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1. INTRODUCCION

Las patologias crénicas relacionadas con el paciente geriatrico nos resultan especialmente
interesantes, por ello en el momento de decantarnos hacia una tematica para el trabajo de fin

de grado, hemos elegido una enfermedad crénica progresiva.

El deterioro cognitivo a causa de una afectacion neuroldgica como es el Alzheimer* nos llamé la
atencion ya que conocemos a gente que la padece, familiares y también porque cada vez se
oye hablar mas de este tipo de patologia y parece ser que su incidencia se esta viendo
aumentada significativamente. Se observa que la causa mas comun de demencia es el
Alzheimer. Se encuentra en un 60-70% de los casos y alrededor de unos 35-35,6 millones de
personas a nivel mundial padece algun tipo de demencia y cada afio se registran unos 7,7
millones de casos nuevos. (OMS, 2012)

Es una enfermedad de gran impacto fisico, psicolégico, social y econémico tanto en los
cuidadores, familiares como en nuestra propia sociedad. Tiene un pico de aparicién creciente a
partir de los 70 afios de edad. Es relativamente rara por debajo de los 65 afios, aunque hay
casos descritos con inicio, excepcionalmente atipico, en la juventud. (Comité Cientifico Know
Alzheimer, 2014).

Se trata de un trastorno adquirido de etiologia desconocida, caracterizado por la alteracion
crénica de dos o0 mas funciones cerebrales (memoria, leguaje, pensamiento y conducta), que
da lugar a un deterioro cognitivo invalidante, este hecho hace que pierdan su capacidad de ser
auténomos/as e independientes para realizar las actividades de la vida diaria y esta pérdida
influye de forma notable sobre la familia de la persona enferma. Es una enfermedad terminal
gue provoca un deterioro paulatino de la salud del paciente y la causa mas frecuente de

mortalidad es la infeccién respiratoria. (Granada, 2009)

El diagnéstico empieza con una sospecha inicial, viene dada por una alteraciéon en la memoria
reciente que advertimos porque el paciente estd muy repetitivo, formulando las mismas

preguntas, como si no nos hubiera escuchado.

! Alzheimer: El nombre de ésta enfermedad procede de Alois Alzheimer, quien describié en 1907, las
caracteristicas patolégicas y clinicas de un paciente con una demencia que comenzo a los 51 afos.
(Granada, 2009)



Otras caracteristicas de la sintomatologia de ésta enfermedad, son: la presencia de
alteraciones en el lenguaje o afasia’ y la apraxia® y fenémenos agndsicos®. La capacidad de

juicio critico también se encuentra disminuida, asi como, la capacidad de orientacion espacial.

A modo de resumen, las pérdidas que van apareciendo segun la etapa se puede clasificar
(OMS 2014):

Etapa temprana: a menudo pasa desapercibida, ya que el inicio es paulatino. Los sintomas

mas comunes incluyen:

e Tendencia al olvido
e Pérdida de la nocién del tiempo

e Desubicacion espacial, incluso en lugares conocidos

Etapa intermedia: a medida que la demencia evoluciona hacia la etapa intermedia, los
signos y sintomas se vuelven mas evidentes y mas limitadores. En esta etapa las personas

afectadas:

e Empiezan a olvidar acontecimientos recientes, asi como los nombres de las
personas

e Se encuentran desubicadas en su propio hogar

e Tienen cada vez mas dificultades para comunicarse

e Empiezan a necesitar ayuda con el aseo y cuidado personal

e Sufren cambios de comportamiento, por ejemplo, dan vueltas por la casa o repiten

las mismas preguntas

Etapa tardia: en la ultima etapa de la enfermedad, la dependencia y la inactividad son casi
totales. Las alteraciones de la memoria son graves y los sintomas y signos fisicos se hacen

mas evidentes. Los sintomas incluyen:

2 Afasia: Disfuncion en los centros o circuitos del lenguaje del cerebro que imposibilita o disminuye la
capacidad de comunicarse mediante el lenguaje oral, la escritura o los signos, con conservacion de la
inteligencia y los 6rganos fonatorios.(Granada, 2009)

3 Apraxia: Incapacidad para hacer gestos o realizar ciertas tareas y movimientos (manejar utensilios,
conducir, dibujar, vestirse, etc.

4 Agnosia: Dificultades para reconocer o comprender el significado de lo que toca o ve aunque la
funcién sensorial permanezca intacta.



e Una creciente desubicacion en el tiempo y en el espacio

e Dificultades para reconocer a familiares y amigos

e Necesidad cada vez mayor de ayuda para el cuidado personal

e Dificultades para caminar

e Alteraciones del comportamiento que pueden exacerbarse y desembocar en

agresiones

En la mayoria de los casos la familia y especificamente la mujer o la hija del enfermo, es quien
se ocupa y proporciona cuidados. Podemos decir que en esta enfermedad sobretodo la familia
pasa a ser el pilar principal en el cuidado. La familia prefiere cuidar y proteger a su familiar
enfermo antes que tener en cuenta otras opciones y la mayoria de veces no reciben ayuda
externa y pueden sentir que no son capaces de soportar la carga de los cuidados que
proporciona.

Nuestro trabajo esta dividido en dos bloques, el primero en el que hemos realizado una breve
introduccion a la enfermedad de Alzheimer e investigado acerca de cémo se tratan las

demencias desde la atencién primaria y el papel que lleva a cabo enfermeria.

En el segundo bloque hemos investigado sobre los cuidadores, sus necesidades y su
experiencia con los profesionales de Atencion Primaria que les han atendido durante el proceso
de la enfermedad, a través de la bibliografia y las entrevistas realizadas en la “Associacié de

Familiars d’Alzheimer.

Para poder acceder a la informacién para realizar la investigacion nuestra tutora Maria Antonia
Martorell Poveda, presentd nuestra idea a la psicéloga y al presidente de “L’Associacié de
Familiars d’Alzheimer de Tarragona (AFAT)”. A partir de ahi nosotras contactamos con ellos
para concertar un encuentro. En el primer encuentro comentamos con ellos nuestra idea de

investigacion y finalidad de nuestro trabajo.

Nos comentaron que tenian en marcha un proyecto en el que podiamos participar si estdbamos
interesadas y decidimos colaborar en la medida de lo posible aportando nuestros

conocimientos al papel de Enfermeria.



M2 Antonia nos invité a introducir nuestra colaboracion en el proyecto de la asociaciéon al

Programa Aprendizaje Servicio® de la Universidad Rovira y Virgili, que nosotras aceptamos.

Durante la realizacién del trabajo surgié la oportunidad de asistir a una Jornada de Red de
Soporte a las Familias Cuidadoras de Tarragona. En esta jornada hemos podido extraer
informacion para el segundo bloque del trabajo. En el transcurso de la jornada se cre6 un
debate donde se pudieron presentar todas las entidades y exponer los diferentes puntos de
vista en relacion a la situacion actual de los cuidadores y las necesidades detectadas tanto en
el ambito sanitario, en las diferentes asociaciones como las propias detectadas por un cuidador

en activo.

Como bien sabemos, la enfermedad de la propia persona no solo afecta a ésta sino que
también puede desorganizar su entorno mas proximo y de tal modo influir en la calidad de vida
del cuidador. En comparacion con otros tipos de patologias que generan dependencia, el
cuidado informal en las demencias es una de las situaciones que mas estrés genera en el
cuidador, dando lugar en un 40- 75% de los casos a algun tipo de diagndstico psiquiatrico, y en
un 15-32% de los caos al diagndstico de depresion mayor (Martin et al., 2013). De ahi surge
nuestro interés en este trabajo a conocer las necesidades de los cuidadores/as familiares de
las personas con Alzheimer.

Consideramos que el tema elegido es de interés para investigar y trabajar como futuras
profesionales de enfermeria. Este trabajo podria aportar a la enfermeria un beneficio en
tiempo/calidad, aprovechar al maximo los minutos dedicados a estas personas y sus
cuidadores para mejorar la calidad de la informacién y asi poder ofrecer acceso a mas
recursos y a la vez satisfacer las necesidades de estas personas, aconsejar, resolver dudas e

incertidumbres.

> Programa Aprendizaje Servicio: es una propuesta educativa que combina procesos de aprendizaje y
servicio a la comunidad en un solo proyecto, en el cual los participantes se forman trabajando sobre

necesidades reales del entorno con el objetivo de mejorarlo (Puig & Palos).

Se trata de una actividad compleja que integra el servicio a la comunidad con el aprendizaje de

contenidos, competencias, habilidades o valores, a partir de la practica reflexiva.



Vemos como en la bibliografia hay una amplia guia de actuaciones por parte de enfermeria en
atencion primaria pero segln nuestras experiencias previas creemos que en muchas ocasiones
no se abordan y por eso nos interesa conocer los motivos que llevan a los cuidadores
familiares de las personas con Alzheimer a acudir a otros centros externos.

De esta forma nuestras preguntas de investigacion son:

¢Qué necesidades estan afectadas o sentidas en los cuidadores familiares de personas con
enfermedad de Alzheimer?

¢, Qué les lleva a los cuidadores a acudir a centros externos?

¢, Cudl es el papel de enfermeria con los cuidadores familiares de personas con Alzheimer?



2. REVISION BIBLIOGRAFICA

2.1. Cuidadores

Cuidar se define como una relacion y un proceso; no es la mera ejecucién de tareas o la
realizacion de procedimientos prescritos por un médico. El objetivo de los cuidados va mas alla
de la enfermedad. Es una clase de relacion constituida por una disposicion genuina para con el
otro, reciprocidad y el compromiso de promover el bienestar del otro. El cuidado es un trabajo
de amor y con ello se manifiesta su dualidad: el amor o interés emocional por la persona que

recibe los cuidados y el aspecto practico de cuidar a otro (Benjumea, 2007).

Actualmente la familia se considera un componente primordial. Las personas mayores de 65
afos hoy en dia son mas independientes y por lo tanto mas autbnomas. Si lo comparamos con
épocas anteriores tienen una mejor salud. Este hecho hace que estas personas vivan mas
tiempo en su domicilio, con o sin hijos. Podemos decir gue como consecuencia de la actual

crisis muchas personas ancianas viven en su domicilio con hijos y son cuidadas por ellos.

El 70% de pacientes afectados de demencia viven en el domicilio donde, en general, es la

familia la encargada de cuidarlos (Garrido y Martin, 2005).

Centrandonos ya en la enfermedad de Alzheimer, tal y cédmo hemos comentado en la
introduccion, a medida que avanza, la persona va perdiendo poco a poco su autonomia y por lo
tanto la capacidad para su autocuidado. En la etapa inicial de la enfermedad, el cuidador
interviene menos. A media que avanza, su intervencién es mas necesaria y pasa a ser una

necesidad de cuidados diarios.

