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RESUMEN

En los paises industrializados la esperanza de vida se ha incrementado
considerablemente en los ultimos afios. Esto se ha traducido en un crecimiento
progresivo de las enfermedades asociadas al envejecimiento, entre las que destacan
las enfermedades neurodegenerativas, especialmente la Enfermedad de Alzheimer,
la demencia mas frecuente. Segun la Organizacion Mundial de la Salud, la
Enfermedad de Alzheimer es considerada como “la epidemia del siglo” y el abordaje

de la misma es un objetivo prioritario de las politicas sanitarias a nivel mundial.

La enfermedad de Alzheimer se caracteriza por la pérdida de la capacidad funcional
y cognitiva de las personas afectadas. Las alteraciones conductuales y del
comportamiento, tan caracteristicas en esta enfermedad, suponen un problema en el
manejo de los cuidados de estas personas. De hecho, en nuestro entorno
sociocultural, son las familias las que asumen predominantemente el cuidado de sus
familiares afectados por la enfermedad de Alzheimer, en contraste con la escasa
implicacién de los servicios profesionales. Las altas demandas de cuidados a las
que las personas cuidadoras familiares de pacientes afectados por la enfermedad de
Alzheimer deben hacer frente favorecen que las repercusiones negativas en las
mismas sean superiores que si cuidaran a familiares con cualquier otra patologia.
Estas repercusiones negativas en las personas cuidadoras familiares estan
especialmente relacionadas con las alteraciones de conducta de sus familiares

afectados por la enfermedad de Alzheimer.

Por todo ello, se justifica la importancia de la formacién educativa de las personas
cuidadoras familiares de pacientes afectados por la enfermedad de Alzheimer en el
manejo de las alteraciones conductuales de los mismos. Existe evidencia cientifica
sobre la mayor eficacia del tratamiento no farmacolégico en comparacion con el
farmacoldgico para tratar a las personas afectadas por la enfermedad de Alzheimer.
Por lo tanto, se hace necesario la implantacién de un programa de educacion para la
salud con el objetivo de educar y capacitar en habilidades a las personas cuidadoras
familiares en el manejo de las alteraciones conductuales y del comportamiento de su
familiar afectado por la enfermedad de Alzheimer. De este modo, se podrian reducir
las alteraciones conductuales de las personas afectadas por la enfermedad vy
paralelamente se podria mejorar la calidad de vida tanto de los pacientes como de

su familia cuidadora. El programa de educacion para la salud que se propone seria
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llevado a cabo a través de diversas estrategias educativas basadas en la
transmision de informacion y la capacitacion en habilidades personales, para que, de

esta manera conseguir la modificacion de valores y actitudes.

Palabras clave: Educacion sanitaria, Enfermedad de Alzheimer, sintomas

conductuales, Demencia, cuidadores e intervenciones no farmacologicas.



ABSTRACT

In the industrialized countries, life expectancy has increased considerably in recent
years. This has resulted in a progressive growth of diseases associated with aging,
among which are neurodegenerative diseases, especially Alzheimer's disease, the
most frequent dementia. According to the World Health Organization, Alzheimer's
disease is considered as the "epidemic of the century" and addressing it is a priority

objective of global health policies.

Alzheimer's disease is characterized by loss of functional and cognitive capacity of
the affected persons. The behavioral and behavioral alterations, so characteristic in
this disease, pose a problem in the management of the care of these people. In fact,
in our sociocultural environment, it is families that predominantly assume the care of
their relatives affected by Alzheimer's disease. The high demands of care that family
caregivers of patients affected by Alzheimer's disease must cope with favors that the
negative repercussions in them are higher than if they cared for relatives with any
other pathology. These negative repercussions on family caregivers are especially

related to the behavioral changes of their relatives affected by Alzheimer's disease.

Therefore, the importance of the educational training of family caregivers of patients
affected by Alzheimer's disease in the management of behavioral alterations is
justified. There is scientific evidence on the increased efficacy of non-
pharmacological versus pharmacological treatment to treat people affected by
Alzheimer's disease. Therefore, it is necessary to implement a health education
program with the objective of educating and training the family caregivers in the
management of behavioral alterations and the behavior of their family member
affected by Alzheimer's disease. In this way, the behavioral alterations of the people
affected by the disease could be reduced and, in parallel, the quality of life of both
the patients and their caregiver family could be improved. The proposed health
education program would be carried out through various educational strategies
based on the transmission of information and training in personal skills, in order to

achieve a change in values and attitudes.

Keywords: Health education, Alzheimer's disease, behavioral symptoms, Dementia,

caregivers and non-pharmacological interventions.



1. ANALISIS DE LA SITUACION

1.1. La Enfermedad de Alzheimer

La demencia es una enfermedad crénica producida por alteraciones neuronales, en
concreto, se produce por una alteracion de las funciones corticales superiores. Entre
los distintos tipos de demencia, destaca la enfermedad de Alzheimer (EA) ya que es

la demencia mas frecuente, constituye el 60-70% de todas las demencias”.

“‘La enfermedad de Alzheimer es un proceso neurodegenerativo, que produce una
demencia progresiva en la edad adulta y conduce a un estado de incapacidad
absoluta, y a la muerte, en un periodo generalmente inferior a las dos décadas. Es la
causa mas frecuente de demencia en los paises occidentales, por lo que siempre

figura en el diagndstico diferencial de todos los pacientes con deterioro cognitivo™.

La EA se produce principalmente por la reduccion progresiva de las neuronas a nivel
de la corteza cerebral asi como en los nucleos del encéfalo. Ademas, esta definida
por la lesion de dos regiones principales, las placas seniles y los ovillos neuro
fibriales, de manera que se produce una disregulacion del metabolismo de la
proteina precursora del amiloide, en el sistema nervioso central, que conduce a la
formacion de las -placas neuriticas o seniles, correspondientes a depdsitos
extraneuronales anormales con un centro amiloideo, encontrandose rodeado por
neuritas distréficas y componentes inflamatorios®. Con respecto a los ovillos
neurofibriales, son depodsitos intraneuronales compuestos principalmente por una
proteina hiperfosforilada de manera anormal que recibe el nhombre de proteina Tau.
Esta proteina es esencial en el transporte axonal y por ende, para la funcién
neuronal, pero cuando se encuentra alterada es la responsable de la muerte

neuronal y es la principal responsable de la EA™.

Para diagnosticar clinicamente la EA, Roblesa y colaboradores? (2002) proponen

algunos criterios a valorar en el proceso diagnostico de la EA.



. Demencia
a} Inicio en la edad adulta
b) Instauracion insidiosa, referida en meses o afios
o) E v olucidn lentamente progresiva
wmoria ¥ de la capacidad de aprendizaje, ohjetivada en la exploracidn
s imiciales, de:
: L 0 espontinen
estabilidad de la marcha y caidas frecuentes
c) Sindrome cerebeloso
|.J Sindrome piramidal
&) Alurinaciones visuales
f} Depresidn mayor
g} Alteraciones destacadas del comportamienta
1. Exclusion de otras causas de demencia
a} A través de las pruebas complement u'nﬂ, estdndares
b} Ausencia de ictus cerebral reciente (6 meses)
IV. Apoyan e | dl u.,nosl ic

acidad de :ixnmmr ar objetos en la fase inicial de la demencia
|1||: rensicn vert 3 [uidez verbal categorial y la orientacién visuospacial en estadios iniciales
f:l P[t'sl‘n(.]:l de uno alelos 4 en el gen que codifica la apolipoproteina E {Apo E)
d) Atrofia de los complejos hipocampicos (region temporomesial), en neurcimagen estructural, mayor que la del resto
de la corteza cerebral, en la fase inicial de la demencia
£) Hipometabalismo o hipoperfusicn bilateral en dreas corticales temporoparietales, en PET o SPECT
[} Reduccidn del péptido A e incremento simultanes de la proteina t en el liquido cefalorraquiden
V. Hacen improbable el diagndstico
a) Predominio de las dificultades en el componente expresivo del lenguaje con respecto a las alteraciones
de la comprensicn ¥ de otros aspectos semanticos
b} Bradipsiquia intensa en fases iniciales
) Fluctuaciones acusadas y frecuentes de las funciones cognitivas
d) Paralisis de la mirada vertical
) Aparicion de incontinencia urinaria de causa no urnlégica en la fase inicial de la demencia
f} Atrofia (neurcimagen estructural) o hipoperfusidn o hipometabolismo (neurcimagen funcional) exclusiva de 16bulos
frontales yfo polos temporales, en estadio intermedio o avanzado de la demencia
g} Electroencefalograma, o cartografia cerebral, normal en estadios avanzados de la demencia

Tabla 1. Criterios para el diagnostico clinico de la enfermedad de Alzheimer. Fuente:
Roblesa A, Del Serb T, Alomc J, Pefia-Casanovad J. y Grupo Asesor del Grupo de

Neurologia de la Conducta y Demencias de la Sociedad Espariola de Neurologia.

Ademas de los criterios anteriores, Lopera® destaca la existencia en la EA de
mutaciones autosomicas dominantes, con tres factores genéticos causantes de la
enfermedad: el gen de la proteina precursora de amiloide (AD1), el gen de la

presenilina 1 (AD3) y el gen de la presenilina 2 (AD4).

La EA se caracteriza por ser una enfermedad en la que se pierden progresivamente
las capacidades funcionales y cognitivas. Dependiendo de los sintomas
manifestados por las personas afectadas, éstas se encontraran en una u otra fase

de la enfermedad. De manera general, se ha clasificado la EA en tres estadios®:

Estadio |: Las principales manifestaciones producidas en este primer estadio son
alteraciones en la memoria a corto plazo, conservando la capacidad de recordar el
pasado remoto. Se produce también falta de interés y pérdida de concentracion, es
decir, los pacientes con EA son autonomos en acciones domeésticas pero se les
deben de recordar cdmo se realizan. Se produce un empobrecimiento del lenguaje
con una alteracion de la construcciéon gramatical. Ademas presentan cambios en la

personalidad, manifestados por elevados niveles de agitacion, ansiedad, hostilidad y



enfados. En esta fase también comienzan a manifestar desorientacién temporal, por

ejemplo, tienen dificultades para recordar la fecha.

Estadio Il: Es la fase intermedia de la enfermedad en la que la situacion se
encuentra agravada y cuyo diagnéstico se hace evidente. Es comun en esta fase
que los pacientes presenten una desorientacion espacial mas acusada, por lo que
tendencia a perderse con facilidad. Se produce una pérdida de la capacidad
funcional en la realizacion de las actividades de la vida diaria, por lo que en esta fase
los pacientes se vuelven mas dependientes, necesitando una supervision diaria.
También presentan dificultad en la comunicacién y en la comprensioén verbal,
pueden llegar incluso a la afasia, por lo que en esta fase, las personas con la EA
suelen evitar los contactos sociales y tienden a aislarse. Se producen alteraciones
en el comportamiento, manifestado por conductas violentas, irritabilidad, agresividad,
etc. También se presenta dificultad en la coordinacion y en la realizacion de actos

voluntarios.

