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1. Introduccion

El presente trabajo se refiere al tema de la sobrecarga del cuidador de enfermos de Alzheimer.
La sobrecarga es el resultado de la combinacion de estrés psicoldgico, tension fisica y la
presion emocional en relacion con la carga objetiva de la asistencia. La sobrecarga que supone
cuidar puede provocar en el cuidador estados de ansiedad, estrés y depresion, ademas la
existencia de un aumento en los gastos derivados de la enfermedad es un factor que se asocia

a la sobrecarga personal y que influye en el papel del cuidador dificultando su actividad.

Para analizar esta problematica es necesario mencionar las principales causas de la sobrecarga
del cuidador. Estas son el impacto del cuidado del enfermo al cuidador, es decir, la falta de
tiempo libre del cuidador, falta de intimidad, deterioro de la vida social, sensacion de pérdida
de control sobre la vida, deterioro de la salud...(prevalencia de 32,9%). La calidad de la
relacion interpersonal entre el enfermo y el cuidador ya que comporta situaciones de estrés

(9,1%), de presion (5,9) y de dependencia del enfermo hacia el cuidador (5,3%).

La investigacion de esta problematica social se realiza por el interés de conocer mas
profundamente la situacion de los cuidadores y el impacto que provoca en sus vidas. En el
ambito profesional, como profesional de enfermeria, el interés versa en conocer los
instrumentos de medida de la sobrecarga del cuidador para poder detectarla y también las

estrategias que se realizan actualmente para disminuirla.

La metodologia remite a una busqueda bibliografica en la qual la investigacion se ha realizado
mediante la revision de evidencia cientifica. Las bases de datos consultadas para la realizacion
del trabajo son: Oceano Medicina y Salud, SCOPUS, Medlina (PubMed), Cuiden y Scielo.
Las palabras claves que he emprado para la basqueda han sido: risk factor, caregivers,
cuidador, Alzzheimer’s disease, burden, sobregarga, quality of live, demencia, counseling,
tratamiento alzheimer, repercusiones, epidemiology, eduacion para la salud... Se han excluido

todos aquellos articulos cuya fecha de publicacion es inferior al afio 1996.

El principal objetivo de este trabajo es disefiar una intervencion de enfermeria para disminuir
la sobrecarga del cuidador del enfermo de Alzheimer. Los objetivos secundarios son conocer
los instrumentos de medida de la sobrecarga del cuidador y el nivel de esta en los cuidadores;

y analizar las estrategias que se realizan actualmente para la disminucion de la sobrecarga.



2. Marco teérico:

2.1. Descripcion del paciente con la enfermedad de Alzheimer:

2.1.1. Demencia y Alzheimer.

La demencia es un sindrome clinico caracterizado por déficits cognitivos mdltiples
persistentes y progresivos. Este deterioro conlleva a una pérdida de la autonomia del paciente
e interfiere en su calidad de vida, asi como un detrimento de la actividad social, laboral, de
ocio tanto del paciente como de sus familiares(1).

La enfermedad de Alzheimer es un tipo de demencia de naturaleza degenerativa que se
caracteriza clinicamente por deterioro cognitivo y neuropatoldgicamente por la alteracion del
metabolismo proteico, con una falta de la degradacion de las proteinas por el sistema
ubiquitina-proteosémico, produccion de peptidos, oligomeros de aminoacidos y acumulacion
de depdsitos proteicos intracelulares. La interaccion entre factores genéticos y ambientales
propiciaria un metabolismo anormal de proteinas, produciendo una acumulacion de los
péptidos neurotdxicos(2). Por ello hay un deterioro de la parte cortical del cerebro y
principalmente afecta al estado cognitivo del paciente. La enfermedad debuta como un
proceso de deterioro cognitivo y funcional de inicio insidioso al que en el transcurso del
tiempo se asocian cambios en el estado de animo con alteraciones psicolégicas y de la
conducta. No existe orientacion en el tiempo ni espacio, no tienen representacion mental y no

presentan ningun problema a nivel locomotor(3).

2.1.2. Epidemiologia.

Si tenemos en cuenta los diferentes tipos de demencia, la enfermedad de Alzheimer es la méas
frecuente representando el 60-80% de los casos de pacientes con demencia. En Catalunya en
el afio 2011 habia 112.000 personas diagnosticadas de enfermedad de Alzheimer, siendo mas

de 500.000 en Espafia, 6 millones en Europa y 24 millones de enfermos a nivel mundial(4).

La incidencia de enfermedad de Alzheimer aumenta con la edad, desde 1-3/1.000 entre los 65

y los 70 afios personas-afio hasta 14-30/1.000 entre los 80-85 afios, y parece ser mayor en



mujeres. En edades muy avanzadas es aun mayor, hasta 38,6/1.000 entre 85 y 89 afios y mas

de 65/1.000 personas-afio en mayores de 95 afios seguin datos del estudio Framingham.

La prevalencia es de alrededor del 0,6-0,7% en Europa a los 65-69 afios segun el estudio
Eurodem, y también aumenta con la edad (1,8% en hombres y 4,3% en mujeres en el grupo de
edad de 75-79; 6,3 y 8,4% respectivamente en el grupo de 80 a 84 afios; de 8,8 y 14,2% en
edades de 85 a 89 afios, y 17,6 y 23,6% en mayores de 89). La prevalencia en nuestro pais se
sitia alrededor del 6% en el grupo de mayores de 70 afios y representa el 70% de las

demencias(5).

2.1.3. Clinica de la enfermedad de Alzheimer.

La clinica que presenta un paciente afectado por la enfermedad de Alzheimer es la

siguiente(3):

e Déficit cognitivo: de aparicion precoz aun que resulte dificil identificarlos, son los

causantes de la limitacion o incapacidad funcional para la realizacion de las

actividades de la vida diaria.

e Alteracion de la memoria: para tener memoria el cerebro ha de tener un buen estado de
todas las estructuras cerebrales que intervienen en esta funcion. En el caso de la
demencia estas estructuras (I6bulos frontales y hipocampo) no se encuentran en buen
estado.

e Pérdida de atencion: la atencion nos permite concentrarnos en estimulos concretos

para llevar a cabo la tarea deseada de manera eficaz, diferenciando los estimulos.

e Alteracion del lenguaje: el lenguaje precisa de la implicacion de varias areas del

cerebro. Aparece una limitacion tanto de la capacidad de comprender como la de
expresarse, se empeora el vocabulario hasta que las palabras son inteligibles e incluso
es imposible comunicarse.

e Apraxia: incapacidad de realizar actos motores complejos, aun que el paciente
conserva la fuerza y la movilidad (vestirse, escribir...).

e Agnosia: incapacidad para reconocer y tratar informacién que llega a través de los
organos de los sentidos (no reconoce objetos ni personas).

e Desorientacién temporoespacial: incapaces de reconocer en que espacio se encuentran.




e Trastornos de la conducta: cambios en la personalidad, en la conducta e incluso

aparecen rasgos psiquiatricos. Estos cambios influyen en la calidad de vida del
paciente y familia. Existen alteraciones del animo donde los pacientes estan apaticos,
estado depresivo, inquietud llegando a episodios de agitacion (reacciones
catastréficas), agresividad fisica y verbal (arafian, muerden, escupen, golpean,
insultan...), comportamientos obsesivos, desconfianza, desinhibicion sexual
(comportamiento inadecuado como desnudarse 0 masturbarse en publico),
comportamientos repetitivos (vagabundear, pasear, seguir al cuidador, repetir frases o
palabras, revolver las cosas y acumularlas). También hay sintomas psicoticos que
pueden aparecer como delirios, alucinaciones (visuales, auditivas...) y falsos
reconocimientos, trastornos del suefio y de la alimentacion y otros como incontinencia

urinaria y fecal en estadios avanzados.

Segun el estudio de Lopez, S. y otros miembros, sobre la relacion entre las manifestaciones
clinicas y el tipo de demencia, con una muestra de 1025 pacientes con demencia de diferentes
tipos (D. Parkinson, E. Alzheimer y D. Cuerpos de Lewy), se ha observado que si existen
algunas diferencias. Se observa un mayor porcentaje de sintomas psicologicos y conductuals
en la demencia de Cuerpos de Lewy, seguidamente por la demencia por Parkinson y
Alzheimer. También se ha observado que las manifestaciones mas frecuentes en los pacientes
con demencia son la apatia, la depresion, la ansiedad y labilidad emocional y los menos

frecuentes y mas graves la euforia y la desinhibicion sexual(6).

La duracion de la evolucion de la enfermedad de Alzheimer es variable: de dos a diez afos
aproximadamente. Aun que la enfermedad de Alzheimer se clasifique en tres fases existen
diferentes evoluciones de la enfermedad, unas mas rapidas y otras méas lentas; y se pueden

mezclar los signos de las diferentes fases.

2.1.4. Factores de riesgo.

Hay diversos factores de riesgo que conllevaran, a padecer o no, la enfermedad de Alzheimer;
estos factores son:

e Edad: la edad es el principal factor de riesgo para el desarrollo de la enfermedad de
Alzheimer. Hay unanimidad en que existe un aumento exponencial de las cifras de

incidencia y prevalencia de la enfermedad a medida que aumenta el envejecimiento,



estas se duplican cada 5 afios a partir de los 60 afios y tras los 65 afios la prevalencia
es de un 10%(7,8).

Género: Se ha observado que la prevalencia de Alzheimer es mayor en mujeres que en
hombres, esto se identificaba a que las mujeres vivian méas afios, pero en los estudios
de EURODEM se ha observado que el hecho de que las mujeres vivan el Gltimo tercio
de su existencia en una situacion de deficiencia estrogénica podria explicar la mayor
prevalencia y incidencia en las mujeres. También podria ser debido al distinto
metabolismo lipidico que hay entre ambos sexos(7).

Genética: en un 25% de los casos, la historia clinica de los pacientes revela
antecedentes familiares de la enfermedad. Esta enfermedad se hereda en un 5-10% de
los casos. Se han visto implicados tres locus cromosomicos que cuyas mutaciones se
ven implicadas en la aparicion del Alzheimer: el primero el gen de la proteina
precursora amiloide en el cromosoma 21, el segundo el gen de la presenilina i en el
cromosoma 14 (implicado en el 70% de los casos de Alzheimer de inicio precoz), i el
tercero el gen de la presenilina 2 en el cromosoma 1 (con incidencia muy baja). En
todos los casos las mutaciones conducen a un incremento en la produccion
betaamiloide que se deposita formando placas seniles. La presencia del alelo E4 de la
apolipoproteina E (cromosoma 19) confiere vulnerabilidad para desarrollar la

enfermedad de Alzheimer sin tener una asociacion con la misma(8).

Etnia: Se ha demostrado que en la poblacion afroamericana hay mayor incidencia de
pacientes enfermos de Alzheimer que en la resta de poblaciones. Los estudios
transculturales (Japon, Hawai) y migratorios indicaron una interaccion dinamica entre
genes y ambiente. Hugh Hendrie y col. realizaron un estudio que demostrd que la
incidencia anual de Alzheimer ajustada por edades fue significativa y Illamativamente
mas baja en los habitantes Yoruba, de Ibadan, Nigeria, que en los afroamericanos de

Indianapolis, Indiana(9).

Geografia: En los estudios EURODEM se observan diferencias geograficas en la
incidencia de la enfermedad de Alzheimer en Europa, donde es mas elevada en los

paises del noroeste. Se cree que esto es debido a la disminucion del alelo APOE E4 en



los paises del sur. También se ha observado que el hecho de vivir en un medio rural
puede favorecer que la educacion y maduracion cerebral sea menor, limitandose por

ello a la reserva cerebral y la aparicion de la enfermedad de Alzheimer(7,10).

Sindrome de Down: todas las personas con sindrome de Down presentan en sus

cerebros a la edad de 35-40 afios lesiones caracteristicas del Alzheimer. Sin embargo,
la prevalencia de demencia a tales edades no es ni mucho menos del 100%. La beta-
secretasa BACE?2 se codifica en el cromosoma 21 lo que levanta la posibilidad que tal
proteasa contribuya a la aparicion del fenotipo patolégico del Alzheimer en los
pacientes con sindrome de Down por producir en los mismos mas amiloide beta desde

su nacimiento(11).