Es frecuente que segln se van proporcionando estos cuidados, los cuidadores experimenten
diferentes situaciones como la transformacion de la conducta de la persona con la enfermedad,
la pérdida del control de esfinteres, vigilar permanentemente a la persona que cuidan, no
descansar bien, etc. Todas estas situaciones poco a poco pueden favorecer que el cuidador se
sienta desbordado y sienta la necesidad de solicitar ayuda.

El cuidador pasa por diferentes fases, que ni aparecen en todos ni se dan en el mismo tiempo

orden: fase de perplejidad, de impotencia, de dualidad o ambivalencia, de adaptacion o



resignacion, de cansancio y soledad y, finalmente, de vacio o liberacién al fallecer el paciente.
(Morén y Sanchez, 2000)

En la realidad de muchas familias una vez hecho el diagnéstico de la enfermedad, la
informacion de la que disponen y la ayuda recibida es tan escasa o limitada que se sienten

desamparadas y sin saber donde acudir.

En relacién al perfil del cuidador principal son muchos trabajos los que coinciden en que la
persona cuidadora:

- Suele ser una mujer de mediana edad (50-60 afios).

- Normalmente mujer o hija del enfermo.

- Con nivel primario o bajo de estudios.

- Dedicada a labores del hogar o que compagina las labores del cuidado con su trabajo
fuera del domicilio.

- Vive en el mismo domicilio que la persona a la que cuida durante mas de 6 meses al
afio y las horas dedicadas al cuidado suelen ser mas de las de una jornada laboral, con
una duracion media de los cuidados de 5 afios.

- Solo una minoria recibe ayuda de tipo institucional. EI apoyo mas frecuente que recibe

proviene de otros familiares, generalmente también suele ser de mujeres.

Estos datos confirman que existe una clara desigualdad y carga superior para el género
femenino. (Garcia et al.,, 2004; Pedn, 2004; Semfyc, 2005; Moral, Ortega, Lopez y Pellicer,
2003; Delgado et al., 2013).

2.2. Funcion del cuidador

La importancia del cuidador podemos decir que recae en el hecho que es la pieza clave por su
funciébn como informante del proceso, como persona que lleva a cabo los cuidados y por su
funcién a la hora de tomar decisiones importantes en la organizacion de la vida del paciente y
su familia. Asi como persona de integracion del pasado y el presente del enfermo, dentro de su

nucleo de referencia.




Funciones principales del cuidador (Garrido y Martin, 1999):

- Informante. En el momento del diagnostico el cuidador primario aporta una valiosa
informacion sobre los sintomas del paciente y nos confirma la pérdida de las
capacidades cognitivas y funcionales del enfermo respecto a niveles previos, lo que es
un dato fundamental. Segun progresa el deterioro cognitivo del paciente, el cuidador es
el que informa de los nuevos sintomas, las respuestas al tratamiento y las necesidades

del enfermo.

- Proveedor de cuidados. Los cuidados que requiere el paciente cambian a lo largo de la
enfermedad, pasando de la mera supervisién de actividades complejas de la vida diaria
a la realizacion de las actividades méas basicas: alimentacion, aseo, movilizacién, etc. La
forma de proveer los cuidados y la relacion paciente-cuidador influye en el enfermo,
especialmente en la frecuencia e intensidad de algunas alteraciones del

comportamiento.

- Organizacién, tutor. También es muy importante su papel a la hora de organizar la vida
cotidiana y en toma de decisiones dificiles (administracién de los bienes del paciente,
incapacitacion legal, cambio de la ubicacién del paciente, reorganizacion de la vida

familiar ante las nuevas situaciones, etc.)

Las tareas del cuidador, cada vez mas dificiles, se van asumiendo poco a poco y como ya
hemos comentado anteriormente los cuidadores informales por regla general son personas sin
formacion, hecho que favorece la sensacion de descontrol de la situacién. (Delgado et al.,
2013)

Segun los datos obtenidos en el estudio de una tesis doctoral los cuidados mayoritarios se
dirigen hacia: la asistencia de actividades instrumentales (comprar, cocinar, administrar
economia...), cuidados de tipo fisico encaminados a satisfacer las necesidades mas basicas de
la vida diaria (higiene, traslados cama-sillén, ayuda deambulacién, vestir-desvestir...) y

acompafiamiento (Ubeda, 2009).



2.3. Necesidades de los cuidadores

La afectacidbn que experimenta el cuidador y el sentimiento de que su vida ha cambiado
desfavorablemente a partir del cuidado del anciano, es resumida en el concepto de “carga”. La
carga se ha convertido en un predictor de la calidad del cuidado que ofrece el familiar y también
de la solicitud de institucionalizacion por parte de la familia del anciano que sufre demencia.
Resulta necesario prevenir la carga, para lo que es imprescindible identificar los factores de

riesgo y las necesidades que inciden en su aparicion.

No solo los cuidadores informales y la familia en general carecen de la preparacion para
enfrentar esta problematica, cada vez mas frecuente e impactante en su calidad de vida, sino
gue los propios profesionales no cuentan con una formacion especifica que les permita brindar

una ayuda verdaderamente efectiva. (Espin, 2010)

Son numerosos los trabajos que demuestran la relacion de diferentes variables relacionadas
con el cuidado y la carga del cuidador, entre las que se encuentran: la modificacién en las
actividades laborales, la poca informacion acerca de la enfermedad del anciano, los conflictos
gue se generan entre los familiares y la ausencia de tiempo libre y socializacion. (Zabalegui et
al., 2004)

La mayor parte de las alteraciones del paciente con demencia son conductuales, y muy pocas
pueden ser tratadas farmacoldégicamente, por lo que es imprescindible el entrenamiento al
cuidador para detectarlas tempranamente y desarrollar las habilidades para su control. Es
insuficiente la informacién y educacion que se brinda a la poblacion y en particular a la familia
acerca de las demencias y el cuidado y manejo del paciente que la sufre, por ser bastante
reciente el aumento de su prevalencia y el consecuente impacto social y econémico. (Zabalegui
et al., 2004)

La informacion y educacion sanitaria dirigida a los cuidadores de enfermos psico-geriatricos, y
en especial el énfasis en el manejo de los problemas de comportamiento, es uno de los puntos
mas importantes en la planificacion de cuidados. La familia del enfermo, especialmente el
cuidador mas directo, debe ser informado en detalle sobre el problema que tendra que afrontar

y abarcara varios aspectos (Zabalegui et al., 2004):



e Tipo de enfermedad, posibilidad de tratamiento farmacologico y prondstico médico.
e Cuidados generales para el manejo del enfermo en su domicilio: tipo de relacién ante

trastornos de la conducta, etc.

No basta con un nivel de informacién adecuado de la enfermedad si no prevalece un estado
psicofisico de estabilidad en el cuidador que pueda proveerle al demente un minimo de calidad
de vida. Por ello, el equipo de salud debe trabajar en (Zabalegui et al., 2004):

e Persuadir al cuidador sobre la necesidad de un descanso.
e Procurar que contacte con grupos de apoyo mutuo sobre la enfermedad o brindar
atencion psicoldgica si es necesario.

e Facilitar el contacto con otras personas en situaciones anélogas a las de él.

Los problemas conductuales del paciente con demencia dificultan el manejo por parte de la
familia debido al desconocimiento y a la falta de preparacion para afrontar la situacion. Se hace
necesario llevar a cabo acciones encaminadas a elevar la calidad de vida de los cuidadores, lo

cual a su vez redundara en un cuidado mejor y en el mayor bienestar de la familia.

Segun la Asociacion de Familiares de Alzheimer (AFA) el sistema familiar en su conjunto
padece la enfermedad de Alzheimer en el caso de que ésta se produzca, y aconseja que dicha
familia o el cuidador del afectado se informe sobre tal enfermedad, asi como de su evolucion,
fases clinicas, sintomas caracteristicos, precauciones que deben de tomar, necesidades

asistenciales y algun consejo practico para el cuidado de estas personas enfermas.

En un estudio realizado en el 2006 se encontré6 que el 91% de los cuidadores consideraba
como su primera prioridad la informacién acerca de la enfermedad, es insuficiente la
preparacion del médico de familia, que es la clave en el diagnéstico y tratamiento del sindrome
demencial, y de todo el equipo de salud de la atencion primaria, que garantice un mayor

conocimiento y educacion a la poblacién por parte de estos servicios.

Un 59,4% de cuidadores entendia que su situacién econdmica era regular, seguido de un
37,5% que la reportd como buena, existia s6lo un 3,1% que la percibia como mala. Estas cifras
pudieran indicar el impacto a nivel socioecondmico que conlleva la enfermedad y el cuidado del

paciente.



En Espafia se ha sefialado que la economia del cuidador se resiente, ya que por un lado tiene
menos ingresos (jubilacion, disminucién de jornada, pérdida de empleo, etc.) como mayores
gastos (1200-1500 euros/mes) por contratacidon de servicios personales, adaptacién de la
vivienda y ayudas técnicas y materiales (pafiales, colchén anti-escaras, etc.) (Pérez, Abanto y
Labarta, 2006)

Otro estudio realizado también en Espafia en el afio 2006, dice que el efecto mayor del cuidado
de un familiar, en un 67% de los cuidadores fue en la salud psiquica, y el 65% comunico
problemas con su salud fisica. (Vallés et al., 2006)

Asi pues, las necesidades mas importantes del cuidador de una persona con Alzheimer son:

e Necesidad de reposo y suefio: Descansos. Tiempo suficiente para realizar descansos

reparadores.

e Necesidad de seguridad: Apoyo social, por parte de los diferentes profesionales que

conozcan su situacion.

e Necesidad de comunicacion/relacion: Afrontamiento de la situacion, ayuda en los
conflictos familiares, facilitar el contacto con otras personas en su misma situacion.
Contacto con grupos de apoyo mutuo sobre la enfermedad o ayuda psicolégica (si es
preciso).

e Necesidad de aprendizaje: Preparacion para enfrentar la problematica, formacion
especifica, informacion acerca de la enfermedad (Tipo de enfermedad, posibilidad de
tratamiento farmacoldgico y prondstico médico), informacién y ayuda en los cuidados

generales para el manejo del enfermo en su domicilio.

e Necesidad de ocio: socializacion con el circulo de amistades, tiempo libre, realizar

actividades ludicas fuera del domicilio familiar.



2.4. Sobrecarga del cuidador

Podriamos definir la sobrecarga del cuidador como la percepciéon que el cuidador tiene acerca
del modo en que cuidar a su familiar influye o perjudica diferentes aspectos de su vida.

Como bien conocemos la enfermedad de la propia persona no afecta solamente a ésta sino
gue también puede desorganizar su entorno mas proximo de tal modo influir en la calidad de

vida del cuidador.