Estadio Ill: Este estadio reune las ultimas etapas de la enfermedad, en la que los
pacientes se encuentran en un deterioro funcional y cognitivo grave. Las principales
manifestaciones presentes en esta fase son la pérdida de la identidad personal, y la
desorientacion espacio-temporal. Se produce una pérdida severa de la memoria
junto con una incapacidad en el procesamiento de la informacién. En esta fase, las
personas afectadas por la EA son completamente dependientes en las actividades
de la vida diaria, hay una ausencia de la autonomia personal, por lo que necesitan la
ayuda de otra persona a tiempo completo. En este estadio, es frecuente que las
personas afectadas tengan los musculos rigidos y presenten reflejos anormales;
ademas su deambulacién es muy reducida e incluso nula, por lo que en las etapas
finales de la enfermedad, las personas afectadas tienden a perder la masa muscular
a consecuencia de la inmovilidad. Por otro lado, las personas con la EA en las fases
finales de la enfermedad, tienen dificultad para deglutir, por lo que la alimentacion de
estas personas adquiere relevancia especialmente en este estadio. Ademas, no hay
control de la vejiga y de los intestinos, produciéndose incontinencia urinaria y fecal.
Los problemas de comunicacién con las personas afectadas hacen que en esta
etapa la comunicacién no verbal represente un papel muy importante. Por ultimo,

cabe mencionar que estas personas son especialmente vulnerables a las



infecciones, no simplemente por el deterioro del sistema inmunologico propio del

proceso de envejecimiento, sino también por su dependencia total.

Las alteraciones conductuales y psicoldgicas de las personas afectadas por la EA,
manifestadas en el estadio Il de la enfermedad, representan grandes problemas
para la familia que le cuida. Estos trastornos son los causantes de visitas médicas,

servicios de urgencia e ingresos hospitalarios en esta enfermedad.

Los trastornos psicolégicos y del comportamiento son denominados sintomas
psicolégicos y conductuales asociados a demencias (SPCD). Estos son descritos
como “sintomas de trastornos de la percepcion, del contenido del pensamiento, del
animo y de la conducta, que frecuentemente ocurren en pacientes con demencia.
Estos sintomas pueden ser analizados individualmente o segun dos principales
combinaciones: el sindrome psicético y el sindrome afectivo. El primero, incluye
alucinaciones frecuentemente asociadas a ideas delirantes y trastornos de la
conducta y el segundo se manifiesta por disforia, ansiedad, irritabilidad, agitacion
psicomotora, sintomas neurovegetativos, tales como trastornos del suefio o del

apetito, apatia y ocasionalmente ideas delirantes”.

Los principales SPCD soné ¢:

Sintomas psicolégicos Caracteristicas
y conductuales mas

frecuentes en la

demencia
Creencias erroneas fundamentadas en conclusiones
incorrectas de la realidad. Son muy frecuentes en las
personas afectadas por demencia y es considerada la
Delirios causa principal de las institucionalizaciones. Sus

presentaciones mas frecuentes son sensaciones de
infidelidad, de robo de pertenencias, de abandono, entre
otras. Por lo general, las personas con delirios presentan
mas grado de agresividad, ansiedad y miedos, e incluso

mas rebeldia en sus cuidadores.
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Trastornos de
memoriay la

conciencia

Dentro de este grupo se puede encontrar la falta de
conciencia de la enfermedad, perdida de objetos, olvidos y

repeticion de preguntas.

Alucinaciones

Entendidas como pseudo-percepciones producidas sin
existir un estimulo real que lo provoca. Las alucinaciones
mas frecuentes son las de tipo visual (principalmente
animales y personas), posteriormente las auditivas (voces

y ruidos) y por ultimo las olfativas.

Depresion

Puede aparecer como resultado de las lesiones producidas
a nivel cerebral, puesto que son zonas conectadas con el
estado afectivo, o aparecen con la concepciéon del paciente
de las pérdidas de las capacidades o de la gravedad de la
enfermedad. Es un sintoma muy frecuente en los

pacientes con la EA.

Suicidio

Sintoma poco frecuente en estos pacientes, puesto que
son personas que tienen una imposibilidad para planificar
una muerte. A pesar de esto, las personas afectadas por
EA tienen tendencia a depresion, desanimos graves o
desmoralizacion, por lo que se encuentran en riesgo, sobre

todo de provocarse lesiones

Labilidad emocional

Referidas como fluctuaciones en el estado emocional, de
manera que pueden variar entre sentimientos depresivos y

de alegria, o agresividad.

Reacciones

catastroficas

Producidas por impulsos exagerados de angustia y
agitacion con respecto a la causa. Esta causa en la
mayoria de los casos es la incapacidad en la comprensién
de la presencia de su enfermedad. Estas alteraciones
conductuales provocan en el ambiente familiar grandes

desequilibrios y momentos de gran dificultad.
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Ansiedad

“‘puede presentarse como una ansiedad primaria, organica;
otras veces depende de la interaccion con un medio que
se percibe como amenazante y critico. La Acatisia es una
ansiedad motora que les impide permanecer tranquilos en
un lugar, que los obliga a ir de una pieza a otra, a sentarse
y levantarse en forma incesante, a caminar sin descanso,

incluso cuando necesitan ayuda para hacerlo™°.

Insultos contra el

cuidador

Cuando la enfermedad se encuentra muy avanzada se
requiere de cuidados mas continuados en el domicilio, la
familia por motivos laborales u otras causas, necesitan la
ayuda de otro cuidador. El paciente puede aceptar estos
cambios o por el contrario reacciona de manera negativa
con insultos, agitaciéon o agresividad. Ademas no solo los
insultos van dirigidos a las personas cuidadoras externas,

sino también a los familiares que le cuidan.

Agitacion

Puede producirse como consecuencia de la depresion o
una reaccion catastrofica, o por el contrario por el dolor,
trastornos en el patrén del suefo, efectos producidos por
medicamentos, entre otros. Es una alteracion muy
frecuente en la enfermedad y es considerada un grave

problema, tanto en el hogar como en las instituciones.

Cambios de

personalidad

Se pueden producir diferentes tipos de cambios, como
pueden ser indiferencia, egocentrismo o desinhibicion. El
paciente puede presentar  apatia, agresividad,

inestabilidad, etc.

Apatia e indiferencia

Se presenta una pérdida de interés por las actividades
diarias y de ocio, una pérdida de motivacién, asi como una
disminucién en la respuesta afectiva. Se produce como
consecuencia de las dificultades experimentadas por las

actividades basicas de la vida diaria.
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Estos trastornos son frecuentes en el envejecimiento, pero
ademas en la EA estan unidos a la desorientacion
Trastornos del sueiio ) )
espaciotemporal, por lo que pueden despertarse sin tener
conciencia tanto de la hora como del lugar en el que se

encuentran.

Trastornos de la Son muy frecuentes en estos pacientes. El apetito puede
conducta alimentaria | aumentar o disminuir en las fases iniciales de la
enfermedad, en cambio, en general, en las fases
avanzadas se observan perdidas de peso, asi como

modificaciones en el fisico del paciente.

Caracterizada por hiperoralidad (habito del paciente de

llevarse a la boca todo objeto que cae en sus manos.),

Sindrome de Kliver-
agnosia (incapacidad en el reconocimiento de los objetos),

Buc . : :
y placidez emocional, alteraciones en la conducta sexual e
hipermetamorfosis (pacientes tienden a imitar todo lo que

observa de su alrededor).

Alteraciones de la | Se manifiestan con un aumento en la actividad motora y
actividad verbal a través de comportamientos repetitivos, como
psicomotora vagabundear, repetir frases, seguimiento persistente a la

PCF, deambulacion, entre otras.

Tabla 2. Sintomas psicoldgicos y conductuales de la Enfermedad de Alzheimer.

Fuente: Elaboracion propia.

En la actualidad no existe un tratamiento que produzca la curacion o el detenimiento
de la EA ni de las alteraciones psicologicas y del comportamiento, tan solo se
dispone de tratamientos farmacolégicos y no farmacoldgicos, eficaces en el
mejoramiento de estas alteraciones, y ambos tratamientos deben de coexistir. En
relacion al tratamiento farmacoldgico, existen siete grupos de farmacos empleados

en la EA como son Antidepresivos (fluoxetina, paroxetina, fluvoxamida, citalopram y
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sertralina) utilizados para la depresion, el panico y la ansiedad; Ansioliticos
(benzodiacepinas como lorazepam, temazepam y oxazepam), son utilizadas para la
agitacion leve y la ansiedad; Hipnoéticos (benzodiacepinas, zolpidem y melatonina);
Beta-bloqueantes (propanolol y pindolol) utilizados para la agresividad, irritabilidad,
agitacion asi como en la conducta motora sin finalidad; Estimulantes (agonistas
dopaminérgicos como bromocriptina y amantadina) utilizados para la apatia;
Neurolépticos (risperidona, quetiapina, olanzapina y clozapina) utilizados en los
sintomas psicéticos como son las ideas delirantes, la conducta agresiva y agitada, y
en las alucionaciones; e Inhibidores de la acetilcolinesterasa (donezepilo,
rivastigmina, galantimina y tacrina) utilizados para las alteraciones conductuales en

las fases tempranas de la enfermedad’’.

El tratamiento no farmacoldgico para tratar a las personas afectadas por la EA
considera el papel fundamental que tiene la persona cuidadora familiar (PCF) en la

mejora del paciente.

En este sentido, el tratamiento no farmacoldgico engloba intervenciones dirigidas a
capacitar a las PCF en conocimientos acerca de la enfermedad asé como en las
actuaciones para manejar los SPCD. Se ha constatado que las intervenciones
comentadas anteriormente repercuten positivamente en la calidad de vida de la PCF,
produciendo mejoras en su bienestar fisico y psicoldgico. Las principales terapias no
farmacoldgicas son la estimulacién cognitiva grupal (se produce una participacion en
actividades verbales como son los recuerdos, orientacién, asociaciones con el
objetivo de mejorar el funcionamiento social y cognitivo), la estimulacion cognitiva
grupal enriquecida (se combina la estimulaciéon cognitiva con otras técnicas como el
apoyo, la relajacion, la reminiscencia, entre otras), la intervencién conductual (su
objetivo es modificar los antecedentes, asi como las consecuencias de la conducta a
través de los refuerzos positivos, evitando los desencadenantes), el entrenamiento
del cuidador profesional en el manejo general de la persona con demencia
(adiestramiento del personal implicado también en los cuidados en la demencia, en
el manejo conductual y en habilidades de comunicacion), la educacion del cuidador
(mejora del afrontamiento, alivio del estrés, apoyo emocional en el que sera
necesario una valoracion individualizada, solucién de problemas, reestructuracion

cognitiva e informacion)'. La capacitacion de las PCF en técnicas de comunicacion

14



es muy importante puesto favorece la interaccion entre la misma y la persona
cuidadora. Estas técnicas estan basadas en la simplificacion del mensaje, el control
de las distancias, la posicion entre la persona cuidadora y el paciente y en la
coordinacion de la comunicacion no verbal con la verbal. Ademas, la evidencia
cientifica sugiere que una técnica eficaz para tratar a pacientes con alteraciones de
conducta grave es la técnica de validacion basada en una actitud de respeto y
empatia con el paciente. Esta técnica consiste en respetar la realidad del paciente,
aceptando las creencias del mismo y no contradiciéndole, la PCF debe apartar sus
propias interpretaciones, expectativas y juicios sobre la conducta y entendera la

l6gica subyacente en la conducta del paciente's.