Nivel educativo: segun diversos estudios se ha observado que existe una asociacion

reciproca entre el nivel educativo bajo en la juventud y el padecimiento de la
enfermedad de Alzheimer en edades avanzadas, especialmente en las mujeres. El nivel
educativo es un factor de riesgo para padecer la enfermedad el cual conlleva un riesgo
relativo de 1°8(12-14).

Actitud premdrbida y depresion: Algunos datos sugieren que las personas con menor

capacidad para afrontar dificultades en la vida, mayor dependencia de su pareja y
menor dotacién o interés para las relaciones sociales son mas propensas a padecer
Alzheimer. También se ha observado que existe una asociacion entre la depresion
como antecedente y la aparicion de Alzheimer, lo mas probable es que la depresion
sea en realidad manifestacion inicial de Alzheimer, ain afios antes de la aparicion de
déficit cognitivo, como expresion de una neuropatologia con placas inmaduras o

preamiloides(7).

Obesidad: La obesidad en edades medias es un factor de riesgo para la enfermedad de
Alzheimer existen dos mecanismos a través de los cuales la obesidad incrementaria la
incidencia de la enfermedad, la produccion de hormonas derivadas de los adipocitos y
el segundo favorecer la aparicion de otros factores de riesgo de tipo vascular. La

obesidad conlleva un riesgo relativo de 1,8 para padecer esta enfermedad(15).
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Hipercolesterolemia, hipertension arterial y diabetes mellitus: son factores de riesgos
para la aparicion de le enfermedad de Alzheimer. Se ha observado que en la edad
media de vida la hipercolesterolemia y la hipertension arterial, si que interfieren en la
aparicion de la enfermedad, pero en edades avanzadas no hay una significacién clara.
La diabetes mellitus incrementa un 39% la incidencia de la enfermedad y se ha
observado que los pacientes tratados con antidiabéticos orales sufren un mayor
deterioro cognitivo que en los tratados con insulina. Ademas el riesgo relativo de este

factor de riesgo es de 1°4-1°6 para la enfermedad de Alzheimer(15).

Tabaco: diversos estudios han demostrado que el tabaco es un factor de riesgo para el

Alzheimer con un riesgo relativo de 1°6-1°8(16).

Alimentacion: La influencia de la dieta alimenticia sobre la incidencia de Alzheimer
ha sido muy poco estudiada. Lo mas popular es conceder a la combinacion de
vitamina E, vitamina C, &cido lipoico, coenzima Q10 y glutatién acciones protectoras
contra el Alzheimer por su accion antioxidante. Ademéas se recomienda una dieta
hiposodica y hipocaldrica para evitar otros factores de riesgo como la obesidad y la

hipertension(7).

2.1.5. Consecuencias de la enfermedad de Alzheimer:

2.1.5.1. Morbimortalidad
Se estima que la enfermedad de Alzheimer es responsable de un 4,9% de muertes en mayores
de 65 afios, riesgo que aumenta considerablemente con la edad, alcanzando un 30% en

varones mayores de 85 afios, y un 50% en mujeres de la misma edad(17).

La demencia aumenta la carga de morbilidad de las personas afectadas, con especial
incidencia de problemas de indole vascular (cerebral, cardiaco y periférico), riesgo de caidas
(17,7% de los enfermos), infecciones (14%) y depresion, mas frecuentes en los estadios leves

y moderados de la enfermedad(1).
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Es también un factor de riesgo importante de ingreso hospitalario, por cuanto que incrementa
de manera muy significativa la estancia media de los pacientes, siendo ademas los ingresos

medicamente complejos(1).

2.1.5.2. Cambio de roles

Cuando uno de los miembros del nicleo familiar se enferma de Alzheimer los roles,
responsabilidades y las expectativas dentro de la familia cambian. Las responsabilidades son
las tareas que cada uno tiene asignadas y los roles se refieren a lo que uno es, a cdmo lo ven
los deméas y lo que se espera de él, estos se establecen a través de los afios. Esta situacion
implica cambiar y aprender hacer nuevas tareas que antes no correspondian y esto puede ser
dificil de aceptar(18).

En la mayoria de los casos (80%) hay un miembro de la familia sobre el que recae mayor peso
de responsabilidad, este se denomina cuidador principal. Debido a que la responsabilidad del
enfermo recae sobre un miembro méas que en otros se pueden crear conflictos familiares, los

cuales se deberan de afrontar(18).

2.1.5.3. Impacto economico

La enfermedad de Alzheimer provoca unos costes economicos directos e indirectos(19). Los
costes directos son aquellos gastos cuantificables que se derivan directamente del cuidado del
paciente, como el gasto sanitario, el gasto de la atencion domiciliaria reglada,
institucionalizacion y el derivado de aspectos técnicos como la remodelacidn de las viviendas,
transporte sanitario... Los costes indirectos son los que corresponden a los servicios no
remunerados como el tiempo dedicado al cuidado del paciente por parte del cuidador principal
y el entorno familiar, la pérdida de productividad del paciente y los cuidadores y los gastos

sanitarios derivador de la sobrecarga del cuidador.

De acuerdo con estimaciones realizadas en 2004, el gasto total (publico y privado) en Espafia
en demencias podria ser de mas de 8200 millones de euros, por debajo de la media europea.
Segun datos del Ministerio de Sanidad, en el afio 2005 el gasto sanitario de Espafia total fue
de 75.307 millones de euros, el 7% del PIB. Por lo tanto, el gasto total en demencias, de
haberse cargado integramente en el presupuesto del estado, habria supuesto el 10% del total

de presupuesto sanitario del conjunto del pais.
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En mas del 80% de los casos, el cuidado de los pacientes con Alzheimer lo realiza la familia, se
ha comprobado que el gasto aumenta a medida que evoluciona la enfermedad, llegando a
triplicarse el coste en las etapas mas avanzadas. Segun el estudio de la CEAFA, el tiempo diario
dedicado al paciente por los cuidadores varia desde las 8 horas en la fase inicial, a las 12 horas
en la avanzada, lo que supondria, en valor del afio 2003, un importe entre 14700 y 21900

euros anuales s6lo en atencion al paciente.

Las cantidades de los gastos directos que se reflejan en los estudios son muy variables, y se
encuentran entre los 18.000 euros anuales para la demencia leve y hasta los 52.000 calculados
para un paciente en estado de demencia avanzada. La familia asume el 87% del coste del total
de los gastos, el restante 13%, pagado por fondos publicos, corresponde a una parte de los
gastos directos, sanitarios en su mayoria. Los gastos de los enfermos de Alzheimer son un
34% mayor respecto a los pacientes de una poblacion similar sin enfermedad.

2.1.5.4. Riesgo de institucionalizacion:

La demencia conlleva a un aumento del riesgo de institucionalizacion debido a las
condiciones de vida que comporta la enfermedad, cémo la dependencia y la discapacidad. La
demencia es una de las principales causas de institucionalizacion en los paises de nuestro
entorno, llegando a afectar hasta un 90% de los pacientes, frente a un 50% en la poblacion

general, con una tasa anual de institucionalizacion del 10°5% en Espafa(1).

Segun la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia,
elaborada en 2008 (EDAD-2008), la tasa de discapacidad se sitla en Espafia en 89,7/1000
habitantes, del total de personas discapacitadas ingresadas en centros residenciales (INE
2008), un 36% corresponde a pacientes con demencia (14,3% de enfermos de Alzheimer y
21,7% de otras demencias)(1).

2.1.5.5. Riesgo de maltrato al enfermo de Alzheimer:

El cuidador sufre una sobrecarga en el ejercicio de las numerosas funciones que debe realizar
para el enfermo. En multiples ocasiones, puede ocasionar estados denigrantes de maltrato
hacia el enfermo, tanto maltrato fisico y psicolégico hasta, el mas frecuente, el abandono y el

descuido seguido de la apropiacion ilegal de la propiedad o maltrato econémico(20).
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En un estudio con una muestra de 155 cuidadores de enfermos con demencia, de acuerdo a los
resultados obtenidos la prevalencia de maltrato por los cuidadores fue de 39%, siendo mas
frecuente el maltrato psicoldgico, en el 35% de la muestra, y el maltrato fisico, en el 4%. El
70% de los pacientes son cuidados por una sola persona (cuidador principal) y el 77% no
cuenta con apoyo econémico. Se reporta como los que mas mal-trato inflige el esposo/a
(42%)(21).

En un segundo estudio con una muestra de 45 cuidadores se observa que el 60% de la muestra
presenta riesgo elevado de maltrato. Estos cuidadores presentan mas sintomas de depresion,
mas estrés asociado a las conductas agresivas y provocadoras y por la dependencia de la
persona cuidada, mas frecuencia de conductas agresivas y provocadoras, mas carga percibida
y mas expresion interna de la ira y reciben menos ayuda formal e informal que los cuidadores

con bajo riesgo de maltrato(22).

2.1.6. Tratamiento y cuidados del enfermo de Alzheimer:

2.1.6.1 Tratamiento farmacoldgico

Los potenciales objetivos del tratamiento farmacoldgico son la mejoria cognitiva, el

enlentecimiento en la progresion y el retraso de la aparicion de la enfermedad.

2.1.6.1.1. Tratamiento farmacolégico del deterioro cognitivo.

Actualmente se dispone de dos tipos de farmacos especificos para el tratamiento sintomatico
de la enfermedad de Alzheimer: los inhibidores de la enzima acetilcolinesterasa (IACE):
Donepezilo, Rivastigmina y Galantamina; y un antagonista no competitivo de los receptores
de N-metil D-Aspartato (NMDA): Memantina.

Distintos estudios sobre el tratamiento del Alzheimer recomiendan los inhibidores de la
enzima acetilcolinesterasa para el tratamiento especifico y sintomatico de la enfermedad leve-
moderada. Entre los distintos IACE no se han encontrado diferencias entre ellos respecto a la
eficacia y seguridad. Este tipo de farmacos son recomendados para la enfermedad leve-
moderada para el manejo de sintomas cognitivos, funcionales, conductuales (apatia, ansiedad

y depresién). La Rivastigmina algunos estudios afirman que también puede ser utilizada para
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la enfermedad grave. Aun asi no hay evidencia cientifica que demuestre que el tratamiento

con IACE mejore la calidad de vida de los pacientes.

En relacién al antagonista no competitivo de los receptores de N-metil D-Aspartato (NMDA):
la Memantina. Los estudios afirman que la Memantina es un buen farmaco para la fase grave
de la enfermedad en monoterapia o bien en combinacién con un IACE, ademas se
recomomienda para la fase moderada-grave para el manejo de los sintomas cognitivos y
funcionales. En relacion a la terapia combinada se recomienda la adicion de Memantina en
paciente que se encuentren en la fase moderada-grave tratados con Donepezilo, sin embargo

no se recomienda su adicién en la fase leve-moderada.

Todos los estudios coinciden que para minimizar los efectos adversos y aumentar la eficacia
de estos farmacos se deben de administrar una dosis progresiva, iniciando el tratamiento a

dosis bajas hasta alcanzar la dosis 6ptima terapéutica tolerada(5,23,24).

También hay que comentar que existen diferentes farmacos en investigacion, tanto en la
vertiente preventiva como en la terapéutica de la enfermedad de Alzheimer. Destacan el
ginkgo biloba y el grupo de tratamientos potenciales modificadores del amiloide. Ademas
también hay un grupo heterogéneo de sustancias en estudio sobre las cuales se esperan, en
breve, resultados en personas afectadas de enfermedad de Alzheimer que son: antioxidantes,

vitamina B12 y folatos, estrogenos, antiinflamatorios, estatinas y acidos grasos omega 3(24).

2.1.6.1.2. Tratamiento farmacoldgico de los trastornos de conducta

Las alteraciones de conducta generan grandes problemas a las familias y los cuidadores, por
ello un tratamiento adecuado puede resultar un enorme alivio. El tratamiento produce, en la
mayoria de los casos, una notable mejoria de la calidad de vida de los pacientes y de sus
cuidadores(25,26).