“En comparacion con otros tipos de patologias que generan dependencia, el cuidado informal
en las demencias es una de las situaciones que mas estrés genera en el cuidador, dando lugar
en un 40-75% de los casos a algun tipo de diagndstico psiquiatrico, y en un 15-32% de los
casos al diagnostico de depresién mayor”. De ahi surge nuestro interés en este trabajo a
conocer las necesidades de los cuidadores/as familiares de las personas con Alzheimer (Martin
et al., 2013)

El tiempo destinado al cuidado y la interiorizacion del rol del cuidador pueden ser una limitacion
para el acceso al sistema sanitario por parte del cuidador principal, este hecho supone un
retraso en el diagndstico de sobrecarga y una mayor dificultad para la realizacion de

actividades preventivas.(Delgado et al.,2013)

Cuando aparece la sobrecarga del cuidador, ésta se manifiesta por diversos sintomas que
afectan a su salud y a su vida familiar, social, laboral incluso a la situacion econdmica. La
sobrecarga tiene un componente subjetivo que podemos definir como la carga sentida y la
parte objetiva que se mide en nivel de salud, las repercusiones econdémicas, sociales o

laborales.

Para medir la sobrecarga se pueden utilizar diferentes test especificos que pueden medir la
depresion y ansiedad hasta otros que pueden evaluar la calidad de vida o sobrecarga de forma
mas amplia como el cuestionario Zarit e ICUB97 (estos son los que nosotras utilizaremos en

nuestra investigacion).



Tal y como vemos en la bibliografia los cuidadores se veran expuestos a diversos factores

estresantes. También la presencia de determinadas variables puede influir en la aparicion de la

sobrecarga.

Podemos clasificar las variables dependiendo de si se tratan de (Garrido y Martin, 2005):

Factores dependientes del paciente: la falta de conciencia de la enfermedad por parte
del paciente, los sintomas conductuales y psicolégicos asociados a la demencia, la
desinhibicion, ideas delirantes, alucinaciones, agitacion, agresividad fisica, quejas y los
trastornos del suefio son las que mas repercuten en el cuidador y son determinantes de

sobrecarga.

La apatia y los trastornos del suefio adelantan la claudicacion familiar.
La aparicién de depresion en el paciente predice la depresion en el cuidador.
El cuidador experimenta mayor soledad y depresion, segun disminuye la cantidad y la

calidad de su relacién con el paciente.

Factores dependientes del cuidador: tal y como hemos comentado en el punto de
cuidadores, el hecho de ser mujer, esposa y de mayor edad pueden ser factores de
riesgo de sobrecarga. La madurez del cuidador (su capacidad para adaptarse a los
cambios) y la estabilidad emocional son factores relacionados con la sobrecarga

también.

La falta de informacion sobre el proceso de la enfermedad asi como la falta de apoyo y
la mala relacion previa entre paciente y cuidador también forman parte de los factores

de riesgo.

Factores dependientes de la familia: las creencias de la familia asi como su estrategia
para afrontar las situaciones, los roles que llevan a cabo, la vivencia del proceso y su

grado de optimismo/pesimismo.

- Factores sociales y laborales: la propia percepcion del cuidador de una peor calidad de

vida, la ansiedad y percepcién tienen que ver con las horas dedicadas a cuidar al

enfermo.



La sensacién de soledad, de aislamiento, de falta de tiempo para uno mismo y los
problemas econémicos. La ausencia de trabajo remunerado favorece la aparicion de

episodios depresivos.

Los sintomas que pueden aparecer cuando se produce la sobrecarga se pueden clasificar

segun se trate de (Garrido y Martin, 2005):

e Sintomas fisicos: cansancio fisico, dolor de huesos y articulaciones, cefalea, dispepsia

y Vértigo.

e Patologia psiquiatrica: angustia, depresién, ansiedad, insomnio, irritabilidad,
hipocondria y reaccion de duelo, auto-culpabilidad. Un elevado porcentaje de ellos es
probable que consuma psicofarmacos y analgésicos.

e Alteraciones sociales y laborales: aislamiento social, muchos refieren no disponer de
tiempo para realizar otras actividades o que cuando realizan alguna actividad o salen de
casa se sienten culpables. Falta de apoyo por parte de amigos y familiares. El tener
trabajo y salir unas horas fuera de casa supone un alivio, hay muchos casos, en los que

el cuidador/a tiene que dejar el trabajo.

2.5. Papel de enfermeria en Atencion Primaria con el cuidador principal

“La enfermeria abarca los cuidados auténomos y en colaboracion, de las personas de todas las
edades, las familias, los grupos y las comunidades, sanos o enfermos, en todos los contextos.
La enfermeria incluye la promocién de la salud, la prevencién de la enfermedad y el cuidado de
los enfermos, discapacitados y moribundos. Son también funciones capitales de la enfermeria
la defensa y la promocion de un entorno seguro, la investigacion, la participacion en el
establecimiento de la politica en salud y en la gestion de los pacientes y de los sistemas de

salud, y en la formacion”. (Consejo Internacional de Enfermeria, 2008)

La atencion de enfermeria con el cuidador principal debe centrarse en proporcionar ayuda y los
conocimientos necesarios para que lleve a cabo los cuidados adecuados para atender las
necesidades del enfermo y las propias. Es importante también que el profesional de enfermeria

ofrezca un soporte de ayuda formal (recursos socio-sanitarios) e informal (asociaciones, grupos



de ayuda, voluntariado, etc.). Otro de los aspectos importantes es el de prevenir y detectar
situaciones de crisis del cuidador, en especial si existe sobrecarga psicofisica importante o

durante la etapa de duelo. (Pedn, 2004)

Por lo tanto, en relacion al papel de enfermeria en el cuidado de los cuidadores podemos decir
gue se trata de personas con factores de riesgo para padecer numerosas patologias, el

cuidador necesita una atencion especifica.

Se puede prevenir la sobrecarga identificando e incidiendo sobre los factores de riesgo que le
hacen vulnerable a la misma. Si aparecen sintomas como ansiedad, insomnio, depresion,
malestar fisico, etc., se establecera un adecuado plan de cuidados que incluya medidas
higiénico-dietéticas, consejos de autocuidado, tratamiento psicolégico y, si es necesario,

tratamiento farmacologico.

También es esencial conocer la familia en la que se desarrolla el cuidado del paciente. Es
aconsejable realizar una entrevista familiar en el momento del diagndstico, pero sobretodo se
trata de ofrecer y facilitar un contacto estrecho y permanente con la familia con el fin de
planificar los cuidados del paciente, evitar la sobrecarga del cuidador y la claudicacion familiar.
Una vez identificado el cuidador/a principal también es conveniente realizar una entrevista
personal (sea en domicilio o centro de salud) utilizando la escucha activa y actitud empética de

este modo favoreceremos la expresion de sentimientos, dudas y miedos.

No debe olvidarse nunca la responsabilidad de los profesionales sanitarios en el momento de
asesorar y facilitar la busqueda de ayuda formal a través de los recursos sociales comunitarios

existentes en nuestras areas de salud.

La atencion al cuidador y sus familias se puede sistematizar en los siguientes pasos (Garrido y
Martin, 2005):

- Evaluacién del cuidador

- Evaluacién de la familia

- Informacion y formacién en cuidados
- Asesoramiento en decisiones

- Fomento del autocuidado



- Prevencion y atencion al duelo patolégico

2.5.1. El profesional de enfermeria y Alzheimer

El profesional de enfermeria es uno de los pilares basicos del equipo que presta atencién
asistencial al enfermo de Alzheimer y a sus familiares, ya sea desde el ambito de la Atencion
Primaria como desde la Atencion Especializada.

El/la profesional de enfermeria presta cuidados especificos en funcion de la fase evolutiva de
dicha enfermedad (tanto en el centro de salud como en el propio domicilio).

Las funciones de enfermeria en la Atencion Especializada (Hospitales de Dia, Unidades de
Demencia, Centros de Dia, etc.), el profesional se ocupa de poner en marcha programas, en
los que los cuidados principales se centran en la atencion completa del enfermo y la familia,

favoreciendo la méxima participacion de ambas partes.

Las actividades que se llevan a cabo por parte de los profesionales de enfermeria en este
ambito son (Balbas, 2005):

e Actividades para facilitar el diagnéstico precoz.

e Actividades en la fase inicial de la enfermedad de Alzheimer.

e Actividades en la fase moderada de la enfermedad de Alzheimer.
e Actividades en la fase severa de la enfermedad de Alzheimer.

e Actividades en la fase terminal de la enfermedad de Alzheimer.

2.5.1.1. Facilitar el diagnéstico precoz

Es muy importante el diagnostico precoz en la enfermedad de Alzheimer a la hora de implantar
un tratamiento temprano, ya que es mas eficaz en estadios iniciales.

Esta actividad es fundamental y el profesional de Enfermeria sera una herramienta muy
importante a la hora de detectar posibles sintomas tempranos en el enfermo de Alzheimer. La
Enfermeria dedica muchas horas a la atencion de la poblacion mayor (realizan un gran nimero
de visitas domiciliarias, prestan un gran porcentaje de las horas totales de cuidados, tienen una

participacion activa dentro del programa de atencion al mayor en Atencion Primaria, etc. ).




Ante la presencia de alguno de los sintomas de dicha enfermedad (dificultad de retener
informaciéon, manejar labores complejas, resolver problemas, orientarse temporo-
espacialmente, uso de lenguaje empobrecido, etc.), el profesional debera realizar las siguientes

acciones (Balbas, 2005):

e Confirmar los sintomas utilizando diferentes instrumentos de diagndstico como el Test
Minimental o el test de Barthel o mediante la verificacion de la existencia de
diagnosticos de enfermeria tipicos de dicha enfermedad en fases iniciales.

e Informar al enfermo y/o familiares que es conveniente realizar un estudio de diagnostico

completo.

e Iniciar protocolo administrativo para que pueda realizarse el proceso diagndstico de la
manera mas rapida posible. (Médico de Cabecera-Interconsulta, Especialidad
Neurologia-Valoracion,  neuroldgica-Diagnéstico,  diferencial-Diagnéstico  posible

Alzheimer).

2.5.1.2. Asistencia en la fase inicial de la enfermedad de Alzheimer

En esta fase, enfermeria debe prestar especial cuidado en el desanimo para la realizaciéon de
las actividades de la vida diaria y en el olvido de algunos factores que influyen en su ejecucion.
Todo esto puede conllevar al abandono del autocuidado personal y del rol habitual, por lo tanto
el profesional de enfermeria debe ayudar en la facilitacion de la ejecucion de estas actividades
(Balbas, 2005):

e Ayudar a la adaptacion del entorno y a la formaciéon del cuidador principal (Prevencion
de caidas).

e Incidir en la organizacion de las AVD, fomentar la autonomia del enfermo y su
participacion de manera activa, establecer rutinas, etc.

e Potenciar la atencion en la seguridad del enfermo (peligros domésticos, conduccion...)



e Fomentar la instauracidn de terapias cognitivas en centros especializados o en el propio
domicilio por parte de los familiares/cuidadores

e Formacion y atencion al familiar/cuidador principal: es fundamental el hecho de iniciar la
formacion de los cuidadores en la etapa temprana. En la fase inicial los familiares
necesitan conocer los cambios que ird experimentando su familiar (cambios
conductuales, cambios fisicos, etc.) asi como proporcionar estrategias y habilidades

para adaptarse a la nueva situacion.