1.2. El papel de la persona cuidadora

Las PCF son la base del sistema de atencién a la dependencia en nuestro pais.
Representan alrededor del 80 % de los cuidados que reciben las personas mayores

en los paises desarrollados™.

Cuidar a un familiar dependiente, y mas aun si el mismo esta afectado por la EA, es
una tarea dificil y sacrificada. El cuidado de un familiar afectado por esta enfermedad
suele prolongarse en el tiempo. Ademas, los cuidados de la persona con la EA son
cada vez mas complejos y exigentes ya que la persona afectada va perdiendo
progresivamente su autonomia. Sin embargo, merece la pena tener en cuenta que
cuidar no sélo consiste en realizar tareas de cuidados, sino que también involucra
los sentimientos y emociones de las PCF, puesto que convivir con un ser querido
que estd padeciendo una enfermedad es un proceso estresante. El caracter
progresivo de la enfermedad hace que las necesidades de cuidados de estas

personas cambien continuamente dificultando la tarea cuidadora.

Segun el libro blanco de la dependencia', el perfil sociodemografico de las PCF en
Espafia se define en género femenino y numero singular, destaca que el 83% de las
personas cuidadoras son mujeres y el 61,5% de éstas no reciben ayuda en la
realizacion de las tareas de cuidados. Las PCF tienen entre 45 y 69 afos y suelen
estar casadas. El cuidado es asumido principalmente por las hijas (57,2%) de la

persona cuidada, seguido por los conyuge (16,8%), nueras (10,1%) y nietas (5,5%).
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La iniciativa en la prestacion de cuidados se debe fundamentalmente a una decisién
familiar. La convivencia de las personas cuidadoras con la persona con EA es de
caracter permanente y es considerado como cuidados de larga duracion puesto que
la duracion media de la enfermedad es de 6 afos, siendo la media de atencién de 10
horas diarias. Otros datos de interés son que el 60% de las personas cuidadoras
presentan un nivel de ensefanza bajo, no tienen actividad laboral retribuida,
encontrandose en mayor abundancia amas de casa; inclusive, el 80% de estas
personas no recibe ningun tipo de ayuda econdémica por parte del enfermo con
Alzheimer. En cuanto a la realizacién de tareas diarias el 90% de las PCF realiza
tareas como compras y gestiones, el 89% realiza tareas domésticas y el 76% realiza
cuidados personales. Por ultimo, cabe recalcar que las familias de estatus social
mas altos resuelven las necesidades de apoyo en cuidados a través de la
contratacion de servicios privados de atenciéon, como son los/las empleados/as
domésticos/as; sin embargo, las familias con menores recursos, no pueden

permitirse el pago de cuidados sustitutorios y es asumido por parte de la familia.

La prestacion de cuidados informales familiares a tiempo completo, y la dedicacion
exclusiva por parte de las PCF de personas con EA a los cuidados de su familiar
estan relacionados con la aparicion de consecuencias negativas en la salud fisica y
emocional de las PCF. Es muy frecuente que las PCF lleguen a sufrir sobrecarga
como consecuencia del cuidado. La sobrecarga puede ser objetiva, entendida como
el grado de dedicacién en los cuidados y producida por las consecuencias
generadas por éstos, o subjetiva, entendida como la respuesta de las personas
cuidadoras ante las situaciones de cuidados. Esta Gltima tiene que ver con el
sentimiento psicoldégico que experimentan estas personas asi como con el
agotamiento o las dificultades que sufren en el manejo de las situaciones de los
cuidados. En referencia a la sobrecarga es necesario destacar las repercusiones
procedentes de ésta en la salud de la PCF de forma negativa, puesto que son
numerosos estudios publicados los que reflejan dichas repercusiones, destacando
por su frecuencia las referidas al malestar psiquico (principalmente ansiedad y
depresion), aunque también se han descrito repercusiones importantes en otras
esferas como la salud fisica, el aislamiento social, la falta de tiempo libre, la calidad
de vida o el deterioro de la situacidn econdémica, dando lugar a lo que algunos

autores han denominado como Sindrome del cuidador’®.
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Ademas de la sobrecarga, suele aparece agotamiento en las PCF manifestado por
fatiga, problemas del sueio, cefaleas y una gama extensa de problemas organicos.
A nivel emocional, las PCF también son especialmente afectadas, suelen presentar
una actitud irritable, ansiosa, desgastada, depresiva, agresiva, defensiva, cinica y

recluida socialmente’.

Por ultimo, merece la pena destacar que la depresion es una enfermedad muy
frecuente en las PCF de pacientes con la EA, de hecho, es considerada como una
de las alteraciones psiquicas que mas afecta a las PCF desde el inicio de la
enfermedad, puesto que aparece un duelo anticipado, debido a que asisten al
deterioro de las funciones mentales y fisicas de su familiar. Ademas, a esto se le une
otros factores como es la reduccion de tiempo disponible, el abandono de sus
propias necesidades, la no comprension de que de su propio cuidado depende la
evolucion del enfermo, entre otros. La tendencia natural de las PCF a cuidar de otros
y descuidarse a si misma favorece la cronicidad de la depresion, la afectaciéon de su
sistema inmune, asi como la descompensacion de otras enfermedades previas y el

agravamiento de la crisis del sistema familiar”.

En una entrevista realizada a D. José Ramoén Galan, enfermero Gestor de Casos del
Centro de Salud de Atencién Primaria de Torredelcampo, informé que las demandas
principales de las PCF son el manejo en los episodios de ansiedad, como
consecuencia de la agresividad de los pacientes con EA. Ademas, el profesional
anteriormente mencionado indicd que las PCF son reacias a la ayuda en los
cuidados de estos pacientes puesto que perciben que nadie realiza los cuidados tan
bien como ellas, (lo expresan en estos términos: “nadie sabe moverlo bien”, “no
saben como le tienen que dar de comer”...). Por otro lado, manifiestan que al recibir
ayuda econdmica por parte del Estado (por la “Ley de la Dependencia”), se sienten
obligadas a cuidar de su familiar y su familia no se implican en los cuidados ya que
consideran que ese dinero es la recompensa por cuidar. En algunos casos, ellas
también lo entienden en este sentido y expresan: “cdmo me voy a quejar si me

”

pagan”, “mis hermanos me echan en cara que me pagan’.

En el municipio de Torredelcampo no existe ninguna organizacién social, asociacion

o grupo vecinal dedicado a personas con la EA ni para sus personas cuidadoras. En
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cambio, en Jaén se encuentra la Asociacion de Familiares de Enfermos de

Alzheimer "La Estrella".

1.3. Determinacion de necesidades educativas (Método Precede)

Para el desarrollo del programa de educacién para la salud dirigido a PCF para
“generar habilidades” de manejo de los problemas conductuales de familiares con la
EA, se ha determinado las necesidades educativas de este colectivo. Las
necesidades educativas que se ha determinado para esta poblacion diana son el
afrontamiento efectivo de la PCF y pedir ayuda a los familiares, siendo necesario el
abordaje de estas dos conductas por su relevancia durante el proceso de la

enfermedad.

Por un lado, el afrontamiento efectivo de la PCF es un hecho que necesariamente
debe ser abordado, la manera mas idonea de llevarlo a cabo seria con la ensefianza
de intervenciones psicoeducativas dirigidas a capacitar a las PCF en conocimientos
acerca de la enfermedad, asi como en las actuaciones idéneas para el manejo de
los SPCD, puesto que repercuten positivamente en la calidad de vida de la PCF y de

la persona afectada de la EA.

Por otro lado, cuidar a un familiar dependiente afectado por la EA es una tarea dificil
y sacrificada con prolongacion en el tiempo, ademas los cuidados proporcionados
son cada vez mas exigentes puesto que la persona afectada por la EA pierde su
autonomia, por lo tanto es necesario la implicacion de todos los miembros de la

familia en la prestacién de cuidados.
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CONDUCTA 1:
AFRONTAMIENTO
EFECTIVO DE LA

PERSONA FAVORECEN LA CONDUCTA ENTORPECEN LA
CUIDADORA CONDUCTA
FAMILIAR
Adecuada informacion acerca | Escasa informacion sobre la
de la enfermedad asi como de | tematica.
FACTORES los tratamientos eficaces ante | Actitud defensiva de la PCF
PREDISPONENTES | alteraciones conductuales de | o actitud sobreprotectora
pacientes con EA. que dificultan el cuidado.
Actitud positiva, de ayuda, de
apoyo, afecto y comprensiva.
Adecuada utilizacion de | Dificultad en la utilizacién de
recursos disponibles y utiles en | recursos utiles como grupo
el abordaje de las alteraciones | de apoyo psicoldgico,
FACTORES conductuales. educaciéon y entrenamiento

FACILITADORES

de adecuadas

habilidades en el abordaje de

Presencia

las alteraciones conductuales

en personas con EA.

de

alteraciones conductuales.

en el abordaje las
Ausencia de habilidades en
de

conductuales

el abordaje las
alteraciones

de la persona con EA.

FACTORES
REFORZADORES

Reconocimiento  familiar y
social de los cuidados
informales. Atencion
continuada del personal

sanitario en el proceso de la

enfermedad y asesoramiento

Aislamiento, falta de apoyo
en el ambito familiar y social,

depresion, estrés emocional.

Tabla 3. Determinacion de necesidades educativas. Conducta 1: Afrontamiento

efectivo de la persona cuidadora familiar. Fuente: Elaboracién Propia.
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CONDUCTA 2:

PEDIR AYUDA A FAVORECEN LA CONDUCTA ENTORPECEN LA
FAMILIARES. CONDUCTA
Informacion: Cultura de la PCF | Informacion: cultura
de un cuidado con implicacién | tradicional de la
de toda la unidad familiar. responsabilidad del
Actitudes: la PCF busca ayuda | cuidado centrada en una
para los cuidados en la familia. | persona del nucleo
Valores: las PCF tienen la | familiar y generalmente
FACTORES creencia de que la implicacion | de género femenino.
PREDISPONENTES | de la familia y la dinamizacién | Actitudes: la PCF niega la
de los cuidados es eficaz en el | necesidad de ayuda vy
proceso de la enfermedad. centra toda la
responsabilidad de los
cuidados en ella.
Valores: las PCF tienen
la creencia de que
ninguna persona
realizara los cuidados de
manera eficaz y correcta.
Recursos:  disponibilidad y | Recursos: ausencia de
utilizacion adecuada de | informacion y la
recursos para el cuidado del | utilizacion de recursos
familiar afectado de la EA. disponibles.
FACTORES Habilidades: adecuacion de | Habilidades:
FACILITADORES habilidades en cuanto a la| empobrecimiento de
resolucion de problemas o | habilidades en la

realizacion de cuidados

unipersonales.

resolucion de problemas
0 en la realizacion de

cuidados unipersonales.
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Reconocimiento de los cuidados | Aislamiento, falta de
informales. Atencion continuada | apoyo en el ambito
del personal sanitario para las | familiar y social,
PCF reforzando las | depresion, estrés
intervenciones adecuadas Yy | emocional.

modificando las intervenciones
ACTORES inadecuadas. Realizaciéon de
REFORZADORES programas de educacion para la
salud dirigida a PCF.

Tabla 4. Determinacion de necesidades educativas. Conducta 2: Pedir ayuda a

familiares. Fuente: Elaboracién Propia.

