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RESUMEN

La esclerosis lateral amiotréfica (ELA) es una enfermedad
neurodegenerativa progresiva que acaba comprometiendo tanto a las
motoneuronas superiores como inferiores, encargadas de controlar los
movimientos voluntarios. Hecho que provoca un aumento de la dependencia
de los pacientes hacia sus cuidadores para realizar las actividades de la vida
diaria (AVD).

Si la relacion familiar cuidador - paciente no se realiza
adecuadamente, puede producirse el sindrome del cuidador, patologia que
pondria en juego la calidad de la asistencia que el cuidador brinde hacia su

familiar enfermo.

Crear un Programa Educativo de Salud para que pacientes y
familiares cuidadores principales tengan los recursos necesarios para
cuidarse, mejoraria en lo que cabe su calidad de vida y prevendria el

sindrome del cuidador.

Lo que cabe esperar del proyecto es que con la informacion vy
formacién proporcionada tanto a pacientes como a sus cuidadores se
mejore su calidad de vida y al mismo tiempo se evite la claudicacion del

cuidador principal.

Palabras clave

“ELA”, “ALS”, “Sindrome del cuidador”, “Calidad de vida”, “Caregivers

quality of life”, “Enfermeria”.
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ABSTRACT

Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) is a progressive neurodegenerative
illness, which ends compromising both upper and lower motorneurons in
charge of controling voluntary movements. Therefore as the illness evolves,

patients’ demands to carry on with their daily life activities increase.

The Caregivers’ Burnout Syndrome could be developed if the “caregiver-
patient” relationship is not carried out properly. Moreover, this pathology
would compromise the quality of the care the caregiver provides to his/her
ALS affected relative.

Creating an educative health care programme in order to provide ALS
patients and their caregivers with information to learn how to manage this
pathology so as to increase their quality of life and prevent the development

of Caregivers’ Burnout Syndrome.

What this project defends, is that with proper information and formation
patients and their caregivers will have a better quality of life; and moreover,

the Caregivers’ Burnout Syndrome would be prevented.
Key words

“ALS”, “Caregivers’ Burnout Syndrome”, “"Quality of life”, "Nursery”.
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INTRODUCCION

La esclerosis lateral amiotréfica (ELA) también conocida como la
enfermedad de la motoneurona, es una enfermedad degenerativa y
progresiva que afecta al sistema nervioso central. Produce la destruccion
de las neuronas motoras de la corteza cerebral (motoneuronas superiores),
troncoencéfalo y médula espinal (motoneuronas inferiores) encargadas de
controlar los movimientos voluntarios, que se traduce en una debilidad
muscular caracteristica provocando dificultades progresivas en la
movilizacién, comunicacién, alimentacién y respiracion. Derivando todo ello
en una dependencia creciente de sus familiares o de sus cuidadores

1- 3, 5- 9

principales Pese a la pérdida del control sobre la musculatura

esquelética, incluso cuando la enfermedad se encuentra en un estadio
avanzado, los pacientes conservan los sentidos, el intelecto, el control

sobre los musculos de los ojos, los esfinteres *"° y la funcién sexual ® 8.

Los datos epidemiolégicos de la ELA indican una incidencia de

1.6 £0.5 casos por cada 100.000 habitantes/afio, media resultante de las

1, 3- 6,8, 10- 12

referencias bibliograficas analizadas . Entre los pacientes hay

mas hombres que mujeres a edades mas tempranas, aunque la proporcion
hombre/mujer en Espafia varia desde 3/1'? hasta 1,5/1'° segun las
fuentes consultadas. Sin embargo esta proporcion tiende a igualarse e
incluso invertirse conforme nos acercamos a edades mas avanzadas '°. La

aparicion de la enfermedad se produce, en la mayor parte de los casos,

5

entre los 40 y 70 afios °, aunque puede variar segln el tipo de ELA '°. El

11

inicio mas habitual es a los 60 anos La enfermedad presenta una

evolucion rapida, con una supervivencia de 3,8 = 1.2 afios después del

inicio de los sintomas, aunque un 5-10% de casos puede convivir con la

1- 4, 6, 8- 10, 13

patologia durante una década o incluso mas Como

consecuencia de todo ello, la prevalencia de la ELA es de 5,8 £ 2.0 casos
por cada 100.000 habitantes (calculando las medias de la bibliografia

analizada) 1,3,6,8,10- 12, 14.
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La etiopatogenia de la ELA es desconocida * 7% 13 1% La mayoria de
los casos de ELA (90-95%) son de caracter esporadico y un 5-10% son