2.5.1.3. Asistencia en la fase moderada de la enfermedad de Alzheimer

En esta fase es caracteristico el olvido de las actividades de autocuidado y la pérdida de
destrezas para llevar a cabo las actividades cotidianas. Dadas estas circunstancias es esencial
dispensar ayudas al enfermo, por lo que los objetivos de Enfermeria iran encaminados a que el

paciente pueda realizar el mayor nimero de actividades (Balbas, 2005):

e Evaluar las pérdidas reales para suplir Gnicamente las areas perdidas por el enfermo

e Ayudar en las AVD mediante supervision y ayuda

e Ritualizar secuencias de la vida cotidiana

e Introducir técnicas de control de esfinteres

e Control de ayuda en desplazamientos

e Potenciar técnicas de estimulacion cognitiva

e Desarrollar programas de rehabilitacién funcional

e Instaurar programas de modificacion de trastornos de la conducta o informar y potenciar
el tratamiento farmacolégico de los mismos

e Ampliacion de los programas de adecuacion del entorno

e Formacion y atencién al familiar/cuidador principal.



2.5.1.4. Asistencia en la fase severa de la enfermedad de Alzheimer

En esta fase es caracteristica la pérdida de la movilidad que tiene como consecuencia la
incapacidad para realizar las AVD. Los cuidados irAn encaminados a suplir al enfermo estas
actividades, prevenir problemas asociados a la inmovilidad y cuidar al cuidador (Balbas, 2005).

e Ayuda/suplencia de las AVD

e Estimulacion psicomotriz y/o movilizaciones pasivas para evitar el sindrome por desuso
0 inmovilismo

e Prevencion y cuidado de los trastornos derivados de la inmovilizacion (Ulceras por
presion, estrefiimiento...)

e Fomentar el uso de medidas técnicas para el cuidado del enfermo (colchones
mitigadores de presion, sillas de ruedas, andadores, sistemas para la incontinencia,
etc.)

e Formacion y atencién al familiar/cuidador principal (movilizaciones, alimentacion,

desplazamientos, etc.)

2.5.1.5. Asistencia en la fase terminal de la enfermedad de Alzheimer

En la ultima fase de la enfermedad, la persona es totalmente dependiente de los demas para
poder seguir viviendo. Las actividades del profesional de enfermeria iran encaminadas hacia la
dispensacion de cuidados paliativos, para evitar los sintomas de malestar, como dolor,
dificultad respiratoria, cuidados de la piel, tratamiento de la incontinencia urinaria, apoyo a la

familia, etc.

Una vez se produce el fallecimiento de la persona, los cuidados no terminan en ese momento,
se abre una etapa nueva de cuidados dirigidos a la familia para proporcionar apoyo en la

elaboracion del duelo (Balbas, 2005).



2.6. Programas de ayuda y asociaciones

Las intervenciones tienen como objetivo disminuir la carga que experimentan las personas que
cuidan a ancianos dependientes, el estrés y malestar asociados al cuidado y por otra parte,
mejorar la calidad de los cuidados que reciben estos ancianos. Para conseguir tales objetivos
se han empleado procedimientos de intervencion psicosocial como grupos de educacién e
informacién, grupos de apoyo emocional y autoayuda, grupos de entrenamiento en técnicas
cognitivo - conductuales y también tratamientos individuales como asesoramiento familiar,
consulta familiar o terapia psicoldgica individual.

Los programas de intervencion en los cuidadores requieren del vinculo de aspectos
informativos y educativos con modos de afrontar de forma més saludable las situaciones que
les impone el cuidado de un paciente con demencia y los elementos terapéuticos al brindarles
apoyo emocional.

Estos programas deben orientarse ademas a lograr la aceptacion de los sentimientos y
emociones que provoca la vivencia de convivir diariamente con un paciente demente. (Balbas,
2005)

2.6.1. Asociacion AFAs Espaina

El Alzheimer es una enfermedad que necesita un apoyo. Los vinculos con personas e
instituciones significativas que les den seguridad son fundamentales. Las Asociaciones de
Familiares de Enfermos de Alzheimer (AFAS) en Espafia nacieron en 1990 a partir de la
iniciativa de familiares que se unieron buscando apoyo mutuo y comprensiéon de personas que

vivian una experiencia similar.

Actualmente hay mas de 300 asociaciones repartidas por toda Espafia. Las AFAs prestan
servicios y asistencia a las personas que padecen esta enfermedad degenerativa y trabajan
para cumplir con el objetivo, entre otros, de apoyar a las familias para que aprendan a convivir

con este trastorno y asi puedan superar la carga psicolégica a la que se enfrentan.

Sus tareas mas importantes son, por una parte, apoyar integralmente a las personas enfermas
de Alzheimer, familiares y sus cuidadores y, por otra, sensibilizar a la comunidad dando a
conocer la enfermedad y promoviendo su deteccion precoz a través del apoyo a la

investigacion.



En 1981, esta enfermedad fue llamada “la epidemia oculta”. Hoy, gracias en gran parte a los
esfuerzos de estas asociaciones ya no esta oculta y es reconocida como un verdadero

problema sociosanitario de primera magnitud.

El objetivo del asesoramiento de las AFAs de cara los familaires y el cuidador es mantener y
reforzar su bienestar y reducir los efectos negativos de la carga que supone el cuidar de una
persona con Alzheimer, como el aislamiento, el estrés y la depresion como también asegurar
gue su familiar esté bien atendido. El asesoramiento al cuidador incluye formacién, apoyo e

informacion sobre la enfermedad y los recursos necesarios.

Cuando una persona estd pasando por un momento dificil tiene mas posibilidad de salir

adelante si esta abierta a recibir apoyo, sosteniéndose en redes que la contengan.

Los cuidadores pueden acudir en cualquier momento del desarrollo de la enfermedad desde
gue ésta se diagnostica hasta los Ultimos estadios para recibir asesoramiento. Pueden pedir
ayuda sobre un problema concreto como, por ejemplo, qué hacer frente a determinado
trastornos de conducta o cémo comunicarse mejor con ellos, como también exponer su

necesidad de un tipo de ayuda mas general.

La asociacién, a través de las actividades disefiadas para ello, puede ayudar al cuidador a
adaptarse en la transicion a una nueva etapa de la enfermedad o cuando se hace necesario

tomar decisiones dificiles.

Aunque cada vez son mas las asociaciones existentes a nivel mundial, también es posible
recibir asesoramiento por internet o via telefénica. Lo importante es que la familia sepa y sienta
gue no estd sola y que, si se deja acompafar en este proceso, la experiencia serd mas
llevadera, con menor sobrecarga para ella y, por ende, con una mejor calidad de vida para la

persona enferma. (Comité Cientifico Know Alzheimer, 2014).

“Si alguien imagina que no necesita apoyo de nadie, que esconda la piedra y arroje la primera
lagrima: todos somos fragiles. Aflojemos las defensas, pidamos apoyo si lo necesitamos,
aprendamos a recibirlo. Reconocernos vulnerables no es ser débiles, es ser humanos” (Virginia
Gawell, 1988).



2.6.2. Asociacion AFAT de Tarragona

La asociacion de familiares de enfermos de Alzheimer de Tarragona se cre6 en el afio 1998.
Quince afios de experiencia sin dejar de trabajar para ayudar a las personas afectadas por

Alzheimer y otras demencias, y a sus familiares.

Su objetivo son las personas y sus familiares, por eso, garantizan una atencién de calidad,
cercana y humana que mejore la calidad de vida de los enfermos de Alzheimer y sus familias.

Su labor es promocionar la necesidad de un diagndstico correcto, orientar hacia una atencion
integral del enfermo, ayudar a las familias a soportar el impacto psicolégico que supone la
enfermedad, asesorar e informar en cuestiones médicas, psicoldgicas, legales, econdémicas o
de asistencia social relacionadas con la demencia, estimular la investigacién cientifica y
representar delante de la administracion y otras instituciones los intereses de los enfermos y de

sus familiares.

Sus recursos constan de:

e Servicio de acogida: Primera entrevista con la familia. La trabajadora social les
proporciona informacién y asesoramiento. También se hace deteccion de las

necesidades de la familia.

e Servicio de asistencia social: Informan y asesoran a los familiares a cerca de todos

los recursos sociales, sanitarios y econémicos de la zona.

e Atencidn/Intervencién psicolégica familiar o individualizada: Ofrecen soporte

emocional a los familiares y cuidadores principales.

e Grupos de ayuda mutua (GAM): Realizan reuniones y sesiones (quincenales) de
soporte mutuo con otros cuidadores que acuden a la asociacién. De esta manera
comparten sus experiencias y vivencias con otras personas que se encuentran en la

misma situacion.



e Servicio de respiro familiar: Organizan talleres de estimulacién cognitiva para
enfermos con demencias en fases iniciales o moderadas. El objetivo es mantener las
capacidades mentales a través del uso de diferentes métodos de intervencién

cognitiva, y permitir a los familiares, un tiempo de descanso.

e Talleres de memoria con la tecnologia “Gradior”’: es un sistema multimedia de
evaluacion y rehabilitacion neuropsicolégica por ordenador que permite programar
sesiones de estimulacion cognitiva para minimizar/ralentizar el deterioro cognitivo y la

recuperacion de funciones cerebrales superiores.

e Otras actividades: talleres de formacion, de memoria y cursos informativos.

También cuentan con un servicio de voluntariado en el que pueden participar en las actividades
gue llevan a cabo y acompafar a los enfermos a sus domicilios.

Y por dltimo ésta asociacion dispone de un servicio de informacion y consultas para
estudiantes, profesionales, socios... en el que se proporciona acceso a material y bibliografia

sobre el Alzheimer y otras demencias.

Equipo técnico:

e Psicoélogo/a

e Responsable del Area Social
e Socio-animador/a

e Trabajador/a Familiar

e Administrativo/va



3. OBJETIVOS

Después de realizar la revisién bibliografica, segun la informacién que hemos encontrado en

relacién a nuestro tema de investigacion, nos planteamos los siguientes objetivos.