2. JUSTIFICACION

Segun el Instituto Nacional de Estadistica (INE)'® el porcentaje de poblacion mayor
de 64 afnos en Espafa ha aumentado en los ultimos afos, correspondiendo en 2004
un porcentaje de 16,7% y en 2016 al 18,7 %, ademas se prevé que para el 2029
alcance el 24,9% y en 2064 el 38.7% de toda la poblacion espafiola. En Andalucia el
porcentaje de poblacién mayor de 64 afios en 2004 fue de 14,6% y en 2016 de
16.4%. Por ultimo, en el afio 2004 en Jaén, el porcentaje de personas mayores fue
de 17.9% y en 2016 de 18.5%.

En el ano 2015 se estimaron en todo el mundo 47 millones de personas afectadas
por demencia, para el afno 2030 se estima 75 millones y para el afio 2050 seran 131
millones, siendo estos datos aumentados considerablemente en paises con ingresos
inferiores o medios. La Organizacion Mundial de la Salud describe la demencia
como una epidemia por el crecimiento rapido en la sociedad y considera la EA y

otras demencias como una prioridad en la salud publica mundial’®.

Segun el Instituto Nacional de Estadistica (INE) ?° en la Estadistica de Defunciones
segun Causa de Muerte se registra en 2013 un total de 390.419 fallecimientos. Las

enfermedades de trastornos mentales organicos, senil y presenil, donde estan
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incluidas las demencias, ocupan el quinto lugar en causas de muerte y el Alzheimer,

el séptimo.

En Europa la prevalencia de la EA es de 5.05% (IC del 95%, 4,73-5.39), en hombres
3.31% (IC del 95%, 2,85-3,80) y en mujeres de 7,13% (IC del 95%, 6,56-7,72),
ademas se encuentra una tendencia creciente por grupos de edad'’. En cuanto a la
incidencia de la enfermedad de Alzheimer en Europa es de 11,08 por 1000
personas-afio (IC del 95%, 10,13-11,89), siendo en hombres 7,02 por 1000
personas-afio (IC del 95%, 6,06-8,05) y en mujeres 13,25 por 1000 personas-afio (IC
del 95%, 12,05-14,51), en la que se encontrd tendencia creciente con el aumento de

la edad?".

El Plan Andaluz de Alzheimer?? estimé en el afio 2007 un total de 32.650 hombres y
64.345 mujeres con demencia, de las cuales 49.854 padecian la enfermedad de
Alzheimer. Por consiguiente, en el afio 2010 se estimo un total de 34.327 hombres y
67.386 mujeres con demencia, de las cuales padecian la enfermedad de Alzheimer
52.300. Esto muestra el incremento en los datos de la enfermedad de Alzheimer,

aun cuando el margen de anos de estudio no fue amplio.

En Torredelcampo la poblacion mayor de 64 afos es de 2555 personas, en la cual

podemos estimar que unas 103 personas padecen la enfermedad de Alzheimer *°.

El manejo de la EA supone altos costes para los servicios sociosanitarios de
cualquier sociedad moderna. Ademas es un problema que empeorara en anos
proximos puesto que el envejecimiento aumenta progresivamente y la incidencia de

la enfermedad de Alzheimer se incrementara de igual manera.

Dadas las tendencias demogréaficas actuales, la EA ha sido denominada "la
epidemia del siglo", se encuentra entre las seis afecciones incluidas por la
Organizacion Mundial de la Salud como una prioridad en relacion con la Salud

Mental?3,

Tras la aportacion de los datos anteriores en los que se observa las tendencias
demograficas de la EA en la sociedad actual, considerandose como la “epidemia del
siglo”, se hace necesario destacar el deterioro cognitivo caracteristico en esta

enfermedad, especialmente los SPCD. Estos sintomas son los responsables de la
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pérdida de la calidad funcional y psicoldgica de la persona afectada con EA, ademas,
ocasiona grandes consecuencias negativas en la PCF como es la sobrecarga del
cuidador, grandes costos en relacion al cuidado, comorbilidad asi como la

institucionalizacion.

En un estudio realizado por Garcia-Alberca JM et al** se observa que la prevalencia
de los SPCD en la EA oscila entre 61-100%, siendo de un 24-26% en aquellos
pacientes que residen en su domicilio, un 27% en pacientes en residencias y un 95%
en pacientes hospitalizados de larga duracién. Son pacientes que no sélo presentan
uno de estos sintomas, sino que por el contrario suelen presentar varios y su
aparicion puede ser en cualquier etapa de la enfermedad, siendo mas comun en la

etapa severa.

Segun Lara Murioz JP et al?5, los SPCD mas frecuentes en la EA son apatia (75%),
irritabilidad  (65%), ansiedad (55%),depresion (53%), agitacion (53%), motora
aberrante (52%), delirios (36%), sueno (34%), desinhibicién (30%), apetito (26%),

alucinaciones (5%) y euforia (3%).

Como anteriormente hemos indicado, aunque el tratamiento farmacoldgico tiene un
papel muy importante en la mejora de los sintomas conductuales, las intervenciones
psicosociales dirigidas a las PCF son las responsables de la reduccion de la
morbilidad psicolégica de los propios afectados y de sus familiares cuidadores;
ademas, estas intervenciones ayudan a que las personas afectadas por la EA

permanezcan por mas tiempo en su domicilio.

En referencia al coste sanitario ocasionado por la enfermedad de Alzheimer,
Winblad B, Amouyel P, Ballard C, et al’® informan que el coste global de la demencia
en 2010 fue estimado de mas de 600 billones de dolares, y en 2015 de 818 billones.
En cuanto a los costes directos de los cuidados médicos y sociales, fueron de 487
billones de ddlares, representando el 65% de los productos internos brutos globales
agregados (PIB), por lo que fueron responsables de un enorme impacto econémico,
sobre todo si tenemos en cuenta que el 87% de los costes se producen en paises
con altos ingresos. El proceso de atencidén a las personas con demencia es
proporcionado por varios sectores de la sociedad, como son los sectores de

atencion social que corresponde a cuidados a largo plazo y servicios a domicilio, y
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sectores de cuidado informal que corresponde con el cuidado llevado a cabo por
personas cuidadoras no profesionales, estos sectores representan la mayor
proporcion de los costes globales, incluso mayor que los costes procedentes de los
cuidados directos médicos. En los estudios de costes de la enfermedad, se estimé
que el coste total de demencias en Europa en 2010 fue entre 238,6 billones de
dolares y 105,6 billones de euros. Por consiguiente, los costes ocasionados por el
cuidado de numeros crecientes de personas con EA y otras demencias son
impotentes, pero es aun mas destacada la carga econdmica y social combinada de
la demencia que hace referencia a la carga de las personas con la enfermedad, asi
como la de sus familiares. En referencia a los costes totales de la enfermedad de
Alzheimer corresponde un 41,7% de cuidados informales, 42,3% de cuidados
sociales, y sin embargo sélo un 16% a costes médicos directos y aproximadamente
un 1% en productos farmacéuticos y diagnodsticos de la enfermedad, suponiendo un
gasto de 10 mil millones de dodlares a nivel mundial en 2015. Esto muestra la
ausencia de terapias efectivas en la enfermedad, asi como la oportunidad de nuevos
tratamientos, pudiendo mejorar los resultados de salud. Hasta ahora los servicios de
diagndstico son una barrera puesto que son insuficientes para cubrir con las

necesidades de estos pacientes.

Algunos estudios que demuestran que las PCF estarian dispuestas a pagar entre 59
y 144 ddlares por hora, para reducir las horas en las tareas de cuidados. Ademas de
los costes directos e indirectos, la carga de la enfermedad asociada incluye los
costes intangibles de la reduccion de la calidad de vida y mortalidad, estos costes se
expresan en términos de calidad de vida ajustada en afnos. El coste intangible de la
enfermedad de Alzheimer y otras demencias rondan los 550 mil millones de délares,
por lo que puede ser casi tan alto como el total de los costes directos e indirectos de

la atencion de la enfermedad?’.
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Por ultimo, la Confederacion Espafola de Familiares de Alzheimer y otras

demencias (CEAFA) 28 calculd el coste producido en Espaiia:

COSTES DE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER COSTE TOTAL
FASE INICIAL '

COSTES INDIRECTOS/horas (tiempo invertido por el familiar sin remuneracidn)
8 h 10 minutos/dia = & €/hora 14.782.5 €fano
COSTES DIRECTOS: (sociosanitarios remunerados por la familia)
Centro de Dia (721 €/mes) 8.652 €/ann
Adecuacion vivienda 800
Pagos a profesionales {SAD) 1440
Ayuda domestica [ 1.800
(Gastos farmaceuticos [ 1800
Subtotal | 14.492
_TDTAL 29.274 5 €/ano

FASE INTERMEDIA

COSTES INDIRECTOS

11 horasfdia x 5 €fhora 20075 €/ano
COSTES DIRECTOS
SAD y ayuda doméstica 12960
(astos sanitarios del cuidador [ 3400
Subtotal 16660
TOTAL 36.635 €/ano
COSTES DE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER |~ COSTE TOTAL
FASE AVANZADA O SEVERA
COSTES INDIRECTOS
12 horasfdia x 5 €/hora 21900 €/ano
COSTES DIRECTOS
Profesionales externos 1600
SAD 2400
(Gastos sanitarios 1.800
Ayudas técnicas 600
Subtotal 1.860 €/ano
TOTAL 29760 €lano

Tabla 5. Coste Nacional de la Enfermedad de Alzheimer. Modelo de centro de dia
para la atencién a personas con enfermedad de Alzheimer.2003. Fuente:

Confederacion Espafiola de Enfermos de Alzheimer y otras demencias.

25



Diversos estudios demuestran que las intervenciones psicoeducativas son efectivas
en la reduccién del malestar y de la sobrecarga de las PCF, ademas es muy util en
la modificacién de la afectacion emocional. A pesar de esto, se observa que la
eficacia de estas intervenciones son a corto plazo puesto que a los meses de
finalizar el programa se observa un abandono de las recomendaciones adquiridas en
las intervenciones, por lo tanto, seria necesario el establecimiento de politicas y
mediadas de atencidn para las personas cuidadoras para que sea posible el

mantenimiento de los beneficios de las intervenciones mencionadas anteriormente?®:
29

Un estudio realizado por Olazaran J*° et al para analizar la eficacia de las terapias
no farmacologicas en la EA se llegd a la conclusién de que terapias como la
valoracion individual, el asesoramiento, el apoyo al cuidador y la administracion de
informacion producen un retraso en la institucionalizacién de personas afectadas de
la EA. Ademas, en este estudio se observo que intervenciones como las sesiones
grupales y el entrenamiento cognitivo producen una mejoria del aprendizaje visual y
verbal cuando la frecuencia es diaria; la estimulacion cognitiva produce mejoras en
la memoria, orientacion, lenguaje, atencion y cognicion, ademas cuando esta terapia
se combina con otros como la relajacidbn, musicoterapia, entre otros, produce
grandes beneficios en la cognicion. Otras intervenciones como son la reminiscencia,
relajacion y estimulacion cognitiva mejoran la orientacion. Por otro lado, la
estimulacién cognitiva grupal enriquecida es la responsable de las mejoras
conductuales, produciendo ademas una disminucion del aislamiento. Es aconsejable
la utilizacion de intervenciones conductuales dirigidas a PCF puesto que en el
estudio anteriormente mencionado se observé que en los SPCD como la depresion,
conductas problematicas y la agresividad disminuian un 52-57%, tanto en la
frecuencia como en la intensidad. Ademas, la estimulacion cognitiva grupal
enriquecida se observé que era eficaz para los sintomas afectivos, en el que se
debe de animar a las PCF a la busqueda y utilizacién de actividades placenteras y al
fomento de las interacciones positivas. Por ultimo en referencia a la PCF se observé
una eficacia para la reduccién de la depresion o de la ansiedad en intervenciones
como técnicas de reestructuracion cognitiva y de solucion de problemas de los

grupos de apoyo, asi como de formacion en estrategias de afrontamiento®.
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3. DEFINICION DE OBJETIVOS

3.1. Objetivo general

Desarrollar habilidades (estimulacion cognitiva, terapia de validacion, técnicas de
comunicacion e intervenciones conductuales) en la persona cuidadora familiar para
el manejo de las alteraciones cognitivas y conductuales en las personas afectas por

demencia/Alzheimer en al menos el 70% de los participantes de nuestro programa.

