecen la capacidad

de recordar y enlentecen el deterioro de la memoria.
3. Comportamiento

Los enfermos de Alzheimer, experimentan cambios en su comportamiento,
adquiriendo actitudes agresivas, cambios de humor inesperados, etc. En
esta sesidn, se quiere informar a los cuidadores sobre codmo se pueden
afrontar estas situaciones, las actitudes que han de mantener y sobre las

causas que han podido desencadenar este tipo de comportamiento.
4. Comunicacion

El deterioro de la comunicacién en esta enfermedad es caracteristico y esta
presente desde las primeras fases de su evolucién. Poco a poco, el enfermo
ird perdiendo fluidez y capacidad en el habla, afectando a la comunicacion
interpersonal. Esta sesidon se centrara en identificar actitudes vy

recomendaciones para su mejora.
5. Recursos sociosanitarios

La carga que presenta el cuidador de un enfermo de Alzheimer es gravosa.
En esta sesidn, se proporcionara informacion acerca de cémo obtener
recursos tanto econdmicos como asistenciales: centros de dia, residencias,
etc., y también, se informara sobre el apoyo que desde un punto de vista
sanitario puede aportar el centro de salud a los problemas derivados de su

rol de cuidador.
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DESARROLLO

El desarrollo de las distintas sesiones que constituyen el programa de

educacion tiene como fin alcanzar los siguientes objetivos:

- Identificar los aspectos mas relevantes sobre la enfermedad del

Alzheimer.

- Informar a los cuidadores sobre estrategias para cuidar a la persona

afectada de Alzheimer.

- Dar apoyo a los cuidadores, dada la carga tanto fisica como psiquica

que supone el cuidado de estos enfermos.

El planteamiento de las sesiones es el que se propone a continuacién:

SESION 1: Enfermedad de Alzheimer

Durante la primera sesidon se proporcionara informaciéon sobre Ila
enfermedad, sintomas y caracteristicas mas relevantes que, después, a lo
largo de cada una de las sesiones se irdn tratando: memoria, comunicacion,

comportamiento, recursos sociosanitarios.

Para comenzar se realizara una presentacion de los asistentes. Explicaran
las experiencias que han tenido como cuidador, de tal forma que el resto de

los compafieros podra participar dando opiniones, recomendaciones,...

Con esta primera toma de contacto logramos que el cuidador manifieste
todas aquellas dificultades o problemas que haya experimentado en su

relacion con el enfermo.

Una vez se hayan presentado todos, cumplimentardn una serie de
preguntas en las que se evaluara el grado de sobrecarga que presentan
como cuidadores. (Anexo2: Test de Zarit-Escala de Sobrecarga del

cuidador)
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SESION 2: Memoria

En esta sesidon, se expondra una presentacion explicando brevemente que
es la “memoria” y su clasificaciéon. Conforme se vayan describiendo los
distintos tipos de memoria, los cuidadores pueden interactuar, contando
experiencias en relacion a este tema. (Por ejemplo: olvidar en qué calle
estaba, no recordar acontecimientos, palabras, conversaciones,..., etc.)
(Anexo 3)

Una vez hecha la puesta en comun, se daran consejos de cdmo actuar ante

estas situaciones. (Anexo 4)

SESION 3: Comportamiento

La sistematica llevada en esta tercera sesidon sera diferente a la anterior.
Primero seran los cuidadores los que relaten situaciones de falta de
afrontamiento, afadiendo aquellas situaciones que no hayan sido
comentadas. A continuacién, se hara una reflexién de por qué aparecen
cambios de conducta (anexo 5) y se daran pautas de cdémo actuar

(anexo6).

Los cambios conductuales que presentan surgen como consecuencia de las
modificaciones que ocasiona la propia enfermedad, o por la reaccién ante
modificaciones producidas en la vida cotidiana (cambios en la rutina). Entre
estas conductas se encuentran: agresividad, ansiedad, agitacién, insomnio,

depresién, alucinaciones, etc.

Estos cambios de conducta son frecuentes que surjan durante el trascurso
de la demencia. Su aparicion aumenta la sobrecarga que soporta el
cuidador, y puede conllevar grandes dificultades para la convivencia
familiar. Por ello, es importante conocer unas pautas generales como guia
para manejar esas situaciones y evitar asi que desemboque en mayores

problemas.
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SESION 4: Comunicacién

La cuarta reunién va dirigida a la comunicacién entre cuidador y enfermo.
Los cambios que se van a producir y la importancia de no perder esta

comunicacion.