En primer lugar, nuestro objetivo general es: Investigar sobre las necesidades de los
cuidadores de personas con Alzheimer en relacién a la informacién y al apoyo recibido durante

todo el proceso de enfermedad

En segundo lugar, como objetivos especificos:

e Detectar necesidades sentidas de los cuidadores familiares respecto a todo el proceso
de enfermedad

e |dentificar por qué acuden a asociaciones de Alzheimer

e Conocer el papel de enfermeria en la enfermedad de Alzheimer en Atencién Primaria y

analizar la perspectiva de los cuidadores familiares



4. HIPOTESIS

Partimos de la hipotesis:

e Los cuidadores familiares no reciben informacién sobre el proceso que conlleva la
enfermedad, ni del apoyo ni de los recursos que disponen y tampoco se trabaja el

impacto emocional que implica esa situacion en el ambito familiar.

Creemos que acuden a centros externos o asociaciones de familiares en busca de respuestas
gue puedan ayudarles a sobrellevar la enfermedad y a recibir el apoyo que necesitan en las
diferentes fases del proceso.

El hecho de acudir a centros externos para recibir la informacion, apoyo y cubrir las
necesidades sentidas que no se detectan ni se tratan en Atencién Primaria, sea por falta de
tiempo o de recursos hace que el profesional de enfermeria de referencia de esas personas
pierda el contacto con ellos y no se aborden temas importantes tales como preocupaciones e

incertidumbres del cuidador.

Muchos de los cuidadores no siguen las visitas de control con su enfermero/a de referencia
porque consideran que no pueden cubrir sus necesidades o ayudarles en el proceso de

enfermedad de su familiar.

En las asociaciones de familiares reciben informacién y apoyo pero no les pueden proporcionar
formacion para la cuidados sanitarios de una persona con demencia tipo Alzheimer y la falta de
contacto con los profesionales de Atencion Primaria favorece la sensacion de que no son
capaces de cuidar a su familiar, apareciendo asi la sobrecarga del cuidador que afecta tanto a
su propia salud como a la de su familiar. Todo ello influye en la calidad de los cuidados que

proporciona.



5. METODOLOGIA

5.1. El método

El método que utilizamos para la realizacion de nuestro trabajo fue la investigacién cualitativa
con orientacion fenomenoldgica. La metodologia cualitativa nos permitio adentrarnos en la
experiencia de la persona.

Nuestra intencion era conocer la vivencia de los cuidadores familiares de las personas con
Alzheimer, de la forma mas directa, natural y fiel posible, por lo que este método resultd

imprescindible para éste estudio.

Aplicando éste método pudimos conocer las necesidades sentidas, la perspectiva de los
cuidadores sobre el papel de enfermeria y como creen que se podria abordar, con el objetivo

de prevenir la sobrecarga del cuidador.

También utilizamos el analisis cuantitativo, ya que en otra parte de nuestra investigacion

empleamos escalas y cuestionarios validados.

5.2. Las técnicas

A partir del método pudimos establecer cuéles serian las técnicas que se aplicarian en la
investigacion. Al principio consideramos que la mejor forma de conocer la vivencia de los
cuidadores familiares de las personas con Alzheimer era la observacion participante ya que nos
podria dar a conocer cémo se desarrolla el dia a dia de la persona y cual es la relacién que
mantiene con su familiar y con su entorno. No obstante, era una técnica dificil de llevar a cabo
en esta investigacion, ya que disponiamos de tiempo limitado, por lo que descartamos esta
opcién de recogida de datos, considerando el uso de otra técnica como la entrevista y el grupo

focal.



En relacién al trabajo de campo realizamos conversaciones informales, un grupo focal® en el
gue dirigimos la discusién para procurar que los informantes respondieran a nuestro guion
semi-estructurado’ y tres entrevistas semi-estructuradas conjuntas con los cuidadores de la
“Associacié de Familiars d’Alzheimer (AFAT de Tarragona)’ que se ofrecieron de forma

voluntaria a participar en nuestra investigacion.

A partir de las entrevistas creamos un vinculo con las personas y conseguimos mas confianza
con los participantes. En el grupal focal nos guiamos con una entrevista semi-estructurada de
tal forma que los informantes nos fueron introduciendo en su mundo. Con este tipo de
entrevistas queriamos dejar que las personas nos explicaran su vivencia de manera que nos
fueran guiando en los distintos aspectos o sucesos a tener en cuenta en el cuidado de las
personas con Alzheimer asi como en el papel que deberia abordar enfermeria respecto a su

experiencia.

5.3. Poblacion y muestra

Para poder acceder a la informacién para realizar la investigacion era necesario un portero/a.
En nuestro caso, la portera ha sido Maria Antonia Martorell Poveda, tutora de éste trabajo. Ella
presentd nuestra idea a la psicéloga y al presidente de “L’Associacié de Familiars d’Alzheimer
de Tarragona (AFAT)”. A partir de ahi nosotras contactamos con ellos para concertar un
encuentro. En ése primer encuentro les hablamos sobre nuestra idea de investigacion y
finalidad de nuestro trabajo.

Nos comentaron que tenian en marcha un proyecto en el que podiamos participar si estabamos
interesadas y decidimos colaborar en la medida de lo posible aportando nuestros

conocimientos sobre el papel de Enfermeria.

Después de ese encuentro realizamos las cartas de presentacion de nuestra investigacion y los
enviamos por correo electrénico a Marta (Psicologa de AFAT) para que se diese a conocer

nuestra investigacion entre los cuidadores familiares que acuden a la asociacién y ponernos en

6 Grupo focal. Grupo de personas en el que el/la investigador/a dirige la discusion para no alejarse del
tema de estudio. Las preguntas son respuestas por la interaccion del grupo en una dinamica que los
participantes se sienten comodos y libres de hablar y comentar sus opiniones.

" Ver anexo n°3



contacto con los interesados (de forma voluntaria) para seguir todos los pasos antes de las

entrevistas. Por lo tanto, las personas que se ofrecieron a participar fueron los informantes.

Utilizamos el muestreo intencional o de conveniencia® ya que pretendiamos incluir como
informantes aquellos que fueran cuidadores familiares de personas con Enfermedad de
Alzheimer que acuden a la AFAT, también por el hecho de que nos resultase mas sencillo

acceder a la muestra.

También consideramos interesante el hecho de realizar algunas conversaciones informales con
los trabajadores de estos centros ya que nos podrian proporcionar informacion de interés para
el desarrollo de nuestro trabajo.

MUESTRA:

El area de referencia se centré en cuidadores familiares de personas con Alzheimer.
La muestra ideal disefiada constaba de 10 personas y que fueran miembros de la asociacion
anteriormente citada. Las entrevistas se realizaron de forma conjunta para mejorar la calidad

de la informacién y tener una vision mas amplia de las experiencias vividas por los informantes.

En relacion al proceso de seleccion de la muestra como ya hemos comentado, trabajamos con

el muestreo por conveniencia.

En relaciéon a la muestra real, el grupo focal consté de cuatro participantes y en el segundo
encuentro realizamos dos entrevistas conjuntas con un guién semiestructurado. No fue posible

realizar un segundo grupo focal por la dificultad de reunirlos en un mismo horario y dia.

Una vez identificados los participantes les proporcionamos una carta® en la que disponian de
informacion de la finalidad del proyecto, como se iba a llevar a cabo, y sobretodo y lo mas

importante, les informamos de que los resultados se iban a tratar de forma totalmente anénima.

8 Muestreo intencional o de conveniencia. Muestreo no probabilistico y que no considera las
caracteristicas de los sujetos que los hace representativos de toda la poblacion. Como nuestra
investigacion es de tipo Cualitativo, no nos interesa obtener una muestra representativa de toda la
poblacién sino la vivencia y experiencia de las personas.

° Ver anexo n°1



A continuacién las personas recibieron una hoja de Consentimiento Informado™ dénde
constaba que habian recibido toda la informacién acerca de la finalidad, proceso, tratamiento y

difusion de datos.

Con su firma, se confirmaba la conformidad libre, voluntaria y consciente de la persona,
manifestada con el pleno uso de sus facultades, para que después nosotras pudiéramos llevar

a cabo nuestro trabajo de investigacion con sus aportaciones.

5.4. Instrumentos utilizados para la recogida de informacion

Tal y como hemos explicado en el método, trabajamos con la escala de sobrecarga del
cuidador ZARIT™ y el cuestionario ICUB97***® (UBEDA, 2009), que proporcionamos a las
personas en el grupo focal y en las entrevistas. Mientras se llevaron a cabo los encuentros

utilizamos grabadoras para después transcribir los dialogos.

5.5. Tiempo

El tiempo previsto para llevar a cabo nuestro trabajo de investigacién era de nueve meses.
Hemos realizado un cronograma en el que planificamos el tiempo de la investigacion y el plan

de trabajo.

De los nueve meses, dedicamos tres meses para realizar la revision bibliografica. Para llevar a
cabo el muestreo dedicamos dos meses. En el segundo mes de la investigacion iniciamos el
disefio, el cual tuvo una duracién de tres meses. A continuacion, realizamos el trabajo de
campo que tuvo lugar los siguientes cinco meses. Una vez finalizado el trabajo de campo,

procedimos al analisis de la informacién obtenida contando para ello tres meses. Una vez

10 ver anexo n°2

™ ver anexo n°4

12 |cuB 97. “Infermeria Comunitaria Universitat de Barcelona”. Cuestionario validado y disehado desde
un marco teérico de enfermeria, para evaluar la calidad de vida de los cuidadores familiares desde una
perspectiva enfermera. La finalidad es disponer de un instrumento que proporcione informacion para
poder planificar las atenciones que los cuidadores necesitan con el fin de mantener una calidad de vida
aceptable y no claudicar en el cuidado que prestan.

13 Ver anexo n°5



finalizado dispusimos de dos meses para realizar el informe final y los dos Ultimos meses para

la difusion de los resultados.

En cuanto al tiempo de las entrevista realizadas, la primera (grupo focal 1) fue en Diciembre y
la duracién total fue de 90 minutos. La segunda (entrevistas semi-estructuradas conjuntas), en

Febreroy duracién total fue de 100 minutos.

5.6. Lugar

El lugar dénde se llevé a cabo las dos entrevistas fue la sala polivalente de la AFAT (Associacié

familiars Alzheimer Tarragona), se encuentra a mano izquierda justo en la entrada del edificio.

5.7. Analisis de la informacion

Una vez finalizado el trabajo de campo a partir de las técnicas utilizadas realizamos el analisis
de toda la informacion obtenida. Para ello, empezamos con la codificacion de la informacion de

ésta manera tuvimos los datos ordenados y a partir de ahi trabajarlos.

En primer lugar, transcribimos las entrevistas al ordenador. A partir de las transcripciones,
clasificamos las aportaciones de los informantes segun el modelo de las necesidades de
Virginia Henderson. De éste modo al final de la clasificacion pudimos detectar qué necesidades

sentidas tienen los cuidadores y también relacionarlas con diagnésticos enfermeros NANDA.

Nuestros resultados los comparamos con la documentacién teérica trabajada en la revision
bibliogréafica y de ésta forma, finalmente plasmamos y dimos a conocer los resultados obtenidos

y conclusiones sobre nuestros objetivos e hipétesis.



