UNIVERSIDAD DE JAEN
Facultad de Ciencias de la Salud

Trabajo Fin de Grado

EL CONOCIMIENTO SOBRE
LA ENFERMEDAD DEL
ALZHEIMER EN PERSONAS
CUIDADORAS FAMILIARES.
REVISION DE LA LITERATURA

Alumno/a: Pino Chacon, M2 Araceli

Tutor/a: Profé, D2 Laura Parra Anguita
Dpto: Enfermeria

(=
=
©
V)
<
o
(s
%
>
O
-
D
O
o
(s
(e
©
=
S
O
©
L

Mayo, 2017




=
=
®
U)
S
o
(s
%
o>
O
-
D
O
o
(s
(e
®
E=
S
O
qv)
LL

UNIVERSIDAD DE JAEN
Facultad de Ciencias de la Salud

Trabajo Fin de Grado

EL CONOCIMIENTO SOBRE
LA ENFERMEDAD DEL
ALZHEIMER EN PERSONAS
CUIDADORAS FAMILIARES.
REVISION DE LA LITERATURA

Alumno/a: Pino Chacon, M2 Araceli

Tutor/a: Profé. D2 Laura Parra Anguita
Dpto: Enfermeria

)

Firmado:

Mayo, 2017



AGRADECIMIENTOS

En primer lugar, quiero agradecer a la profesora Laura Parra su asesoramiento y apoyo
para la realizacion de este Trabajo Fin de Grado, gracias a su buena labor como tutora

ha hecho que me sea mucho mas facil su realizacion.

Por otro lado, agradecer a mi familia y pareja, por su apoyo incondicional e infinitos
consejos a lo largo de toda mi trayectoria como estudiante.

También agradecer a los profesores del grado de Enfermeria de la Universidad de Jaén y
a los tutores de préacticas los conocimientos aportados durante estos cuatro afios de

carrera, que han sido utiles para la realizacion de este trabajo.

Finalmente agradecerle también a mis compafieros, gracias a ellos guardo un grato
recuerdo de estos afios como estudiante en los que hemos vivido momentos

inolvidables.

A todos ellos, mi mas sincero agradecimiento. Gran parte de este trabajo también es

vuestro.



INDICE

RESUMEN ..o e e, 7

AB S TR A T ..ottt 8

1. INTRODUCCION ...ttt 9

1.1 Descripcion del problemade revision .................ocoocvviiiiiinn. 9

1.2 La Enfermedad de Alzheimer ............ccoiiiiiiiiiiiiee 12
1.21 DefiNiCION ....oviniii e 12
1.2.2 CIasifiCaCion ..........cooiiiiiiiiiii 12
1.2.3 FactoreS de reSg0 .....ouviuirie i, 13
124 SINOMAS ...veinit it 13
1.2.5 Fases de la Enfermedad de Alzheimer ...............coooiiiiiiiiiiinn 14
1.2.6 Epidemiologia .........cooviriii 16
1.3 El cuidador familiar de una persona con Alzheimer ...........ccccccv.e. 16
1.3.1 Quienes son los cuidadores familiares ................cccoiiiiinn. 16
1.3.2 Caracteristicas de los cuidadores familiares ............................. 17

1.3.3 Actividades de cuidados que realizan los cuidadores familiares ..... 18

1.3.4 Principales necesidades de los cuidadores familiares .................. 19
1.4 Justificacion del eStUdio ..........o.oviiiiiiii e 20
2. METODOLOGIA .. .o, 21
2.1 ODJELIVOS ..o 21
2.1.1 Objetivogeneral .........oouiniiiiiii e 21
2.1.2  Objetivos eSPeCiTiCOS .......o.iviiiiriiii e 21
2.2 DISBAIO .. et 21
2.3 PEIIOTO ...t 21
2.4 Estrategiade busqueda ..ot 21
2.5 Criterios de INCIUSION ...t 25
2.6 Descripcion general de los resultados de basqueda ...................... 26
3. RESULTADOS. ...ttt e e e 27

¢ DISCUSION ..ottt 38

. CONCLUSIONES ..o 40
BIBLIOGRAFIA ... 42

4
5, LIMITACIONES ... i 40
6
7




INDICE DE CUADROS

Cuadro 1: Términos tesauro DeCS utilizados en la busqueda. ......................... 22
Cuadro 2: Términos tesauro MeSH utilizados en la basqueda. ........................ 23
Cuadro 3: Términos tesauro Cinahl Headings utilizados en la busqueda. ............ 23
Cuadro 4: Términos tesauro Subjects utilizados en la busqueda. ...................... 23

INDICE DE TABLAS

Tabla 1: Resultados finales obtenidos en bases de datos. .................ccoevvvenennn 24
Tabla 2: Estudios que utilizan como instrumento de medida la Técnica de entrevista. 27
Tabla 3: Estudios que utilizan como instrumento de medida cuestionarios o escalas. 30

Tabla 4: Estudios que utilizan como instrumento de medida la Técnica de entrevista

combinada con cuestionarios 0 €SCAlAS. ........eeeeeeee e 35

INDICE DE FIGURAS

FIGURA 1: Diagrama de flujo. Resultados finales de la busqueda. ................... 26



INDICE DE ABREVIATURAS

ABVD: Actividades Basicas de la Vida Diaria

ACB: Accidente Cerebro Vascular

ADKS: Escala de conocimiento de la enfermedad de Alzheimer
AIVD: Actividades Instrumentales de la Vida Diaria

CINAHL: Cummulative Index to Nursing and Allied Health Literature
CMA: Medida de Asistencia del cuidado

EA: Enfermedad de Alzheimer

IME: indice Médico Espafiol

LILACS: Literatura latino-americana y del Caribe en ciencias de la salud
OMS: Organizacion Mundial de la Salud

PcD: Persona con Demencia

PubMed: Public Medline

SPCD: Sintomas Psicoldgicos y Conductuales de la demencia



RESUMEN

Introduccion: Actualmente, nos encontramos ante una sociedad con un importante
incremento en la esperanza de vida lo que ha dado lugar a un considerable crecimiento
de la poblacion longeva. Este crecimiento conlleva a un aumento de enfermedades
como la demencia, siendo la mas comun la enfermedad de Alzheimer. Esta enfermedad
de afectacion neuroldgica degenerativa tiene una evolucidn progresiva e irreversible por
lo que provoca dependencia en las personas que las padece, la cuéles suelen ser
cuidadas por un cuidador familiar que puede que no esté capacitado ni tenga el
suficiente conocimiento para realizar esta labor. El objetivo de mi trabajo consiste en
identificar el nivel de conocimiento que tienen los cuidadores familiares de personas
con Alzheimer.

Metodologia: Para la realizacion de mi trabajo se llevé a cabo una seleccion de las
palabras clave y descriptores mas adecuados para mi busqueda en espafiol y en inglés, a
continuacion se realizé una busqueda bibliografica en bases de datos nacionales e
internacionales y fueron escogidos y revisados aquellos articulos que cumplian los
criterios de inclusion y estaban centrados en el objetivo mi trabajo. Finalmente fueron
seleccionados 10 articulos para la realizacion de ésta revision de la literatura.
Resultados: Resultados homogéneos, la mayoria de los estudios muestran
desconocimientos en distintos aspectos de la enfermedad del Alzheimer y cémo hacer
frente a su cuidado.

Conclusiones: Los cuidadores familiares tienen escasez de conocimiento. Algunas de
las &reas més deficitarias de conocimiento en los cuidadores familiares son la
evolucion, tratamiento, cuidados de la enfermedad y factores de riesgo. Los
cuestionarios o escalas recogen una mayor informacion sobre el nivel de conocimiento
que las entrevistas semiestructuradas.

Palabras clave: Alzheimer, enfermedad del Alzheimer, demencia, cuidador informal,

cuidadores y conocimiento.



ABSTRACT

Introduction: Today, we are facing a society with a significant increase in life
expectancy which has led to a considerable growth of the elderly population. This
growth leads to an increase in diseases such as dementia, the most common being
Alzheimer's disease. This disease of degenerative neurological affection has a
progressive and irreversible evolution reason why it causes dependence in the people
who suffer them, which usually they are taken care of by a familiar caregiver who may
not be qualified nor have the sufficient knowledge to carry out this work. The objective
of my work is to identify the level of knowledge that the family caregivers of people
with Alzheimer's have.

Review methods: In order to carry out my work, a selection of the most appropriate
keywords and descriptors for my search in Spanish and in English was carried out,
followed by a bibliographic search in national and international databases, and those
articles were selected and reviewed That met the criteria of inclusion and were focused
on the objective my work. Finally, 10 articles were selected for this review of the
literature.

Results: Homogeneous results, most studies show lack of knowledge about different
aspects of Alzheimer's disease and how to deal with their care.

Conclusion: Family caregivers have a shortage of knowledge. Some of the most
deficient areas of knowledge in family caregivers are the evolution, treatment, care of
the disease and risk factors. The questionnaires or scales collect more information on
the level of knowledge than semi-structured interviews.

Keywords: Alzheimer's disease, Alzheimer's disease, dementia, informal caregiver,

caregivers and knowledge.