En primer lugar se hara una explicacion sobre la comunicacién, la diferencia
entre comunicacion verbal y no verbal, poniendo de relevancia la

importancia de la comunicaciéon no verbal. (Anexo 7)

Por ultimo, se hard una puesta en comun sobre experiencias vividas por los

participantes respecto a esta etapa de la comunicacién.

SESION 5: Recursos socio-sanitarios

A nivel nacional se ha implantado como consecuencia de la incidencia de
esta enfermedad una serie de ayudas, tanto econdmicas como asistenciales,

para completar el cuidado y atencién al enfermo de Alzheimer.

Durante esta sesidén, se informara a los cuidadores sobre los distintos

recursos disponibles, con el fin de que puedan gestionar su tiempo libre.

Ademas, se explicaran otro tipo de alternativas como son: los centros de
dia, ayudas a domicilio, residencias temporales o permanentes, y otro tipo
de organizaciones y asociaciones dedicadas a la enfermedad del Alzheimer

(anexo 8).

Para resolver cualquier duda que puedan tener los cuidadores, en esta
sesion asistira un profesional que forma parte de una asociacién dedicada a
la enfermedad del Alzheimer, el cual asesorard y dara informacién mas

detallada sobre este tipo de ayudas.

Por ultimo, para finalizar esta sesién, se proporciona una hoja para la
evaluacion y valoracidn de las diferentes sesiones, expresando sus

opiniones.
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CONCLUSIONES

1.Son muchos los estudios que coinciden en que el papel de cuidador
principal es representado por la mujer, siendo ésta cényuge o hija del
enfermo.(?1018:20.29) Todas ellas, muestran un perfil similar caracterizandose

a(18,20)

por estar casadas, ser amas de cas , tener un nivel de estudios medio-

(2,10,18,20,24)
’

bajo y convivir con el enfermo o en proximidades

52101821 Esto corrobora que actualmente el papel de la mujer

cercana
como cuidadora sigue vigente conforme el paso de los afios, pues la mujer
siempre ha estado al cargo del hogar, de los hijos, del marido, de las

personas dependientes, etc.

2. Los cuidadores tienden a presentar una serie de sintomas o problemas
como consecuencia del trabajo que supone el cuidado de un enfermo de
Alzheimer. Junto a estos sintomas, las repercusiones bio-psico-sociales
causadas hacen que se consideren a éstos como un grupo de riesgo, por lo
que es necesario adoptar recursos y medidas de salud orientados a la

atencién y asistencia del cuidador. °2%

3. Existen casos de mujeres que compaginan su rol de cuidadora con su
trabajo laboral, produciendo un incremento de la sobrecarga soportada. Asi
se observa en el estudio de Toribio-Diaz et al. ¥, en donde un 36%
contintan con su trabajo, un 13% redujo su jornada, e incluso un 5'4%
tuvo que abandonarlo para garantizar el cuidado al enfermo de Alzheimer.

Esta cuestion justifica cualquier trabajo en la linea de ayuda al papel de la

mujer como cuidadora.

4. Una de las repercusiones del diagndstico de Alzheimer es el desajuste
originado en las relaciones familiares: cambios econdmicos, organizacion de
tareas y asignaciéon de roles, etc. Atendiendo a este hecho, existen estudios
gue inciden en la importancia de realizar programas dirigidos no sdlo al
cuidador principal, sino a la familia. De esta forma, la ayuda prestada por el
sistema familiar, es fundamental para contrarrestar la sobrecarga del

cuidador principal. &2
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5. Existen autores que destacan la relevante labor del personal de
Enfermeria en esta dura etapa, dando apoyo moral y soporte integral a la
familia y asesorando sobre los recursos para ayudar al cuidado del enfermo.
(823) Este hecho es valorado de igual forma por Martinez Cepero FE ©@¥ vy
Balbds Liafio VM 1, el cual afiade que es el equipo de Enfermeria el que
proporciona bienestar al enfermo y a la familia, impidiendo el sufrimiento y

dolor.