Para los trastornos psicoticos, agresividad y agitacion se controlan mediante los farmacos
neurolépticos. Los neurolépticos tradicionales como el Haloperidol, Tioridazina y
Levomepromazina tienen efectos extrapiramidales por ello no se recomiendan. La
Respiridona y Olanzapina son los nuevos neurolépticos que se recomiendan ya que ofrecen
ventajas sobre los anteriores como menores efectos extrapiramidales y anticolinérgicos y son

mejor tolerados.
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En la depresidn se utilizan los Inhibidores Selectivos de la Recaptacion de Serotonina (ISRS)
como el Citalopram, Fluoxetina, Fluvoxamina, Paroxetina o Sertralina. Estos farmacos son
mejor tolerados, con menos efectos secundarios y pueden favorecer el control de otros
trastornos psicoconductuales (ansiedad, agresion). Los antidepresivos tetraciclicos, como la
Mianserina y la Maprotilina y otros como la Trazodona producen ademas sedacion por lo que
pueden ser adecuados para situaciones asociadas a ansiedad y trastornos del suefio, pudiendo

ser utilizados a una dosis Unica nocturna.

En aquellos casos que aparezca ansiedad aislada se pueden utilizar Benzodiacepinas como
Lorazepam u Oxazepam. Y para los trastornos del suefio se puede utilizar: Clometiazol,
Zolpidem, Zopiclona, neurolépticos sedantes, antidepresivos, benzodiacepinas (de vida media
corta). Cuando el insomnio es de induccién, el farmaco de eleccion es el Clometiazol
administrado inmediatamente antes de acostarse. Si, por el contrario, el insomnio cursa con
despertar precoz, suele existir una alteracion del ritmo vigilia/suefio, por lo que esta indicado
el uso de neurolépticos sedantes (Tioridazina, Levomepromazina). En pacientes con insomnio
transitorio pueden utilizarse temporalmente hipndticos (Zolpidem, Zopiclona) o
benzodiacepinas de vida media corta. Tambien puede considerarse el uso del antidepresivo

Trazodona, util igualmente para corregir los trastornos del suefio.

2.1.6.2. Tratamiento no farmacolégico:

Las terapias no farmacoldgicas en pacientes enfermos de Alzheimer deben de aplicarse con un
programa global donde se combinen intervenciones conductuales, ocupacionales y
ambientales y de forma conjunta, utilizando la parte mas efectiva de cada una de ellas segun
los problemas individuales de cada paciente.

Las terapias no farmacoldgicas son(27-30):

e Estimulacion cognitiva: Facilitar general y teméaticamente las operaciones cognitivas

basada en evocacion, relacion y procesamiento. Se persigue la orientacion, dentro de
las posibilidades de cada paciente y la mejoria afectiva.

e Entrenamiento cognitivo: Aprendizaje o refuerzo de operaciones cognitivas

especificas; como la asociacion de nombres y caras a través de la elaboracion de

relaciones semanticas por parte del propio paciente.
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Rehabilitacién cognitiva: aprendizaje o refuerzo de operaciones cognitivas altamente

individualizado, dirigido a mantener o a recuperar capacidades funcionales o sociales
relevantes para el enfermo.

Ayudas externas: se utiliza material o dispositivos que sustituyen alguna de las

capacidades cognitivas perdidas, con el fin de recuperar o0 mantener alguna actividad
funcional o social relevante para el enfermo. Por ejemplo el uso de agendas para
recordar las citas.

Entrenamiento de las actividades de la vida diaria: se trata de realizar las actividades

de manera guiada mediante la minima ayuda necesaria, ofrecida de forma gradual
(estimulo verbal, visual o fisico), con el fin de mantener la mayor autonomia posible

en dicha actividad.

Reminiscencia: se trata de una elaboracion cognitiva y afectiva a partir de
acontecimientos o experiencias del pasado remoto (acontecimientos vividos, hechos
del pasado, canciones antiguas, etc.). Técnica especifica: elaboracion del libro de la
vida.

Validacion: es la combinacion de distintas técnicas (reminiscencia, orientacion, tacto,
etc.) con el fin de empatizar de forma afectiva con el paciente.

Musicoterapia: se utiliza la musica de forma activa o pasiva, dirigida a estimular
capacidades cognitivas, a provocar un refuerzo afectivo y a mejorar el estado fisico.

Apoyo y psicoterapia: aprendizaje de estrategias cognitivo-conductuales para soportar

el estrés derivado de la pérdida de capacidades cognitivas.

Intervenciones conductuales: actuaciones basadas en el analisis de los antecedentes y

consecuencias de la conducta, con vistas a reforzar las conductas adaptadas o que
generan placer, y a modificar las conductas desadaptadas o que generan sufrimiento.

Intervenciones sensoriales: utilizacion de estimulos dirigidos a alguno de los sentidos,

con el fin de favorecer las operaciones cognitivas o de mejorar la afectividad o la
conducta. Subtipos: utilizaciébn de masaje y tacto, uso de la luz, olores, sonidos,
estimulacion multi-sensorial (snoezelen).

Ejercicio fisico: realizar ejercicio aerdbico guiado (mediante indicacién verbal o por

imitacion) para mejorar la resistencia, la flexibilidad el equilibrio y la coordinacion.

Estimulacién eléctrica transcutdnea: se utiliza corriente eléctrica para facilitar

funciones cognitivas, mejorar el suefio o mejorar la conducta. Subtipos: estimulacién

nerviosa eléctrica transcutanea (TENS) y estimulacion eléctrica craneal.
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e Terapia de luz: se usa la luz en distintas frecuencias e intensidades para conseguir una

mejor sincronizacién del ritmo circadiano natural del suefio y vigilia.

e Arteterapia: consiste en elaborar de forma guiada obras con valor artistico (pintura,
teatro, etc.) adaptada a las posibilidades del paciente, dando prioridad al refuerzo
afectivo.

e Terapia recreativa: propuesta y ejecucion de actividades ladicas guiadas o

supervisadas, ya sea de forma individual o en grupo, con el fin de provocar una
mejoria global (cognitiva, conductual, afectiva y social).

e Relajacion: intervencion de corte fisico y cognitivo dirigida a liberar al paciente de la
tension muscular y de la ansiedad.

e Masaje y tacto: grupo de intervenciones que mediante el contacto fisico se busca la

mejoria afectiva y conductual.

e Terapia con animales: se utilizan los animales de compafiia para motivar al paciente y

provocar una mejoria global (cognitiva, afectiva y social).

e Intervenciones multi-componente para el paciente: combinacion de alguna de las

anteriores, ya sea de forma estricta o disefiada segun las caracteristicas y necesidad del

paciente.

2.1.6.3 Cuidados

Para los cuidados del enfermo de Alzheimer primero hay que tener en cuenta unas
recomendaciones generales. Para llevar a cabo los cuidados hay que hacer una rutina sencilla
y mantener unos horarios y un orden; para comunicarse hay que emitir mensajes cortos,
sencillos, claros, repetitivos y nos podemos ayudar de gestos; no se debe de refiir y se ha de

dejar todo el tiempo que necesiten.

Los cuidados esenciales para el enfermo de Alzheimer se basan en la higiene, la alimentacion,

el entorno, la conducta y la eliminacion(31,32).

En lo que comporta la higiene hay que animarles a mantenerla y habra que supervisar o
ayudar conforme vaya avanzando la enfermedad. Es importante mantener una buena higiene
para encontrase bien y mantener una buena imagen y asi también para prevenir

complicaciones fisicas como irritaciones, heridas, infecciones y Ulceras; prevenir
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complicaciones psicolégicas como alteraciones del autoestima y trastornos de conducta; y
complicaciones sociales como el rechazo, disminucion de la participacion de actividades y

aislamiento.

La alimentacion es muy importante para conseguir un adecuado aporte nutricional para el
mantenimiento de la salud y de la calidad de vida. Los enfermos de Alzheimer pueden tener
alterado el estado nutricional debido a la insuficiente ingesta ya que se disminuye el apetito y
los trastornos de memoria influyen en el almacenamiento de los alimentos o la compra de
ellos, y ademas debido a la enfermedad se produce un aumento de la actividad fisica por el
vagabundeo y asi elevando el gasto energético. También pueden existir trastornos de la
masticacién o deglucién que dificulten la toma de alimentos y se debera actuar ante ello.

En el entorno del enfermo de Alzheimer se debera de hacer algunas modificaciones debido a
la pérdida de memoria y otras alteraciones, pero sin cambios drasticos que puedan confundirle

hasta el punto de que el medio deje de resultarles familiar.

En el trascurso de una demencia pueden aparecer trastornos de conducta que en ocasiones
pueden hacer que la convivencia familiar resulte dificil y a veces incluso imposible. Estos
comportamientos no se realizan de forma intencionada, sino que son consecuencia de la

enfermedad y se deberdn reconducir o evitar el problema que desencadena esa conducta.

La incontinencia se trata de un problema que produce gran malestar en el anciano y en sus
cuidadores, y puede llevar al aislamiento por los sentimientos de vergiienza que provoca. El

estrefiimiento también es un problema el cual tendremos que acotar con unas pautas.

2.2. El cuidador del enfermo de Alzheimer:

Un cuidador es aquella persona que asiste o cuida a otra persona afectada de cualquier tipo de
discapacidad, minusvalia o incapacidad que dificulta o impide el desarrollo normal de sus
actividades vitales o de sus relaciones sociales. El cuidador principal asume las principales
tareas y responsabilidades de cuidar, sin percibir remuneracion econémica, y este papel es
aceptado por el resto de los familiares(5). Existen 2 tipos culturales de cuidadores: cuidador

tradicional y cuidador en la sociedad moderna:
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e Cuidador tradicional: es el cuidador habitual que ha convivido siempre con el paciente

y se ha encargado de su cuidado. En este caso, al paciente se le cuida en un contexto
de obligacion social mezclado con afectividad creado a lo largo de muchos afios de
convivencia donde el intercambio de apoyo fue mas o menos reciproco (esposa,
hija,..)(33).

e Cuidador en la sociedad moderna: es el que ha asumido ese rol obligado por las

circunstancias, es decir, cuando la aparicion de la enfermedad en la familia obliga a
crear una relacion cuidador-cuidado que no existia previamente. En este caso ademas,
el cuidador (hija, nuera, sobrina,..) suele tener una actividad laboral fuera del
domicilio, lo que acarrea mas tensiones al tener que coordinar su papel socio-laboral

con el de cuidador(33).

2.2.1. Caracteristicas del cuidador del paciente con Alzheimer

En la actualidad la familia es la principal fuente de cuidados, diversas investigaciones
concluyen que los cuidados de los enfermos de Alzheimer proviene el 50% de su entorno

familiar mientras que los servicios sociales y profesionales solamente un 3%(34).

El cuidador informal principal del enfermo de Alzheimer segun diversos estudios corresponde
a un cuidador informal mayoritariamente mujeres y estas asumen la responsabilidad en su
condicién de esposas 0 hijas, es decir mantienen una relacion de parentesco directo. Las
cuidadoras se encuentran en la franja de edad de 36 a 70 afios de edad, la mayoria presentan
un bajo nivel de estudios y la situacion laboral de los cuidadores segun estudios del Ministerio
de Trabajo y Asuntos sociales en 2005 es de un 41% estan inactivos, el 29% ocupados Y el
30% parados(5,34,35).

En la actualidad en Espafia existen cerca de tres millones de personas que tienen a su cargo

otra persona en situacion de dependencia, de ellas un tercio son varones.

2.2.1.1. Cuidador valido

No existe una definicion exacta de Cuidador valido, éste para poder realizar las tareas que
conllevan los cuidados al enfermo debe de cumpli los criterios siguientes: tiene que estar

informado de todo el proceso de la enfermedad, es decir, fases de la enfermedad y los tipos de
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cuidados en cada fase; tiene que ser resolutivo segun los problemas que van apareciendo en el
dia dia; debe de saber planificar las tareas y delegar funciones; pedir ayuda cuando lo

necesite; saber cuidarse de uno mismo y buscar su espacio personal y para su intimidad.

Segln un estudio descriptivo de abordaje cuantitativo de una muestra de 84 cuidadores de
enfermos de Alzheimer ,en la ciudad de Cartagena, se observo que el 64% de los cuidadores
no poseian formacidén necesaria para desenpefiar el rol de cuidador y que un 72,62% no
estaban capacitados para ser cuidadores(35).