1. INTRODUCCION
1.1 DESCRIPCION DEL PROBLEMA DE REVISION

La esperanza de vida ha aumentado de forma considerable a lo largo de todo el siglo
XX, actualmente la poblacion espafiola est4 tanto en hombres como en mujeres entre la
mas alta de la Unidn Europea con una esperanza de vida al nacer de 85.6 afios en
mujeres y de 80.1 afios en hombres®. Este aumento de la longevidad conlleva a una
crecida de la prevalencia e incidencia de las demencia entre la poblacién adulta®. Una de
las situaciones mas graves de demencia es la enfermedad de Alzheimer (EA) que
después de haber sido descrita hace mas de un siglo se ha convertido en uno de los
mayores problemas de salud publica en el mundo®. El Alzheimer es una enfermedad de
afectacion neuroldgica degenerativa, progresiva e irreversible, con inicio insidioso y
pérdidas graduales de la funcién cognitiva®. Es una de las causas més importantes de
discapacidad y dependencia en personas mayores®. En el Marco legal espafiol, la ley
39/2006, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en
situacioén de dependencia define la dependencia como “el estado de caracter permanente
en que se encuentran las personas que, por razones derivadas de la edad, la enfermedad
o la discapacidad, y ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia fisica, mental,
intelectual o sensorial, precisan de la atencién de otra u otras personas o ayudas
importantes para realizar actividades basicas de la vida diaria o, en el caso de las
personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental, de otros apoyos para su
autonomia personal”.

Cuando un miembro de la familia enferma y entra en situaciéon de dependencia se
produce un cambio dentro de la estructura familiar, esto lleva a que un familiar asuma la
actividades de cuidados béasicas que requiera la persona en situacion de dependencia,
con el compromiso y trabajo que ello conlleva, esta persona es vista por los demas
miembros de la familia como cuidador principal y, por lo general, no ha habido
convenio anterior para asumir este papel®. Se define como cuidador principal a “aquella
persona que asiste o0 cuida a otra persona afectada de cualquier tipo de discapacidad,
minusvalia o incapacidad que le dificulta o impide el desarrollo normal de sus
actividades vitales o de sus relaciones™. Dentro de las personas cuidadoras hay que
diferenciar entre los cuidadores informales o familiares y los formales. Se considera
como cuidador informal o familiar a la persona encargada del cuidado, que pasa mas

horas con la persona en estado de dependencia, generalmente son mujeres amas de casa



con bajos niveles de estudios, hijas o esposas de las personas con demencia con edades
comprendidas entre los 40 — 60 afios’. Los cuidadores familiares carecen de formacion y
la prestacion de sus cuidados no estd remunerada®. Por otra parte los cuidadores
formales son aquellas personas trabajadoras cuyas funciones son asistir en las
Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD) recibiendo remuneracion por ello. Son
aquellos que ejercen cuidados profesionales®.

En Espafia el ochenta y cinco por ciento de las personas que asumen el cuidado de
enfermos por EA son cuidadores familiares, de los cuales el cincuenta por ciento son
hijos, un veinticinco por ciento cényuges y el restante veinticinco por ciento otros
familiares'®. Sin embargo, muchos de estos cuidadores pueden tener un conocimiento
inadecuado sobre la enfermedad.

Las personas con EA pueden presentar diferentes manifestaciones clinicas y diferente
evolucion, lo cual puede plantear dificultades y necesidades especificas que son
asumidas por el cuidador familiar. Estas dificultades y necesidades provocan
incertidumbre y temor en el cuidador familiar. A medida que las tareas del cuidador van
cambiando a lo largo del proceso de la enfermedad, aumenta progresivamente la carga
fisica y psicolégica del cuidador familiar, disminuyendo su tiempo libre y provocando
que puedan aparecer problemas de salud, sobre todo si no existe una red de apoyo
adecuada™"

Se puede considerar a los cuidadores familiares como elementos sanitarios de primer
orden ya que proveen atencion y cuidados en distintas areas. Las acciones, actividades
de cuidado y atencién que realizan los cuidadores familiares de personas con Alzheimer

sont?13:

Nutricion.

e Higiene.

e Adaptacion del entorno (el entorno del enfermo de Alzheimer requiere que se
haga algunas modificaciones, pero sin cambios drasticos que puedan confundirle
hasta el punto de que el medio deje de resultarles familiar).

e Fomento de la autonomia del enfermo (vestirse y arreglarse, alimentarse,
bafiarse y lavarse, uso del retrete, etc.).

e Cuidados para prevenir y tratar la incontinencia urinaria.

e Cuidados para prevenir y tratar el estrefiimiento.
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e Thécticas sobre como actuar ante los cambios de comportamiento (agresividad,
vagabundeos, repeticion de palabras y acciones, alucinaciones, delirios,
inactividad, apatia, problemas del suefio, etc.).

e Estrategias para comunicarse con el enfermo.

Los cuidadores familiares son los primeros en detectar nuevos sintomas o el
agravamiento de la salud de su familiar por ello es importante que estén informados y
que conozcan el tratamiento que debe seguir su familiar enfermo®?.

La realizacion de las ABVD tales como vestirse o bafiarse pueden convertirse en tareas
muy complejas de manejar. Una de las mayores dificultades que afrontan los
cuidadores familiares de personas diagnosticadas de Alzheimer es el dificil
comportamiento de estas personas**. Para poder hacer frente a todos los cuidados y
habilidades que requiere tratar a un paciente con EA es importante que los cuidadores

familiares tengan un nivel adecuado de conocimiento sobre la enfermedad.

Este estudio de revision se realiza con el fin de identificar el conocimiento sobre la
enfermedad del Alzheimer en personas cuidadoras familiares. El conocimiento
posibilita la adquisicion de diversos conceptos y teorias que estimulan el pensamiento
humano y creativo, a su vez permite hacer frente a diversas situaciones y/o decisiones.
El tener conocimiento respecto a un tema da seguridad y confianza para tomar
decisiones respecto a ello, por ello considero importante identificar el nivel de
conocimiento de los cuidadores familiares de pacientes diagnosticados de Alzheimer. Es
crucial para las familias estar bien informadas acerca de la enfermedad, las familias
actlan de manera mas positiva si se le educa sobre el Alzheimer y la progresion tipica
de la enfermedad™.

Hay estudios que ponen de manifiesto la falta de conocimiento del cuidador familiar
para llevar a cabo la tarea de cuidar a la Persona con Demencia (PcD)'®. En otros se
muestra la necesidad de aprendizaje que tienen los cuidadores familiares, concluyendo
que existe falta de informacion y necesidad de conocimiento y habilidades’ 2.

La familia es el principal recurso de cuidado de una enfermo con el Mal de Alzheimer,
por lo que el cuidador necesita conocimiento, educacion, asesoramiento y apoyo para
hacer frente a esta enfermedad, entender la problematica del paciente y saber cémo
actuar™. Aunque existen diversas investigaciones sobre la enfermedad del Alzheimer, es
insuficiente el conocimiento existente sobre dicha enfermedad y su manejo en los

cuidadores familiares de personas diagnosticadas con Alzheimer.
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La compresion de donde existen la principales lagunas en el conocimiento de los
cuidadores familiares de personas diagnosticadas con EA nos pueden guiar sobre
iniciativas de educacion para aumentar la conciencia de la enfermedad y mejorar los
servicios de apoyo.

Por lo tanto es importante determinar el nivel de conocimiento de los cuidadores
familiares del Alzheimer para que asi el personal sanitario sepa donde hay que incidir
para la formacion del cuidador familiar y asi tenga un adecuado conocimiento de todo lo

relacionado con la enfermedad.

1.2 LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER
1.2.1 Definicién

En 1907 el neur6logo aleméan Alois Alzheimer describid por primera vez la Enfermedad
de Alzheimer como un desorden neurodegenerativo®®. La EA se caracteriza
funcionalmente por un declive progresivo de las funciones cognitivas, cambios de
personalidad y pérdida de memoria, patolégicamente se determina por la pérdida de las
sinapsis, la presencia de placas seniles extracelulares y agregados neurofibrilares
intracelulares asi como por una severa gliosis (proliferacion y activacion de la microglia
y de los astrocitos) en la corteza cerebral y en el hipocampo. También se observa en las
personas con EA una deposicion amiloide fibrilar en vasos cerebrales de pequefio y
mediano tamarfio, esto hace que se produzca una disfuncién vascular en las paredes de
los vasos cerebrales provocando un elemento activo en el mecanismo de
neurodegeneracion contribuyendo a la patogénesis de la enfermedad. Ademas también
se observa un estrés oxidativo aumentado, respuestas inflamatorias aplicadas y una

desregulacién de la homeostasis de calcio®.
1.2.2 Clasificacion

La EA viene clasificada como demencia primaria o degenerativa de tipo cortical. Esta
demencia presenta unos sintomas que indican deéficit en el procesado sensorial cortical
(inatencién, agnosias y alucinaciones), en el procesado del lenguaje (afasias), en la
organizacion superior motriz corticas (apraxias), en el almacenamiento de la
informacién (amnesias) y en la integracion global de la conducta final del sujeto al

medio (alteracion conductual)®*?*,
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1.2.3 Factores de riesgo

Las causas de la EA no estan establecidas pero si se han identificado diversos factores

de riesgo asociados, algunos de ellos evitables®*,
Factores de riesgo sociodemograficos:

e Edad avanzada, sexo femenino.

e Reserva cognitiva: bajo nivel educativo e intelectual.
Factores de riesgo familiares y genéticos:

e Historia familiar: si un familiar de primer grado esta afectado el riesgo aumenta
3,5 veces.

e Mutaciones en los cromosomas 1, 14y 21.

e Genotipo ApoE4.

e Sindrome de Down.
Historia médica:

e Traumatismo craneo encefélico.

e Depresion.

e Factores de riesgo cerebrovascular: hipertension, diabetes, descontrol de la
homocisteina, fibrilacion auricular, Accidente Cerebro-Vascular (ACV),

sedentarismo y colesterol alto.