3.2. Objetivos especificos
De conocimientos

El 60% de las personas cuidadoras identificaran las alteraciones en la conducta
(alucionaciones, delirios, ansiedad, labilidad emocional, apatia, alteracion de la
memoria, alteracion patron del suefio, alteracion del patron alimentario y agitacion)

de las personas con la enfermedad de Alzheimer.

El 60% de las personas cuidadoras conoceran las actuaciones idoneas ante una

alteracion de la conducta en aquellas personas con la enfermedad de Alzheimer.
De actitudes

El 50% de las personas cuidadoras al finalizar el programa mostraran una
disposicion favorable sobre las técnicas para el control de las alteraciones

conductuales.

El 50% de las personas cuidadoras manifestaran una actitud positiva en la

adaptacion de la nueva realidad personal y del familiar.
De comportamientos

El 70% de las personas cuidadoras desarrollaran habilidades personales (técnicas

de relajacion) para el afrontamiento positivo de los cuidados.
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El 60% de las personas cuidadoras adquiriran la utilizacion de procedimientos utiles
en el afrontamiento de las alteraciones psicologicas y comportamentales de los

pacientes con enfermedad de Alzheimer.

4. CONTENIDOS EDUCATIVOS
Enfermedad de Alzheimer.
Causas de la enfermedad de Alzheimer?.
Fases de la enfermedad de Alzheimer®.
Sintomas de la enfermedad de Alzheimer®?.
Sintomas cognitivos y conductuales” .
Tratamientos farmacoldgicos de la enfermedad de Alzheimer'©.

Tratamiento no farmacologico de la enfermedad de Alzheimer. Entrenamiento de

habilidades para el abordaje de los sintomas cognitivos y conductuales®? 34,
Repercusiones sobre la calidad de vida de las personas cuidadores familiares4-'6.

Técnicas de relajacion®.

5. ESTRATEGIAS DE CAPTACION

Nuestra poblacién diana son las personas cuidadoras de personas con Enfermedad
de Alzheimer del municipio de Torredelcampo a las que accederemos a través de la
informacion proporcionada por los datos de usuario de la Atencién Primaria de
Torredelcampo, en los que aparecen todas las PCF registradas en Torredelcampo

de pacientes con EA.
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El programa de educacién para la salud se llevara trimestralmente, de manera que
en cada trimestre el programa estara formado por un grupo 12 PCF. El programa

tendra una duracion de un afo siendo 36 participantes totales.

Nos pondremos en contacto con las PCF a través de una carta informativa (anexo 1)
a sus domicilios en los que se detallaran la fecha de inicio, la duracion y la

importancia de la asistencia a este programa.

Ademas, también se le enviara un triptico (anexo 2) el que estara detallado el
contenido y la fecha de cada sesion para que los participantes puedan organizarse

para la asistencia al programa.

Por ultimo, se llevara a cabo una llamada telefénica tres dias antes del inicio del

programa como recordatorio.

6. ESTRATEGIAS DE INTERVENCION

Nuestro programa de educacion para la salud sera realizado fundamentalmente
mediante sesiones grupales, cuyos participantes seran las PCF de personas

afectadas por la EA.

Una vez realizadas las sesiones grupales con las PCF para su formacion y haciendo
hincapié en la importancia de realizar correctamente las técnicas en el cuidado del
familiar, se llevaran a cabo técnicas familiares para que de esta manera se involucre
cada vez mas toda la familia en el cuidado y de esta manera reducir el sindrome del

cuidador y la sobrecarga.

Por ultimo, se dara la posibilidad de realizar sesiones individuales a aquellas
personas que lo crean oportuno, ya sea porque tienen una cuestion personal que
tratar con el profesional sanitario y que no quiere que sea conocida por el resto de

participantes o por cualquier otra cuestion.
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7. ACTIVIDADES Y METODOLOGIA

Nuestro programa de educacion para la salud estara formado por una metodologia
pedagdgica sencilla puesto que nuestros participantes tienen una media de edad
entre 45-65 afos por lo tanto su nivel de aprendizaje no es tan amplio como de
personas mas jovenes, ademas nuestra poblacién diana suele tener un nivel de
estudios bajo por lo tanto nuestro mensaje sera captado con mayor facilidad con un

lenguaje claro y sencillo.

La metodologia empleada en nuestro programa de educacién para la salud es la
siguiente. En la primera sesidon se iniciara con una técnica de presentacion, en la
cual los participantes rompen el hielo, liberan tensiones y fomentan un clima de
confianza y aceptacion entre los miembros que conforman el grupo. Posteriormente
realizara un brainstorming (lluvia de ideas), que consiste en introducir una tematica
(en este caso la Enfermedad de Alzheimer y los sintomas cognitivos y conductuales)
y los participantes aportaran todas las ideas conocidas sobre este tema, por lo tanto
nos sirve de gran ayuda puesto que el profesional sanitario perciben lo que los
participantes conocen y desconocen sobre la EA y por lo tanto, de esta manera

saber de qué punto partir y como encauzar el tema.

En sesiones posteriores, una vez conocido todos los conceptos de la EA asi como
de los sintomas cognitivos y del comportamiento, los participantes realizaran
técnicas de demostracion, en las cuales se muestran cdmo realizar las conductas y
técnicas mas eficaces cuando el paciente presenta SPCD para de esta manera
facilitar la obtencion de habilidades. Ademas esta técnica también sera empleada en
la sesion 6 en la que se les explican a los participantes la existencia de las técnicas
de relajacion que seran utiles a lo largo del proceso de cuidados de la enfermedad,

pudiendo ser utilizadas tanto para las PCF como para las personas con EA.

Una vez llevada a cabo la técnica de demostracion, se realizara un role-playing, en
los cuales ambos haran el papel de enfermo y de cuidador, para simular los
sentimientos y comportamientos sufridos en ambas partes y asi poder ponernos en
el lugar de la otra persona. Con esta técnica nuestro objetivo es identificar los
problemas, mostrar las conductas apropiadas y favorecer la asimilacién de estos

comportamientos.
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Este tipo de técnicas se llevara a cabo mediante una comunicacion verbal, la cual
sera reforzada mediante presentaciones con diapositivas PowerPoint, asi como por
otros soportes tecnoldgicos, como sera la presentacion de videos explicativos sobre
técnicas a realizar ante sintomas cognitivos y conductuales, en el que todo esto
servira de apoyo para el profesional sanitario y ademas servira también para las

PCF para poder asimilar mejor los conceptos.

Durante la evolucion de las sesiones se fomentara la participacion de los asistentes,
la formulacién de todo tipo de dudas y preguntas, asi como un feedback positivo

entre todos los miembros del grupo y el profesional sanitario.

8. PREVISION DE RECURSOS NECESARIOS
Recursos humanos

El programa sera impartido por un profesional de enfermeria, considero como el eje
central del programa, el cual sera encargado de coordinar y dinamizar las sesiones

impartidas.
Recursos materiales

Sera necesario un ordenador y proyector para la reproduccién de las presentaciones
PowerPoint. El ordenador y proyector estaran en el salon de actos del centro de

atencion primaria, siendo el lugar de eleccion para impartir el programa.

Ademas sera necesario mesas y sillas, presentes en el salén de actos, folios de
papel y boligrafos, folletos, tripticos informativos del programa y cuestionarios
(Cuestionario de Sobrecarga del cuidador, Cuestionario de satisfaccion vy

Cuestionario para la evaluacioén de conocimientos y actitudes).
Recursos financieros

La mayoria de los materiales explicados anteriormente estan localizados en el centro

de atencidn primaria, por lo tanto no seria necesario ni la compra ni el traslado de
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ningun material. A pesar de esto, el material necesario restante como son los
tripticos, papel, folletos... sera financiado por la sanidad publica, en el que se
utilizara una proporcion del presupuesto que presenta el centro de salud designado

para la realizacién de programas de educacion para la salud.

9. DISENO DE LA EVALUACION

9.1. Evaluacién de la estructura
La evaluacién de la estructura del programa de educacién para la salud se realizara
por el profesional de enfermeria encargado de la realizacion del mismo, ademas se
tendra en cuenta la opinidn de los participantes a través de un cuestionario de

satisfaccion (Anexo 8).

9.1.1. Recursos humanos

La evaluacion de la estructura sera llevada a cabo por el profesional de enfermeria,
para valorar si fuese necesario la modificacion del programa, para él éxito del mismo.
Al iniciar el programa a los participantes se le comunicara la utilidad de los
cuestionarios, destacando que son anonimos y que las respuestas no traeran

repercusiones puesto que su utilidad es para la mejora del programa meramente.

Elemento que se Instrumento de

evalua recogida de datos ¢, Qué queremos conseguir?
Habilidad en la Escala LIKERT El Profesional de Enfermeria se ha expresado
trasmision de la con términos comprensibles y sencillos.
informacion

Adecuacion enla | Escala LIKERT El profesional de Enfermeria al inicio de la

formulacién de los sesiones ha expresado el objetivo de forma
objetivos sencilla y comprensible

Empatia del Escala LIKERT El profesional de enfermeria presenta un nivel
profesional adecuado de empatia con el grupo.
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Dinamizacion de

las sesiones

Escala LIKERT

El profesional de Enfermeria ha conseguido
un clima agradable con actuaciones divertidas

y con un temario conciso.

Fomento de la

participacion

Escala LIKERT

El profesional de Enfermeria ha conseguido la

motivacion y la participacion del grupo.

Conocimientos del

profesional

Escala LIKERT

de

conocimientos adecuados sobre la tematica.

El profesional Enfermeria  expresa

Tabla 6. Evaluacién de la estructura. Recursos humanos. Fuente: Elaboracion propia.

9.1.2. Recursos materiales

La evaluacion de la estructura, concretamente de los recursos materiales, se llevara

a cabo por el profesional de Enfermeria y se empleara al finalizar el programa.

Elemento que se

evalua

Instrumento de

recogida de datos

¢ Qué queremos conseguir?

Instalaciones

Escala LIKERT

El profesional de Enfermeria valora la
adecuacioén de las instalaciones durante el

desarrollo del programa.