2.2.2. Sobrecarga del cuidador

La sobrecarga del cuidador también llamada sindrome de agotamiento o sindrome de burn out
es el resultado de la combinacion de estrés psicologico, tension fisica y la presional emocional
en relacion con la carga objetiva de la asistencia. La sobrecarga que supone cuidar puede
provocar en el cuidador estados de ansiedad, estrés y depresion, ademas la existencia de un
aumento de en los gastos derivados de la enfermedad es un factor que se asocia a la
sobrecarga personal y que influye en el papel del cuidador dificultando su actividad. Las
funciones del cuidador dependen del grado de discapacidad del paciente y estan ligadas a la
evolucion de la enfermedad, por ello las necesidades del cuidador también iran cambiando a

medida de la evolucion de la enfermedad(20).

La sobrecarga del cuidador puede provocar la claudicacion de este, es decir, muchos
cuidadores tienen la sensacion de sentirse fisica y emocionalmente atrapados y en algunos
casos, incluso aparecen sentimientos de culpabilidad si piensan en ellos mismos y estas
percepciones les pueden provocar incapacidad para seguir atendiendo a las demandas y

necesidades del paciente(36).

Es dificil evaluar la sobrecarga del cuidador por ello distintos autores como Zarit, Gwyther,
Stone y Mallach investigan factores comunes y realizan escalas de medicion. El cuestionario
mas extendido y el mas citado en los estudios es el de Zarit, esta escala se compone de 22
items con un sistema de respuesta de 5 puntos y un rango de puntuacioén de 0 a 88 y es un
cuestionario autoadministrable, con medidas subjetivas(37). También se utilizan otras escalas
disefiadas para evaluar las consecuencias de la sobrecarga, valorando la ansiedad, depresion o

calidad de vida relacionada con la salud. En el caso de la ansiedad es el Inventario de
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Ansiedas de Beck, en la depresion la escala de GDS, y para la salud fisica y mental el SF-36 o
el SF-12(38).

Segun la evidencia cientifica se recomineda el uso de la escala de Zarit para valorar la carga
del cuidador y utilizar instrumentos especificos adaptados y validados para valorar otros
aspectos que puedan estar afectados por la carga del cuidador(5).

La evidencia cientifica(36,39,40) afirma que los cuidadores informales que suelen paceder
sobrecarga su perfil es el de una mujer (64% de los casos) de 56,52 afios de media. Sobre el
grado de parentesco entre el enfermo y el cuidador, el 56,54% de los casos son sus hijas, el
grado de escolarizacion del 48,6% de los cuidadores informales son de estudios primarios y el

36,3% realizan ,ademas de cuidar a un enfermo de Alzheimer, un trabajo remunerado.

Los estudios que hablan del nivel de sobrecarga en el cuidador afirman que la media es de un
55,18% de los cuidadores que la padecen. A continuacion se presenta un revison de evidencia
cientifica de la sobrecarga:

Tabla 1: Estudios de prevalencia de sobrecarga del cuidador del Enfermo de Alzheimer

ESTUDIO TIPO INSTRUMENTO MUESTRA RESULTADOS
DE MEDIDA
Alonso. et al Descriptivo Escala de Zarit 245 cuidadores 72% padecian
2004 informales (CI) sobrecarga
Artaso. et al Descriptivo Escala de Zarit 80 ClI 79%
2003
Ubiergo. et al Descriptivo Escala de Zarit 65 ClI 64%
2005 tranversal y
observacional
Molina. et al Descriptivo Escala de Zarit 46 ClI 17,39%
2005
Salmeron. et al Descriptivo Escala de Zarit 19 ClI 47,4%
2008 transversal
Fernando. et al Observacional Escala de Zarit 45 ClI 55,51%
2004
Turrd. et al Prospectivo y Escala de Zarit 463 ClI 59,7%
2008 observacional
Reminao. et al Explorativo Escala de Zarit 36 ClI 46,42%
2006 descriptivo

En lo que conlleva a las causas de la sobrecarga del cuidador los estudios(41,42,39) afirman
que las principales causas de esta son el impacto del cuidado del enfermo al cuidador, es
decir, la falta de tiempo libre del cuidador, falta de intimidad, deterioro de la vida social,

sensacion de pérdida de control sobre la vida, deterioro de la salud...(prevalencia de 32,9%).
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La calidad de la relacion interpersonal entre el enfermo y el cuidador ya que comporta
situaciones de estrés (9,1%), de presion (5,9) y de dependencia del enfermo hacia el cuidador
(5,3%). Por altimo, la bibliografia destaca las expectativas de autoeficacia como otra causa
importante de la sobrecarga ya que la mancanza de recursos economicos, incapacidad o los
sentimientos de culpabilidad pueden provocar una perspectiva de fracaso y con ello a la

sobrecarga y el riesgo de claudicacion.

2.2.2.1. Factores de riesgo de la sobrecarga:

Hay unos factores principales relacionados con la enfermedad de Alzheimer que determinan

la sobrecarga del cuidador, dependiendo de la enfermedad y del cuidador(20,43,44).

Factores relacionados con el enfermo de Alzheimer:

Los factores de riesgo que conciernen a la propia enfermedad son el deterioro
cognitivo, la discapacidad funcional y los trastornos de conducta. Estos tres factores
influyen en la sobrecarga del cuidador debido a que se produce un progresivo estado
de dependencia que aumenta conforme avanza la enfermedad y por lo tanto van en
aumento las demandas asistenciales. Ademas de las demandas asistenciales informales
también aumentan las formales como ingresos hospitalarios, y estos ingresos son
causas al mismo tiempo determinantes del aumento de la sobrecarga y del aumento de

ingresos a instituciones.

Factores relacionados con el cuidador:

Los factores que determinan la sobrecarga que dependen del propio cuidador, en
cuestiones de raza se ha observado que los caucasicos tienen mayor ansiedad al
ofrecer cuidados que los afroamericanos o hispano-latinos, y esta ansiedad provoca
mayor sobrecarga. Por lo que conlleva al sexo del cuidador, se ha observado que las
mujeres tienen mayor riesgo de padecer sobrecarga debido a que ellas tienen una
mayor implicacion emocional y/o una menor capacidad para resolver problemas, en
los hombres se observa sobrecarga en los cuidadores que no informan de sus
sentimientos. En lo que se refiere a la relacion de parentesco se observa que hay mayor

riesgo de tener sobrecarga del cuidador cuando esta relacién es mas lejana y cuando el
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cuidador tiene otras responsabilidades como hijos a su cargo y asi la presion

asistencial aumenta.

2.2.2.2. Consecuencias de la sobrecarga en el cuidador

La demencia genera preocupacion, incertidumbre y temor en la familia y provoca cambios de
rol entre sus miembros. Las tareas del cuidador cambian a lo largo del proceso, aumenta
progresivamente la carga fisica y psicoldgica, debido al aumento de actividad, vigilancia y
atencion que debe de prestar al paciente.

Se produce un aumento de la ansiedad y el estrés, incluso puede llegar a la depresion mayor,
debido a las consecuencias emocionales y psicoldgicas que conllevan la enfermedad, estos
problemas hacen que disminuya la capacidad de resolucion de problemas y la capacidad de
confrontacion. La depresion se relaciona con que el cuidador en el pasado habia tenido una
relacion distante con el paciente, tienen una renta econdmica baja, la demencia aparece en

edades tempranas o bien que hay un gran nimero de horas dedicadas al paciente(5,33).

El cuidador se ve afectado por una reduccion de su autonomia y pérdida de la intimidad ya
que por parte del paciente hay un aumento de la dependencia, esto conlleva una disminucién
del tiempo libre del cuidador e incluso del tiempo laboral y esto implica una disminucion del
contacto con la sociedad y pueden aparecer problemas de salud y sociales, como los que se

presentan a continuacion, sobre todo si no hay una red de apoyo adecuada(26):

e Fisicas: Sintomas como la astenia, cefalea tensional, insomnio, hipersomnia
diurna, pesadillas, alteraciones del suefio-vigilia, respiratorias, hematologicas,
infecciones,  gastrointestinales, osteomusculares e incluso alteraciones
inmunoldgicas.

e Psiquicas: Sintomas como estrés, ansiedad, irritabilidad, reaccion de duelo,
dependencia, temor a la enfermedad, culpabilidad, etc.

e Alteraciones socio-familiares: Puede aparecer aislamiento, rechazo, abandono,

soledad, disminucién o pérdida del tiempo libre.

e Problemas laborales: Absentismo laboral, bajo rendimiento, irritabilidad, tension,

pérdida del puesto de trabajo, puede aumentar la siniestrabilidad.
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e Alteraciones del funcionamiento familiar: Incremento de la tensién familiar,

conflictos conyugales o familiares, dejadez de unos frente a la sobre-implicacion
de otros/as, etc.

e Problemas econdmicos: Disminucién de los recursos disponibles tanto por la

pérdida de ingresos como por el aumento de gastos.

e Problemas legales: Dificultades sobre la toma de decisiones.

Es recomendable valorar cuidadosamente la carga que soporta el cuidador principal y el
apoyo que recibe en su labor de cuidar. Si la carga es excesiva es conveniente establecer las
medidas oportunas para evitar que se resienta su salud fisica y psicoldgica y con ello aparezca
el riesgo de claudicar.

2.3. Estrategias de intervencién para disminuir la sobrecarga del cuidador.

El papel de enfermeria es basico para proporcionar un soporte integral a las personas con
dependencia y sus cuidadores procurando el mantenimiento de su autonomia personal, asi
como prestar soporte integral y de forma continuada a la familia, concretamente al cuidador
principal y también, mejorar la eficacia de los recursos asistenciales destinados a la atencion

de personas dependientes y establecer conexiones entre recursos formales e informales(36).

Para que el cuidador principal pueda mantener un buen nivel de calidad de vida se debe
aliviar la sobrecarga y sus repercusiones de forma efectiva. La sobrecarga puede ser reducida
de forma indirecta con el tratamiento de la enfermedad o directamente con programas de

intervencidn sobre el propio cuidador(20).

Las intervenciones de apoyo al cuidador son eficaces para la prevencion y tratamiento de su
excesiva carga. Son programas con actividades y evaluaciones periddicas de las cuales sus
acciones que desarrollan son de psicoeducacién grupal o individual, grupos de apoyo,
contacto telefénico o por Internet, implicacion de la familia, programas educativos, resolucién

de problemas, y facilitacidn de recursos disponibles(20).

Las revisiones acerca de las experiencias de apoyo a los cuidadores aportan perspectivas

diversas. En la revision sistematica de evidencia cientifica 9 de 11 estudios muestran que las
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intervenciones de apoyo en los cuidadores son beneficiosas y aun més efectivas si se

combinan el apoyo emocional, apoyo educativo y recursos que si solamente se trato uno(45).

En la revisién de ensayos clinicos de 15 articulos con grupo experimental y grupo control
afirma que las intervenciones en los cuidadores tienen efectos significativos sobre la

sobrecarga de un 40%, la ansiedad 50% Yy la depresion 90%(46).

Otra revision sistematica sobre estudios observacionales mostré que las intervenciones
terapéuticas sobre los cuidadores de personas con demencia tenian una moderada eficacia
sobre la ansiedad, depresién o sobrecarga. Existia discrepancia entre la percepcion de los
investigadores y la de las familias que la valoraban como muy positiva(47,48,49). Con las
intervenciones individualizadas y realizadas en el domicilio del cuidador se obtuvieron

mejores resultados, ya que se adaptaban mejor a sus circunstancias concretas(50,51,52).

Resumiendo lo que la evidencia cientifica afirma es que la carga se minimiza o se soporta
mejor si existe soporte interno y externo y si los distintos protagonistas gozan de tiempo para
su propio cuidado y para seguir mejorando en su labor de cuidar. EI mejor tratamiento de la
sobrecarga es su prevencion y ésta se logra y ejerce a traves de la informacion, educacion,

soporte profesional, red social y familiar sélida y obtencion de recursos.