1.2.4 Sintomas

La EA se caracteriza por presentar las llamadas “cinco A”: Afasia, Apraxia, Agnosia,
Acalculia y Amnesia. Durante el avance de la enfermedad estas manifestaciones van

apareciendo de manera progresiva®.

Sintomas Psicoldgicos y Conductuales de la demencia®?";

e Irritabilidad o labilidad.
e Depresion o disforia.
e Ansiedad y preocupacion.

e Apatia o indiferencia.
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Trastornos del suefio (despertares nocturnos).

llusiones y alucinaciones.

Agitacién: facilmente alterable, repeticién de preguntas, discutir o quejarse,
acaparamiento, rechazo al cuidado, abandono del hogar, gritos, lloros y sonidos
perturbadores.

Agresion: fisica o verbal.

Desinhibicién: comportamiento social y sexual inapropiado.

Trastorno motor: actividades repetitivas sin finalidad (vagabundeo, hurgar,
rebuscar).

1.2.5 Fases de la Enfermedad de Alzheimer

El avance de la EA esta dividido en tres fases o etapas, el Alzheimer avanza de forma

gradual por lo que en ocasiones se solapan unas etapas con otras y puede ser dificil

diferenciarlas

23,28

e Etapa inicial

En esta primera etapa puede ser complicado detectar con exactitud la enfermedad ya

que en ocasiones puede ser confundida con la vejez 0 como algo comun provocado por

el proceso del envejecimiento.

v
v

<\

Comienzan a aparecer dificultades en el habla.

Alteraciones en la memoria reciente manteniendo los recuerdos de hechos
pasados alterandose las actividades diarias en aspectos familiares, profesionales
y sociales.

Pérdida de concentracion y dificultad en la toma de decisiones.

Cambios de personalidad, pueden presentar agresividad.

Cambios en el estado de animo. En ocasiones las PcD son conscientes de sus
pérdidas de memoria lo que les hace presentar ansiedad y depresion.
Modificaciones en el patrén del suefio.

Falta de aseo personal.

14



e Etapa intermedia

Tras un avance progresivo de la enfermedad que generalmente suele durar entre 2 'y 4

afios la EA adquiere un grado moderado.

v
v

<\

<\

Dificultar a la hora de realizar las ABVD, necesidad de ayuda y supervision.
Desorientacion en el tiempo y en el espacio, los enfermos pueden perderse en
entornos conocidos. Mayor confusion durante la noche.

Olvida el nombre de algunas personas.

Dificultad para la coordinacion y realizacion de actos voluntarios.

Incapacidad para realizar las Actividades Instrumentales de la Vida Diaria
(AIVD).

Se agregan afasias y apraxias.

Alucinaciones y cambios de comportamiento.

Necesidad de ayuda y supervision durante todo el dia.

e Etapa tardia

Tras una evolucion de 5 a 7 afios la persona con EA pierde su autonomia y sus

capacidades cognitivas. En esta etapa la dependencia es completa con disturbios de

memoria verdaderamente serios y el deterioro fisico es mas acentuado.

v
v

Gran dificultad para comer y tragar. Requiere ser alimentado.

Pérdida de reconocimiento de familiares y amigos, en el espejo son incapaces de
reconocerse. No sabe quién es.

Dificultad para entender o interpretar situaciones.

Serias dificultades para hablar o incapacidad del habla, emitiendo solamente
ruidos.

Pérdida de las funciones organicas (incontinencia fecal y urinaria).

Capacidad para la marcha comprometida, dificultad para mantener la postura de
sentado.

Requerimiento de cuidado permanente, la persona se encuentra encamada, en
silla de ruedas con rigidez o en posicion fetal.

Tienen capacidad para sentir el carifio.

15



Algunos de los sintomas se pueden observar en cualquier etapa y entre ellos puede

haber momentos de coherencia y lucidez.

1.2.6 Epidemiologia

Se estima que la prevalencia global de la demencia es de 24 millones prediciéndose que
se dupligue cada 20 afios hasta el 2040 con lo que conlleva a una costosa carga de la
enfermedad %°. Segln datos epidemioldgicos de la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS) existen 7,7 millones de casos nuevos de demencia cada afio®.

La EA es considerada como el principal tipo de demencia®®. Acapara entre un 60% y un
70 % de los casos de PcD afectando aproximadamente al 8% de la poblacion mayor de
65 afios y al 30% de la poblacion mayor de 80 afios en los paises con una alta
expectativa de vida, con un elevado coste econdémico social y fundamentalmente
humano®3!,

En la actualidad en Espafia existen mas de 4.000 afectados por la EA en edad presenil
(menos de 65 afios) y 300.000 personas longevas. Se deduce que para el afio 2025 habra
un incremento de casi el 30% de la poblacion con respecto a la poblacién de 1980, hay

quien cataloga este fenémeno como la llegada de una epidemia de demencia®.

1.3 EL CUIDADOR FAMILIAR DE UNA PERSONA CON ALZHEIMER

1.3.1 Quienes son los cuidadores familiares

La familia suele ser generalmente quien cuida a las PcD. La prevalencia de los
cuidadores familiares aumenta con la edad; cuando la persona diagnosticada con
Alzheimer tiene entre los 65 y 69 afios de edad la prevalencia de los cuidadores
familiares es del 15%, cuando tiene entre 75 y 79 afos de edad la prevalencia de los
cuidadores familiares se eleva a un 27% vy cuando el enfermo supera los 84 afios de
edad la prevalencia alcanza un 47%". Se estima que aproximadamente el 80% de las
PcD viven con sus familias. En la mayoria de los casos tan s6lo un miembro de la
familia es el que asume el cuidado de su familiar enfermo, pasando a ser su cuidador
familiar'?. Los cuidadores familiares de PcD asumen la responsabilidad de cuidar asi
como las principales tareas sin percibir remuneracion econdémica por su trabajo, su
compromiso es significativo y duradero™. Esta situacién provoca en los cuidadores

familiares una sobrecarga de cuidados al tener que satisfacer continuas demandas™.
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El cuidador familiar generalmente suele ser una mujer con alguna relacion de
parentesco con el enfermo, en la mayoria de los casos son esposas (77.6%) o hijas
(65.9%) de la persona con Alzheimer. Los cuidadores familiares suelen vivir con el
enfermo. Se calcula que 8 de cada 10 cuidadores son mujeres de entre 45 y 65 afios,
pero también existe un grupo de cuidadores familiares mayores de 65 afios
(aproximadamente un 25% del total de los cuidadores familiares) que generalmente son

cényuges de la PcD2.

1.3.2 Caracteristicas de los cuidadores familiares

Las PcD pueden presentar diferentes manifestaciones clinicas y diferente evolucion lo
cual puede plantear dificultades especificas entre los cuidadores familiares. Por otro
lado las circunstancias familiares y personales de los cuidadores familiares también
pueden plantear elementos diferenciales en la atencion a los enfermos diagnosticados
con Alzheimer. Normalmente las mujeres cuidadoras familiares soportan un mayor
nivel de sobrecarga que los hombres cuidadores familiares debido a que asumen
intensamente los cuidados. En relacion al parentesco los hijos o hijas cuidadores
familiares de los pacientes con Alzheimer sufren un mayor nivel de sobrecarga que los
conyuges cuidadores familiares debido a la dificultad para compatibilizar

responsabilidades familiares y de trabajo****,

La EA plantea problemas relacionados con las pérdidas cognitivas ademas de Sintomas
Psicologicos y Conductuales de la demencia (SPCD). Estos problemas aparecen ya
desde la etapa inicial de la enfermedad. A medida que la enfermedad progresa van
apareciendo pérdidas funcionales basicas. Esta progresion de la enfermedad hace que se
incremente la carga que ha de soportar el cuidador familiar®*.

Ante este problema complejo y abrumador, algunos cuidadores se enfrentan con escasa
formacion e informacion, sin poder evitar que esta carga cada vez mas pesada pueda
afectar a su estado de salud. Es por ello que cuando se diagnostica un enfermo con
Alzheimer, también se esta anunciando un cambio de vida para su cuidador familiar. Se
considera al cuidador familiar como el paciente oculto de la EA, éste precisa de igual
manera que su familiar enfermo atencion, dedicacion y consejo para disminuir su
sobrecarga fisica y psicoldgica. El cuidador familiar debe ser asesorado y atendido junto
a su familiar para saber cuidarse y cuidar y para hacer frente a las distintas situaciones

de dificil manejo que se pueden presentar en ésta enfermedad®>**.
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1.3.3 Actividades de cuidados que realizan los cuidadores familiares

Los cuidadores familiares son las principales personas en proveer la atencion y cuidados
que precisa su familiar con Alzheimer. Las acciones, actividades de cuidado y atencion
que realizan los cuidadores familiares son las siguientes™*:
e Comunicacion:
Tratar de comunicarse con una persona diagnosticada de EA en muchas
ocasiones puede ser un reto. Entenderlas y que ellas entiendan puede resultar
muy complicado. A medida que progresa la enfermedad la comunicacion del
enfermo de Alzheimer va deteriorandose, disminuyendo el lenguaje espontaneo
y las conversaciones se van haciendo cada vez mas cortas, afectandose la
produccién y la comprension del lenguaje verbal. Con el avance de la
enfermedad el paciente diagnosticado de Alzheimer llegard a no comprender lo
que le dice su cuidador familiar por lo que éste debera recurrir a estrategias y a
la comunicacion no verbal para poder comunicarse con el enfermo (gestos,
imitacion, caricias, sonrisas, etc.) .
e Higiene:
v Bafio: el bafio en ocasiones puede producir confusién y miedo a una
persona con Alzheimer. Los cuidadores familiares deben saber medidas
y rutinas para poder realizar éste cuidado (rutina en los horarios,
estrategias, etc.).
v Vestirse: La enfermedad hace que la persona con Alzheimer no sea
consciente de la necesidad de vestirse o arreglarse. Para ellos vestirse
supone una serie de retos: escoger la ropa adecuada, quitarsela y
ponérsela, dificultad con los botones y cremalleras. Los cuidadores
familiares deben saber orientarlos para realizar esta actividad y deben
saber como ayudarlos para vestirse.
e Nutricion:
v" Comer: Algunas personas con Alzheimer quieren comer todo el tiempo,
sin embargo, otras necesitan ser animadas continuamente para realizar