6. Diversos estudios coinciden en la existencia de un déficit de
conocimientos en el cuidado sobre el enfermo de Alzheimer. Los cuidadores
refieren no sentirse preparados para asumir el cuidado. Muchos no tienen
la capacidad para interpretar los sintomas propios de la enfermedad, ya que
no disponen de instrucciones ni conocimientos. ?%%%?7) por ello, es necesario
fomentar la formacion, educacion y aprendizaje del cuidador, para asi

mejorar la construccion de estos especialistas del cuidado.

La sensibilizacion de la sociedad es un punto fundamental para conseguir la
evolucidon y mejora de esta situacién de dependencia. Los ciudadanos deben
de recapacitar y darse cuenta de que se necesita la participacion de todos
para lograr una mayor atencién y mas recursos para garantizar un

adecuado cuidado a la persona dependiente.

Es una tarea que debe comenzar a desarrollarse con prontitud, pues con el
paso del tiempo, el niumero de personas que requieran cuidados va a ir
ascendiendo. Por tanto, hay que reivindicar ayudas y reconocimiento de

este colectivo.
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ANEXOS

Anexo 1: Programa de Educacién

Poblaciéon diana

El Programa de Educacion va dirigido a un grupo de 10 personas para la puesta en comun
de informacion y experiencias personales, y resolucidon de dudas. Estas personas deben
tener la caracteristica de ser los cuidadores principales de enfermos de Alzheimer. Los
participantes seran cuidadores de enfermos cuyo diagndstico de la enfermedad ha sido
reciente en el tiempo. Por otro lado, se admitirdn también a aquellos personas que llevan al
cuidado del enfermo desde hace mucho tiempo, y que por dificultades en la aplicacién de
sus cuidados, deciden acudir a estas sesiones con el fin de obtener mas conocimientos sobre
la materia.

Los cuidadores se captan en el Centro de Salud de Torrero - La Paz cuando acuden como
acompafantes a las revisiones periddicas del enfermo. La enfermera que lleva a estos
pacientes de Alzheimer, proporciona informacion al cuidador sobre el programa de salud.
Duracion de las sesiones

Las sesiones se realizaran cada 15 dias, cuya fecha quedara fijada previamente. La duracion
cada sesion sera de 45 minutos o 1 hora como maximo.

Actividades

Las actividades que se realizaran en las sesiones seran teorico-practicas, con las que se
pretende conseguir valorar la tarea y el esfuerzo de los cuidadores, y facilitar la
comprension y la convivencia con los enfermos a los que cuidan.

Personas encargadas de las sesiones

Las sesiones las llevaran a cabo el personal profesional sanitario, enfermeras/os, psicélogos,
trabajadores sociales, consiguiendo asi un trabajo interdisciplinar.

Recursos necesarios

Se desarrollaran en una sala habilitada del Centro de Salud, en donde se colocaran sillas en
un circulo para una mejor actuacion de los participantes. La sala contara también con un
ordenador con proyector, y materiales de trabajo (folios, boligrafos,...).

Redes de apoyo

Junto con la colaboracién del equipo sanitario, hay que valorar la actuaciéon de la red de
apoyo que disponga cada participante. Entre ellos esta la familia, los sanitarios y las
asociaciones, a destacar la Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer de Zaragoza
(AFEDAZ), Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer de Huesca (AFEDAH),
Federacidon Aragonesa de Alzheimer, donde se puede localizar las distintas asociaciones que
existen en todo el territorio de Aragdén. A nivel nacional, encontramos: Confederacion
Espafiola de Asociaciones de Familiares de personas con Alzheimer y otras demencias
(CEAFA), y Fundacién Alzheimer Espafia (FAE).
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Anexo 2: Test de Zarit-Escala de Sobrecarga del cuidador.

Nombre Fecha Expediente

Instrucciones: A continuacion se presenta una tabla de afirmaciones, en las cuales se refleja como
se sienten, a veces, las personas que cuidan a otra persona. Después de leer cada afirmacién, debe
indicar con qué frecuencia se siente usted asi: nunca, raramente, algunas veces, bastante a menudo
y casi siempre. A la hora de responder piense que no existen preguntas acertadas o equivocadas,
sino tan solo su experiencia.
0 = Nunca 1 = Rara vez 2 = Algunas veces 3 = Bastantes veces 4 = Casi
siempre

¢Cree que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?

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

¢Se siente agobiado entre cuidar a su familiar y tratar de cumplir otras responsabilidades en su
trabajo o su familia?