A continuacion se presentan las intervenciones mas utilizadas para disminuir la sobrecarga del

cuidador:

Counseling: o asesoramiento, consiste en sesiones de trabajo orientadas a ensefiar a
resolver las necesidades de la persona o grupo, el objetivo final es mejorar la salud del
usuario. El profesional, en nuestro caso el personal de enfermeria, facilita
conocimientos, alternativas, herramientas, técnicas y entrenamiento, y el usuario
conduce su propio proceso. Con esta estrategia se pueden utilizar los talleres de
entrenamiento, grupos entre iguales y metodologias formativas. EIl counseling esta
demostrando su eficacia para facilitar la adopcion y el mantenimiento de
comportamientos saludables y estd especialmente indicado para abordar aquellas

enfermedades de caracter crénico(53).
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Con esta estrategia al cuidador principal se le proporciona las resoluciones de
dificultades habituales como higiene, nutricion... y ademas estrategias de relajacion,
cuidado personal y resolucién de problemas. La aplicacion de esta técnica de
asesoramiento mejora el conocimiento de la enfermedad, aumenta el soporte

emocional y ayuda en la planificacion de la asistencia(53).

Terapias individuales: La atencién individual de los cuidadores de enfermos de

Alzheimer debe estar basada principalmente en dos corrientes, la humanista y la
cognitiva conductual. La primera porque es importante empatizar y comprender la
situacién por la que estd pasando. Es fundamental que el cuidador se sienta
comprendido y escuchado, permitiendo, de este modo, que todos sus sentimientos y
emociones salgan a la luz. La segunda porque, por otro lado, siempre se tiene que
perseguir el cambio de aquellos patrones del pensamiento y de la conducta que estan
interfiriendo en el mal afrontamiento del proceso degenerativo de la enfermedad y asi
aumentar las habilidades del cuidador(54).

Grupos de ayuda mutua (GAM) v Grupos de autoayuda: ayuda mutua significa

que es un intercambio de dar y recibir entre dos o méas personas con resultados
positivos para la salud de las personas. Los grupos de ayuda mutua y los grupos de
autoayuda son grupos, formales o no, de personas que se unen porque tienen algo en
comun, en nuestro caso tienen en comun ser cuidadores principales de un enfermo de
Alzheimer. En estos grupos los miembros se autogestionan y no hay profesionales
dentro de ellos, pero si cuentan con el apoyo y colaboracion de profesionales de la
salud(55).

En estos grupos, sus miembros, se retnen para compartir e intercambiar informacion y
experiencias, facilitarse apoyo emocional, buscar posibles soluciones a sus problemas,
paliar el sentimiento de soledad ante una situacion no deseada y formacién sobre la

enfermedad.

La evidencia cientifica afirma que los grupos de ayuda mutua satisfacen las
necesidades comunes, permite superar problemas, consigue cambios sociales y
personales(56,57,59) y ademas si hay un profesional sanitario, la funcion que tiene es

favorecer y potenciar las habilidades del resto de los integrantes del grupo.
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Los beneficios que aporta el GAM a los cuidadores son multiples: les da informacion
de todo tipo, comparten con normalidad experiencias, recogen opiniones Yy
sugerencias, mejoran el conocimiento de uno mismo, aprenden a gestionar mejor los
conflictos, son aceptados y comprendidos, establecen lazos de amistad y reducen su
aislamiento, aumentan la seguridad y la confianza. Existen estudios que demuestran
que los cuidadores se benefician subjetivamente(59,60,61). Los grupos de apoyo
terapéutico (GAT) o grupos de apoyo educativo y emocional (GAEE) dirigidos por
profesionales especializados aportan a los miembros del grupo estrategias vy
habilidades para mejorar la funcion de cuidar, aliviar su carga, y disminuir su ansiedad
y depresion(62,63). Ademas si las intervenciones en los GAT se ajustan a la
sobrecarga, género y parentesco de sus integrantes, mejora la eficacia(64).

Las nuevas tecnologias como un nuevo modelo de autoayuda (foros, blogs vy

Messenger): en estos tiempos donde la falta de tiempo es importante, se puede
encontrar ayuda mediante las nuevas tecnologias, es una manera rapida de
comunicarse con otras personas que se encuentran en la misma situacion y asi poder
intercambiar opiniones, experiencias y recursos(55). Con las nuevas tecnologias se
permite la comunicacion de persones de distintos lugares de procedencia y asi también
iniciar relaciones de amistades. A continuacién se presentan las herramientas de

internet mas utilizadas:

Foros: sirven a los visitantes para poder manifestar sus opiniones, hacer preguntas,
denunciar e intercambiar informacion. Funcionan de forma libre e informal y tienen un
moderador quien se ocupa de dinamizar el foro y de que funcione correctamente.

Blogs y Facebook: un espacio en internet donde una persona expresa sus ideas,

vivencias, opiniones y donde otras personas pueden responderle mediante
comentarios.

Messenger: consiste en una modalidad de mensajeria instantdnea que permite una
conversacion oral o escrita a tiempo real y permite una mayor intimidad que en las

otras herramientas de internet.

Segun la evidencia cientifica(5,40) no se ha observado ninguna evidencia concluyente

de las intervenciones de apoyo basadas en las tecnologias que avalen estas
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intervenciones, aun asi se deben de interpretar estos resultados con mucha cautela ya

que en estos estudios escasea la calidad metodoldgica.

Tabla 2: Estudios de Intervenciones para disminuir la sobrecarga en el cuidador

AUTORES MUESTRA | INTERVENCION RESULTADOS
Se incrementan con esta intervencion
las habilidades del cuidador
Gaugler, J. et 61 Terapia individual
al
2011
Los cuidadores presentan una
Logsdon, R. et reduccion de sintomas depresivos y
al 46 Grupos de apoyo | una mejora en la calidad de vida.
2010
Babarro et al. 15 Tecnologia Evidencia poco significativa con tan
2004 solo este recurso.
Disminucion del estrés del cuidador
Mittelman. et 406 Counseling y mejora en los sintomas depresivos,
al por lo tanto una disminucién de la
2003 sobrecarga.
70% de los usuarios afirmaron que
estos grupos les aportaban muchos
Snyder, L. et 70 Grupo de ayuda | beneficios, tanto formativos,
al mutua educativos, emocionales...
2007
Afirman que hay que disefar las
Ulstein, I.D. et intervenciones a nivel individual ya
al 171 Terapia individual | que cada cuidador tendra unas
2007 (psicosocial) necesidades distintas.

La evidencia cientifica recomienda que se ha de realizar una valoraciéon basal del cuidador
principal para identificar los factores que influyen en la sobrecarga y determinar, en caso de

que haya sobrecarga, el grado que presenta.

Para mejorar la atencion de los cuidadores y disminuir la sobrecarga hay que establecer un
programa individual de atencion integral que combine el apoyo educativo, emocional, la

facilitacion de recursos y el acompafiamiento a lo largo del proceso.

La evidencia ademas recomienda que los profesionales debemos de animar a los cuidadores

principales a que participen en los Grupos de Ayuda Mutua ya que aportan muchos beneficios
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que les permitird afrontar mejor el dia a dia con el enfermo y asi mejorar su situacién
personal. Ademéas si en estos grupos hay ayuda de personal sanitario aun es mas
recomendable ya que la informacion recibida sera de un experto y mejoraran las estrategias

para tratar al enfermo.

Por ultimo se afirma que los profesionales también deberiamos explicar la existencia de las
Asociaciones de Familiares de enfermos de Alzheimer y los beneficios que pueden obtener de
ellas, ya que todo lo que recomienda la evidencia cientifica se puede encontrar en estas

asociaciones.

3. Justificacion

La demencia produjo un gasto sanitario en Espafia de 75.307 millones de euros en el afio
2005, incluidos los gastos que los cuidadores principales generan. La sobrecarga del cuidador
es la principal causa de los gastos sanitarios entre los cuidadores, por ello es preciso actuar

ante el riesgo de la sobrecarga del cuidador.

Cuidar a un enfermo de Alzheimer aumenta el riesgo de sobrecarga del cuidador y con ello las
consecuencias fisicas, psiquicas, alteraciones sociales... EI papel de enfermeria es basico
para proporcionar un soporte integral a las personas con dependencia y sus cuidadores
procurando el mantenimiento de su autonomia personal, asi como prestar soporte integral y de
forma continuada a la familia, concretamente al cuidador principal y también, mejorar la
eficacia de los recursos asistenciales destinados a la atencion de personas dependientes y

establecer conexiones entre recursos formales e informales.

Por todo ello a continuacion se presenta un disefio de intervencion con la cual pretendo
mejorar la formacion del cuidador mediante el soporte de la Unidad de Soporte al Cuidador
de Enfermo de Alzheimer de Lleida (USCEAL) y dar soporte al cuidador en la resolucion de

problemas relacionados con los cuidados del enfermo de Alzheimer.
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4. Disefio del plan de intervencion: Unidad de Soporte al Cuidador de
Enfermo de Alzheimer de Lleida (USCEAL).

Con la intervencién que presento a continuacion pretendo dar soporte al cuidador de pacientes
con Enfermedad de Alzheimer diagnosticados como méximo hace 6 meses, que viven en la
ciudad de Lleida y que se dedican a tiempo completo a su cuidado. Me baso en el plan de
Salud de Catalunya de 2011-2015(68), el cual pretende que se consiga mas salud y mejor
calidad de vida desarrollando estrategias sostenibles para el sistema, ademas también
contempla que hay que potenciar las actuaciones en los pacientes afectados directamente o

indirectamente por una enfermedad cronica y fomentar su autocuidado.

Poblacion

El plan de intervencion se ejecutara a los cuidadores informales de enfermos de Alzheimer en
el municipio de Lleida derivados de la Unidad de demencias del Hospital Santa Maria de
Lleida a la Unidad de Soporte al Cuidador de Enfermo de Alzheimer de Lleida (USCEAL).
Seran incluidos los cuidadores de ambos sexos y que comprendan las edades de 36 a 70 afios.
Los pacientes incluidos son todos aquellos que quieran mejorar su formacion sobre los
cuidados al enfermo del Alzheimer y/o se deba de intervenir para disminuir el riesgo de
sobrecarga del cuidador. Se excluyen aquellos cuidadores que no tienen la capacidad para
comprender los conceptos que se trabajan en las terapias, aquellos que presenten deterioro
cognitivo y los que no hayan firmado el consentimiento informado para formar parte del

estudio.

Intervencion
Creacion de la Unidad de Soporte al Cuidador de Enfermo de Alzheimer de Lleida
(USCEAL).

Objetivos principales:
v" Mejorar la formacion del cuidador mediante el soporte de la Unidad de Soporte al
Cuidador de Enfermo de Alzheimer de Lleida (USCEAL).
v Dar soporte al cuidador en la resolucién de problemas relacionados con los cuidados

del enfermo de Alzheimer.
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Para llevar a cabo la intervencion, las actividades se dividen en: Actividades pre-intervencion,

Actividades de la intervencion y Actividades post-intervencion.

Actividades pre-intervencion:

Actividad 1: Nombramiento del/a coordinador/a de la unidad y de los/as 6 enfermeros/as que
formaran la USCEAL.

Obijetivos: Establecer el/a responsable de la unidad de cada Centro de Atencion Primaria y su
coordinador/a del municipio de Lleida y dividir las tareas que precisar realizar la unidad.
Metodologia: Cada centro determinara el/la enfermero/a responsable de la unidad (7
profesionales en total, uno por cada centro de atencién primaria), y entre los escogidos se
realizard una reunion (ésta dentro del horario laboral establecido) donde se elegira al
coordinador. Una vez determinado el/la coordinador/a, éste/a dividira las tareas a la resta de
miembros de la unidad: 2 enfermeros/as encargados/as de la web de la unidad, 2
enfermeros/as encargados/as de elaborar los folletos informativos de los recursos y por ultimo
el/la coordinador/a y los/las dos enfermeros/as restantes realizaran la preparacion de la
sesiones magistrales que se llevaran a cabo dentro de los Grupos de Ayuda Mutua (GAM).

Resultados de procesos: Acta de la reunion en la que se constituye la USCEAL con la

composicion de los miembros y las funciones de cada uno.

Actividad 2: Formacién a los/as enfermeros/as de la unidad en coordinacion de Grupos de
Ayuda Mutua.