ésta actividad y mantener una buena nutricion.
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e Adaptacion del entorno vy sequridad en el hogar:

Los cuidadores familiares de personas diagnosticadas con Alzheimer deben de
realizar modificaciones en el entorno para aumentar la comodidad e
independencia, facilitar las ABVD y mejorar la seguridad, adaptacion y prevenir
accidentes de su familiar enfermo. Estas adaptaciones no pueden ser unos
cambios dréasticos en el hogar ya que pueden confundir al enfermo y el medio les
puede resultar no familiar.

e Fomento de la autonomia del enfermo (vestirse y arreglarse, alimentarse,
bafiarse y lavarse, uso del retrete, etc.).

e Cuidados para prevenir y tratar la incontinencia urinaria.

e Cuidados para prevenir y tratar el estrefiimiento.

e Thacticas y técnicas sobre como actuar ante los cambios de comportamiento

(agresividad, vagabundeos, repeticién de palabras y acciones, alucinaciones,

delirios, inactividad, apatia, problemas del suefio, etc.):

Los cambios de comportamiento pueden hacer que la convivencia familiar
resulte dificil y a veces incluso imposible. EI Cuidador familiar debe de conocer

técnicas de modificacién de conducta y saber como manejar éstos trastornos.

1.3.4 Principales necesidades de los cuidadores familiares

Los cuidadores familiares de personas con Alzheimer presentar una necesidades

especificas y distintas al resto de cuidadores familiares. Estas necesidades son*"*;

e Necesidad de movimiento, descanso y suefio. La dedicacion de los cuidadores
familiares es completa, esto les provoca dificultad para conciliar el suefio debido
la intranquilidad que le produce la demanda continua de cuidados.

e Necesidad de evitar peligros. Manifiestan inseguridad, miedo y temor por el
futuro de su familiar y por no poder cuidarlos bien. No saben como actuar con su
familiar para ayudarles y evitar problemas.

e Necesidad de comunicacion/relacion. Los cuidadores familiares sienten soledad y
aislamiento. La soledad es un sentimiento frecuente en ellos.

e Necesidad de aprendizaje. La mayoria de los cuidadores familiares presentan
falta de informacion, necesidad de mas conocimiento y habilidades sobre la

enfermedad. Falta de informacion de los recursos y ayudas disponibles.
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e Necesidad de trabajar y realizarse. Muchos de los cuidadores familiares tienen
necesidad de hacer las actividades que solian hacer antes de hacerse cargo de su
familiar con Alzheimer.

e Necesidad de recreacion. No tienen suficiente tiempo ni intimidad para ellos
debido al tiempo que dedican a su familiar.

e Necesidad de atencion. Los cuidadores familiares reclaman informacion vy
atencion por parte de los equipos de salud. Informacion sobre todo lo referente a
la enfermedad, sobre la solicitud de ayudas externas y atencion para ellos.

1.4 JUSTIFICACION DEL ESTUDIO

Actualmente nos encontramos ante una sociedad con un importante incremento en la
esperanza de vida lo que conlleva a un aumento de la longevidad. Teniendo en cuenta
los datos demograficos de la poblacion, las consecuencias del aumento de la ancianidad
como son las demencias y considerando que la EA es una de las demencias mas graves
y con mayor prevalencia y el cuidado de las personas diagnosticas de EA lo asume
principalmente los cuidadores familiares, considero muy importante realizar un
busqueda bibliografica sobre este tema.

En base a los estudios anteriormente mencionados que ponen de manifiesto la falta de
conocimiento del cuidador familiar para llevar a cabo la tarea de cuidar a personas con
Alzheimer, creo conveniente buscar informacion para identificar el nivel de
conocimiento que tienen los cuidadores familiares de personas diagnosticadas de
Alzheimer e identificar cuales son las lagunas de conocimiento mas deficitarias entre
ellos. Estas lagunas de conocimiento pueden convertirse en el objetivo de programas
educativos dirigidos a esta poblacion, que en definitiva son los que realmente viven el

dia a dia con la enfermedad.
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2. METODOLOGIA

2.1 OBJETIVOS
2.1.1 Objetivo general

El objetivo de este trabajo consiste en identificar el nivel de conocimiento que tienen los

cuidadores familiares de personas con Alzheimer.
2.1.2 Objetivos especificos

Identificar las areas mas deficitarias de conocimiento sobre el Alzheimer en los
cuidadores familiares.

Conocer las herramientas de medida utilizadas en los estudios para la medicion del nivel
de conocimiento.

2.2 DISENO

Este estudio es una revision de la literatura. A través de ella queremos realizar un
analisis del conocimiento en el momento actual para que asi el lector tenga un facil

acceso a una informacion actualizada.

2.3 PERIODO

La busqueda bibliogréfica ha sido llevada a cabo desde el mes de Febrero al mes de
Abril del 2014.

2.4 ESTRATEGIA DE BUSQUEDA

Para la realizacion de este trabajo hemos seguido las recomendaciones del libro de
Rafael del Pino Casado y Jos¢ Ramon Martinez Riera “Manual para la elaboracion y

defensa del trabajo de fin de grado en ciencias de la Salud” *.

Como inicio para la elaboracion de esta revision se ha procedido a la formulacion de la

pregunta de bdsqueda.

e Sjtuacion de salud o enfermedad: Alzheimer.
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e Poblacion: cuidadores familiares.

e Cuestion concreta de estudio: conocimiento sobre la enfermedad y como

tratarla.

Pregunta:
“;Cual es el nivel de conocimiento que tienen los cuidadores familiares de personas con

Alzheimer sobre la enfermedad y el manejo de la misma?”

A raiz de esta pregunta se ha realizado el proceso de busqueda que ha sido desarrollado
en bases de datos nacionales e internacionales para la obtencion de estudios referentes a
la identificacion del conocimiento de los cuidadores familiares de personas con EA. Las
bases de datos consultadas han sido: Cuiden Plus, La Biblioteca Cochrane Plus, indice
Medico Espariol (IME), Literatura latino-americana y del Caribe en ciencias de la salud
(LILACS), Cummulative Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL),
Public Medline (PubMed), Psycinfo y Scopus. Los documentos de interés fueron

exportados al gestor bibliografico Mendeley.

Las palabras clave utilizadas fueron: Alzheimer, enfermedad del Alzheimer, demencia,

cuidador informal, cuidadores y conocimiento.

En cada una de las bases de datos se cred una cadena de busqueda individual con sus
propios tesauros y con limitadores que restringian la basqueda de las palabras clave a su

localizacion en titulo, resumen, texto o palabras clave. (Ver en tabla 1)

CUADRO 1. Términos tesauro DeCS utilizados en la busqueda.

Términos DeCS

Alzheimer = alzheimer disease
Demencia = dementia/alzheimer disease
Cuidadores = caregivers

Conocimiento = Health knowledge (conocimiento de la salud)

Fuente: elaboracién propia
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CUADRO 2. Términos tesauro MeSH utilizados en la busqueda.

Caregivers
Alzheimer disease
Dementia

Knowledge

Fuente: elaboracion propia

CUADRO 3. Términos tesauro Cinahl Headings utilizados en la busqueda.

Caregivers

Alzheimer’s disease

Dementia

Fuente: elaboracion propia

CUADRO 4. Términos tesauro Subjects utilizados en la busqueda.

Caregivers
Alzheimer’s disease

Dementia

Knowledge

Fuente: elaboracién propia
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TABLA 1. Resultados finales obtenidos en bases de datos.

Cadena de

busqueda/palabras clave

Alzheimer AND cuidador
AND conocimiento
((Alzheimer disease OR
Alzheimer OR dementia)

AND (informal caregiver

OR caregivers OR caregiv*
OR carer*) AND
knowledge)): TA

Alzheimer and cuidadores

and conocimiento

Alzheimer AND cuidador$

AND conocimiento$
MH alzheimer’s disease
AND MH caregivers AND
AB knowledge

(alzheimer
disease[mh:noexp] OR
alzheimer disease[tiab]) OR
dementia[mh:noexp] OR
dementia[tiab]) AND
(caregivers[mh:noexp]) OR
caregivers[tiab]) AND
knowledge[mh]

Base de N° de N° de N° de N° de Estudios Filtros
datos referen- estudios estudios estudios acepta-
cias revisados | descarta- | revisados dos
obteni- titulo y/o dostras | completos
das resumen revisar
titulo y/o
resumen
Cuiden 26 26 14 12 3 Sin filtros
Plus
Biblioteca 81 81 79 2 0 Sin filtros
Cochrane
Plus
IME 1 1 1 0 0 Sin filtros
Lilacs 21 21 16 5 1 Sin filtros
Cinahl 31 31 23 8 1 Full Text
Remove:Abs-
tract Available
Remove:Publish
ed Date:
2000/01/01-
2017/12/31
Términos
tesauro Cinahl
Headings:
Caregivers,
alzheimer’s
disease,
dementia
Pubmed 29 29 29 0 0 Full text
Abstract
From
2000/01/01 to
2017/12/31

24




Tabla 1 (cont.)