¢Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?

éSe siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

¢Piensa que su familiar afecta negativamente a su relaciéon con otros miembros de la familia?

¢ Tiene miedo de lo que el futuro depare a su familiar?

¢Cree que su familiar depende de usted?

éSe siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

¢Cree que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?

¢Cree que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a su familiar?

¢Cree que su vida social se ha resentido por cuidar a su familiar?

éSe siente incdmodo por desatender a sus amistades debido a su familiar?

OO0 |gooonbD ooo »ig

¢Cree que su familiar parece esperar que usted sea la persona que le cuide, como si usted fuese la
Unica persona de quién depende?

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

¢Cree que sera incapaz de cuidarle/a por mucho mas tiempo?

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

¢Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otros?

éSe siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

¢Cree que deberia hacer mas por su familiar?

¢Cree que podria cuidar mejor a su familiar?

OO oo/bojg|o|d

Globalmente, équé grado de carga experimenta por el hecho de cuidar a su familiar?

Interpretacion: <47: No sobrecarga 47 a 55: Sobrecarga leve >55:
Sobrecarga intensa

Fuentes: (28)
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Anexo 3: Definicién y tipos de memoria

éQué es la memoria?

La memoria es una de las funciones cognitivas que permite almacenar informacion,
la cual ha sido adquirida a través del aprendizaje. Se trata de muchos procesos

neuroldgicos funcionales interactuando a la vez.
Tipos de memoria
Segun el espacio temporal:

Memoria inmediata o a corto plazo: es la capacidad de la persona para usar y

repetir informacion sin necesidad de almacenarla. Esta relacionada con la
capacidad de atencién y concentracion. Ejemplos: repetir nimero de teléfono,

calculos mentales.

Memoria reciente y memoria remota: ambas son un tipo de memoria a largo plazo.

Es la capacidad de recordar acontecimientos ocurridos hace minutos, dias o tras un
amplio periodo de tiempo. La diferencia entre ambas estd en la localizacién. La
remota se almacena en la corteza cerebral, mientras que la reciente antes de
llegar a la corteza, se almacena primero en unos sistemas especificos (llamados

limbicos), los cuales son dafiados instantaneamente por la enfermedad.

Esta es la razén por lo que es mas dificil recordar los hechos recientes, mientras

que lo sucedido hace afios se recuerda facilmente.

Ejemplos de m. reciente: comida del dia anterior, una noticia actual. Ejemplos de
m. remota: hechos de su vida ocurridos hace afios (los cuales pueda afirmar su

acompafante).

Memoria episddica: capacidad para almacenar la informacidn que se adquiere

teniendo en cuenta un contexto de espacio y tiempo. Almacena vivencias y
acontecimientos que han sucedido a lo largo de nuestra vida. Debido a su
localizacién, es la primera que se va a ver afectada. Ejemplo: aprender una

direccion, una serie de palabras.

Memoria semantica: capacidad para recordar conocimientos generales, culturales,

etc. Ejemplo: capital de Espafia.

Fuentes: (29) (30)
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Anexo 4: Actuaciones ante pérdidas de memoria

¢QUE PUEDO HACER?

LO QUE NO SE DEBE HACER

Realizar ejercicios para recordar: puzzles, jugar
a las cartas, hacer crucigramas, ver fotos, leer,

pintar,...).

Fortalecer la memoria ayudard a retrasar su

deterioro.

No tratar al enfermo como un

nino.

Dejar que siga realizando tareas del dia a dia.
Por ejemplo, ir a comprar el pan, fruta, labores
sencillas del hogar (escobar, fregar, poner la

mesa,...).

Que las desarrolle poco a poco.

No sobrecargarle de tareas.

Felicitar sus progresos.

Regafiarle ni criticarle por su

falta o pérdida de memoria.

Mantener la paciencia

Desesperarse y dar por perdida

su enfermedad

Minimizar sus problemas para recordar,
evitando asi que el enfermo se ponga nervioso
y agitado por no ser capaz de acordarse de las

cosas.

Pensar que al fallar la memoria,
no pueden comunicarse ni tener

sentimientos.