de caracter familiar * &8 1112,

La ELA no tiene cura en la actualidad ' 2% & 81214 Sin embargo se
estd investigando en nuevos tratamientos siguiendo cuatro lineas
principales: medicamentos, factores neurotroficos, terapia génica vy
tratamientos celulares®. La clinica dependerd de si existe afectacion de la

motoneurona superior o inferior > 4 6 8 10, 12-14

Uno de los farmacos mas conocidos, el Riluzole, el cual se encarga de
bloquear la liberacidon de glutamato a nivel presinaptico'*, ha demostrado un

efecto moderado®®, permitiendo que esta patologia se desarrolle de manera

4,6,12,13

mas progresiva . Es el Unico tratamiento aprobado por la Food and

Drug Administration (FDA) es decir la Agencia de Alimentos vy

Medicamentos ** 16,

Para el diagndstico de la enfermedad se emplean los criterios de “El
Escorial” (anexos 1) establecidos por la Federacién Mundial de Neurologia. *
4 > 714 Agi como una anamnesis y exploracion fisica, diagndstico

electrofisioldgico, neurorradiologia y estudio genético® % ® 712714,

Su tratamiento consiste en:

1- 4, 15

Manejo terapéutico de los problemas respiratorios , mediante

ventilacion mecanica; pese a que no detienen avance de la ELA, ha
demostrado aumentar la supervivencia de estos pacientes.

1, 2, 5, 8 13, 16

Tratamiento de la sintomatologia como el déficit

nutricional y disfagia, sialorrea, dolor y calambres, espasticidad, labilidad

emocional, depresidén otros sintomas.

Técnicas rehabilitadoras ' ? fisicas y rehabilitadoras, neuropsicoldgica

y/o logopédica.

Aunque realmente son los cuidados paliativos los que aumentan la

calidad de vida en las ultimas fases de la enfermedad, tanto en pacientes

como en sus familiares ¥ # 15,
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La ELA segun Giiell y otros! se podria clasificar en 3 fases diferentes.
La 12 abarcaria el periodo de tiempo que se precisa para diagnosticar la
enfermedad. La 22 conlleva ese periodo de adaptacion necesario para
paciente y familiares, a la sintomatologia caracteristica de la enfermedad.
Ademas en esta fase se deberian debatir, las instrucciones previas también
conocidas como Uultimas voluntades, tras haber informado correctamente a
pacientes y familiares acerca del curso de esta patologia. Aunque no
siempre es posible hacerlo dado que los interesados se pueden mostrar
reticentes a la hora de tomar alguna decisidén con respecto a este tema. Por

ultimo estda la 32 o fase terminal en ella se realizarian los cuidados

paliativos, siguiendo las instrucciones que paciente y familiares nos dieron
en la fase anterior; con el objetivo de procurar el bienestar y la dignidad de

los mismos.

Por todo lo comentado anteriormente se conoce que la ELA a pesar
de ser una enfermedad poco habitual, es muy incapacitante y que requiere,
sobre todo en sus etapas finales, una asistencia continua para las
actividades de la vida cotidiana (AVD)%* > °, Segun la bibliografia analizada
son las mujeres del entorno familiar mas proximo al paciente, las
encargadas de su cuidado 7 ?*, Se sabe que el perfil del cuidador es el de
una mujer de mediana edad, con estudios primarios, encargada de las
labores del hogar. Mientras que el perfil de un cuidador informal varén, es
el de un pensionista y en un porcentaje menor, poseen un trabajo
remunerado. Ademas se ha observado que cuando el paciente es hombre,
serd su conyuge la que se encargara de su cuidado, mientras que si la
paciente es mujer, la cuidadora principal normalmente serd su hija 2 22,
Situacién, que en muchas ocasiones les supone cambios sociales (reduccion
de la vida social, absentismo, menor rendimiento laboral), psiquicos
(depresion, estrés, ansiedad, aislamiento) y fisicos (fatiga)® ° 7 1920, A
pesar de ello, si los familiares realizan un buen afrontamiento de la
enfermedad, se podrian fortalecer los vinculos afectivos con el paciente %>

8, 25

2,7,8, 17- 19

Asi pues, como indica la bibliografia , enfermeria va a tener

un papel muy importante a la hora de proporcionar asistencia a los
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cuidadores principales (asi como a los propios pacientes), para prevenir la
claudicacion del cuidador principal. De esta manera conseguiremos que
el cuidador disponga de las armas que precisa para sobrellevar lo mejor
posible la enfermedad de su familiar; y por ende que el paciente disfrute de
los mejores cuidados posibles.
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OBJETIVOS