Cadena de

busqueda/palabras clave

SU alzheimer's disease AND
SU caregivers AND AB

knowledge

ABS (alzheimer) AND ABS
(caregivers) AND ABS
(knowledge)
TOTAL

Fuente: elaboracion propia

Base de N° de N° de N° de N° de Estudios Filtros
datos referen- estudios estudios estudios acepta-
cias revisados descar- revisados dos
obteni- tituloy/o | tadostras | completos
das resumen revisar
titulo y/o
resumen
Psyclnfo 35 35 32 3 0 Full text
Published Date:
2000/01/01-
2017/12/31
Términos de su
tesauro
conocidos como
“Subjects™:
caregivers,
dementia,
alzheimer’s
disease,
knowledge.
Scopus 269 269 246 23 5 Sin filtros
493 493 440 53 10

2.5 CRITERIOS DE INCLUSION

Los criterios de inclusion establecidos para la seleccion de los estudios fueron:

e CL1: Estudios originales.

e C2: Que informen sobre el conocimiento de la enfermedad del Alzheimer.

e C3: En personas cuidadoras de familiares con Alzheimer.

e C4: Que estén publicados en castellano, inglés o portugués.

e C5: Resumen disponible.

e (C6: Publicados entre el afio 2000 — 2017.

e C7: Estudios a texto completo gratuitos.

25




2.7 DESCRIPCION GENERAL DE LOS RESULTADOS DE LA BUSQUEDA

Una vez establecidos los criterios de inclusion nombrados anteriormente e instauradas
las cadenas de busquedas procedemos a la seleccion de los documentos para la
realizacion de nuestra revision de la literatura. Los resultados obtenidos se exponen en

formato de diagrama de flujo, como se observa en la figura 1.

FIGURA 1. Diagrama de flujo. Resultados finales de la busqueda.

ESTUDIOS ENCONTRADOS SEGUN
CRITERIO DE BUSQUEDA

493

ESTUDIOS REVISADOS TITULO

493
ESTUDIOS EXCLUIDOS TRAS

REVISION DE TITULO

322

ESTUDIOS REVISADOS

TITULO Y RESUMEN
ESTUDIOS EXCLUIDOS TRAS REVISION

171 DE RESUMEN

118

ESTUDIS REVISADOS TEXTO

COMPLETO
ESTUDIOS EXCLUIDOS TRAS REVISION

53 DE TEXTO COMPLETO

43

MUESTRA FINAL

10

Fuente: elaboracién propia
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3. RESULTADOS

Tras la realizacion de la bdsqueda han sido seleccionados 10 estudios para la

elaboracion del trabajo. Los tipos de estudios utilizados han sido un estudio de un caso

cualitativo, ocho estudios descriptivos y un disefio de investigacion mixto. Para detallar

los resultados que hemos encontrado los hemos agrupados en forma de tabla segun el

tipo de instrumento que hayan utilizado para la recogida de los datos.

La tabla 2 presenta los hallazgos encontrado en los estudios que han utilizado como

herramienta de medida la Técnicas de entrevista.

TABLA 2. Estudios que utilizan como instrumento de medida la Técnica de entrevista.

Titulo.
Autor. Revista. Afio

Tipo de estudio

Comprendiendo la experiencia y las necesidades al ser cuidador primario de

un familiar con enfermedad de Alzheimer®
Rubio M. Gerokomos. 2014
Estudio de un caso cualitativo de aproximacion fenomenolégica

Muestra

N=1 Cuidador principal de un familiar con EA.
Cuidadora de 60 afios, nuera de la enferma

Instrumento de
recogida de datos

Técnica de entrevista individual en profundidad

Hallazgos

Titulo.
Autor. Revista. Afio
Tipo de estudio

Necesidad de recibir mas conocimiento sobre la evolucion de la enfermedad, el
tratamiento y sobre el cuidado.
Necesidad de conocer que ocurre en cada una de las etapas de la enfermedad y
cuales son los cuidados.
Desconocimiento sobre si lo esta realizando bien.

Main difficulties found by caregivers of patiens with Alzheimer’s disease *

Dos Santos PC, et al. Journal of Nursing (UFPE). 2012
Estudio descriptivo epidemioldgico de cohorte trasversal y abordaje cuantitativo

Muestra

N=12 Cuidadores familiares, 100 % mujeres.

Profesion: 8.3% jubilados, 66.8 % amas de casa, 8.3% enfermera, 8.3 %
cuidador formal, 8.3% estudiante

Parentesco: 50% hijas, 25% esposa, 16.7% cuidadores formales, 8.3% hermana.
Edad: 33.3% 20-39 afios, 33.3% 40-45, 33.3% 60-79 afios.

Estudios: 25% sin estudios primarios, 33.3% educacion primaria, 25%
secundaria, 8.3 % educacion superior incompleta, 8.3% educacion superior.

Instrumento de
Recogida de datos

Formularios semiestructurados rellenados a través de entrevista

Hallazgos

83.3% Dicen no tener suficiente conocimientos sobre la EA.
25% Falta de capacitacion para afrontar el problema.

53.3% Necesitan mas informacién sobre la EA y sus fases.
25% Necesidad de aclaraciones sobre la agresividad.

8.3% Necesita informacion y orientacion sobre como cuidar.
8.3 % Informacion de como realizar la higiene.

8.3 % No necesita aclaraciones.

41.7% Recibieron informacion sobre la E.A y su evolucion.
25% Informaron estar parcialmente informados.

8.3% Tuvieron que pedir y buscar informacion.

25% No tienen informacion sobre la ayuda disponible ni donde solicitarla.
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Tabla 2 (cont.)

Titulo. Unmet support needs of early-onset dementia family caregivers: a mixed-
Autor. Revista. Afio design study™®
Ducharme F, et al. Bio Med Central Nursing. 2014
Tipo de estudio Disefio de investigacion mixto (enfoque cuantitativo y cualitativo)
Muestra N= 32 Cuidadores familiares de enfermos de Alzheimer diagnosticados antes de
los 65 afios

75% mujeres (promedio de edad= 53.33 afios)
25% hombres (promedio de edad= 57.13 afios)

Parentesco: 78% esposa, 5% descendientes, 2% otro

Promedio afos de educacion recibida: 14.34 afios.

56% trabajo remunerado

Instrumento de Entrevista semiestructurada (herramienta FCSA (Cuidadores Familiares
recogida de datos Acuerdo de Apoyo)) combinada con preguntas abiertas

Hallazgos Necesidad de conocimientos sobre:

78% Tipo de ayuda disponible y coémo conseguirla.

72% La ayuda financiera disponible y como solicitarla.

41% La enfermedad y el tratamiento.

41% Como adaptar mejor su hogar para la atencion a su familiar.
41% No sabe con quién contactar en caso de emergencia.

Fuente: elaboracion propia

Rubio M. * realizé un estudio de un caso cualitativo de aproximacion fenomenolégica a
una mujer de 60 afios de edad cuidadora principal de un familiar diagnosticado de
Alzheimer (concretamente su suegra), con una progresion de la enfermedad de 5 a 6
afios aproximadamente. Como instrumento de medida para recoger los datos se utilizd
la técnica de entrevista individual en profundidad, la entrevista tuvo una duracion de
una 1 hora y 20 minutos. Los resultados obtenidos referentes al nivel de conocimiento
sobre la EA fueron los siguientes: la cuidadora familiar informé sobre la necesidad de
recibir mas conocimiento sobre la evolucion de la enfermedad, el tratamiento y sobre
los cuidados mas adecuados. Necesidad de conocimiento sobre lo que ocurre en cada
una de las etapas de la enfermedad y cuales son los cuidados para cada una de ellas.
También informaba sobre la necesidad de recibir informacion sobre si los cuidados que
realiza estan bien o no.

Por otro lado, Dos Santos PC et al.* llevaron a cabo un Estudio descriptivo
epidemioldgico transversal de abordaje cuantitativo. La poblacion de estudio estaba

compuesta por 12 cuidadores familiares, el 100% de la muestra eran mujeres y el 50%
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estaban casadas. Con respecto a la situacion laboral de las cuidadoras el 8.3% estaban
jubiladas, el 66.8% eran amas de casa, el 8.3% enfermeras, el 8.3% cuidadoras formales
y el 8.3% estudiantes. EI 50% de las cuidadoras eran hijas de las personas con
Alzheimer, el 25% esposas, 16.7% cuidadoras formales y el 8.3% hermanas. La edad
comprendia entre los 20-39 afios en el 33.3% de las cuidadoras, entre los 40-45 afios en
el 33.3% y entre los 60-79 afios en el 33.3%. El 25% no tenia estudios primarios, el
33.3% estudios primarios, el 25% secundaria, el 8.3 % educacion superior incompleta y
el 8.3% educacion superior. Fueron utilizados formularios semiestructurados rellanados
a través de entrevista para la identificacion del conocimiento sobre la EA. Estos
formularios contenian 10 preguntas relacionadas con el cuidado del paciente,
conocimiento sobre la enfermedad y cuestiones con mayor necesidad de aclaracion. Los
resultados obtenidos fueron los siguientes: el 83 % dijo no tener suficiente
conocimiento sobre la EA, el 25% indico falta de capacitacion para afrontar el
problema, el 53.3% necesitaban informacion sobre la EA y sus fases, el 25%
informaron que necesitaban aclaraciones sobre la agresividad de la personas con
Alzheimer, el 8.3% necesita informacion y orientacion sobre como cuidar a un paciente
con EA, 8.3% solicitd informacion sobre como realizar la higiene diaria y el 8.3 %
informd con no necesitaba aclaraciones (cuidador con Educacién Superior completa).
En cuanto a la asistencia y la orientacion sobre la EA por parte de la atencidn sanitaria
el 41.7% informd que habian sido informados sobre la enfermedad y su evolucion, el
25% dijo estar parcialmente informados, el 8.3% tuvo que pedir y buscar informacion
ya que segun ellos estaban mal informados y el 25% dijo no tener informacién sobre la
ayuda disponible ni donde solicitarla.