Material audiovisual

empleado Escala LIKERT El profesional de Enfermeria valora la
utilidad y eficacia del material audiovisual
empleado y si las imagenes han sido utiles
para la captacion de informacion.

Adecuacion en el

material impreso | Escala LIKERT El profesional de Enfermeria valora si ha

entregado sido adecuado la utilizacién del material

facilitado, asi como su entendimiento.

Tabla 7. Evaluacion de la estructura. Recursos materiales. Fuente: Elaboracion

propia.
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9.2.

Evaluacion del proceso

Elemento que | Instrume | Momento de | 4 Qué queremos conseguir?
se evalua nto de | evaluacion
recogida
de datos
Utilidad de la | Escala Sera evaluado al | Los miembros del grupo expresaran
técnica de | LIKERT | finalizar la | la utilidad de esta técnica para iniciar
presentacion primera  sesion | el programa y para la obtencion de
donde se realiza | un clima de confianza entre los
la técnica de | mismos.
presentacion.
Utilidad de la | Escala Sera evaluado al | EI profesional sanitario evaluara si
técnica LIKERT | finalizar la sesion | esta técnica ha resultado util para
Brainstorming donde se realiza | percibir cuales son los conocimientos
esta técnica de los participantes sobre la tematica.
Utilidad de la | Escala Sera evaluado al | El profesional de Enfermeria evaluara
técnica de | LIKERT | finalizar la sesion | si esta técnica ha resultado util, en la
demostracion donde se realiza| que se intenta valorar si los
esta técnica participantes han captado bien los
conceptos y son capaces de ponerlos
en practica correctamente.
Utilidad de la | Escala Sera evaluado al | El profesional de Enfermeria evaluara
técnica Role- | LIKERT finalizar la sesién | la utilidad y eficacia de la técnica,
Playing donde se realiza | cuyo propdsito es comprender las
esta técnica dos partes del problema, la que
presenta el enfermo y la que
presenta la PCF.
Tiempo Escala Sera evaluado al | Se evalua si la duracién de las
empleado en | LIKERT | finalizar el | sesiones ha sido la adecuada, y sera
cada sesion programa. evaluado tanto por el profesional

sanitario como por las PCF.

Tabla 8. Evaluacién del proceso del programa. Fuente: Elaboracion propia.

34




9.3. Evaluacién de los resultados
9.3.1.  Objetivos de conocimientos.
Instrument | Momento
Objetivo a evaluar Indicador | Datos necesarios o de de la
recogida evaluacio
de datos n
Porcentaje | Numerador: numero | Cuestionar | Al inicio
El 50% de las PCF - ,
de de participantes que | io de | del
identificaran los SPCD - . . .
participant | identifican al menos | evaluacion | programa
(alucinaciones, delirios, ,
es que | dos alteraciones en | de y al
ansiedad, labilidad | e - .
identifican | la conducta. conocimie | finalizar
emocional, etc.) de las , .,
al  menos | Denominador: ntos la sesion
ersonas con EA.
P dos Numero total de|(Anexo4) |5.
alteracione | participantes en el
s en la| programa.
conducta.
Porcentaje | Numerador: Numero | Cuestionar | Al inicio y
El 60% de las PCF
° de de participantes que | io de | fin del
conoceran las . .
participant | conocen al menos | evaluacion | programa
actuaciones idéneas ante ,
es que | dos actuaciones | de
un SPCD en aquellas )
conocen al | correctas. actitudes
ersonas con la EA.
P menos dos | Denominador: (Anexo 7)
actuacione | Numero total de
s correctas | participantes del
ante algun | programa.
SPCD.

Tabla 9. Evaluacion de objetivos de conocimientos. Fuente

: Elaboracion propia.
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9.3.2. Objetivos de actitudes.

Instrumento | Momento
Objetivo a evaluar Indicador Datos necesarios de recogida |dela
de datos evaluacion
Porcentaje de | Numerador: A través de | Al finalizar
El 50% de las PCF - .
participantes Numero de | la el
al finalizar el . .
que muestran | participantes  que | observaciéon | programa.
programa mostraran
una muestran una | del
una disposicion | . . . ,
disposicion disposicion profesional
favorable sobre las o
favorable en la | favorable en la | sanitario
técnicas para el . .
realizacion de | realizacion a las | responsable
control de las | . . L
técnicas en | técnicas en | del
alteraciones . .
alteracion alteraciones programa.
conductuales.
conductuales. | conductuales.
Denominador:
Numero total de
participantes del
programa.
Porcentaje de | Numerador: A través de |A los 6 y
El 50% de las PCF . ,
participantes Numero de | la 12 meses
manifestaran una - . .
que afrontan | participantes  que | observacion | de finalizar
actitud positiva en la
de manera | afrontan la nueva | del el
adaptacion de la . ) ,
positiva la | realidad de manera | profesional programa.
nueva realidad , . o
realidad positiva. sanitario
personal del .
Y personal y | Denominador: responsable
familiar. . .
familiar Numero total de | del
durante el | participantes del | programa

proceso de la

enfermedad.

programa.

Tabla 10. Evaluaciéon de objetivos de actitudes. Fuente

: Elaboracion propia
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9.3.3. Objetivos de comportamiento.
Instrumento Momento
Objetivo a evaluar Indicador Datos de recogida de la
necesarios de datos evaluacio
n
Porcentaje de | Numerador: A través de | Se
El 40% de |las .. , .
participantes Numero de | una evaluara
personas cuidadoras - .
que en los | participantes entrevista alos6y
desarrollaran .
ultimos 6 | que han | personal con | 12
habilidades
meses han | desarrollado cada meses
ersonales (técnicas
> ( desarrollado alguna técnica | participante de la
de relajacion) para el . ) . S
alguna técnica | psicoeducativa | del programa. | finalizaci
afrontamiento ) . , .
psicoeducativa | Denominador: on del
positivo de los i
Numero total de program
cuidados. -
participantes del a.
programa.
Porcentaje de | Numerador: A través de | Se
El 30% de Ilas - , .
participantes Numero de | una evaluara
personas cuidadoras - .
que han | participantes entrevista alos6y
adquiriran la| ..
utilizado que han | personal con | 12
utilizacion de L .
alguna técnica | utilizado alguna | cada meses
procedimientos utiles L .
para el | técnica para el | participante de la
en el afrontamiento , , .
afrontamiento | afrontamiento. del programa. | finalizaci
de las alteraciones . .
desde los | Denominador: on del
sicologicas
P g ¥ ultimos 6 | Numero total de program
comportamentales .
meses de la | participantes del a.

de los pacientes con
enfermedad de

Alzheimer.

finalizacion del

programa.

programa.

Tabla 11. Evaluaciéon de objetivos de comportamientos. Fuente: Elaboracion propia.
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10. ORGANIZACION DE LAS INTERVENCIONES

El programa de educacion para la salud sera impartido a través de 7 sesiones,
mediante 6 sesiones grupales con PCF y la ultima sesién sera familiar. Durante el
programa se les informan a los participantes que existe la posibilidad de la
realizacion de wuna sesion individual con el objetivo de resolver cualquier

circunstancia o problematica personal.

La duracion de todas las sesiones sera de una hora, de manera que las personas
participantes puedan asistir al programa con facilidad puesto que no invierten mucho
tiempo durante las sesiones y el programa sera impartido por el profesional de

Enfermeria responsable del mismo.

Sesidn 1. Introduccion de la Enfermedad de Alzheimer

Se impartira el 1 de Mayo de 2017.

Contenidos educativos: Definicion, causas, fases y sintomas de la EA.
Material necesario: Proyector, ordenador, folios y lapiz.

Evaluacion de la sesidon: Se le administraran a los participantes el Cuestionario de
evaluacion de conocimientos (Anexo 4) para evaluar el nivel de conocimientos
presente antes del inicio del programa, para posteriormente, al finalizar el programa

poder valorar el progreso de la informaciéon obtenida.

Se iniciara la sesién con una técnica de presentacion, en la cual los participantes
rompen el hielo, liberan tensiones y fomentan un clima de confianza y aceptacién
entre los miembros que conforman el grupo. Posteriormente se realizara un
brainstorming (lluvia de ideas), que consiste en introducir una tematica (en este caso
la Enfermedad de Alzheimer) y los participantes aportaran todas las ideas conocidas
sobre este tema, por lo tanto nos sirve de gran ayuda puesto que el profesional
sanitario perciben lo que los participantes conocen y desconocen sobre la

Enfermedad de Alzheimer y por lo tanto, de esta manera saber de qué punto partir y
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como encauzar el tema, y a partir de aqui se desarrollara la informacién a través de
una presentacion Power Point. Por ultimo, al finalizar la sesidén se aclarara posibles

dudas que les pueda surgir a los participantes del programa.

Sesion 2 y 3. Alteraciones conductuales y cognitivos en la Enfermedad de

Alzheimer.
Se impartira la sesion 2 el 8 de Mayo y la segunda sesion el 15 de Mayo de 2017.

Objetivo: ElI 50% de las personas cuidadoras identificaran las alteraciones en la
conducta (alucionaciones, delirios, ansiedad, labilidad emocional, apatia, alteracion
de la memoria, alteraciéon patron del suefio, alteracion del patrén alimentario y

agitacion) de las personas con la enfermedad de Alzheimer.
Contenidos educativos: Sintomas cognitivos y conductuales.
Material necesario: Proyectos, ordenador, folios y lapiz.

En esta sesidn se explicaran las alteraciones conductuales y cognitivas de la
Enfermedad de Alzheimer, cuales son, ordenadas desde las mas basicas a las mas
complejas, para de esta manera facilitarles a las PCF la captacion de la informacion
de manera sencilla. Ademas se explicaran la frecuencia de apariciéon de cada una de
ellas en el proceso de la patologia, puesto que hay alteraciones que aparecen con

mucha frecuencia y otras que son menos frecuentes.

Se utilizara para la explicacion de las alteraciones conductuales 2 sesiones puesto
que existen gran cantidad de alteraciones conductuales y si lo explicaramos en una
sola sesion, los participantes en tan solo 1 hora estarian saturados de informacion y
su captacion no seria adecuada. Ademas se organizara de manera que en la sesion
2 se explicaran las alteraciones mas sencillas y en la sesién 3 las mas complejas y

dificiles de reconocer.
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Sesion 4 y 5. Desarrollo de habilidades para el manejo de las alteraciones

conductuales en personas con Enfermedad de Alzheimer.
Se impartira la sesion 4 el 22 de Mayo y la sesion 5 el 29 de Mayo de 2017.

Objetivo: El 60% de las personas cuidadoras conoceran las actuaciones idoneas
ante una alteracion de la conducta en aquellas personas con la enfermedad de

Alzheimer.
Contenidos educativos: Tratamientos farmacoldgicos y no farmacologicos de la EA.
Material necesario: Proyectos, ordenador, folios y lapiz.

Evaluacion de la sesidon: Se le administraran a los participantes el Cuestionario de
evaluacion de conocimientos (Anexo 4) y se comparara con los resultados obtenidos

al inicio del programa.