Objetivo Principal

e Brindar conocimientos a los familiares cuidadores y pacientes con ELA
mediante un Programa Educativo para que dominen en qué consiste
la enfermedad, prevenir sus complicaciones y decidan sobre las

voluntades anticipadas; asi como prevenir el sindrome del cuidador.
Objetivos Secundarios

e Educar a los familiares cuidadores y pacientes sobre las técnicas que

van a requerir para su cuidado.

e Educar a los cuidadores para evitar que se dé el sindrome del

cuidador.
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METODOLOGIA

El trabajo consiste en un Programa Educativo para la Salud dirigido tanto a
pacientes con ELA como a sus familiares cuidadores principales. Con el fin
de que todos ellos conozcan los cuidados bésicos que supone la

enfermedad. Asi como prevenir el sindrome del cuidador.

En la siguiente tabla se muestran las bases de datos utilizadas con el fin de

recabar la informacidn necesaria para la realizacidon de este trabajo.

Bases de Articulos Articulos Limites Palabras
datos encontrados| usados empleados clave
Texto
Completo |"ELA"; "ELA" AND
Alcorze 4 3 2012-2014 | "Calidad de vida"
Texto
Completo |"ELA"; "Sindrome
BUZ 5 5 2006-2014 |del cuidador"
Texto
Completo |"Sindrome del cuidador";
Cuiden Plus 2 2 2012-2014 |"ELA" AND "Enfermeria"
Texto
Completo
Dialnet 20 2 2009-2010 |["ELA"
Texto
Completo |"ELA"; "ELA" AND "Cuidadores";
ScienceDirect 9 8 2003-2014 |"Sindrome del cuidador"
Texto
Completo
“envio del
articulo por
parte de los |"ASL"; "Caregivers quality
Scopus 3 0 autores” |of life" AND "ASL"

Por otra parte también han sido muy Utiles paginas web tales como:

Asociacién Espafiola de ELA

Fomento de la Investigacidn de la Esclerosis Lateral Amiotrofica

10

(ADELA), Fundaciéon Espafiola para el

6, 12

(FUNDELA), Instituto de Mayores y Servicios Sociales ?' (IMSERSO) vy
Asociacidon Aragonesa de ELA ® (ARAELA) con el propdsito de ampliar
la enfermedad mediante

conocimientos respecto a la adquisiciéon de

10
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manuales explicativos de la misma; asi como tomar ejemplo para
desarrollar los contenidos de las posibles sesiones educativas, que podrian
ser utiles para la poblacién diana de dicho programa.

11
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DESARROLLO

Diagnésticos %°

(00078) Gestioén ineficaz de la propia salud.

(00080) Gestidn ineficaz del régimen terapéutico familiar.
(00062) Riesgo de cansancio del rol de cuidador.

(00061) Cansancio del rol del cuidador.

Objetivos dirigidos a enfermos y familiares

- Conocer en qué consiste la enfermedad y cdmo evoluciona.

- Conocer la forma de prevenir las complicaciones derivadas de esta
patologia, las técnicas empleadas para mejorar su calidad de vida y
los cuidados que precisan dichas técnicas.

- Dar a conocer la existencia del Documento de Voluntades

Anticipadas.
Objetivos dirigidos a familiares

- Saber cédmo prevenir el sindrome del cuidador.
- Formar en las diferentes técnicas para comunicarse correctamente

con otros cuidadores asi como con su familiar enfermo.
Recursos

Ante lo desconocido sentimos miedo, por ello educar a la poblacion
para que se familiarice con el problema al que se va a tener que enfrentar a
partir de ahora dia a dia, podria ayudar a mejorar la calidad de vida de

enfermos y quienes les rodean & 8 22 23:25,

El siguiente Programa Educativo, que constaria de 5 sesiones, se
presentaria en ARAELA, y en caso de que se llevara a cabo, las tres
primeras sesiones se realizarian con pacientes y familiares; mientras que

las dos ultimas se ofertarian exclusivamente a los familiares cuidadores.

12
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Poblacion diana

Las sesiones irdn encaminadas a asistir a los familiares y pacientes en
la 22 etapa de la enfermedad, que segun indican Giell y otros, es el periodo
de adaptacién tras el diagndstico de la enfermedad en el que ademas se

deben determinar las voluntades anticipadas.

Lo que se busca con la realizacién de estas sesiones, es dar a conocer
a familiares y pacientes los aspectos fisicos que conlleva esta enfermedad;
donde se promovera el autocuidado para que los pacientes sepan cémo
realizarlo hasta que su enfermedad les incapacite por completo. Asi como

proporcionar recursos psicoldgicos para evitar el sindrome del cuidador.