Ducharme F el al.®

en un estudio de investigacion mixto con enfoque cuantitativo y
cualitativo mostraron que los cuidadores familiares presentaban necesidad de
conocimiento: el 78% sobre el tipo de ayuda disponible y como conseguirla, el 72%
sobre la ayuda financiera disponible y como solicitarla, el 41% sobre la enfermedad vy el
tratamiento, el 41% sobre como adaptar mejor su hogar para la atencién a su familiar, el
41% sobre a quién contacta en caso de emergencia y el 59% solicit6 informacidn sobre
habilidades para la realizacion del cuidado. Los datos fueron obtenidos a través de una
entrevista semiestructurada utilizando la herramienta Cuidadores Familiares Acuerdo de
Apoyo (FCSA) combinada con preguntas abiertas. La entrevista tuvo una duracion de
90 minutos. El estudio se realizd en una muestra de 32 cuidadores familiares de

enfermos con Alzheimer diagnosticados antes de los 65 afios. El 75% de la muestra eran
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mujeres con un promedio de edad de 53.33 afios y el 25% de la muestra eran hombres
con un promedio de edad de 57.13 afios. El parentesco que les unia con la persona con
Alzheimer era en el 78% de los casos su mujer, en el 5% otros descendientes sin
especificar y el 2% otras personas. El 56% de los cuidadores familiares tenia un trabajo

remunerado. Y el promedio de los afios de estudio que recibieron es de 14.34 afios.

La tabla 3 muestra 5 estudios que recogen el nivel de conocimiento de los cuidadores

familiares utilizando como herramienta de medida cuestionarios o escalas.

TABLA 3. Estudios que utilizan como instrumento de medida cuestionarios o escalas.

Titulo. Necesidades de aprendizaje del cuidador principal para el tratamiento del
Autor. Revista. Afio anciano con demencia tipo Alzheimer®®

Martinez FE. Revista Cubana de Enfermeria 2009

Tipo de estudio Estudio descriptivo prospectivo

Muestra N=25 Cuidadores familiares

96% Mujeres (Promedio edad: 64 afios)
4% Hombres (Promedio edad: 58 afios)

Parentesco: 40% esposa, 32% hijos, 20% nuera, 8% sobrina

Instrumento de Cuestionario diagnostico con preguntas abiertas y cerradas
recogida de datos
Hallazgos 96% Desconocimiento y miedo al enfrentar la enfermedad de su familiar.

80% Desconocimiento sobre la evolucion de la EA.

Bajo nivel de informacién y poca capacitacion sobre aspectos vinculados al
cuidado:

70% No sabe sobre la dosis de medicamentos.

90% No maneja el estrefiimiento

70% No sabe sobre medicamentos Utiles.

86% No sabe manejar la agresividad.

82% No sabe sobre los cuidados de la piel.

80% No sabe cémo actuar para la incontinencia urinaria.

60% Contesta no conocer la enfermedad ni manejar a la persona con EA.
100% Solicita informacién sobre cuestiones legales y cuidado del estado
terminal.
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Tabla 3 (cont.)

Titulo.
Autor. Revista. Afio

Tipo de estudio

La enfermedad de Alzheimer y los efectos psicosociales de la convivencia
familiar™

Ronddn N, et al. Revista de Enfermeria. 2014

Estudio de campo, no experimental a nivel descriptivo

Muestra

N= 23 Familiares de pacientes con EA

Instrumento de
recogida de datos

Cuestionario policotémico

Hallazgos

Titulo.
Autor. Revista. Ao

Tipo de estudio

Posee informacién sobre la EA: 17% mucho, 35% medianamente, 48% muy
poco.

Conoce cuales son los cuidados gue se deben proporcionar al enfermo de
Alzheimer: 35% mucho, 17% medianamente, 48% muy poco.

Tiene orientacion sobre cémo manejar el deambular del enfermo: 26% mucho,
35% medianamente, 39% muy poco.

Es consciente que si el paciente se queda en casa deberan instalar cerraduras
fuera de la puerta: 22% mucho, 43% medianamente, 35% muy poco.

Esta informado de los cambios que debe realizar en el hogar para simplificarse
los alrededores del paciente: 26% mucho, 22% medianamente, 52% muy poco.

Valutazione dei bisogni del caregiver di pazienti
affetti da demenza: esperienza in una unita
di valutazione Alzheimer®
Nobili G, et al. Giornale di Gerontologia. 2011
Estudio descriptivo

Muestra

N=100 Cuidadores familiares de EA

Edad media: 56.96 +12.1 afios.
El 68% de los cuidadores eran mujeres.

Los enfermos de EA son cuidados por:
47% cuidados por sus hijos/as

35% conyuges

16% cuidado por vecinos y nietos

2% hermanos o hermanas

Instrumento de
Recogida de datos

Cuestionario de preguntas cerradas

Hallazgos

349% Necesidad de conocimiento sobre cuestiones de cuidados.

68% Necesidad de informacion sobre tramites burocraticos para conseguir
cualquier medio externo.

19% Necesidad de informacidn sobre caracteristicas hereditarias de la
enfermedad y sobre pautas de prevencion.
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Tabla 3 (cont.)

Titulo. Demographic and Contextual Factors Related to Knowledge About
Autor. Revista. Afio Alzheimer's Disease®

Carpenter BD, et al.
American Journal of Alzheimer's Disease & Other Dementias®. 2011
Tipo de estudio Estudio descriptivo

Muestra N= 763
41% de la muestra total tenian 1 miembro de la familia con EA

Cuidadores familiares, N= 54
70% mujeres
84% nivel alto de estudios (universidad)

Instrumento de Escala de conocimientos de la enfermedad de Alzheimer (ADKS)
recogida de datos
Hallazgos 20.81 puntos sobre 30: Conocimiento sobre la EA.

22.7 puntos sobre 30: conocedores de la EA.

82% Buena familiarizacion con la informacidn relacionada con la evolucion,
tratamiento y manejo de la enfermedad.

74% Buen conocimiento sobre el cuidado.

71% Buen conocimiento sobre la prevalencia, los sintomas y el curso de la
enfermedad.

70% Buen conocimiento sobre el impacto de la vida y asuntos legales

62% conocimiento sobre los factores de riesgo y prevencion

La experiencia con personas diagnosticadas de Alzheimer esta asociada con
mayor conocimiento

Titulo. Knowledge of Alzheimer's Disease Among Family Caregivers®™
Autor. Revista. Afio Eshbaugh EE, et al.

Journal of Community & Public Health Nursing. 2016
Tipo de estudio Estudio descriptivo
Muestra N= 142 Cuidadores familiares. 87% mujeres. 13% hombres

Edades entre: 18-70 afios. Promedio edad: 40.77 afos.
Estudios: 5% Educacion secundaria. 38% Educacion superior. 31% Licenciado.
20% Grado de maestria. 6% Grado doctoral.

Instrumento de Escala de conocimientos de la enfermedad de Alzheimer (ADKS)
Recogida de datos
Hallazgos Las personas con mayores afios de estudios universitarios tenian un mayor

conocimiento de la EA.
La autovaloracion del conocimiento se correlaciond positivamente con la
educacion y negativamente con la edad.

En las preguntas referentes a:

Impacto de vida: el 82.6% contesto de forma correcta.

Factores de riesgo: el 65.1% contesto de forma correcta.

Curso de la enfermedad: el 76.45% contestd de manera correcta.
Evolucioén y diagnostico: 81.7% contestd de manera correcta.
Cuidado: el 76.7% contest6 de manera correcta.

Tratamiento y gestion: 87.8 % contesté de manera correcta.
Tratamiento y cuidados: 84.5% contestd de manera correcta.

Fuente: elaboracién propia
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Martinez FE.® realizé un estudio descriptivo prospectivo, la muestra se componia por
25 cuidadores familiares que fueron seleccionados de forma aleatoria entre 75 personas.
El 96% de la muestra eran mujeres con un promedio de edad de 64 afios y el 4%
hombres con un promedio de edad de 58%. El 40% eran esposas de la persona
dependiente con Alzheimer, el 32% hijos, el 20% nueras y el 8% sobrinas. Los
resultados de este estudio fueron obtenidos mediante la aplicacion a los participantes de
un cuestionario diagndéstico con preguntas abiertas y cerradas. Los resultados obtenidos
revelaron que el 96% de los participantes tenia desconocimiento y miedo al enfrentar la
enfermedad de su familiar, el 80% presentaba desconocimientos sobre la evolucion de
la EA. Tenian bajo nivel de informacion y poca capacitacion sobre aspectos vinculados
al cuidado: el 70% no sabia la dosis de medicamento que hay que suministrar a su
familiar, el 90% no manejaba el estrefiimiento, el 70% no sabia sobre medicamentos
utiles para la enfermedad, el 86% no sabia manejar la agresividad, el 82% no sabia
sobre aspectos relacionados con los cuidados de la piel, el 80% no sabia manejar la
incontinencia urinaria. EI 60 % contesté no conocer la enfermedad ni tampoco saber
manejar a la persona con EA y el 100% solicité informacion sobre cuestiones legales y
cuidado del estado terminal.