Siguiendo la dinamica de la sesion anterior, se explicara cuales son las técnicas
idoneas ante determinadas alteraciones conductuales, de manera que en la sesion 4
se explicaran las técnicas de las alteraciones mas sencillas y en la sesién 5 con las
alteraciones mas complicadas. Tras la explicacion de las técnicas para cada
alteracion, para afianzar los conocimientos y asegurarnos de que ha comprendido la
realizaciéon de la técnica, se realizara la demostracion de cada técnica todos los
participantes. Reforzando las actuaciones que realizan correctamente y corrigiendo

las técnicas ejecutadas erroneamente.

Sesion 6. Sobrecarga del cuidador.
Se impartira el 5 de Junio de 2017.

Objetivo: El 40% de las personas cuidadoras desarrollaran habilidades personales

(técnicas de relajacion) para el afrontamiento positivo de los cuidados.

Contenidos educativos: Repercusiones sobre la calidad de vida de las personas

cuidadores familiares y técnicas de relajacion.
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Material necesario: Proyectos, ordenador, folios, lapiz y video explicativo para la

realizacion de técnicas eficaces de relajacion® (Anexo 5).

Evaluacion de la sesion: Se les administran a los participantes al inicio de la sesién
una escala de sobrecarga de cuidador denominada Zarit*® (Anexo 6) para valorar el
nivel de sobrecarga que presentan nuestros participantes. Ademas, al finalizar la
sesion también se le administraran el Cuestionario de evaluacién de actitudes
(Anexo 7) para valorar ante una situacion con alteracion conductual de que manera
actuarian y valorar si seria la correcta. Se le administran en esta sesién puesto que

ya se le han asentado los conocimientos de las sesiones anteriores.

Conocidas todas las alteraciones conductuales y cognitivas presentes en la
Enfermedad de Alzheimer, asi como la actuacion correcta para cada una de ellas, se
realizara un role-playing, de manera que las personas cuidadores se dividen en dos
grupos y tienen que simular la actuacion de la persona enferma de Alzheimer y el
otro grupo haria de personas cuidadoras. Se introducira una serie de situaciones y
un grupo actua tipicamente como lo haria un paciente con Alzheimer y el otro grupo
como actuaria su persona cuidadora. Con esta técnica lo que se conseguiria es que
las personas cuidadoras empaticen también con la situacién que sufre también el
paciente de Alzheimer, ademas de poner una situacion lo mas real posible y conocer
como actuarian ante esas alteraciones conductuales una vez conocida toda la
informacion. Posteriormente se le explicaran las repercusiones en la calidad de vida
de las PCF al ser la unica persona encargada del cuidado de su familiar y la
importancia de la implicacion de todos los componentes de la familia en el cuidado
para prevenir estas repercusiones. Por ultimo se le explicaran la importancia de la
realizacion de técnicas de relajacion utiles cuando la PCF se encuentra desbordada

por la situacion.

Una vez concienciados los participantes de la importancia de la reparticion de tareas
en el cuidado del familiar para de esta manera reducir su nivel de sobrecarga y
estrés, sera explicado que la sesidn posterior sera necesaria la asistencia de la
familia en la que se abarcara esta tematica y solo participaran en esta sesién la PCF

y su familia.
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Sesion 7. Participacién de la familia
La sesion sera impartida el 12 de Junio de 2017.

Objetivo: ElI 50% de las personas cuidadoras manifestaran una actitud positiva en la
adaptacioén de la nueva realidad personal y del familiar.

Contenidos educativos: Sintomas cognitivos y conductuales. Tratamientos
farmacoldgicos y no farmacoldgicos de la EA. Repercusiones sobre la calidad de

vida de las personas cuidadores familiares y técnicas de relajacion.
Material necesario: Proyector, ordenador, folios y lapiz.

Evaluacion de la sesion: Se le administran a los participantes el Cuestionario de

Satisfaccion (Anexo 8).

En la sesion 7 se llevara a cabo una sesion familiar, de manera que una vez la PCF
ha conocido toda la informacién acerca de la EA, se invita a la familia a la
participacion de nuestro programa a través de esta sesion con el objetivo de, tras la
conciencia de la PCF sobre la problematica de la situacion, la involucracién de la
familia durante el proceso de la enfermedad, dotandoles del conocimiento basico
para el cuidado del paciente, asi como de la importancia de la reparticion de tareas,
evitando de esta manera la sobrecarga del cuidador. Ademas la familia nos podra
expresar su opinién sobre la situacién y pondremos puntos de union entre ambos
para que la familia esté unida y no haya quiebres entre ellos, por lo que con esta
sesidon nuestro objetivo es que todos los miembros de la familia estén capacitados
en el cuidado de la persona enferma de Alzheimer y ademas estén concienciados de
la importancia de varios cuidadores en la EA a través de la reparticién de tareas y en
los inconvenientes y problemas que ocasionan el estar sélo una persona al cargo de

los cuidados.
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12. ANEXOS

Anexo 1. Cartel informativo

"INES CON
+ ~OMPC RT/

N

JUNTA DE ANDRLUCIA

Atencion Primaria Torredelcampo
"“Educar para aprender a cuidar"



Anexo 2. Carta informativa a las personas cuidadoras familiares.

Estimado senor/a:

Tengo el placer de contactar con usted para informarle de que el proximo 1 de Mayo
se iniciara un programa de educacién para la salud dirigida a aquellas personas
cuidadoras de pacientes con Enfermedad de Alzheimer que presentan alteraciones
en la conducta para la formacién y preparacion de la situacion en la que se
encuentra, queriendo conseguir con esto la mejora tanto en la calidad de vida como
en el abordaje de los cuidados, teniendo grandes ventajas tanto para el enfermo

como para usted.

El programa estara formado por 6 sesiones, llevadas a cabo todos los lunes del
préximo mes de Mayo y principio de Junio. La hora de comienzo sera a las 17:00
horas y su duracion sera de 1 hora, por lo tanto, la duracion del programa no sera
extensa, facilitando la asistencia de las personas cuidadoras que no presentan un

horario muy flexible y con una deficiencia de tiempo libre.

Es importante destacar la utilidad de este programa para usted, puesto que asistira
personas con su misma situacién, pudiendo compartir vivencias, se mostraran
técnicas para la mejora del cuidado del familiar asi como de técnicas de relajacion

pudiéndose utilizar en situaciones estresantes o agobiantes.

Le invito a participar en todas las sesiones que se realizaran, especificadas en el

triptico informativo adjunto del programa.

Reciban un cordial saludo.

Enfermera responsable del programa de educacion para la salud.
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ANEXO 4. Cuestionario para la evaluacién de los conocimientos.

Lea atentamente las siguientes preguntas y responda con una X en la respuesta que

usted considere la correcta. Son faciles de responder y no le llevara mucho tiempo.

1. Cuando mi familiar escucha, siente o huele algo que no existe realmente, por
ejemplo, mi familiar conversa con una persona imaginada. ¢ Sabria identificarme

ante que alteracion nos encontramos?

- Apatia

- Ansiedad

- Delirios

- Alteracion de la memoria

- Alteracion del patron del suefio
- Alucionaciones

- Labilidad emocional

- Agitacion

- Deambulacion

- Alteracion del patrén alimentario

2. Cuando mi familiar tiene una idea falsa que entiende como cierta, por ejemplo,
mi familiar cree que algun miembro de la familia le roba o la policia le esta

persiguiendo. ¢ Sabria identificarme ante que alteracién nos encontramos?

- Apatia

- Ansiedad

- Delirios

- Alteracion de la memoria

- Alteracion del patrdn del suefio
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- Alucionaciones
- Labilidad emocional
- Agitacion

- Alteracion del patrén alimentario

Cuando mi familiar se encuentra inestable emocionalmente, llora o rie de manera

inapropiada. ¢ Sabria identificarme ante que alteracién nos encontramos?

- Apatia

- Ansiedad

- Delirios

- Alteracion de la memoria

- Alteracion del patrén del suefo
- Alucionaciones

- Labilidad emocional

- Agitacion

- Alteracion del patrén alimentario

Cuando mi familiar no tiene motivacion por cosas que antes le interesaban
mucho, presenta una pérdida de interés general, no tiene ganas de salir a la calle,
de hablar con los vecinos o0 con sus amigos. ¢Sabria identificarme ante que

alteracion nos encontramos?

- Apatia

- Ansiedad

- Delirios

- Alteracion de la memoria

- Alteracion del patrén del suefio
- Alucionaciones

- Labilidad emocional

- Agitacion

- Alteracion del patrén alimentario
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Cuando mi familiar durante el dia se encuentra adormilado pero en cambio por la
noche no duerme o se despierta frecuentemente. ;Sabria identificarme ante que

alteracion nos encontramos?

- Apatia

- Ansiedad

- Delirios

- Alteracion de la memoria

- Alteracion del patrén del suefio
- Alucionaciones

- Labilidad emocional

- Agitacion

- Alteracion del patrén alimentario

Cuando mi familiar pierde el interés por la comida, pierde apetito y empieza a

perder peso. jSabria identificarme ante que alteracion nos encontramos?

- Apatia

- Ansiedad

- Delirios

- Alteracion de la memoria

- Alteracion del patrén del suefo
- Alucionaciones

- Labilidad emocional

- Agitacion

- Alteracion del patrén alimentario
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Cuando mi familiar no recuerda acontecimientos importantes como puede ser su
boda, el nacimiento de un hijo, no recuerda a familiares cercanos, no recuerda
actividades basicas de la vida diaria. ;Sabria identificarme ante que alteracion

nos encontramos?

Apatia

Ansiedad

Delirios

Alteracion de la memoria
Alteracién del patron del suefio
Alucionaciones

Labilidad emocional

Agitacion

Alteracién del patron alimentario

Cuando mi familiar se encuentra agresivo con otras personas, deambula sin
rumbo, sigue a una persona a todos lados, repite las mismas preguntas una y
otra vez, dice palabras malsonantes. ¢Sabria identificarme ante que alteracion

nos encontramos?

Apatia

Ansiedad

Delirios

Alteracion de la memoria
Alteracién del patron del suefio
Alucionaciones

Labilidad emocional

Agitacion

Alteracién del patron alimentario
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9. Si nuestro familiar se encuentra agitado ¢ Conoce cual seria la mejor actuacion

cuando nos encontramos ante esta alteracion?

10. Si nuestro familiar se encuentra con delirios o alucionaciones. §Conoce cual

seria la mejor actuacién cuando nos encontramos ante esta alteracion?

11. Si nuestro familiar se encuentra con pérdida de la memoria. ;Conoce cual seria

la mejor actuacion cuando nos encontramos ante esta alteracion?

12.Si nuestro familiar presenta alteraciones en el patron del suefio. ;Conoce qué

seria util en esta alteracion?

13. ;Conoce técnicas alternativas para su familiar para mejorar su bienestar?

Pongame algunos ejemplos.

iMuchas gracias por su colaboracion y espero que le haya servido de gran

utilidad como repaso de lo anteriormente aprendido!
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Anexo 5. Video informativo para la realizacion de técnicas de relajacion?.

https://www.youtube.com/watch?v=mwOrtEK2rg4

Anexo 6. Cuestionario de sobrecarga del cuidador Zarit3s.