6. CRONOGRAMA
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7. RESULTADOS

En el siguiente apartado se muestran las necesidades sentidas de los cuidadores familiares

que han colaborado en nuestra investigacion.
Se describen las necesidades que han sido verbalizadas en las entrevistas y para
complementar los resultados acudimos a la Jornada sobre la red de soporte a las familias

cuidadoras de Tarragona. También utilizamos la Escala Zarit y el cuestionario ICUB97.

Los resultados han sido clasificados segun el orden y modelo de necesidades de Virginia

Henderson y los hemos asociado a los diagnésticos de Enfermeria NANDA Internacional.

Por ultimo para reflejar los datos obtenidos en los cuestionarios, en algun apartado se pueden

observar gréaficos que aportan informacién adicional sobre esa necesidad.

7.1. Necesidad de movimiento, descanso y sueio

El suefio y el descanso son necesidades basicas e imprescindibles de la persona, ya que
ejercen importantes funciones reparadoras en nuestro organismo, contribuyendo a la salud

fisica y psicoldgica del mismo.

Podemos observar como los cuidadores hacen referencia a esta necesidad cuando dicen que
les gustaria tener méas tiempo porque el cuidado de una persona con Alzheimer requiere una
dedicacion total y completa ya que algunos no duermen por la noche y no pueden diferenciar la
noche del dia.

Segun los resultados del Grafico 1, los cuidadores piensan que su estado de salud ha
empeorado a raiz de los cuidados que ofrecen a su familiar, en muchas ocasiones sienten que

la carga experimentada por el hecho de cuidar de su familiar es significativa.



Gréfico 1. Percepcion de los cuidadores sobre su salud

¢éPiensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de
su familiar?

B Nunca

W Rara Vez
Algunas Veces

B Bastantes Veces

| Casi Siempre

Fuente: Entrevista cuidadores y Escala Zarit, 2014-2015.

Will hombre de 62 afios, lleva un afio ejerciendo de cuidador de su esposa, verbaliza:” Una
persona que esté de noche y de dia, eso es imposible”. Otro de los informantes Mim hombre de
80 afios y 8 afos ejerciendo de cuidador de su esposa dice: “las tres horas que llevamos a
nuestro familiar a la AFAT son las tres horas libres que tenemos al dia. Otros refieren “Tus

ritmos de suefio cambian totalmente”.

Con los resultados del cuestionario ICUB97 en el Grafico 2 observamos que la mayoria se
despierta a menudo por las noches y se sienten mas cansados por esa razén, ninguno de ellos

refiere tomar medicacién para dormir.

Por lo tanto, podemos relacionar las aportaciones de nuestros informantes con los diagnésticos
NANDA:

Trastorno del patréon del suefio (Interrupciones durante un tiempo limitado de la cantidad y
calidad del suefio debida a factores externos).

Cansancio del rol de cuidador (Dificultad para desempefiar el papel de cuidador de la familia)



Grafico 2. Necesidad de descanso y suefio
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Fuente: Entrevista cuidadores y Cuestionario ICUB97, 2014-2015.

7.2. Necesidad de evitar peligros

Un aprendizaje y desarrollo correcto de los mecanismos y conocimientos para la prevencion de
peligros externos y de la proteccion de si mismos y de las personas que nos rodean, evitaria

numerosos accidentes que ponen en compromiso la salud de las personas.

Segun las aportaciones de nuestros informantes vemos como manifiestan miedo al futuro de su
familiar, asi como que su familiar depende Unicamente de ellos. Inseguridad de ellos mismos,

cuando estan con su familiar.

Los cuidadores refieren que necesitan apoyo y que en muchas ocasiones se sienten solos.
También hacen referencia a que creen que el cuidado que proporcionan ellos a su familiar en
su domicilio no sera el mismo que el que le podrian proporcionar en una residencia pero que
saben que puede llegar un momento en el que no puedan hacerse cargo sea por la evolucién
de la enfermedad o por otras razones.




Reconocen gue no llevan a sus familiares a un centro residencial o no recurren a un cuidador
formal por el carifio que tienen a su familiar y por otro lado por el elevado coste de esos

servicios.

En relacion a los recursos econdmicos, dicen que no disponen suficientes ingresos para los
gastos de cuidar a su familiar y pagar los otros gastos. Podemos observar como en el Gréafico 3
el 50% de los entrevistados considera que nunca ha pensado no tener suficientes ingresos
econoémicos, sus respuestas nos sugieren que no entendieron el enunciado de la pregunta ya

que esta formulada de forma negativa.

Gréfico 3. Ingresos econdmicos para cuidar

éPiensa que no tiene suficientes ingresos econémicos para los
gastos de cuidar a su familiar, ademas de sus otros gastos?

B Nunca

W Rara Vez
Algunas Veces

B Bastantes Veces

M Casi Siempre

Fuente: Entrevista cuidadores y Escala Zarit, 2014-2015.

Podemos ver como hacen referencia al duelo, Will dice: “yo sélo tengo ganas de llorar y
llorar...me ha cogido una tristeza, una tristeza...por muchos remedios que me den, por mucho
gue hablemos, a mi esta situacién me esta superando”. Oftros de los informantes comentan
gue para ellos este proceso es una lucha, otros que es una aceptacion de la nueva situacion de

su familiar.

También manifiestan inseguridad por creer que no serdn capaces de cuidar a su familiar mucho
tiempo mas, se puede observar en el Grafico 4 como la gran mayoria considera que algunas
veces 0 casi siempre piensan que no serdn capaces de cuidar a su familiar por mucho tiempo

z

mas.



Las aportaciones de los entrevistados en ésta necesidad se pueden relacionar con los
diagnostico NANDA: Riesgo de cansancio del rol de cuidador e Impotencia (Percepcion de
gue las propias acciones no variaran significativamente el resultado, percepcién de falta de

control sobre la situacién actual o un acontecimiento inmediato).

Gréfico 4. Tiempo de cuidados

éPiensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho
mas tiempo?

B Nunca
W Rara Vez
Algunas Veces

M Bastantes Veces

| Casi Siempre

Fuente: Entrevista cuidadores y Escala Zarit, 2014-2015.

7.3. Necesidad de Comunicaciéon/Relacion

Para toda persona es fundamental expresar pensamientos, sentimientos y emociones. Las
emociones estan intimamente relacionadas con las alteraciones de salud tanto fisica como

psicolégicamente.

Vemos como ésta necesidad toma un papel fundamental en la vida de los cuidadores. Durante
la entrevista nos cuentan que hacen grupos de ayuda mutua en la asociacién y que en estos
grupos oyen a otras personas que hablan sobre su experiencia y ellos también pueden hablar

de cOmo es su situacion y como se sienten.

Como ya hemos comentado en el apartado anterior, dicen que en muchas ocasiones se sienten

solos. Will dice “El cuidador es solo una persona, no hay mas aqui...” Segun ellos en la




asociacion es donde mas les han aportado, tanto por temas de informacion y asesoramiento

como por el apoyo recibido.

Vemos también que en el caso de que el cuidador sea marido/mujer les cuesta aceptar que sus
hijos ayuden o formen parte de los cuidados, no quieren dejar a su familiar al cuidado de otro,
sienten que su familiar depende de ellos. Se puede ver como en el grafico 5, la sensacién o
percepcion general que tienen los cuidadores sobre la dependencia de su familiar es elevada.

Destacan la disminucién de las relaciones sociales y alteraciones en la relacion de pareja, en
muchas ocasiones les resulta complicado expresar como se sienten a los de su alrededor

(Grafico 6).

Gréfico 5. Percepcion de dependencia

éPiensa que su familiar depende de usted?

M Rara vez
H Bastantes veces

W Casi siempre

Fuente: Entrevista cuidadores y Escala Zarit, 2014-2015.

Esta necesidad la asociamos con diferentes diagndsticos enfermeros, de manera que

observamos los siguientes:

Interrupcién de los procesos familiares (cambio en las relaciones y/o en el funcionamiento
familiar).

Aislamiento social (soledad experimentada por la persona y percibida como negativa o
amenazadora e impuesta por otros).

Disposicion para mejorar la comunicacién (patron de intercambio de informacion e ideas
con otros que es suficiente para satisfacer las necesidades y objetivos vitales de la persona y

gue puede ser reforzado).



Riesgo de soledad (Riesgo de experimentar malestar asociado al deseo o necesidad de

aumentar el contacto con los demas).

Gréfico 6. Necesidad de comunicarse
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Fuente: Entrevista cuidadores y Cuestionario ICUB97, 2014-2015.

7.4. Necesidad de Aprendizaje

Las personas empeoran su situacion de salud o enferman por conocimientos insuficientes o
inadecuados, por lo que la educacién se considera como una parte fundamental de los

cuidados basicos de la persona.

Coinciden todos en qué existe una gran falta de informacién por parte del personal sanitario,
sobre todo al inicio del diagnéstico y que necesitan mas conocimientos sobre la enfermedad y
habilidades para llevar a cabo el cuidado diario. Se sienten perdidos, sin saber dénde ni a quién
acudir. Uno de los informantes verbaliza: Jon dice: “BUscate la vida, te dicen ponle estos
parches y dale esta pastilla y espabila...”, Chi mujer de 50 afios cuidadora de su madre desde
hace tres afios dice: “Del tema informacion nos hemos informado a base de internet de buscar

y buscar...”.




Otros de los informantes refieren que a los enfermos de Alzheimer no les prestan atencion, el
meédico les recomienda realizar una visita cada dos afios y para ellos es insuficiente, pasa
mucho tiempo entre visita y visita, y tanto ellos como su familiar necesitan mas atencién. Jon

verbaliza: “Se piensan que son un florero”.

También hablan del déficit de conocimientos a nivel general de nuestra poblacién, donde la
enfermedad no se conoce, la gente tiene muy pocos conocimientos de lo que es la enfermedad
de Alzheimer, no es solamente una pérdida de memoria, sino que también hay pérdidas de
diferentes habilidades motoras... Refieren que deberia extenderse toda esta informaciéon a
todos los niveles de la poblacion y consideran que deberian de hacer acciones especificas para
informar a los cuidadores (Ver Grafico 7).

En Jornada se habl6 de ésta necesidad y se dijo que seria de gran importancia crear una red
de soporte con personas en la misma situacién o en situaciones muy parecidas, crear grupos
de cuidadores y realizar diferentes sesiones para ayudarlos a llevar todo este proceso de la

mejor manera posible.

Gréfico 7. Necesidad de aprender
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Fuente: Entrevista cuidadores y Cuestionario ICUB97, 2014-2015.



A continuacion, describimos el siguiente diagnésticos enfermeros asociado con esta necesidad:

Conocimientos deficientes (carencia o deficiencia de informacion cognitiva relacionada con

un tema especifico).