El siguiente articulo realizado por Rondén N et al.*

es un estudio de campo no
experimental a nivel descriptivo. La muestra del estudio estuvo compuesta por 23
cuidadores familiares de pacientes con EA. Como herramienta de medida para obtener
los resultados utilizaron un cuestionario policotomico. Los resultados referentes al nivel
de conocimiento sobre la EA fueron obtenidos mediantes las siguientes preguntas:
¢Posee informacion sobre la EA? El 17% contesto que mucho, el 35% que
medianamente y el 48% muy poco. ¢Conoce cuales son los cuidados que se deben
proporcionar al enfermo de Alzheimer?: el 35% conteston que mucho, el 17% que
medianamente y el 48% que muy poco. ¢Tiene orientacion sobre cémo manejar el
deambular del enfermo? el 26% contestdo que mucho, el 35% que medianamente y el
39% que muy poco. ¢Es consciente que si el paciente se queda en casa deberan instalar
cerraduras fuera de la puerta? el 22% contesté que mucho, el 43% que medianamente y
el 35% que muy poco. ¢Esta informado de los cambios que debe realizar en el hogar
para simplificarse los alrededores del paciente? el 26% contestd que mucho, el 22% que
medianamente y el 52% muy poco.

En el estudio descriptivo realizado por Nobili G et al.*® a 100 cuidadores familiares de

EA obtuvieron como resultados que el 34% de los cuidadores tenian necesidad de
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conocimiento sobre cuestiones de cuidados de cuidados, el 68% tenia necesidad de
informacion sobre tramites burocraticos para conseguir cualquier medio externo y el
19% presentaba necesidad de informacion sobre caracteristicas hereditarias de la
enfermedad y sobre pautas de prevencion. La media de edad de los cuidadores era de
56.96 £ 12.1 afnos y el 68% de eran mujeres. Los enfermos con Alzheimer eran cuidados
en el 47% por sus hijo/as, el 35% por sus conyuges, el 16% por vecinos o nietos y el 2%
por sus hermanos/as, por otro lado; el 27% de los enfermos con EA tenian ayuda de un
cuidador formal. Para recoger los datos del estudio a cada cuidador se le administrd un
cuestionario con preguntas cerradas destinadas a obtener informacion sobre el
conocimiento que tienen de la enfermedad (tratamiento de trastornos de conducta,
alimentos, incontinencia, alteraciones del suefio) y la accesibilidad a algunos servicios
de salud.

Carpenter BD et al.*’ realizaron un estudio descriptivo. La muestra de trabajo era de
763 personas, entre ellas habia 89 adultos mayores sin deterior cognitivo, 75
profesionales involucrados en la investigacion, 61 trabajadores del centro para mayores,
54 cuidadores familiares de personas con Alzheimer y 484 estudiantes. El 41% de la
muestra tenia algin miembro de la familia con EA. El 70% eran mujeres y el 84%
tenian altos niveles de estudios. Para identificar el nivel de conocimiento utilizaron la
Escala de conocimiento de la enfermedad de Alzheimer (ADKS) en la que se obtuvo
una puntuacion de 20.81 puntos sobre 30 en las escalas realizadas por los cuidadores
familiares. En referencia al nivel de conocimiento sobre la EA se obtuvo una puntuacién
de 20.81 puntos sobre 30, con respecto a personas conocedoras de la EA se obtuvo un
puntuacion de 22.7 sobre 30. El 82% de los cuidadores familiares tenia buena
familiarizacion con la informacion relacionada con la evolucion, tratamiento y manejo
de la enfermedad, el 74% tenian buen nivel de conocimiento sobre el cuidado, el 71%
present6 buen nivel de conocimiento sobre la prevalencia, los sintomas y el curso de la
enfermedad, el 70% buen nivel de conocimiento sobre el impacto de la vida y asuntos
legales y el 62% tenia buen nivel de conocimiento sobre los factores de riesgo y
prevencion. Las puntuaciones tendian a ser mas altas cuando los encuestados tenian
mayor edad, mayor nivel de estudios o tenian al menos un miembro en la familia con
EA. Segun el estudio la experiencia con personas diagnosticadas de Alzheimer esta
asociada con un mayor nivel de conocimiento.

EL dltimo estudio reflejado en la tabla 3 realizado por Eshbaugh EE el al.'® se trata de

un estudio descriptivo. El estudio se realiz6 en una muestra de 142 cuidadores
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familiares, de éstos el 87% eran mujeres y el 13% hombres, la edad entre los
participantes variaba desde los 18 afios hasta los 70 afios y su promedio era de 40.77
afios. En cuanto al nivel de estudios el 5% tenia completada la Educacion secundaria, el
38% Educacion superior, el 31% estaban licenciados, el 20% tenia un Grado de
maestria y el 6 % un Grado doctoral. Para identificar el nivel de conocimiento de los
participantes lo hicieron a través de la Escala de conocimiento de la enfermedad de
Alzheimer (ADKS) rellenada de manera online por los participantes. Los resultados
obtenidos fueron los siguientes: En las preguntas referentes al impacto de vida de la
enfermedad el 82.6% contestd de manera correcta, en la preguntas referentes a los
factores de riesgo el 65.1% contesto de forma correcta, en cuanto al curso de la
enfermedad el 76.45% contestd de manera correcta, en la evolucién y diagndéstico de la
enfermedad el 81.7% contestdo de manera correcta, en lo referente al cuidado de la
persona con EA el 76.7% contestd de manera correcta, en la preguntas que trataban
sobre el tratamiento y gestion el 87.8 % contestd de manera correcta y en las referentes
a tratamientos y cuidados conjuntamente el 84.5% contestd de manera correcta. Las
personas que rellenaron la escala con mayores afios de estudios universitarios tenian un
mayor conocimiento de la EA. La autovaloracion del conocimiento se correlaciond

positivamente con la educacién y negativamente con la edad.

En la tabla 4 se detallan los estudios que han utilizado como herramienta de medida la

Técnica de la entrevista combinada con cuestionarios o escalas.

TABLA 4. Estudios que utilizan como instrumento de medida la Técnica de entrevista

combinada con cuestionarios o escalas.

Titulo. Caring for Family with Alzheimer’s Disease and Parkinson’s Disease *
Autor. Revista. Afio Habermann B, et al.
Diario de enfermeria gerontolégica. 2005
Tipo de estudio Estudio descriptivo
Muestra N=40 Cuidadores familiares

20 Cuidadores de familiares con Parkinson

20 Cuidadores de familiares con Alzheimer
De ellos: 12 Conyuges, 2 hijas, 6 familiares. 80% mujeres
Edad media cuidadores (60.9 afios, rango: 28-83 afios)

Instrumento de Entrevistas semiestructuradas y cuestionario: Medida de Asistencia del cuidado
recogida de datos (CMA).
Hallazgos Precisan conocimiento y habilidades sobre:

80% informacion sobre la enfermedad.
37% Asesoramiento médico.
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Tabla 4 (cont.)

Hallazgos 85% Aprender a hablar con los profesionales de la salud con mayor eficacia.
79% Entrenamiento para mejorar habilidades del cuidado.
67% Informacion recursos.
89% Informacioén para encontrar Y solicitar servicios de atencién domiciliaria.
82% Informacion para encontrar el transporte
88% Informacion sobre las modificaciones del hogar.
98% Informacion sobre solicitud de asistencia financiera
89% Informacion sobre el cuidado
Titulo. Knowledge of Alzheimer’s disease among patients, carers, and noncarer
Autor. Revista. Afio adults®
Sullivan K, et al.

Topic in Geriatric Rehabilitation. 2007
Tipo de estudio Estudio descriptivo
Muestra N= 20 (Club de personas mayores)

Cuidadores familiares: 13

Adultos mayores: 20

Personas con Alzheimer: 10

Mayoria cuidadores familiares mujeres: Promedio de edad 66.53 afios, rango:
51-79. La mayoria eran conyuges de la PcD.

Mayoria estudios primarios

Instrumento de Escala del conocimiento del Alzheimer ADK adaptada y entrevista semiestructu-
Recogida de datos rada.

Hallazgos Los cuidadores mostraron el mayor nivel de conocimiento medio entre los
participantes con un 50% de respuestas correctas. Correctas 11 de 20 preguntas.
Nivel mas alto de creencias correctas acerca de la EA con 13 respuestas
correctas de 20.

Respuestas y creencias correctas: Respuesta correcta sobre los beneficios de
la Asociacion de Alzheimer (apoyo y educacion familiar), respuestas correctas
sobre los beneficios de la estimulacion de la memoria del familiar con EA leve,
respuestas correctas respecto al comportamiento de su familiar enfermo
(depresion, negacion de la enfermedad e inconsciencia de sus sintoma), sobre
factores de riesgo hereditarios. Creencias correctas de los beneficios de fomentar
la autonomia de la personas con EA, creencias correctas sobre que la
prevalencia de la enfermedad aumentara proporcional al nimero de personas
mayores de 65 afios

Ideas erroneas: El 25% sobreestimo la prevalencia de la EA en mayores de 65
afios, desconocimiento sobre el progreso de la enfermedad, sobre su diagnéstico,
sobre como manejar la enfermedad, sobre el comportamiento de los enfermos y
los cambios de personalidad, desconocimientos sobre cémo lidiar con el
deambule del enfermo, conceptos erréneos sobre los beneficios de la evaluacion
temprana de los sintomas importante para descartar trastornos reversibles,
creencias erroneas sobre los beneficios del tratamiento temprano (creian que éste
prevenir el empeoramiento de los sintomas). El 25% creia que la Gnica manera
de identificar el diagndstico era a través de autopsia.