Objetivo: Formar a los responsables de la USCEAL en coordinacién en manejo de grupos.
Metodologia: Contractar a un profesional en manejo de grupos para formar a los miembros
de la unidad. Se impartiran 3sesiones magistrales por parte del profesional de 1h de duracion,
la tematica de las sesiones sera en relacion a como se debe de coordinar y moderar un Grupo
de Ayuda Mutua y su coordinacion. En la primera sesion se estableceran los conceptos
basicos en relacion a la dinamica de grupos (definicion de conceptos béasicos (dinamica de
grupos...), tipos de grupos, estructura de los grupos y ensefanza y aprendizaje en grupo); en
la segunda sesion se hablara de las caracteristicas que debe cumplir un buen coordinar y de las
tareas que debe de realizar; y por Gltimo en la tercera sesion se plantearda un caso practico
donde uno de los integrantes de la USCEAL haréa el papel de coordinador y los demés haran

de pacientes y ademas el profesional en manejo de grupos evaluard a los miembros de la
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USCEAL mediante un examen tipo test de 10 preguntas (10 maxima puntuacion)sobre los
conocimientos tratados en las 3 sesiones.

Resultados de procesos: Los integrantes de la USCEAL, después de la formacion, habrén

obtenido amplios conocimientos en como manejar a un grupo de ayuda mutua y esto se

observara mediante el test evaluativo.

Actividad 3: Creacion de la pagina web de la USCEAL.

Objetivo: Realizar una pagina web de la unidad para encontrar soluciones a los problemas o
dudas que surgen a los cuidadores de manera inmediata.

Metodologia: La pagina web estard coordinada por los/as dos enfermeros/as responsables y
realizada por el servicio informatico del Institut Catala de Salut (ICS). La web se dividira en
cinco apartados claves:

e Presentacion: en este apartado se presentara la pagina web de la USCEAL, ademas
también se explicaran los siguientes conceptos: definicion de Alzheimer, fases de la
enfermedad, tratamiento farmacoldgico, definicién de la sobrecarga del cuidador y
consejos para evitar la sobrecarga.

e Cuidados: en este apartado los cuidadores podran consultar toda la teoria sobre los
cuidados basicos de los Enfermos de Alzheimer (higiene, alimentacion, eliminacion,
manejo de las alteraciones de conducta y entorno). Este apartado estara escrito con un
vocabulario sencillo y de facil comprension para llegar a alcanzar a un mayor nombre
de cuidadores y en dos idiomas (catalan y castellano), ademéas también habra
fotografias y dibujos para una mayor comprension. Se especifica un ejemplo del
formato de presentacion de los cuidados del enfermo de Alzheimer en los anexos
(anexo 1).

e Foro: el foro consiste en una fuente de comunicacién entre los cuidadores para el
intercambio entre ellos de resolucién de problemas, dudas u opiniones. Los cuidadores
las preguntas que con mas frecuencia se plantean son(69):

o ¢Hay curacion? ;Es genetico?

o ¢Como organizo el dia del enfermo?

o ¢Debo ingresar a mi familiar en una residencia?

o ¢Puedo dejarlo solo?

o ¢Qué le puedo dar de comer? ¢y si se atraganta, que hago?

o ¢Qué hago si tiene problemas para caminar? ¢y si se me cae?
o ¢Por qué deambula continuamente? ;Qué debo hacer?
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¢Lo tengo que ayudar en todo?

(@]

¢Qué hago si se pone agresivo? ¢A quién acudo?

(@]

(@]

¢Por qué tengo sentimientos negativos hacia el enfermo? ;Qué hago?
©)

e Chat de la unidad: el chat permanecera abierto de 9h a 12h aproximadamente de lunes
a viernes. Esta seccion sirve para consultar instantdneamente (durante el horario
establecido) con el profesional de enfermeria encargado de la web para realizar
consultas momentaneas sobre los enfermos de Alzheimer.

e Otros recursos: en este apartado de la web se facilitaran las direcciones, paginas web y
nameros telefonicos de la resta de recursos asistenciales en la ciudad de Lleida
(Anexol).

Todos estos apartados de la pagina web se tendran imprimidos en formato papel en cada
consulta de la USCEAL, para facilitarlos a todos aquellos cuidadores que no tengan

conocimientos informaticos o bien no tengan acceso a un ordenador o internet.

Resultados de procesos: Realizacion de la pagina web y puesta en marcha en la fecha prevista

(observar cronograma). Informe del servicio informatico del ICS.

Actividad 4: Creacion de los folletos informativos y del poster publicitario.

Objetivo: Informar a los cuidadores de los recursos disponibles de la USCEAL.

Metodologia: Los responsables realizaran el disefio del folleto informativo y del poster
publicitario de la unidad. El folleto informativo estara escrito con un vocabulario sencillo y de
facil comprension y en dos idiomas (catalan y castellano). En él se explicara en qué consiste
la unidad, con quien debe contactar, las actividades que lleva a cabo la unidad, los nimeros
telefonicos pertinentes y la direccion de la pagina web, ademas se incluiran todos los demas
recursos asistenciales que se encuentran en la ciudad de Lleida (descritos en la actividad 3).
En los folletos también se incluird un apartado “Preguntas frecuentes” donde se responderan
las preguntas mas frecuentes que se plantean los cuidadores (preguntas de la actividad 3).

Una vez creados se pasaran en formato papel en cada centro de atencion primaria y el
responsable de la unidad de cada centro los proporcionara al cuidador en su consulta. En caso
del pdster sera muy visual y en catalan, su objetivo es promocionar la consulta de la unidad y
se colocara uno en cada centro de atencion primaria (un total de 7 pésters).

Resultados de procesos: Los posters y los folletos informativos estaran preparados para su

difusion en la fecha prevista (observar cronograma).
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Actividad 5: Preparacion de las sesiones magistrales para la realizacion de las sesiones
terapéuticas.

Objetivo: Preparar las sesiones magistrales sobre higiene, alimentacion y eliminacion y
manejo de las alteraciones de conducta y entorno.

Metodologia: habra tres sesiones magistrales divididas en cuidados sobre la higiene,
alimentacion y eliminacion, y conductas y entorno. Cada una de ellas sera llevada a cabo por
cada responsable, anteriormente nombrado, y éste debera realizar una presentacion en formato
Power Point de los contenidos para una presentacion de 30 minutos maximo. El contenido
sera basado en evidencia cientifica y lo mas actualizado posible.

Resultados de procesos: Las presentaciones en formato Power Point estaran a disposicion de

la resta de comparfieros/as de la USCEAL a la fecha prevista (observar cronograma).

Actividades de la intervencion:

Actividad 1: Valoracion del riesgo de sobrecarga del cuidador, la calidad de vida y nivel de
conocimientos y entrega del consentimiento informado.
Objetivo: Detectar el riesgo de sobrecarga del cuidador y conocer el nivel de conocimientos
sobre la enfermedad de Alzheimer en una primera entrevista.
Metodologia: Se entregara al cuidador el consentimiento informado para que sea firmado. En
la primera entrevista individual al cuidador, que la realizara el responsable de la USCEAL
referente del centro, se realizara la valoracion del cuidador mediante las escalas siguientes
(Anexos: 3, 4,5y 6):
e Escala de Zarit: evalla el nivel de sobrecarga del cuidador.
e Escala de funcionamiento personal y social (PSP): evalla el autocuidado, actividades
sociales y relaciones personales y sociales.
e Cuestionario SF-36 sobre el estado de salud: evalua el nivel de calidad de vida, y la
salud fisica y mental.
e Check-list: Nivel de conocimientos de los cuidados de la Enfermedad de Alzheimer
Una vez realizadas las escalas, los resultados se introducirdn en la base de datos Excel de
forma confidencial.

Resultados de procesos: Registro en la base de datos Excel de los resultados de las

valoraciones de las escalas pasadas en la primera entrevista.
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Actividad 2: Presentacion de los recursos de la unidad (GAM, terapias individuales y pagina
web USCEAL) a los cuidadores de enfermos de Alzheimer en la primera visita.

Objetivo: Dar a conocer y recomendar los recursos al cuidador para reducir el riesgo de
sobrecarga del cuidador.

Metodologia: En la primera visita ademas de la valoracion del paciente, se le presentaran las
actividades que se llevan a cabo en la unidad (entrevistas individuales, grupos de ayuda
mutua, sesiones terapéuticas y pagina web). Se explicard en qué consiste cada actividad
detalladamente, se le presentara la pagina web incidiendo en los apartados mas importantes
para su uso personal, en caso de que el cuidador no tenga ningun tipo de conocimientos
informaticos o bien no tengan acceso a un ordenador o internet se facilitara toda la
informacién de la pagina web en formato papel, y por ultimo se le proporcionara el folleto
informativo sobre los recursos a modo de resumen.

Resultados de procesos: Conocimiento de los cuidadores de enfermos de Alzheimer de los

recursos. (Entrega del folleto informativo).

Actividad 3: Creacion de un Grupo de Ayuda Mutua

Objetivo: Educar en los cuidados de los enfermos de Alzheimer y sobre la enfermedad,
compartir e intercambiar informacion y experiencias, facilitar apoyo emocional, buscar
posibles soluciones a sus problemas y paliar el sentimiento de soledad ante una situacion no
deseada.

Metodologia: Se formara un Grupo de Ayuda Mutua de un maximo de 15 cuidadores en cada
centro referente y sera coordinado por el/a enfermero/a de la unidad del centro. La sesion se
realizard una vez por semana y durara 1h. Con estas sesiones se pretende que haya un
aumento de las relaciones sociales entre los cuidadores y asi a la misma vez que compartan
entre ellos dudas, problemas y soluciones.

Resultados de procesos: Acta de la sesion del grupo de ayuda mutua donde se establecen los

temas tratados en la sesion.

Actividad 4: Sesiones terapéuticas.

Objetivo: Formar al cuidador en los cuidados del enfermo de Alzheimer y resolucién de
problemas.

Metodologia: los/as enfermeros/as encargados de las sesiones terapéuticas impartiran las
sesiones en los centros de atencion primaria a grupos de 20 personas. Cada sesion educativa

se presentard 1 vez al mes en cada centro durante una semana y luego se volveran a repetir de

36



la misma forma por segunda vez. Las sesiones que durara 1h. se impartiran con la siguiente
metodologia: los primeros 5 minutos se dedicara a la presentacion del personal exponente y se
planteard a los asistentes si tienen alguna idea de que se explicard en la sesion y que idea
llevan. A continuacién, se expondran los contenidos de la sesién de forma magistral, pero
estableciendo una comunicacion de feedback durante 30 minutos. Los siguientes 20 minutos
se utilizardn para concretar dudas que hayan surgido y realizar las aclaraciones pertinentes.
Por Gltimo, en los 5 minutos restantes el exponente realizara preguntas al azar a los asistentes
sobre los contenidos de la sesién, para asi observar si los conocimientos se han establecido o
bien se han comprendido.

Resultados de procesos: Acta de la sesidn terapéutica donde se establece el contenido de la

sesidn, los asistentes y las opiniones de estos.

Actividades post-intervencion:

Actividad 1: Evaluacién de la satisfaccion de la intervencion en los cuidadores y
profesionales.

Objetivo: Analizar la eficacia de la terapia en el cuidador y en los profesionales.

Metodologia: Al cabo de un mes de la primera entrevista, y luego cada 5 meses se realizara
una entrevista individual con el cuidador en la consulta de la unidad (cada cita se concreta en
la entrevista anterior, cumpliendo el tiemplo establecido por la intervencion). En estas
entrevistas se volveran a pasar las escalas de valoracion que se pasaron en la primera
entrevista individual: Escala de Zarit, Escala de funcionamiento personal y social (PSP),
Cuestionario SF-36 sobre el estado de salud y Check-list: Nivel de conocimientos de los
cuidados de la Enfermedad de Alzheimer.

También, se formaran grupos de discusion de cuidadores dentro de los grupos de ayuda mutua
en los que se debatira los pros y contras de la intervencion cada 4 meses. Los profesionales
evaluaran las actividades desarrolladas y la satisfaccion con las mismas en la semana 31 de la
intervencién mediante una reunién con todos los integrantes de la unidad dentro del horario
laboral establecido. De esta manera, formaran un grupo de discusion de profesionales donde
ellos trasladaran las opiniones de los cuidadores de sus grupos de ayuda mutua y ademas las
suyas propias.

Todos los datos adquiridos se introduciran en la base de datos de la unidad.
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Actividad 2: Proporcionar mejoras en la intervencion.

Obijetivo: Introducir mejoras en la intervencion.