7.5. Necesidad de trabajar y realizarse

Las personas se sienten realizadas y satisfechas cuando tienen una productividad, cuando

consiguen con su trabajo el resultado propuesto.

Segun los resultados del cuestionario Zarit podemos observar que hay algunas coincidencias,
en primer lugar, la mayoria coincide en qué casi siempre se sienten agobiados al intentar

compatibilizar el cuidado de su familiar con otras responsabilidades como el trabajo y la familia.

Durante la entrevista del grupo focal vemos como uno de los cuidadores hace referencia a esta
necesidad cuando verbaliza Will: “Yo a la mujer me he cansado de hacerle sumas, restas,
multiplicaciones, hacerla leer, hacerla escribir, pero también se cansa una persona, tanto

tiempo, tanto tiempo...y no tienes tiempo de hacer nada...”.

Lya, mujer 58 afios, 3 afos ejerciendo de cuidadora de su padre dice: “Ellos no son

conscientes...la enfermedad la pasa el cuidador”.

Destacan que dejan de lado labores que ellos solian hacer anteriormente que les hacian
desconectar y sentirse Utiles. Ahora se privan de muchas de las cosas que hacian cuando no
tenian esta responsabilidad. Se refleja en los resultados del Gréfico 8 la sensacién mayoritaria
de agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras de sus

responsabilidades.

Los diagnésticos NANDA relacionados con las aportaciones de los entrevistados son:

Desesperanza (estado subjetivo en que la persona percibe pocas o ninguna alternativa o

elecciones personales y es incapaz de movilizar la energia en su propio provecho).




Disconfort (percepcion de falta de tranquilidad, alivio y transcendencia en las dimensiones

fisicas, psico-espiritual, ambientales, cultuales y sociales).

Gréfico 8. Compatibilizar el cuidado con otras responsabilidades

éSe siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su
familiar con otras responsabilidades (trabajo, familia)?

B Nunca

W Rara Vez
Algunas Veces

M Bastantes Veces

M Casi Siempre

Fuente: Entrevista cuidadores y Escala Zarit, 2014-2015.

7.6. Necesidad de recreacion

Las actividades ludicas contribuyen a la salud fisica y mental de las personas.

Debido al tiempo que dedican en proporcionar cuidados, sienten que no tienen suficiente
tiempo ni intimidad para ellos mismos (ocio, rol social). Vemos en el Grafico 9 como el 50% de
los entrevistados piensan que su vida social se ha visto afectada negativamente a raiz de ésta
situacion y el 33% piensa que casi siempre se ha visto afectada.

Piensan que su vida social ha cambiado y ha empeorado. Consideran que desde que su
familiar esta en esta situacion, no controlan su vida y no pueden hacer lo que hacian antes.
Los cuidadores refieren constantemente que su vida ha cambiado de muchas formas, ven la

vida de otra forma y el orden de prioridades también se ha modificado.

Will: “No puedes hacer planes, los planes se te cambian, no puedes proponer nada”, con esto

se refieren a que pueden hacer algun plan pero si su familiar lo requiere, ese plan debe




cambiarse, nunca saben cémo se va a encontrar su familiar y si va a requerir su ayuda en

cualquier momento.

Grafico 9. Afectacion del cuidar sobre la vida social

éPiensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por
tener que cuidar de su familiar?

B Nunca

MW Rara Vez
Algunas Veces

B Bastantes Veces

M Casi Siempre

Fuente: Entrevista cuidadores y Escala Zarit, 2014-2015.

Vemos como vuelven a hacer referencia a esta necesidad cuando una de las cuidadoras
verbaliza, Chi: “Es el cuidador que dedica toda su vida a la persona enferma de Alzheimer, esto
no puede ser, es decir... td continuas teniendo una vida y continuas teniendo unos intereses o
deberia ser asi...”. También se puede ver en el Grafico 10 que la gran mayoria piensa que no

tienen suficiente tiempo para ellos bastantes veces y algunas veces.

Durante la Jornada aparecio la necesidad de programar salidas conjuntas y separadas para
cuidadores-enfermos, y de esta manera ofrecer un respiro a las familias para poder descansar
del cuidado constante de su familiar.

También la posibilidad de crear mas Centros de dia y de respiro familiar para las familias

cuidadoras que pasan muchas horas en su labor de cuidar.

Otro aspecto a valorar fue la necesidad de creacion de asociaciones o entidades de soporte
cerca de cada comunidad. Si solo existe una asociacion y estd en un sitio donde cuesta
acceder desde diferentes puntos de la ciudad, esto s6lo hara que perjudicar a los que el acceso



les sea mas dificil, por ello es importante crear entidades en lugares donde todo el mundo

pueda acceder de manera rapida y facil.

Grafico 10. Cuidar y tiempo libre

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

B Nunca

B Rara Vez

1 Algunas Veces
B Bastantes Veces

I Casi siempre

Fuente: Entrevista cuidadores y Escala Zarit, 2014-2015.

Esta necesidad la asociamos con diferentes diagnésticos enfermeros, de manera que

observamos los siguientes:

Déficit de actividades recreativas (Disminucion de la estimulacion (o interés o participacion)
en actividades recreativas o de ocio).
Descuido personal (Constelacién de conductas culturalmente enmarcadas que implican una o
mas actividades de autocuidado en las que hay un fracaso para mantener estandares de salud
y bienestar socialmente aceptables).



8. DISCUSION

El cuidador familiar es una persona sana en un proceso de transicion, no es un paciente, por lo
tanto el sentido del cuidado debe estar orientado en identificar sus necesidades de ayuda y

acompafamiento desde una perspectiva del trabajo conjunto y autbnomo.

Es una pieza clave por su triple funcién, papel como informante, proveedor de cuidados y
persona que toma decisiones importantes en la organizacion de la vida del paciente y su
familia. Es el nexo de unidon entre los profesionales sanitarios y la persona cuidada. (Ferré,
Rodero, Cid, Vives y Aparicio, 2011)

Segun nuestros resultados los cuidadores familiares reciben muy poca informacion sobre los
recursos y ayudas que existen, y poca formacién para poder proporcionar unos cuidados

adecuados a su familiar.

Los familiares dicen que identifican un problema (comportamiento extrafio, conducta fuera de lo
habitual...), acuden al médico de Atencién Primaria que detecta su enfermedad, se deriva a un
neurélogo para que el diagnéstico se confirme y se pueda administrar el tratamiento adecuado

y no se les presta nada mas.

-

Tratamiento Enfermedad

Diagnéstico

Por lo tanto, no solo los cuidadores informales y la familia en general carecen de la preparacion
para enfrentar esta problematica, cada vez mas frecuente e impactante en su calidad de vida,
sino que los propios profesionales no cuentan con una formacion especifica que les permita

brindar una ayuda verdaderamente efectiva. (Espin, 2008; Garrido y Martin, 2005)

Los cuidadores perciben que no reciben informacién sobre el proceso que conlleva la

enfermedad ni de los recursos de los que disponen. Tampoco se trabaja el impacto emocional



gue tendran estas familias, por ello acuden a centros externos donde si les ofrecen esa

informacion y el apoyo que tanto necesitan. (Garrido y Martin, 2005; Guijarro, 1993).

La mayor parte de las alteraciones del paciente con demencia son conductuales, y muy pocas
pueden ser tratadas farmacoldégicamente, por lo que es imprescindible el entrenamiento al
cuidador para detectarlas tempranamente y desarrollar las habilidades para su control. (Peon,
2004; Morén y Sanchez, 2000). Es insuficiente la informacion y educacion que se brinda a la
poblacion y en particular a la familia acerca de las demencias y el cuidado y manejo del
paciente que la sufre, por ser bastante reciente el aumento de su prevalencia y el consecuente

impacto social y econémico. (Pérez et al., 2013).

Se sabe que cuanto mayor es el nivel de conocimiento de los cuidadores, mayor es la
capacidad para controlar la situacién y menor nivel de estrés. (Balbas, 2005). De ahi surge la
necesidad de crear un lugar o entidad como son las Asociaciones de Familiares de Alzheimer,
donde se dispone de un asesoramiento a las familias para proporcionarles el apoyo que
necesitan, creando un vinculo muy importante que les ayuda a hacer mas llevadera la

enfermedad.

En las entrevistas que realizamos en ningdn momento se hombré que hubieran tenido contacto
con algun profesional de Enfermeria, algo que nos llama la atencién, ya que segun nuestra
otros estudios, el personal de Enfermeria tiene una funcién muy importante con los cuidadores:
proporcionar ayuda y conocimientos necesarios para que el cuidador lleve a cabo los cuidados
adecuados para atender las necesidades del enfermo. También tiene otras funciones como son
la de prevenir y detectar situaciones de crisis, evaluar la sobrecarga psicofisica del cuidador y
tener la formacién adecuada sobre los recursos socio-sanitarios, asociaciones y grupos de

ayuda disponibles en la poblacion. (Garrido y Martin, 2005).

El profesional de enfermeria es uno de los pilares basicos del equipo que presta atencién
asistencial al enfermo de Alzheimer y a sus familiares, ya sea desde el ambito de la Atencion
Primaria como desde la Atencion Especializada, presta cuidados especificos en funcion de la
fase evolutiva de dicha enfermedad (tanto en el centro de salud como en el propio domicilio).
(Peon, 2004; Garrido y Martin, 2005; Morén y Sanchez, 2000).

A partir de nuestros resultados, hemos podido observar que la mayoria de necesidades
detectadas por los cuidadores estan relacionadas con el hecho de saber satisfacer las

necesidades de su familiar dependiente.



El cuidador modifica sus responsabilidades y reorganiza sus necesidades para colocar en
primer lugar las de su familiar, y esto repercute de forma negativa en su salud. El tiempo de
cuidado realizado hasta el momento influye cada vez méas en las necesidades sentidas,
determinando el grado de sobrecarga. Por lo tanto, los que llevan mas afios, la carga que
supone al cuidador es mucho mayor. Es por ello que se deberia de reconocer el rol que ejerce
el cuidador y ofrecer un cambio en la estructura asistencial para ofrecerle esos recursos y ese
apoyo que de una manera u otra ayudara a prevenir esa sobrecarga.(Pérez et al., 2013; Ubeda,
2009).

En realidad, el saber de los familiares comporta una amplia muestra de conocimientos sobre la
enfermedad, que tienen como fuente de aprendizaje la propia experiencia en la relacién diaria
con la persona enferma, el contacto con los profesionales, las guias de ayuda, Internet, los
medios de comunicacién en general, las Asociaciones de Familiares y los Grupos de Ayuda
Mutua que derivan de estas. (Martorell, 2009).

La incorporacion de todo este cuadro de saberes y practicas en la experiencia diaria de cuidar,
proporciona a los familiares una explicacion mas comprensible y plausible de lo que sucede, les
orienta en la toma de decisiones, les dota de una estructura cognitiva y simbdlica para afrontar
la enfermedad y les proporciona cierto control o sensacion de control sobre la situacion.
(Martorell, 2009).