Fuente: elaboracién propia

36



Habermann B et al.®

realizaron un estudio descriptivo. La muestra del estudio estaba
compuesta por 40 cuidadores familiares, de ellos 20 eran cuidadores de familiares con
Parkinson y 20 eran cuidadores de familiares con Alzheimer. De los 20 cuidadores
familiares de pacientes con Alzheimer 12 eran conyuges de la persona con Alzheimer, 2
eran hijas y el resto era algun tipo de familiar. La edad media era de 60.9 afios y el
rango de edad variaba desde los 28 a los 83 afios, el 80% eran mujeres. Los datos fueron
recopilados a través de entrevistas semiestructuradas y a través de la cumplimentacion
del cuestionario CMA (Medida de Asistencia del cuidado) rellenado de manera
individual y andnima. El cuestionario recogia informacién sobre la necesidad de
conocimiento y habilidades para cuidar, la necesidad de encontrar y usar los recursos de
la comunidad y sobre la necesidad de acceder a los servicios de asistencia personal. Los
datos que se obtuvieron fueron que los cuidadores familiares precisaban de
conocimiento y habilidades de: el 80% informacion sobre la enfermedad, el 37%
asesoramiento médico, el 85% aprender a hablar con los profesionales de la salud con
mayor eficacia, el 79% entrenamiento para mejorar habilidades del cuidado, el 67%
informacién recursos, el 89% informacion para encontrar Yy solicitar servicios de
atencion domiciliaria, el 82% informacion para encontrar el transporte, el 88%
informacion sobre las modificaciones del hogar, el 98% informacion sobre solicitud de
asistencia financiera y el 89% informacidn sobre el cuidado.

Sullivan K, et al.*®

realizaron un estudio descriptivo. La muestra se componia por 20
personas pertenecientes al club de personas mayores, de ellas 13 eran cuidadores
familiares. 12 de los cuidadores eran mujeres con un promedio de edad de 66.53 afos
comprendidos en un rango entre 51 y 79 afios. La mayoria tenia estudios primarios. Para
la recopilacién de datos se utilizd la Escala del conocimiento del Alzheimer (ADK)
modificada y entrevistas semiestructuradas. Los cuidadores familiares mostraron el
mayor conocimiento medio entre los participantes con un 50% de respuestas correctas,
concretamente 11 de 20 respuesta correctas. El nivel mas alto de creencias correctas
acerca de la EA también correspondia a los cuidadores familiares con 13 respuestas
correctas de 20. Las respuestas y creencias correctas eran sobre los beneficios de la
Asociacion de Alzheimer (apoyo y educacion familiar), respuestas correctas sobre los
beneficios de la estimulacion de la memoria del familiar con EA leve, respuestas
correctas respecto al comportamiento de su familiar enfermo (depresion, negacion de la
enfermedad e inconsciencia de sus sintomas) y sobre factores de riesgo hereditarios.

Creencias correctas de los beneficios de fomentar la autonomia de la personas con EA 'y
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creencias correctas sobre que la prevalencia de la enfermedad aumentara proporcional al
namero de personas mayores de 65 afios. En cuanto a las ideas erroneas el 25%
sobreestimaron la prevalencia de la EA en mayores de 65 afios, desconocimiento sobre
el progreso de la enfermedad, sobre su diagnostico, sobre como manejar la enfermedad,
sobre el comportamiento de los enfermos y los cambios de personalidad,
desconocimientos sobre como lidiar con el deambule del enfermo, conceptos erréneos
sobre los beneficios de la evaluacion temprana de los sintomas importante para
descartar trastornos reversibles y creencias erronas sobre que el tratamiento temprano de
la EA pude prevenir el empeoramiento de los sintomas. ElI 25% creia que la Unica

manera de identificar el diagndstico era a través de autopsia.

4. DISCUSION

Los cuidadores familiares de las personas con EA pasan la mayor parte del tiempo con
ellas, por lo que pueden intervenir e influir en el comportamiento cotidiano de ellas,
como puede ser en los cuidados, tratamientos, nutricion y bienestar general de las
personas con Alzheimer®. Este estudio trata de identificar el conocimiento que tienen
los cuidadores familiares sobre la enfermedad de Alzheimer en los diferentes estudios

hallados.

En los hallazgos encontrados podemos observar en el 100% de los estudios que el
porcentaje mas alto de cuidadores familiares son mujeres, la mayoria son esposas 0
hijas de la persona diagnosticada de Alzheimer y el promedio de educacion en la

mayoria de los estudios analizados es de Educacién secundaria o Bachillerato!>*¢93134

% La media de edad de las cuidadoras familiares ronda sobre los 60 afios!®3%>36.3839
pero hay estudios en los que la poblacién corresponde a edades mas bajas con un
promedio de edad de 40 afios ** * La edad no parece estar relacionada con tener un
mayor nivel de conocimiento sobre la EA pero debido a que la mayoria de los estudios
incluyen una poblacion con un mismo promedio de edad es algo que no podemos

afirmar ya que no tenemos datos suficientes para comparar.

Sin embargo no podemos decir lo mismo con respecto al nivel de educacion de los
participantes, los trabajos de Eshbaugh EE el al.”® y Carpenter BD et al.>” manifiestan
que el mayor nivel de estudios de los cuidadores familiares esta asociado con un mayor

nivel de conocimiento de la EA.
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Por otra parte, los estudios descriptivos realizados por Carpenter BD el al.*" y Sullivan
K et al.*® afirman que la experiencia de los cuidadores con sus familiares diagnosticados

de EA esta asociado con un mayor nivel de conocimiento.

A pesar de la diversidad de los estudios analizados, hallamos bastante homogeneidad en
los resultados puesto que la mayoria de estudios determinan que los cuidadores
familiares poseen poco conocimiento en general sobre la EA, existiendo lagunas
notables en el conocimiento de ciertas areas. Se observa que los cuidadores familiares
necesitan mas conocimiento relacionado con la evolucion, tratamientos y cuidados de la
enfermedad. Mas informacidn sobre como actuar ante ciertas conductas de las personas
con Alzheimer (vagabundeos, agresividad, etc.). También se observa necesidad de
conocimiento sobre los factores de riesgo de la enfermedad (sociodemogréficos,
familiares y genéticos e historia médica) y desconocimiento sobre qué ocurre o puede
ocurrir en las distintas etapas de la enfermedad asi como falta de informacion y
desconocimiento de habilidades para tratarlas. Por otro lado también muestran falta de
informacion y orientacién sobre tramites burocraticos para conseguir cualquier tipo de
ayuda externa y falta de informacion sobre las nuevas adaptaciones que deberan hacer

en el hogar para un mejor control y bienestar de la persona enferma®16:19:31:34-36.38.39

Sin embargo encontramos otros articulos como el de Eshbaugh EE et al.®

|.37

y el de
Carpenter BD et al.”" en los que se puede observar un nivel alto de conocimiento de los
cuidadores familiares, pero éste conocimiento corresponde con la muestra de los
cuidadores familiares con mayor nivel de estudios tal y como se ha mencionado

anteriormente.

La mayoria de los estudios utilizados en esta revision han utilizado como instrumento

de medida para identificar el nivel de conocimiento cuestionarios o escalas'®¢9%=".

La Técnica de la entrevista utilizada en tres estudios®****, es otro método utilizado
pero con menor frecuencia. El resto de estudios ha utilizado como instrumento de
medida la Técnica de la entrevista combinada con cuestionarios o escalas®®*. Parece ser
que los estudios que abarcan una mayor informacién sobre el nivel de conocimiento de
la enfermedad del Alzheimer en los cuidadores familiares son los que han utilizados
como instrumento de medida cuestionarios o escalas o la Técnica de la entrevista

combinada con cuestionarios o0 escalas. Los cuestionarios o escalas estan aceptados
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cientificamente para medir el nivel de conocimiento y se ha comprobado su efectividad

en diversos estudios™="°,

Como propuesta de futuro propongo realizar més investigaciones que permitan
identificar con mayor validez el nivel de conocimiento de los cuidadores familiares de

paciente diagnosticados de Alzheimer.

5. LIMITACIONES

La principal limitacion de esta investigacion ha sido el reducido nimero de estudios
encontrados que cumplen con los objetivos propuestos. Otra limitacion ha sido la no
accesibilidad para la obtencion de articulos a texto completo por requerir suscripcién, es

decir, aportacion econdémica.

6. CONCLUSIONES

Tras la revision concluimos que:

e Los cuidadores familiares tienen escasez de conocimiento.
e Niveles altos de estudios en los cuidadores familiares se correlaciona
positivamente con niveles altos de conocimiento.
e Los cuidadores familiares con menores niveles educativos son menos propensos
a buscar informacion por su cuenta.
e Las areas mas deficitarias de conocimiento en los cuidadores familiares son:
v Evolucién, tratamiento y cuidados de la enfermedad.
v Actuacién ante cambios de comportamiento (vagabundeos, agresividad,
apatia, alucinaciones, etc.).
v' Factores de riesgo de la enfermedad (familiares y genéticos,
sociodemogréficos e historia clinica).
v’ Caracteristicas de las distintas etapas de la enfermedad (informacion y
habilidades para poder tratarla).
v Tramites burocraticos para la consecuciéon de cualquier tipo de ayuda
externa.
v Adaptaciones a realizar en el hogar para un mejor control y bienestar del

enfermo con Alzheimer.
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e Los cuestionarios 0 escalas recogen una mayor informacion sobre el nivel de

conocimiento que las entrevistas semiestructuradas.
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