Estrategias

Las sesiones se ofertardan a todos aquellos miembros integrantes de la
asociacion. Se informara pegando carteles en la misma asociacién,
mediante publicaciones en la pagina de Facebook y Twitter, asi como
enviando un correo electronico a aquellos que lo hayan proporcionado a

dicha institucion.

Tras haber reclutado a las personas interesadas, se informara sobre lugar,

fecha y hora de cada una de las sesiones programadas.

Actividades
A continuacién se describen las actividades preparadas para cada sesion.

10 Sesidon: éQué es la ELA?

Duracion 60 minutos
Actividades a realizar:

e Proporcionar una hoja de evaluacion inicial a enfermos y familiares,
para saber qué grado de conocimientos tienen respecto a la

enfermedad en ese momento (Anexo 2).

13
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Mediante una presentacidon con el programa PowerPoint, se explicara
la epidemiologia de la enfermedad, etiologia, sintomatologia mas

habitual de la enfermedad y farmacos actuales para tratarla.
Para comprender mejor la siguiente sesion, donde se explicara cémo
actuar ante las diversas complicaciones de la enfermedad, haremos

una breve explicacidon de las mismas.

Pasar hoja de evaluacién final para saber qué conocimientos tiene

sobre la enfermedad tras la sesién (Anexo 2).

Ruegos y preguntas.

29 Sesion: Complicaciones y voluntades anticipadas, toma de

decisiones.

Duracion 60 minutos

Actividades a realizar:

Hoja de evaluacion inicial (Anexo 3).

En esta sesidn se recordaran las posibles complicaciones de la
enfermedad. Tras dicho analisis se explicaran las diferentes técnicas
a las que pueden someterse los pacientes, para ganar calidad de vida
(Colocacion de sonda nasogastrica, tragueostomia...). Se llevara a la
exposicion el material hospitalario que se precisa para realizar esas
técnicas, con el fin de que cuidadores y pacientes se empiecen a

familiarizar con él.

Por ello se les informard de la existencia del documento de
voluntades anticipadas (DVA). Con el cual el paciente, cuando es
plenamente consciente de sus actos, indica qué actuaciones médicas
desea que se le realicen cuando las circunstancias no le permitan

expresar libremente su voluntad. Para que los participantes se

14
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familiaricen con el documento y puedan empezar analizar las posibles
soluciones, se proporcionarad a cada uno de ellos el Documento de

voluntades anticipadas creado por el Gobierno de Aragon.
Hoja de evaluacion final (Anexo 3).

Ruegos y preguntas.

39 Sesion: Procedimientos a los que se puede someter el paciente

para mejorar su calidad de vida y pautas para realizar los cuidados

de los dispositivos de dichos procedimientos.

Duracion 75 minutos

Actividades a realizar:

Hoja de evaluacion inicial (Anexo 4).

Mediante una presentacion en PowerPoint se explicara qué son, cémo
se utilizan y los cuidados que precisan: una Sonda nasogastrica
(SNG), una gastrostomia endoscépica percutanea (PEG), los
diferentes aparatos de Ventilacibon mecanica (VM): ventilacion
mecanica no invasiva (gafas nasales, mascarillas Ventimask vy
mascarillas con reservorio) e invasiva (traqueostomias y materiales
para intubar a los pacientes).

Para mayor comprensidén de los diferentes equipos, se llevaran a la

sesion un modelo de cada uno de los materiales explicados.

Ademads se mostrara gran interés en explicar tanto a pacientes como
a cuidadores en qué consisten las Ulceras por presion (UPP); asi
como explicar, como se producen las ulceras iatrogénicas debido a los
dispositivos mencionados anteriormente. Se hard especial hincapié en

el hecho de la prevencion de las mismas.

Hoja de evaluacién final (Anexo 4).

15
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Ruegos y preguntas.

Tras haber explicado los aspectos fisicos mas importantes de esta patologia,

las siguientes sesiones se dedicarian exclusivamente a familiares cuidadores

de este tipo de pacientes con el objetivo de prevenir el Sindrome del

cuidador.

40 Sesiéon: Sindrome del cuidador.

Duracion 60 minutos

Actividades a realizar:

Hoja de evaluacidon inicial (Anexo 5). Realizacidon del Test de Zarit
(Anexo 6).

En esta sesion se explicara a los familiares cuidadores de los
pacientes en qué consiste el sindrome del cuidador mediante una
presentacién de PowerPoint. El cual puede poner en juego la calidad

de los cuidados que brinden en un futuro a sus seres queridos ° 2% 2%

25

Explicacion de técnicas para prevenir dicho sindrome & %23 2> (Anexo
7). Se haran fotocopias de las mismas para proporcionarlas a los
familiares, con el fin de que puedan consultarlas siempre que

quieran.