Fuentes: (15) (31) (32)
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Anexo 5: Principales causas de los cambios de conducta

El progreso de la demencia produce unos cambios en el comportamiento del paciente convirtiéndose en
verdaderos problemas que hacen necesario una adecuada preparacion por parte del cuidador/a.
Aunque los enfermos presentan cierta disminucion en las capacidades mentales, muchos de ellos
conservan la percepcion de sentimientos como son la tristeza, la alegria, el miedo, la desconfianza, la
verglienza, y también aquellos relacionados con su familia, con su trabajo laboral, con el lugar donde
nacio, etc.

La presencia o no de estos comportamientos varia mucho entre las personas, siendo determinante el
grado de la enfermedad. Aunque la causa principal de estos comportamientos son los cambios
producidos en el cerebro, hay también otros factores externos a la persona, que favorecen la aparicién
de los comportamientos. Entre estos desencadenantes destacan:

Efectos de la medicacion

Los enfermos con demencia son muy sensibles a los efectos de la medicacion. Pueden causar estados
de confusidn, caidas, temblores o mareos, entre otros. Por ello, el inicio y/o modificacién de la
medicacion hay que consultarlos siempre.

Alteracion visual-auditiva

Los enfermos de Alzheimer, como todos los demas, pueden presentar dificultades para ver y oir bien.
Estos problemas provocan malestar y disminuyen la calidad de vida. Por esta razdn, se recomienda
llevar un control periddico de la vision y de la audicidén.

Enfermedades

Los problemas que presenta el paciente con demencia para comunicarse hacen dificil que pueda
explicar los sintomas y pedir ayuda. Producen malestar y cambios de comportamientos imprevistos
como son la irritabilidad, la ansiedad o la necesidad de caminar. Entre estas enfermedades destacan
las infecciones o la fiebre.

Malestar fisico

La necesidad urgente de ir al bafo, la sensacién de hambre o de sed, de frio o de calor, son algunas de
las situaciones que el paciente de Alzheimer puede presentar pero que no es capaz de expresar. Esta
incapacidad se exterioriza en diferentes comportamientos.

Estimulacion

El cerebro es capaz de interpretar todo lo que sucede en nuestro entorno. Sin embargo, en el enfermo
de Alzheimer esta capacidad disminuye. El siente que lo que antes podia comprender ahora es mas
complicado de entender, provocandole preocupacién. Por esta cuestidon, se recomienda adaptar el
entorno a los niveles de estimulacidn que el enfermo puede soportar.

Desorientacion

A medida que la memoria, la concentracién, la percepcidon y la orientacion temporo-espacial
disminuyen, el enfermo necesita nuevas formas para situarse en el entorno. Hay que observar en qué
lugares (bafio, dormitorio...) se reflejan estas pérdidas e identificarlas para favorecer la orientacion.

Como cuidadores, es importante observar el cambio de comportamiento en el momento y en el
entorno donde se produce, para poder identificar posibles causas, evitando asi que vuelva a suceder en
un futuro.

Fuentes: (33)
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Anexo 6: Actuaciones relacionadas con comportamiento

¢QUE DEBO HACER?

LO QUE NO SE DEBE HACER

Conocer la causa de su

comportamiento.

No son comportamientos intencionados.

Llevarle la contraria o discutir.

Usar un tono de voz adecuado, hablar

de forma pausada.

Regafarle

Ante un comportamiento violento,
mantener el contacto visual, acercarse
lentamente, hablarle en un tono suave,

pacifico.

Si la situacion aumentara de tono,

encontrar una salida para buscar ayuda.

Ante un comportamiento violento, NO

hay que gritarle.

Intentar llevar su atencion a otra

actividad. Hablarle de otro tema.

Mostrar miedo, perder la calma, la

paciencia.

Si se produce de forma continuada,

pedir ayuda a los profesionales médicos.

No emplear la medicacién como primera

solucion.

Pueden ser causa de sentimientos de

inutilidad o de cambios en la rutina. Por

ello, es aconsejable que sigan
realizando tareas cotidianas (véase
anexo 4)

No dejar que el enfermo ayude en las

tareas del hogar.

Fuentes: (15) (32)
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Anexo 7: La comunicacion

LA COMUNICACION

La comunicacién es la forma de intercambiar emociones, opiniones, estados
de animo, informacién entre dos o0 mas personas. Permite la relaciéon entre

los seres humanos.

Se distinguen dos modalidades de comunicacién que se complementan una

a otra: Verbal y No verbal.