Hombre Facha
UnidadiCentro N* Historla
CUESTIONARID —ZARIT-

Pobiycien culdadora d= personas dependisntes, Es un cussSonaric autoadminictrade

Mmhmm:
A confinuacion se presents una Ists de sfmmacones, =n las omles s=
refizja ciimo == skenien, @ veces, as personas que coldss 3 ol persona

Despuds de leer cads afirmaciin, debe Indicar com gue Trecuenca e siente
Vil asl: mumcs, mamenie, sigunss veres, bastanie 3 memedo ¥ casl slempee.
A I homa de responder pliense Qgue B0 exisien respessins soerindas o
equivoOsdss, =no Bn s0i0 su experienicia.

1. E.F' 253 e B familar 2 plge mas ayula de 3 e redlmania
recesla’

2. iPlensa que debido a flempo que dedica a su familar no fepa
suficiante Tampo para vd. ®

& f.EE slante agnl::am por ritentar 3"..-T|:l-3|:||:r lzar e culdato de su
famiflar con oiras responsabliidades (irabalo, famiiai?

4. .:'_EEHI:E '.I'E'QEEF.E por 13 conducta de su famillan®

5. ;S glente enfadado ciando e6ia cerca de sU famillar?

. ,L:'-'IEHEE gue & cidar ge su famillar afecta ﬂ-EgI‘r-.’dTEﬂ‘.E 13 relashn
gue 1=%=d tlene con obmos mieminos de s famila?

7. ; Tiene miedo por 2 fuls e su famlilar?

8. ; Plensa gue su familar dependsa da Wd ?

Q. ; %o glente tenso cuandn estd cerca da su Tamiliar?

10. ; Plensa que su sa3lud ha empeorado debldd 3 tener que culkdar de su
famillas?

11. I-_:'IE'|'|EE:-:|LIE no tlene antE inimidad coma k= g.I-EI.ElrI-EI delido 3 tener
Jue CU dar d= su famillar?

12. ;Plensa que =0 yida s00id 52 ha visto afactada neqalivaments oor
fener gue culdar 3 su famillar?

13. .:'_EE shanta Incimodo por dlsanclanse de sus amisiades debido 3
tanar gue culgar de su familar?

14. |i__F'I-E'rEa e sU Tamillar l2 consldara 3 ustad 13 Onica pefsona ue e
puede cuidar?

15. .:'_F‘EHE.EI que no tene =ficientzs Irgres-::e. econémicos para s
Jastos de culdar 3 su Tamilar, ademas de sus ofros gasioe’?

16. ;Plensa que Mo S8ra CApaZ 0= cuidar a su Tamillar por mucho mds
tempo?

17. .f_E-EﬂI:E que ha perdido & controd de BU vida desde le= comer@d 13
enfamnedad de su famiblar?

13. ; Desearia poder dejar =l culdado de su famillar a ofra personas

14 IEISE slanta Indecisn s00re l:|LE hiacer con su familar?

0. E.;'EI'FE-EQ'I.IIE deberla hacer mas por gu famillar?

21. ; Plensa que podrla culdar melor 3 su famillar™

2. Globaiments, .f_l:FlE gzl.'j:- da 'E::-ImEl" ennenmenia por e hecho de
culdar a i familar?
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https://www.youtube.com/watch?v=mwOrtEK2rg4

EoCALA D R CARCA DL CUIDADOR —SARIT-
lostrycciones para ol profesional,

Poblacién diana Poblacdn cuidadora de personas dependientes. Es un
cueshonano autoadministrado que consta de 22 flems, con respuesta lipo escala
ket {1-5)

Los valores comespondientes a las opciones de respuesta son:
- =Nunca
- 2=Rara wvaz
- 3=Algunas veces
- 4=Bastantes veces

Lo punics de corle ecomendados son:
< 45 Mo sobwecaiga
4547 a 55-58 Sobrecarma keve
= 55-58 Sobrecaiga Inlensa

PUNTUACION

Fuente: Junta de Andalucia. Escala de Sobrecarga del Cuidador-
Zarit.2016.



Anexo 7. Cuestionario para la evaluacion de actitudes.

Lea atentamente las siguientes preguntas y marque con una X la respuesta que

usted considere correcta. Las preguntas son faciles de responder y no le llevara

mucho tiempo.

iMuchas gracias por su colaboracién!

Mi familiar se encuentra hoy agitado, nos grita, tira objetos al suelo, se encuentra

inquieto y deambula por toda la casa y ademas nos dice que hay unas arafas en la

casa que le persiguen. ;Cémo actuaria?

1.

Le diriamos a nuestro familiar que se tranquilizara, que esta exagerando, que
no hay ninguna arafa en la casa, que deje de moverse y se quede quieto en
el sofa.

Estoy tan nerviosa que no se qué hacer y lloro e intento buscar ayuda en
algun familiar para que lo tranquilice.

Dejo a mi familiar que deambule pero le quito todos los objetos que puedan
producir algun dafo, bajo el volumen de la televisién o de la radio de manera
que el ambiente esté mas tranquilo, le hablo con calma y le digo que si que
hay arafias en la casa pero que son amigas nuestras y no nos van a hacer
dafio y ademas pongo musica que a mi familiar le gusta y que le produce
calma.

Meto a mi familiar en su habitacion hasta que se tranquilice puesto que con

nosotros no se calma y se agita cada vez mas.

Mi familiar se encuentra hoy desanimado, no tiene hambre y no come en todo el dia,

yo estoy preocupada porque tiene mucha medicacién que tomarse y no ha comido,

cada vez lo veo mas delgado y me preocupa mucho la situacion.  Qué haria en esa

situacion?

1.

Estoy dandole la comida hasta que se lo coma entera y después le doy la

medicacion.
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2.

Entendemos que es un proceso normal dentro de la enfermedad, nuestro
familiar no tiene apetito y es normal, como tiene mucha medicacion le damos
la fundamental para su enfermedad (nos ha explicado el médico
anteriormente) y la que no es importante no se la damos, probamos a darle
un poco de comida por si quiere, si no quiere le damos un protector de
estdmago y aunque no haya comido no debemos de preocuparnos.

Como se niega a comer no insisto mas y ademas no le doy la medicacion
porque tiene el estbmago vacio y le va a hacer dafio.

Le hago un batido de frutas o la comida se la trituro y se la mezclo con la

medicacion y se lo doy con una jeringa.

Mi familiar se tira todo el dia durmiendo, le despierto pero vuelve a dormirse, se tira

todo el dia adormilado pero por la noche se tira toda la noche llamandonos, sin

suefio, se duerme pocas horas y se levanta mucho durante la noche, son varias

noches asi, estoy sin dormir, estoy muy cansada y me da miedo a que se levante sin

que se me dé cuenta y pueda caerse. ¢ Qué haria?

1.

4.

Llamarlo cada vez que se duerme durante el dia y asi por la noche dormira
sin despertarse.

Lo llamo durante el dia pero sigue durmiéndose y por la noche como no tiene
sueno le pongo la barandilla a la cama o lo sujeto para que asi no pueda
levantarse de la cama y aunque no duerma estar segura de que no se caiga o
le pase algo.

Cada vez que se duerma durante el dia despertarlo, hacer ejercicio con el por
la tarde para que de esta manera esté cansado por la noche y pueda
dormirse, antes de dormirse hara una técnica de relajacion y se le pondra
musica relajante, ademas la habitacion en la que duerme anteriormente
estaran las persianas bajadas y el ambiente sera tranquilo.

A pesar de llamarlo durante todo el dia cuando se duerme por la noche no
consigue dormirse y yo me voy a su habitacion y le vigilo para que no se

levante y no se caiga y le intento dormir.
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Anexo 8. Cuestionario de satisfaccion

Lea atentamente este cuestionario y marque con una X la respuesta que usted
considere correcta, este cuestionario es totalmente andénimo y nos servira para
mejorar posteriormente nuestro programa de educaciéon para la salud por lo que se

le ruega que conteste con sinceridad.

No le llevara mucho tiempo y son faciles de responder.

1. En la primera sesién en la que se ha hablado sobre que es la enfermedad de
Alzheimer le ha parecido muy completa y de gran utilidad en mi vida.

- Muy de acuerdo

De acuerdo

Indiferente

- En desacuerdo

Muy en desacuerdo

2. Enla segunda y tercera sesion en la que nos han hablado sobre que los tipos
de alteraciones en la conducta que puede presentar un paciente de Alzheimer,
el contenido explicado ha sido sencillo de entender y lo ha entendido
perfectamente.

- Muy de acuerdo
- De acuerdo

- Indiferente

- Endesacuerdo

- Muy en desacuerdo

3. En la cuarta y quinta sesion en la que han explicado a como actuar como el
familiar presenta alguna alteracion en la conducta, son sencillas de realizar
para usted y faciles de comprender.

- Muy de acuerdo
- De acuerdo

- Indiferente
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- En desacuerdo

- Muy en desacuerdo

En la sexta sesién en la que se ha explicado las técnicas de relajacion en
situaciones de estrés o agobio le han parecido muy utiles y las utilizara en el
momento necesario en su casa.

- Muy de acuerdo

- De acuerdo

- Indiferente

- En desacuerdo

- Muy en desacuerdo

En la séptima sesion en la que ha participado toda la familia y se ha explicado
la importancia de repartir las tareas entre todos para asi que usted se
encuentra con mejor salud, y ademas se le ha explicado a los familiares a
como cuidar de manera adecuada le ha parecido muy util y necesario, y cree
en la importancia de que la familia ayude en los cuidados.

- Muy de acuerdo

- De acuerdo

- Indiferente

- En desacuerdo

- Muy en desacuerdo

El profesional sanitario ha motivado a todos los que han participado en el
programa a realizar las acciones que son mas utiles cuando su familiar se

encuentra con alguna alteracion de la conducta.

- Muy de acuerdo
- De acuerdo

- Indiferente

- Endesacuerdo

- Muy en desacuerdo
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7. La manera en la que se ha compartido entre todos los que han participado en
el grupo asi como las actividades que se han realizado en cada sesion a
usted le han parecido adecuadas vy utiles.

- Muy de acuerdo
- De acuerdo

- Indiferente

- En desacuerdo

- Muy en desacuerdo

8. Este programa ha conseguido que usted se vea mas capaz de actuar cuando
mi familiar se encuentra con una alteracibn en la conducta, ya que
anteriormente no era capaz.

- Muy de acuerdo
- De acuerdo

- Indiferente

- Endesacuerdo

- Muy en desacuerdo

9. Puesto que ya ha terminado el programa, usted tiene mas informacién acerca
de la Enfermedad de Alzheimer que anteriormente.
- Muy de acuerdo
- De acuerdo
- Indiferente
- Endesacuerdo

- Muy en desacuerdo

10.Este programa me ha ensefiado muchas cosas nuevas que yo antes
desconocia.
- Muy de acuerdo
- De acuerdo
- Indiferente
- Endesacuerdo

- Muy en desacuerdo
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11.Usted se ha sentido muy comodo dentro del grupo de este programa.

- Muy de acuerdo
- De acuerdo

- Indiferente

- Endesacuerdo

- Muy en desacuerdo

12.Usted ha tenido dificultad para comprender algunos de los temas que se han

explicado por los profesionales de Enfermeria en alguna sesién del programa.

- Muy de acuerdo
- De acuerdo

- Indiferente

- Endesacuerdo

- Muy en desacuerdo

13. ¢ Qué cambiaria usted de este programa?

14.; Qué eliminaria usted de este programa?

15. ¢ Qué mejoraria usted de este programa?

16.Sugerencias.

iMuchas gracias por su colaboracion!
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