Remarcar la importancia de programarse tiempos de asueto, puesto
gue se trata de una estrategia muy util para prevenir este problema.
Ademds animaremos a que se informen al maximo sobre la
enfermedad pues: A mayor informacidon, mayor nivel de confianza a
la hora de asistir a nuestro familiar enfermo. Lo que permitird tener
mas tiempo para disfrutar de la compafiia del paciente o tener mas

tiempo para ellos mismos.

16
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e Hoja de evaluacién final (Anexo 5).

Puesta en comun de ideas y sentimientos.

50 Sesidon: La buena comunicacion.

Duracion 90 minutos

Actividades a realizar:

Hoja de evaluacion inicial (Anexo 8).
una buena

Para

[}
importancia de

En esta sesion se explicard la
mediante una presentacion en PowerPoint.

comunicacion,
fortalecer la relacién con el enfermo y saber pedir ayuda cuando

precisemos de ella % %,

e Se indicara como se podrian aproximar los cuidadores a sus
familiares cuando no se puedan comunicar verbalmente. Explicar qué

7 7.2 y por qué es beneficioso asi como la

es el “tacto con tacto

importancia de la risa y la sonrisa.

Se dard a conocer que los sentimientos de ira y miedo se pueden
realizacion de ejercicio fisico asi como

combatir mediante la
recabando informacién sobre el tema que nos preocupa. Otra técnica

gue se explicara es la recomendada por Margarita Rojas Gonzalez en

su libro Cuidar al que cuida®®, donde indica: “escucha tu miedo y
De este modo, iras

preguntate qué necesitas y datelo.
consiguiendo generar recursos contra las amenazas y acallar asi los

miedos.”
Volver a insistir en la recomendacion de tener ratos libres y realizar

[}
ejercicio fisico fuera del ambiente de cuidados.

17
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e Hoja de evaluacion final de la sesion (Anexo 8) y hoja de evaluacion

final de todas las sesiones (Anexo 9).

e Puesta en comun de ideas y sentimientos.

Carta descriptiva

Descripcion de | Objetivos de las Materiales Duracion
las sesiones sesiones educativos
Sesion 1: Qué | Conocer en qué | Ordenador, proyector y | 60
es la ELA consiste la enfermedad | pantalla. minutos
y como evoluciona. Presentacion Power
Point y medio de
soporte.
Hojas de evaluacion
inicial y final (Anexo
2).
Sesion 2: Conocer la forma de| Ordenador, proyectory |60
Complicaciones, | prevenir las| pantalla. minutos
DVA complicaciones Presentacidon Power
derivadas de esta| Point de sesion 1.
patologia. Material hospitalario
para traqueostomia
Dar a conocer la| para VMI, diferentes
existencia del | tipos de mascarillas
Documento de| para VMNI, PEG, SNG,
Voluntades Anticipadas. | Documento de
voluntades anticipadas
del Gobierno de
Aragon.
Hojas de evaluacion
inicial y final (Anexo 3).
Sesion 3: Conocer las técnicas| Ordenador, proyectory |75
Técnicas empleadas para| pantalla. minutos
terapéuticasy |mejorar su calidad de| Presentacion Power
cuidados vida y los cuidados que| Point.
precisan dichas| Material hospitalario
técnicas. llevado en la sesidn
anterior.
Hojas de evaluacion
inicial y final (Anexo
4).
Sesion 4: Saber cémo prevenir el| Ordenador, proyector y |60
Sindrome del sindrome del cuidador. pantalla. minutos
cuidador Presentacion Power

18
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Point.

Fotocopias de las
técnicas para prevenir
el sindrome (Anexo 7).
Hojas de evaluacion
inicial y final (Anexo
5), y fotocopias del
Test de Zarit (Anexo

comunicacion

comunicarse
correctamente con
otros cuidadores asi
como con su familiar
enfermo.

6).
Sesion 5: La Formar en las| Ordenador, proyector y |90
buena diferentes técnicas para| pantalla. minutos

Presentacion Power
Point.