Metodologia: Se analizaran los resultados de los registros de la base de datos con la ayuda de
IDIAP Jordi Gol (Instituto de Investigacion de Atencion Primaria, es una fundacion que
ayuda en la investigacion) a los 6 meses de la puesta en marcha de la intervencion. En caso
de que los resultados sean negativos, revisar las terapias, proponer nuevas actividades e
implantarlas para la mejora de los resultados. En caso de que los resultados sean beneficiosos,

instaurar mejoras segun las opiniones de los cuidadores y profesionales.

Recursos
v' Materiales:

o 1 despacho o consulta disponible en cada Centro de Atencién Primaria del
municipio de Lleida para ubicar la unidad.

o Espacio disponible para un grupo de personas en cada centro de Atencion
Primaria para realizar la sesion del GAM Yy las sesiones terapéuticas.

o En formato papel: Escala de Zarit, Escala de funcionamiento personal y social
(PSP) y Cuestionario SF-36 sobre el estado de salud.

o En formato papel: folletos informativos.

o En formato papel: Consentimiento Informado.

o Papel.

o Boligrafos.

o 7 ordenadores.

o Proyector.

o Base de datos.

v" Humanos:
o 7 enfermeras/os responsables de la unidad (uno en cada centro del municipio
de Lleida).
= CAP Balafia-Pardinyes-Seca de Sant Pére
= CAP Bordeta-Magraners
= CAP Cappont
= CAP Eixample
= CAP Primer de Maig
= CAP Rambla de Ferran
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= CAP Santa Maria
o 1 enfermero/a coordinador/a de la unidad (una de las 7 que forman la unidad).
o Servicio informatico del Institut Catala de Salut
o |IDIAP

Cronograma de la intervencion:
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Intervencion
Actividad 1
Actividad 2
Actividad 3
Actividad 4
Act. Post-
intervencion
Actividad 1
Actividad 2

Una sesion semanal del
Grupo de Ayuda Mutua

5. Discusion

Dar soporte al cuidador y formarlo son los principales objetivos de la intervencion, por ello se
establece un contacto directo con los profesionales y entre los propios cuidadores, para
resolver dudas y problemas. Ademas la intervencion disefiada aporta una nueva vision de la
atencién integral de enfermeria mediante el uso de las nuevas tecnologias ya que los
cuidadores puedan consultar desde su casa (y en el momento preciso del problema) con el
personal de enfermeria des de la pagina web de la Unidad de Soporte al Cuidador de Enfermo
de Alzheimer de Lleida (USCEAL) o bien consultar a otros cuidadores participantes del foro de

la misma web.
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Esta intervencion se puede aplicar a la practica clinica ya que no supone un gasto extra en
personal sanitario del municipio, ya que se encargaria un profesional del mismo centro sanitario
de la unidad, ni de los recursos materiales. Solamente se tendria que realizar una primera

inversion para crear la pagina web de la unidad y para su mantenimiento.

Como propuestas de mejora propondria, para mejorar la asistencia integral al cuidador, un
aumento del tiempo (de 3h. a 24h.) de contacto con los cuidadores a través del chat de la pagina
web y ademas aumentar la frecuencia de las sesiones del Grupo de Ayuda Mutua de 1 vez a 3

VeCces por semana.

Una de las limitaciones que puede surgir en la intervencion planteada es el acceso al cuidador, es
decir, puede haber una falta de la deteccion de los cuidadores principales debido a que estos
mismos no consulten con el centro sanitario pertinente. Otra de las limitaciones es la falta de
coordinacion con las unidades que detectan el diagnostico, de esta forma la USCEAL no puede
contactar con los cuidadores principales y por lo tanto no se puede informar de los recursos que

tienen a su alcance, no se puede formar ni dar soporte a los cuidadores.

6. Conclusiones

En la actualidad la familia es la principal fuente de cuidados, los cuidados de los enfermos de
Alzheimer provienen el 50% de su entorno familiar mientras que los servicios sociales y

profesionales solamente un 3%.

El cuidador informal principal del enfermo de Alzheimer corresponde a un cuidador informal
mayoritariamente mujeres y estas asumen la responsabilidad en su condicion de esposas 0
hijas, es decir mantienen una relacién de parentesco directo. Las cuidadoras se encuentran en
la franja de edad de 36 a 70 afios de edad, la mayoria presentan un bajo nivel de estudios y la

situacion laboral en la que se encuentran es inactivas.

Cuidar a un enfermo de Alzheimer implica adquirir un nuevo rol y adaptarse a este. El
cuidador se ve afectado por una reduccién de su autonomia y pérdida de la intimidad ya que
por parte del paciente hay un aumento de la dependencia, esto conlleva una disminucién del
tiempo libre del cuidador e incluso del tiempo laboral y esto implica una disminucion del
contacto con la sociedad y pueden aparecer problemas de salud y sociales sobre todo si no hay

una red de apoyo adecuada.
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La sobrecarga del cuidador se produce debido al exceso de las numerosas funciones que debe
realizar para el enfermo, esto produce unos riesgos para el enfermo, ademés de las
repercusiones del cuidador, como el maltrato psicolégico y fisico o el riesgo de
institucionalizacion, todo esto se puede evitar con una intervencion sobre el riesgo de

sobrecarga del cuidador.
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Anexo 1: Recursos Asistenciales para los cuidadores de enfermos de Alzheimer

de Lleida

o Associacio de Familiars d’Alzheimer de Lleida (AFALL)

C/ Cristéfol de Boleda n°3, Lleida 25008
Telf: 973228988
Web:

E-mail:

o Unitat de trastorns cognitius i demencies

Av. Alcalde Rovira Roure n°® 44, 25198
Telf : 973727366

o Centros de Atencion Primaria de Lleida: Trabajador/a social

CAP Balafia-Pardinyes-Seca de Sant Pére
e Av. Alcade Recasens s/n, Lleida, 25005
e Telf:973230635
CAP Bordeta-Magraners
e (C/D’en Boqué s/n, Lleida, 25001
o Telf:973211477
CAP Cappont
e C/ Marqueés de Leganés s/n, Lleida, 25001
e Telf: 973720718
CAP Eixample
e C/Balmes n? 4, Lleida, 25006
e Telf: 973267554
CAP Primer de Maig
e C/dela Merce n°, Lleida 25002
o Telf: 973272446
CAP Rambla de Ferran
e Rambla de Ferran n° 44, Lleida, 25007
e Telf: 973725383
CAP Santa Maria
e Av. Alcalde de Rovira Roure, n° 44, Lleida 25198
o Telf: 973727396

49


http://www.afall.es/
mailto:info@afall.es

Anexo 2: Ejemplo del formato de los cuidados en la pagina web:

— UNIDAD DE SOPORTE AL CUIDADOR DE ENFERMOS
DE ALZHEIMER DE LLEIDA

PRESENTACION

CHAT

FORO

ECUR

CUIDADOS EN EL 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.

Pautas a seguir en el entorno:

Cada habitacién deberd sefializarse con un dibujo
apropiado o palabras reconocibles en maytsculas.

Se cerraran aquellas estancias en las que no se desee
que entre o pueda resultar peligrosa.

El entorno debe ser sencillo, seguro y facilitar la
autonomia.

Las adaptaciones deben de hacerse de forma gradual
y acorde a las necesidades.

Sustituir la cocina de gas o eléctrica por una
vitroceramica.

Utilizar vajilla y vasos irrompibles, de colores, para
visualizarlos mejor y con manteles antideslizantes.
Guardar en un lugar seguro o bajo llave los utensilios
punzantes o peligrosos

Situar aquellos utensilios de uso mas frecuente en un
lugar accesible y evitar el uso de taburetes o escaleras.
Senalizar mediante dibujos o palabras escritas el
contenido de los armarios.

Sustituir la bafiera por un plato de ducha, colocar un
asiento y asideros, para evitar resbalones y caidas.

El suelo del bafio debe ser antideslizante.

Guardar los productos de limpieza en un lugar
seguro, sacandolos solo para la actividad del aseo.
Guardar los medicamentos en un armario bajo llave.
Si por la noche se levanta al bafo, deje la luz piloto y
la del cuarto de bafio encendida, para que sepa el
camino.

Quitar alfombras y retirar objetos que puedan
estorbar el paso y asi evitar caidas.

Los espejos se taparan cuando se sientan confusos o
asustados, pues él mismo no se reconocera.

Colocar cerrojos o verjas de proteccién en las
ventanas.

Asegurarse de que la puerta de salida siempre esta

bien cerrada.

Utilizar la vitrocerdamica a
eambio de la cocina de gas.

Substituir la batiera por
el plato de ducha

Nombre o fotografia en
las puertas

Cerrojos enventanas y
puertas



Anexo 3: Check-list: Nivel de conocimientos de los cuidados de la Enfermedad de

Alzheimer

Check-list: Nivel de conocimientos de los cuidados de la Enfermedad de
Alzheimer
1. Laenfermedad de Alzheimer es degenerativa:
a- Si
b- No
c- Ns/Nc (No sabe/ No contesta)

2. Ladificultad para recordar, la desorientacion, la furia, las alucinaciones, la
dificultad para realizar tareas de la vida cotidiana son signos y sintomas de la
enfermedad de Alzheimer:

a- Si
b- No
c- Ns/Nc

3. Alos enfermos de Alzheimer no hace falta animarles para que mantengan la
higiene ni se tendra que ayudar en la higiene conforme avance la enfermedad:
a- Si
b- No
c- Ns/Nc

4. Se debera de ayudar a los enfermos de Alzheimer en las actividades de la vida
diaria*, pero siempre manteniendo la autonomia segun la capacidad del afectado:
a- Si
b- No
c- Ns/Nc

5. Una buena estrategia para que el enfermo de Alzheimer coma, es ponerse
enfrente de él y comer y asi que pueda imitar sus mismos actos:

a- Si
b- No
c- Ns/Nc

6. En las fases avanzadas de la enfermedad, lo mas indicado es darle comida

triturada:
a- Si

b- No

c- Ns/Nc

7. Las adaptaciones del entorno se deben de realizar de forma brusca:
a- Si
b- No
c- Ns/Nc

8. Es util utilizar dibujos, fotografias y palabras en mayusculas para sefializar el
contenido de los armarios y las habitaciones:
a- Si
b- No
c- Ns/Nc

9. Cuando los enfermos de Alzheimer estén alterados, se debe de desviar su
atencion hacia otras cosas:
a- Si
b- No
c- Ns/Nc

10. Hay que gritar a los enfermos de Alzheimer para que comprendan mejor las
cosas:

a- Si
b- No
c- Ns/Nc
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11. Para llevar a cabo los cuidados del enfermo de Alzheimer hay que hacer una
rutina sencilla, mantener unos horarios y un orden:

a- Si
b- No
c- Ns/Nc
Puntuacion:
Resultados:

Puntuacién maxima—> 11 puntos

8-11 puntos—> Nivel de conocimientos elevado
5-7 puntos—> Nivel de conocimientos moderado
0-7 puntos—> Nivel de conocimientos leve
<0-> Nivel de conocimientos nulo

*Actividades de la vida diaria: Las actividades de la vida diaria son aquellos
requisitos que las personas, en un marco temporal concreto, han de satisfacer para su
propio beneficio, a fin de conseguir el mantenimiento de la vida, un funcionamiento
saludable, el desarrollo personal continuo, y el mayor grado de bienestar y calidad de
vida posible. Las actividades de la vida diaria incluyen respirar, comer y beber,
moverse, reposar y dormir, eliminar, evitar peligros y prevenir riesgos, comunicarse e
interaccionar socialmente, y trabajar y divertirse.
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Anexo 4: Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit

Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (Caregiver Burden Interview)

Item Pregunta a realizar Puntuacién

1 |;Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita?

9 g,_Siente que glebido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de
tiempo suficiente para usted?

3 ¢Se siente tenso (_:uando tiene que cuidar a su familiar y atender ademés
otras responsabilidades?

4 |;Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?

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

5 (;Cr_ee que la situqcién actual afecta _d_e manera negativa a su relacion con
amigos y otros miembros de su familia?

7 |¢Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?

8  |¢Siente que su familiar depende de usted?

9  |¢Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar?

10 |¢Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?

11 |¢Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar?

12 (;Crgg que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar de su
familiar?

13 |¢Se siente incobmodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar?

14 ¢Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la Unica
persona con la que puede contar?