Comunicacion verbal

Comunicacioén no verbal

Se desarrolla por medio de las
palabras y la escritura:

_lenguaje oral

_lenguaje escrito

Se expresa a través de gestos
corporales, miradas, expresiones
faciales, apariencia (aspecto
externo), y el contacto fisico.

Se realiza de forma inconsciente.

Gran parte de la comunicacién es
no verbal.

Consejos y pautas para mejorar la comunicacion

VERBAL

NO VERBAL

Tono tranquilo, claro. (No usar
un tono infantil)

Sonreir (favorece un ambiente
tranquilo)

Mirar a los ojos. Mantener la mirada durante la conversacién

Frases cortas, palabras sencillas

Sentarse a la misma altura

Dejar tiempo para que responda

Lugar y momento adecuado

Ser concreto al hablar

Buscar contacto fisico para
centrar su atencion

No hacer preguntas abiertas.

Estar relajada y a una distancia
adecuada.

Evitar dar varias instrucciones a
la vez

Llamar por su hombre, para
centrar su atencidn

Evitar dar 6rdenes

Saber escuchar (dar muestras de
que estds recibiendo el
mensaje):

Coger la mano, caricias, besos.

Fuentes: (15) (32) (34)
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Anexo 8: Recursos socio-sanitarios

RECURSOS SOCIO-SANITARIOS

Tele-asistencia
Es un servicio telefénico de apoyo domiciliario que cuenta con un equipo de
comunicaciones informatico localizado en un centro de atencién. Es de caracter
social y publico/privado.
Para disponer de este recurso, es necesaria la instalacién de un dispositivo en el
domicilio del usuario, a través del cual conecta con la centralita las 24 horas al dia.
El sistema mas comun consta de un pulsador que el usuario lleva como colgante,
por el cual, y ante cualquier urgencia (caida, mareo, etc.) conecta al presionarlo
con la centralita.
Este servicio esta indicado para:

- Personas mayores que viven solas y/o aisladas socialmente.

- Personas mayores enfermas en fases iniciales.

- Servir de apoyo a los cuidadores.

Centro de dia

Son lugares donde se ofrece atencion a las necesidades basicas, terapéuticas vy
socioculturales de las personas con demencia, desarrollando asi la autonomia y
permanencia en el entorno habitual, al igual que proporcionando descanso a la
familia.

Los usuarios acuden al centro de forma ambulatoria y pueden permanecer desde la
mafiana hasta mitad de tarde.

Hospital de dia

Es un dispositivo asistencial de caracter sanitario al que los usuarios acuden
ambulatoriamente. Se caracteriza por la atencién especifica que se le proporciona
al usuario.

Se diferencia del centro de dia en que este recurso es sanitario y no social, y en el
que toda persona que acude al hospital de dia es porque necesita una asistencia
determinada para conseguir una curacion o rehabilitacién establecida previamente.

Servicio de ayuda a domicilio (SAD)

Este servicio asistencial de caracter publico y social, estd basado en la atencién
integral del enfermo en su propio domicilio.

Esta indicado para aquellas personas que residen en su hogar, pero que requieren
ayuda para algunas tareas cotidianas o cuidados basicos (alimentacion, higiene,...)
Cada caso esta supervisado y valorado por los profesionales correspondientes
(generalmente trabajadores sociales), los cuales elegiran a la persona adecuada
para esa prestacion.

Estancia temporal en residencia

Es un recurso social que esta dirigido a la familia. Estd indicado para aquellas
familias que tienen a su cargo a una persona mayor y que por alguna circunstancia
(enfermedad, intervencién quirdrgica, pequefio descanso del cuidador principal,...)
necesita que la persona permanezca durante un corto periodo de tiempo en una
residencia.

Residencias

Es un dispositivo asistencial de caracter social y publico/privado. Las residencias
son centros donde los enfermos residen, viven. Dependiendo de las caracteristicas
de la persona, se diferencian tres tipos de residencias:

- R. de validos: estan formadas por personas que no requieren ningun tipo de
cuidado especial y que son independientes para realizar sus actividades de
la vida diaria.

- R. de asistidos: constituidas por personas que si que requieren de cuidados
especiales debido a que no son independientes para sus actividades de la
vida diaria.

- R. mixtas: en ellas conviven ambos tipos de personas.

Fuentes: (15) (35)
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