Hojas de evaluacion
inicial y final (Anexo
8). Hoja de evaluacién
final de todas las
sesiones (Anexo 9).
Recomendacién de
compra del libro:
Cuidar al que cuida de
Margarita Rojas

Gonzdlez?.
Cronograma Gantt
Fechas
Sesiones 13Semana 23Semana 33Semana 43Semana 53Semana|Responsables
12 Qué es la
ELA Enfermera
2a
Complicaciones,
DVA Enfermera
32 Técnicas
terapéuticas y
cuidados Enfermera
42 Sindrome
del cuidador Enfermera
53 La buena
comunicaciéon Enfermera

19
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Evaluacion

Como se ha ido viendo a lo largo de las explicaciones de cada sesion;
siempre se pasara una hoja de evaluacién al inicio de las mismas, para
saber con qué grado de conocimientos parten los asistentes a las sesiones.
Y con ello poder adaptar las sesiones a los mismos con el fin de

proporcionar los recursos que mas necesiten.

Por otro lado, se comprobara el grado de conocimientos adquiridos
mediante la realizacidon de una hoja de evaluacion final al acabar cada
sesion y al finalizar la udltima sesidn se proporcionara una hoja de
evaluacion final de todas las sesiones, para ver si se han comprendido
adecuadamente los conceptos o por el contrario sigue habiendo déficits. En
este Ultimo caso, se ofrecerian mas recursos para que puedan hacer frente

adecuadamente a su situacion.
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CONCLUSIONES

De este proyecto no se extraen conclusiones claras dado que no se ha
llevado a cabo aun, pero segun se demuestra en la bibliografia consultada *
18.23- 25 " prindar informacién y formacidn a las partes interesadas de una
enfermedad crénica mejora la capacidad de las personas a la hora de
procurarse los autocuidados asi como permitir a los cuidadores aumentar
sus habilidades para atender al enfermo. Asi como prevenir la claudicacién

del mismo en su tarea.
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Anexo 1: Tabla extraida de la Guia para la atencion de la esclerosis lateral amiotréfica (ELA)

en Espafia’.

Tabla 4. Criterios de El Escorial

El diagnostico de

Categorias de

Deben estar ausentes:

El diagnostico de ELA se

ELA requiere: ELA apoya en:

1. Signos de Definida: MNS 1. Trastornos 1. Fasciculaciones en
MNS + MNI en tres sensitivos una o mas

2. Signos de regiones. 2. Disfuncion regiones
MNI Probable: MNS esfinteriana 2. EMG con cambios

3. Curso + MNI en dos 3. Problemas neurogénicos
progresivo | regiones (MNS visuales 3. Velocidades de

rostral a MNI)
Posible: MINS +
MNI en una
region; MNS en
dos o tres
regiones (ELP).
Sospecha: MNI
en dos o tres
regiones (AMP)

4. Trastorno
autonémico

5. Enfermedad de
Parkinson

6. Enfermedad de
Alzheimer

7. Exclusiéon de
otras entidades
que mimetizan
la ELA

conduccién
motora y sensitiva
normales
(latencias distales
pueden estar
aumentadas)

4, Ausencia de
bloqueos de
conduccién

Regiones: Bulbar, cervical, toracica y lumbo-sacra.

MNI: Neurona motora inferior

MNS: Neurona motora superior.
AMP: Atrofia muscular progresiva ELP: Esclerosis lateral primaria.
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Hoja de evaluacion inicial

Sesion 1: éQué es la ELA?

1. ¢Esunaenfermedad contagiosa?

Si
No [
2. ¢Esunaenfermedad incapacitante progresiva?
Si 3
No [
3. ¢Cudnta es la esperanza de vida de los pacientes qué la padecen?
4. ¢Perderé/ perderd mis/sus facultades fisicas desde el inicio de la enfermedad? (tales
como el habla, capacidad de movimiento, dolor...)
Si
No [
5. ¢Existen medicamentos que ayudan a disminuir la progresién de la enfermedad?
Si [
No [
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Hoja de evaluacion final
Sesion 1: ¢Qué es la ELA?

1. Con esta enfermedad tengo riesgo de contagiar a otras personas
Si 1
No [
2. De un dia para otro no podré/podra manejarme/se yo/él-ella solo
Si [
No [
3. Haga una lista de las actividades que le gustaria realizar y que no ha hecho, para el proximo afio

4. Conservaré/conservara mis/sus facultades fisicas hasta que la enfermedad esté muy avanzada
Si [

No [

5. Existe una medicamento que me podria ayudar a frenar los sintomas de la enfermedad
Si [
No [
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Hoja de evaluacion inicial
Sesion 2: Complicaciones, DVA

1. ¢Qué posibles complicaciones fisicas puedo presentar debido a mi/ su enfermedad?
(alteraciones musculares del aparato respiratorio y digestivo).