15 ¢Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar ademas
de sus otros gastos?

16 |¢Siente que sera incapaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

17 (;Siente_ que ha pergjido’el control sobre su vida desde que la enfermedad de
su familiar se manifest6?

18 |¢Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras personas?

19 |;Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar?

20 |¢Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su familiar?

21 |¢Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?

29 En general: ¢Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su

familiar?
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Cada item se valora asi:

Puntuacién de cada item (sumar todos para el resultado):
Frecuencia Puntuacion

Nunca 0

Casi nunca 1

A veces 2

Bastantes veces 3

Casi siempre 4

Puntuacion maxima de 88 puntos. No existen normas ni puntos de corte establecidos. Sin

embargo, suele considerarse indicativa de "'no sobrecarga' una puntuacion inferior a

46, y de "'sobrecarga intensa™ una puntuacion superior a 56.
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Anexo 5: Cuestionario SF-36 sobre el estado de salud. (Sort Form, SF-36)

Instrucciones: Las preguntas que siguen se refieren a lo que usted piensa sobre su salud. Sus
respuestas permitiran saber como se encuentra usted y hasta qué punto es capaz de hacer sus
actividades habituales. Conteste cada pregunta tal como se indica. Si no esta seguro/a de como
responder a una pregunta, por favor, conteste lo que le parezca mas cierto.

1. En general, diria que su salud es:

Excelente 1
Muy buena 2
Buena 3
Regular 4
Mala 5

2. ¢Cbmo diria que es su salud actual, comparada con la de hace un afio?

Mucho mejor ahora que hace un afio 1
Algo mejor ahora que hace un afio 2
Mas 0 menos igual que hace un afio 3
Algo peor ahora que hace un afio 4
Mucho peor ahora gque hace un afio 5

3. Las siguientes preguntas se refieren a actividades o cosas que usted podria hacer en un dia
normal. ;Su salud actual le limita para hacer esas actividades o cosas? Si es asi, ;cuanto?

Actividades Si, me limita mucho  Si, me limitaun poco  No me limita
a. Esfuerzos intensos
(correr, levantar objetos pesados o 1 2 3

participar en deportes agotadores)
0 caminar mas de 1 hora)

b.Esfuerzos moderados (mover una mesa,

pasar la aspiradora, jugar a los bolos 1 2 3
c. Coger o llevar la bolsa de la compra 1 2 3
d. Subir varios pisos por la escalera 1 2 3
e. Subir un solo piso por la escalera 1 2 3
f. Agacharse o arrodillarse 1 2 3

g. Caminar 1 km 0 méas 1 2 3
h. Caminar varias manzanas 1 2 3

(varios centenares de metros)

i. Caminar una sola manzana (unos 100 metros) 1 2 3

j. Bafarse o vestirse por si mismo 1 2 3

4. Durante las 4 ultimas semanas ha tenido algunos de los siguientes problemas en su trabajo o
en sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?

Si No
a. ¢ Tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o a sus actividades cotidianas? 12
b. ¢Hizo menos de lo que hubiera querido hacer? 12
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c. ¢ Tuvo que dejar de hacer tareas en su trabajo o en sus actividades cotidianas? 12
d. Tuvo dificultad para hacer su trabajo o sus actividades cotidianas
(p. €j., le costé mas de lo normal)? 12

5. Durante las 4 ultimas semanas ha tenido alguno de los siguientes problemas en su trabajo o
en sus actividades cotidianas, a causa de algun problema emocional (estar triste, deprimido o
nervioso)?

SiNo
a. ¢ Tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o a sus actividades cotidianas, 12
por algin problema emocional?
b. ¢Hizo menos de lo que hubiera querido hacer, por algin problema emocional? 12

c. ¢No hizo su trabajo o sus actividades cotidianas tan cuidadosamente como de costumbre, 12
por algin problema emocional?

6. Durante las 4 Gltimas semanas, ¢hasta qué punto su salud fisica o los problemas emocionales
han dificultado sus actividades sociales habituales con la familia, los amigos, los vecinos u
otras personas?

Nada 1
Un poco 2
Regular 3
Bastante 4
Mucho 5

7. ¢ Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante las 4 Gltimas semanas?

No, ninguno 1
Si, muy poco 2
Si, un poco 3
Si, moderado 4
Si, mucho 5

Si, muchisimo 6

8. Durante las 4 Gltimas semanas, ¢hasta qué punto el dolor le ha dificultado su trabajo habitual
(incluido el estar fuera de casa y las tareas domésticas)?

Nada 1
Unpoco 2
Regular 3
Bastante 4
Mucho 5

9. Las preguntas que siguen se refieren a como se ha sentido y cémo le han ido las cosas
durante las Ultimas 4 semanas. En cada pregunta responda lo que mas se parezca a como se ha
sentido usted. Durante las Gltimas 4 semanas, ¢cuanto tiempo...

Siempre  Casi Muchas Alguna Soloalguna Nunca
siempre veces veces vez

a. ...se sintio lleno de vitalidad? 1 2 3 4 5 6
b. ...estuvo muy nervioso? 1 2 3 4 5 6
C. ...se sinti6 tan bajo de moral

que nada podia aliviarle? 1 2 3 4 5 6
d. ...se sintié calmado y tranquilo? 1 2 3 4 5 6
e. ...tuvo mucha energia? 1 2 3 4 5 6
f. ...se sintio desanimado y triste? 1 2 3 4 5 6
g. ...se sintié agotado? 1 2 3 4 5 6

10. Durante las 4 ultimas semanas, ;con qué frecuencia su salud fisica o los problemas
emocionales le han dificultado sus actividades sociales (como visitar a amigos o familiares)?

Siempre 1
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Casi siempre 2
Algunas veces 3
Sélo algunas veces 4
Nunca S
11. Por favor, diga si le parece cierta o falsa cada una de las siguientes frases:

Totalmente Bastante  Nolo Bastante  Totalmente

cierta cierta sé falsa falsa

a.Creo que me pongo enfermo mas
facilmente que otras personas 1 2 3 4 5
b. Estoy tan sano como cualquiera 1 2 3 4 5
c. Creo que mi salud va a empeorar 1 2 3 4 5
d. Mi salud es excelente 1 2 3 4 5

(Version espafiola 1.3 — July 15, 1994 por Jordi Alonso, MD, PhD; on behalf of the IQOLA Projec

—

)
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Anexo 6: Escala de Funcionamiento Personal y Social (Personal and Social

Performance Scale, PSP)

Puntue el grado de disfuncidn del paciente durante el Gltimo mes en las siguientes 4 areas principales.
Para determinar el grado de disfuncion ha de utilizar los criterios operativos que a continuacion se
facilitan.Observe que existen unos criterios comunes para las areas a) a c) y otros criterios especificos
para el area d).

Ausente Leve Manifiesta Marcada Grave Muy grave
a) Autocuidado
b) Actividades sociales habituales, i
ncluyendo trabajo y estudio
c) Relaciones personales y sociales
d) Comportamientos perturbadores
y agresivos

Niveles de gravedad areasaac

1. Ausente

2. Leve: solamente conocida por alguien muy cercano a la persona.

3. Manifiesta: dificultades claramente perceptibles por cualquiera, aunque no interfieren sustancialmente con
la capacidad de la persona para realizar su rol en dicha area, teniendo en cuenta el contexto sociocultural,
edad, sexo y nivel de educacion de la persona.

4. Marcada: las dificultades interfieren considerablemente con el desempefio del rol en esa &rea; sin embargo,
la persona todavia es capaz de realizar algunas cosas sin ayuda profesional o social, si bien inadecuada u
ocasionalmente; si es ayudada por alguien es capaz de alcanzar el nivel de funcionamiento anterior.

5. Grave: dificultades que hacen que la persona sea incapaz de realizar cualquier rol en esa area si no es
ayudada profesionalmente, o lleva a la persona a un rol destructivo, sin embargo, no hay riesgos de
supervivencia.

6. Muy grave: deterioros y dificultades de tal intensidad como para poner en peligro la supervivencia de la
persona. El riesgo de suicidio debe tenerse en cuenta tan s6lo en la medida en que la rumiacién suicida
interfiere con el funcionamiento social.

Niveles de gravedad area d

1. Ausente.

2. Leve: groseria, insociabilidad o quejas leves.

3. Manifiesta: hablar demasiado alto o hablar con otros de una forma demasiado familiar o comer de una
forma socialmente inaceptable.

4. Marcada: insulta a otros en publico, rompe o tira objetos, actlia frecuentemente de una forma socialmente
inapropiada pero no peligrosa (p. €j., desnudarse u orinar en publico), no ocasionalmente.

5. Grave: amenazas verbales o agresiones fisicas frecuentes, sin intencion ni posibilidad de lesiones graves, no
ocasionalmente.

6. Muy grave: actos agresivos dirigidos a o con gran probabilidad de causar lesiones graves, no
ocasionalmente.

Un comportamiento perturbador o agresivo se considera s6lo ocasionalmente si ha tenido lugar s6lo 1-2 veces
durante el periodo evaluado y los profesionales y cuidadores creen que es muy improbable que vuelva a
producirse en los proximos 6 meses. Si el comportamiento se considera «ocasional», la puntuacién deberia
reducirse 1 grado (p. €j. de grave a marcada).

2. Seleccione un intervalo de 10 puntos. La seleccién del intervalo de 10 puntos se basa en los grados de
disfuncion que ha determinado para las 4 areas principales: a) actividades sociales habituales, incluyendo
trabajo y estudio; b) relaciones personales y sociales; c) autocuidado; y d) comportamientos perturbadores y
agresivos.

100-91 Funcionamiento excelente en las 4 areas principales. Se le tiene en elevada consideracion por sus
buenas cualidades, afronta adecuadamente los problemas de la vida, esta involucrado/a en un amplio rango de
intereses y actividades.

90-81 Funcionamiento bueno en las 4 areas, presencia tan sélo de problemas o dificultades comunes.

80-71 Dificultades leves en una 0 mas areas de la a) a la c)

70-61 Dificultades manifiestas, pero no marcadas, en una o0 mas areas de la a) a la c), o dificultades leves en
d). En el area b) incluya aqui el empleo protegido si el rendimiento es bueno.

60-51 Dificultades marcadas en sélo una area de la a) a la c) o dificultades manifiestas en d).
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50-41 Dificultades marcadas en dos o tres areas de la a) a la c), o dificultades graves en solo una area de la a) a
la c) sin dificultades marcadas en las otras 2 &reas; no dificultades marcadas en d).

40-31 Dificultades graves en s6lo una area de la a) a la ) y dificultades marcadas en al menos una de las otras
dos; o dificultades marcadas en d).

30-21 Dificultades graves en dos areas de la a) a la c); o dificultades graves en d), incluso si no hay
dificultades graves o marcadas en las areas de la a) a la c).

20-11 Dificultades graves en todas las areas de la a) a la c); o muy graves en d), incluso si no hay dificultades
graves en las areas de la a) a la c). Si la persona reacciona a provocaciones externas, se sugiere puntuaciones
entre 20 y 16; si no, las puntuaciones sugeridas son entre 15y 11.

10-1 Falta de autonomia en el funcionamiento basico con comportamientos extremos, pero sin riesgo de
supervivencia (puntuaciones 6-10) o con riesgo de supervivencia, por ejemplo riesgo de muerte por
malnutricion, deshidratacion, infecciones, incapacidad para reconocer situaciones de peligro manifiesto
(puntuaciones 1-5).

3. Ajuste dentro del intervalo de 10 puntos.

El nivel de disfuncion en otras &reas debera tenerse en cuenta para ajustar la puntuacion dentro del intervalo
decimal (p. €j., de 31 a 40), como:

e  Cuidados de salud fisica y psicoldgica.

e Alojamiento, &rea de residencia, cuidado de la vivienda.
Contribucion a las actividades del hogar, participacion en la vida familiar o en la vida del centro de
dia/residencial.

Relaciones intimas y sexuales.

Cuidado de los nifios.

Red social, amigos y colaboradores.

Ajuste a las normas sociales.

Intereses generales.

Uso del transporte, teléfono.

Estrategias de afrontamiento en situaciones de crisis.

El riesgo y el comportamiento suicida no se tienen en cuenta en esta escala.

4. Registre, entre 1-100, la puntuacion final:
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