2. ¢Qué es el documento de voluntades anticipadas y para qué sirve?
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Hoja de evaluacion final
Sesion 2: Complicaciones, DVA

éQué posibles complicaciones fisicas puedo presentar debido a mi/sus enfermedad?
(alteraciones musculares del aparato respiratorio y digestivo).

¢Qué es el documento de voluntades anticipadas y para qué sirve?
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Anexo 4
Hoja de evaluacion inicial

Sesion 3: Técnicas terapéuticas y cuidados

1. Qué esy para qué sirve:

e Sonda nasogastrica

e Gastrostomia percutanea

e Ventilacidn mecdnica ¢Sabrias decir qué dos tipos existen?

¢Sabria explicar qué es una ulcera por presion, como se forman y como se podria

[ ]
prevenir?
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Hoja de evaluacidn final
Sesion 3: Técnicas terapéuticas y cuidados

Qué es y para qué sirve:
Sonda nasogastrica

Gastrostomia percutanea

Ventilacion mecanica éSabrias decir qué dos tipos existen?

¢Sabria explicar qué es una ulcera por presion, como se forman y como se podria
prevenir?
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Hoja de evaluacion inicial
Sesion 4: Sindrome del cuidador

¢Qué es el sindrome del cuidador en caso afirmativo sabria cémo prevenirlo?

Proponga 3 métodos/ técnicas para liberar su mente del cuidado de su familiar.
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Hoja de evaluacion final
Sesion 4: Sindrome del cuidador

Proponga 3 actividades diferentes para poder evadirse mentalmente del cuidado

diario que le supone su familiar. (Deben ser diferentes a las contestadas previamente)

Cree qué sufre del sindrome del cuidador, éLe gustaria solicitar ayuda al profesional de

psicologia?
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Anexo 6: Test de Zarit %’

CUESTIONARIO —ZARIT-

Instrucciones para la persona cuidadora:

A continuacién se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se
refleja cdmo se sienten, a veces, las personas que cuidan a otra persona.
Después de leer cada afirmacion, debe indicar con que frecuencia se siente

1. ¢Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente
necesita?

Rara vez

Algunas veces

Bastantes veces
Casi siempre

2. ¢Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene
suficiente tiempo para Vd.?

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

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

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

6. ¢, Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacién
gue usted tiene con otros miembros de su familia?

7. ¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?

8. ¢ Piensa que su familiar depende de Vvd.?

9. ¢/ Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

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

11. ¢ Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener
gue cuidar de su familiar?

12. ¢Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por
tener que cuidar a su familiar?

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

14. ¢ Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que le
puede cuidar?

15. ¢Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los
gastos de cuidar a su familiar, ademas de sus otros gastos?

16. ¢Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas
tiempo?

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

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

| 19. ¢ Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

20. ¢ Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

21. ¢Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

22. Globalmente, ¢qué grado de "carga" experimenta por el hecho de
cuidar a tu familiar?
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ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR =ZARIT-

Instrucciones para el profesional:

Poblacion diana: Poblacién cuidadora de personas dependientes. Es un
cuestionario autoadministrado que consta de 22 items, con respuesta tipo
escala likert (1-5)

Los valores correspondientes a las opciones de respuesta son:

- 1=Nunca

2=Rara vez

3=Algunas veces
- 4=Bastantes veces

- 5=Casi siempre

Los puntos de corte recomendados son:
- <46 No sobrecarga
- 46-47 a 55-56 Sobrecarga leve

- > 55-56 Sobrecarga Intensa

PUNTUACION

FECHA
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Anexo 7: Técnicas para combatir el sindrome del cuidador ® %2> %,

Claves para la intervencion.

W O N R W

11.

Reconozca que necesita ayuda.

Informacién y formacién.

Independencia del paciente y saber decir NO.

No sentirse imprescindible, saber delegar.

Cuidar alimentacién y horas de suefio.

No olvidarse de si mismo (El “autosacrificio total” no tiene sentido).

Contacto con los amigos y familiares.

Tomarse también cada dia 1hora para uno mismo.

Expresar abiertamente las frustraciones, temores o resentimientos (el escape
emocional siempre es beneficioso).

. Planificar las actividades de la semana y del dia (estableciendo prioridades y

reconociendo que es imposible llegar a todo).

Apoyarse en los Centros de dia, Residencia de respiro temporal, o Personal contratado
de asistencia domiciliaria.
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1. ¢Suele ser usted el que solicita ayuda a sus familiares para que le ayuden con el

cuidado?

2. Cuando solicita la ayuda ¢ Procura hacerlo de manera educada o le resulta muy dificil
no enfadarse con sus familiares por no haberse ofrecido ellos mismos?

3. ¢Se ha planteado alguna vez cémo podria comunicarse con su familiar cuando este ya
no pueda hablar? ¢Qué haria ante esa situacion?

4. ¢Qué tipo de actividades, que fueran gratificantes para ambos, podria realizar con su

familiar enfermo?

5. ¢éSe ha planteado que podria ser muy beneficioso para usted tener ratos de asueto a

lo largo del dia y varias veces a la semana? Enumere los ratos libres que tuvo la

semana pasada (escriba una X en las actividades que llevé a cabo).

Lunes

Martes

Miércoles

Jueves

Viernes

Sabado

Domingo

Pasear

Desayunar fuera

Comer fuera

Cenar
fuera

Hacer relajacién/
yoga

Estar con mi familia

Quedar con |l@s
amig@s

Otras

Indique abajo qué actividad realizé en la casilla de “otras” de tabla anterior: .. ..
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Hoja de evaluacion final
Sesion 5: La buena comunicacion

1. A partir de ahora voy a intentar solicitar ayuda (en el caso de que no se hiciera con
anterioridad)
Si [
No L1

En caso afirmativo, cuando solicite ayuda a mis familiares lo realizaré de manera: .......

2. Considero que tengo recursos para comunicarme con mi familiar el dia en el que este
no se pueda expresar verbalmente.
Si [
No [
En caso afirmativo, éCOMO 10 Naria? ... iiiiiiiiiiiieieeee e e e e e e e e e e e e e e eeeeeeeeeeeeereeeees

3. Proponga 3 actividades que poder realzar con su familiar y que podrian ser muy
placenteras para ambos.

4. Proponga un calendario para sus ratos libres durante la préxima semana. Indique
abajo que va a realizar en la casilla de “otras”.

Lunes Martes Miércoles Jueves Viernes  Sabado Domingo

Pasear
Desayunar fuera
Comer fuera

Cenar

fuera

Hacer relajacion/
yoga

Estar con mi familia

Quedar con |@s

amig@s
Otras

Indique abajo qué actividad realizé en la casilla de “otras” de tabla anterior: .. ..
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Hoja de evaluacidn final de todas las sesiones

1. ¢Qué posibles complicaciones fisicas puedo/puede presentar debido a mi/su
enfermedad? (Alteraciones musculares del aparato respiratorio y digestivo).

2. ¢Qué es el documento de voluntades anticipadas y para qué sirve?

3. Con esta enfermedad tengo riesgo de contagiar a otras

personas
Si [
No [
4. De un dia para otro no podré/podra manejarme yo/él-e
solo
Si [
No [

5. Haga una lista de las actividades que le gustaria hacer y que no ha hecho, para el préximo afio

6. Conservaré/ conservara mis facultades hasta que la enfermedad esté
muy avanzada

Si [
No [1
7. Existe una medicamento que me podria ayudar a frenar los sintomas de la
enfermedad
Si [
No [

8. Qué esy para qué sirve:
e Sonda nasogastrica
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e Gastrostomia percutdnea

e Ventilacidn mecdnica ¢Sabrias decir qué dos tipos existen?

9. ¢Sabria explicar qué es una ulcera por presién, cdmo se forman y cdmo se podria
prevenir?

10. A partir de ahora voy a intentar solicitar ayuda (en el caso de que no se hiciera con
anterioridad)
Si [
No ]

En caso afirmativo, cuando solicite ayuda a mis familiares lo realizaré de manera: .......

11. Considero que tengo recursos para comunicarme con mi familiar el dia en el que este
no se pueda expresar verbalmente.
Si [
No [1
En caso afirmativo, éCOMO 10 Naria?......coiiiiiiiiiiiiieeeeeeeee e e e e e e e e e e e e e e e e e eeeeeees

12. Proponga 3 actividades que poder realzar con su familiar y que podrian ser muy
placenteras para ambos.

13. Proponga 3 actividades diferentes para poder evadirse mentalmente del cuidado
diario que le supone su familiar. (Deben ser diferentes a las contestadas previamente)
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14. Cree qué sufre del sindrome del cuidador, ¢ Le gustaria solicitar ayuda al profesional de
psicologia?

15. Proponga un calendario para sus ratos libres durante la préxima semana. Indique
abajo que va a realizar en la casilla de “otras”.

Lunes Martes Miércoles Jueves Viernes  Sabado Domingo

Pasear
Desayunar fuera
Comer fuera

Cenar

fuera

Hacer relajacion/
yoga

Estar con mi familia

Quedar con |@s

amig@s
Otras

Indique abajo qué actividad realizé en la casilla de “otras” de tabla anterior: .. ..
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