9. CONCLUSION

En relacion al rol que ejerce el cuidador, deberia considerarse como una responsabilidad del
estado, favorecer la conciliacion del trabajo con los cuidados, de manera que las empresas
ofrecieran horarios mas flexibles, y la posibilidad de realizar jornadas reducidas de trabajo.

Gracias a la funcién del cuidador, se reduce la institucionalizacion y la carga asistencial, de
esta manera, la seguridad social deberia apoyar garantizando una pensién y un nivel minimo
de calidad de vida. Es esencial reconocer el rol del cuidador, su labor y sus necesidades de

atencion.

Es importante que los profesionales conozcan todos los recursos disponibles para favorecer
gue la informacién pueda llegar a todos. Seria necesario plantear actividades y programas de
formacion y promociéon de salud al cuidador para conducirlo hacia un mejor manejo de la

situacion de cuidados.

Tanto los centros asistenciales, como las asociaciones deberian conocerse para saber el
trabajo que estan llevando a cabo y poder transmitir esta informaciéon. Es importante el trabajo
en equipo para poder abordar todos estos problemas y ofrecer una solucién real que se pueda
aplicar lo antes posible.

Una vez diagnosticada la enfermedad, el médico de Atencién Primaria deberia informar a
Enfermeria para poder ponerse en contacto con el cuidador principal, hacer un seguimiento
para crear un vinculo de confianza y asi proporcionar informacién y apoyo para satisfacer sus

necesidades y mejorar su calidad de vida.

Lo ideal es actuar de forma anticipatoria, valorando las necesidades de los cuidadores, de esta
manera evitariamos situaciones criticas que pudieran desencadenar una situacién insostenible

para el cuidador.

Enfermeria no deberia olvidar la importancia de la funcion del cuidador, por ello podria realizar
seguimientos mensuales e incluso mantener contacto telefénico, de este modo el cuidador

sabrd que cuenta con un apoyo ante cualquier problema o duda que se le presente.

Y no podemos pasar por alto el papel que ejercen las Asociaciones de Familiares o el
significado que adquiere reconocer un Dia Mundial sobre el Alzheimer, sin embargo, el efecto

de estas acciones, si ho se acompafa de una movilizacion mas global en la que no sélo se



impliqguen los propios afectados, resulta insuficiente para que transcienda mas alla del

momento puntual en que se realizan.

La experiencia de sufrimiento nos resulta tan intensa, nos pone en evidencia los fracasos y
limitaciones de un modelo médico y un Estado de Bienestar que no ofrecen suficientes
respuestas ni apoyo a quienes lo necesitan, nos enfrenta a los propios miedos ante la pérdida
de la racionalidad, nos conduce a la reflexiébn sobre la necesidad de repensar el sentido y el
significado del envejecimiento, que llega a apagar las voces de quienes se alzan reclamando

una justa atencién. (Martorell, 2009)

Creemos que el servicio de Atencién Domiciliaria ofrecido por parte de Enfermeria podria ser
un recurso adecuado para abordar estos casos, ya que el cuidado se enmarca en un entorno
familiar y conocer este entorno les permitira movilizar los recursos personales y materiales,
evitando el aislamiento en el cuidado y previniendo el sentimiento de sobrecarga. Plantear un
aumento Yy flexibilizacion de los horarios y las actividades de este servicio podria ser de gran

ayuda para los cuidadores familiares.

Enfermeria al inicio de la enfermedad deberia facilitar la adaptaciéon del cuidador familiar a los
procesos de cambio familiar, prevenir la sobrecarga del cuidador familiar y detectar de manera

precoz las dificultades que se presenten en el proceso de cuidados.

Durante el proceso, comprometerse en acompafiar a la cuidadora familiar en el afrontamiento y
toma de decisiones, fomentar el autocuidado fisico, emocional y social, facilitar el
mantenimiento de las relaciones familiares y sensibilizar en la necesidad de aceptar apoyo de

recursos familiares, sanitarios y sociales disponibles.

Y por ultimo, al final de la enfermedad, ayudar en el proceso de separacion sea por ingreso en
una instituciébn, como por la separacion definitiva: la muerte del familiar. Acompafar y
comprender en la toma de decisiones dificiles que aparecen al final de la vida del familiar
cuidado y facilitar la reestructuracion de la vida de la cuidadora después de la pérdida del

familiar cuidado. (Ferré, Rodero, Cid, Vives y Aparicio, 2011).
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11. ANEXOS

ANEXO N° 1: CARTA DE PRESENTACION

Las estudiantes de cuarto curso de enfermeria de la Universidad Rovira y Virgili llevaran a cabo
una investigacioén en la que se pretende conocer las necesidades sentidas por parte de los
cuidadores familiares de personas con enfermedad de Alzheimer. Por lo que trabajaremos con
los cuidadores de las personas con Alzheimer para conocer sus vivencias en el proceso de
diagnostico, necesidades sentidas, aspectos que han encontrado a faltar en atencion primaria
por parte de los profesionales de enfermeria asi como los motivos por los que han acudido a

“L’Associacié de Familiars d’Alzheimer de Tarragona”.

Para recoger los datos pretendemos realizar entrevistas y utilizar la escala de sobrecarga del
cuidador ZARIT y el cuestionario ICUB97 (Infermeria Comunitaria Universitat de Barcelona)
para evaluar la calidad de vida de los cuidadores familiares desde una perspectiva enfermera a
las personas que acepten voluntariamente colaborar con nuestra investigacion.

Para llevarla a término solicitamos su colaboracion pidiéndole que participe y responda de la
forma mas sincera posible a las preguntas que se le presenten durante las entrevistas. De la
seriedad y franqueza de sus respuestas, dependeran los resultados que obtengamos de este

estudio.

Las investigadoras de este proyecto le aseguran total confidencialidad en el proceso de
recogida de informacion de las entrevistas, en ningln momento proporcionaremos datos
identificativos o personales de las personas entrevistadas, de tal modo que solamente
trabajaremos con los resultados obtenidos y no con informaciéon personal. Sus respuestas
seran tratadas informéaticamente junto con las respuestas de los demas colaboradores de

nuestro proyecto, sin que queden reflejados en ningun lugar los datos identificativos.

Muchas gracias por su colaboracion,

Verobnica Lorente y Elena Soler

Tarragona, 24 de Noviembre de 2014.



ANEXO N°2: CONSENTIMIENTO INFORMADO
Titulo del protocolo:
Investigadoras: Verdnica Lorente Mangas y Elena Soler Benavente.

Sede donde se realizara el estudio: Universidad Rovira y Virgili.
Nombre del colaborador:

A usted se le estd invitando a participar en este estudio de investigacion. Antes de decidir si
participa o no, debe conocer y comprender cada uno de los siguientes apartados. Este proceso
se conoce como consentimiento informado. Siéntase con absoluta libertad para preguntar
sobre cualquier aspecto que le ayude a aclarar sus dudas al respecto.

Una vez que haya comprendido el estudio y si usted desea participar, entonces se le pedira
que firme esta forma de consentimiento, de la cual se le entregara una copia firmada y fechada.

Justificacién del estudio

Enfermeria juega un papel muy importante en cuanto al cuidado de las personas y en especial
al cuidado de los propios cuidadores de las personas con cualquier enfermedad y en éste caso

en las personas con enfermedad de Alzheimer.

Objetivo del estudio

A usted se le estd invitando a participar en un estudio de investigacién que tiene como
objetivos:
» Investigar sobre las necesidades de los cuidadores de personas con Alzheimer en
relacion a la informacién y al apoyo recibido durante todo el proceso de enfermedad
» Analizar la perspectiva de los cuidadores sobre el papel que deberia abordar enfermeria
frente a su situacion
= Detectar necesidades sentidas de los cuidadores familiares respecto a todo el proceso
de enfermedad
= |dentificar por qué los cuidadores acuden a asociaciones de Alzheimer

= Conocer el papel de enfermeria en la enfermedad de Alzheimer en Atencién Primaria




3. Procedimientos del estudio

En caso de aceptar participar en el estudio se le realizara una entrevista y se le proporcionara
una escala para que escoja las respuestas que mejor se adapten a su situacion. También se le
hardn preguntas del cuestionario ICUB97 que nos permite evaluar su calidad de vida desde

una perspectiva enfermera.

4. Aclaraciones

- Su decision de participar en el estudio es completamente voluntaria.

- No habra ninguna consecuencia desfavorable para usted, en caso de no aceptar
colaborar.

- No tendra que hacer gasto alguno durante el estudio.

- No recibird pago por su participacion.

- En el transcurso del estudio usted podra solicitar informacién actualizada sobre el
mismo, al investigador responsable.

- La informacién obtenida en este estudio, utilizada para la identificacion de cada

paciente, serd mantenida con estricta confidencialidad por el grupo de investigadores.

Si considera que no hay dudas ni preguntas acerca de su participacion, puede, si asi lo desea,

firmar la Carta de Consentimiento Informado que forma parte de este documento.



5. Carta de consentimiento informado

Yo, he leido y comprendido la informacion

anterior y mis preguntas han sido respondidas de manera satisfactoria. He sido informado y
entiendo que los datos obtenidos en el estudio pueden ser publicados o difundidos con fines
cientificos. Convengo en participar en este estudio de investigacion. Recibiré una copia firmada
y fechada de esta forma de consentimiento.

Firma del participante

Fecha

Esta parte debe ser completada por las investigadoras

He explicado al Sr(a). la naturaleza y los propésitos de la investigacion.

He contestado a las preguntas en la medida de lo posible y he preguntado si tiene alguna duda.
Acepto que he leido y conozco la normatividad correspondiente para realizar investigacion con
seres humanos y me apego a ella.

Una vez concluida la sesion de preguntas y respuestas, se procedié a firmar el presente

documento.

Firma de las investigadoras

Fecha




ANEXO N°3: GUION ENTREVISTA SEMI-ESTRUCTURADA CUIDADOR
OBJETIVOS DE LA ENTREVISTA CON EL CUIDADOR:

» Identificar las necesidades del cuidador: informacién, organizacion del cuidado, ayudas
técnicas, econdmicas, etc.

» Evaluar las creencias y la informacién que tienen sobre la enfermedad

= |dentificar a los cuidadores de riesgo

= Explorar los apoyos formales e informales que tiene el cuidador

» Valorar la existencia de sintomas de sobrecarga

7+ PARTE GRUPAL:
CARACTERISTICAS DEL CUIDADOR

¢, Qué tipo de relacion tienen con la persona a la que cuidan?

¢,Cual es su situacion laboral?

¢, Qué cuidos ofrecen el dia a dia a su familiar?

¢, Recibe algun otro tipo de cuidado a parte del vuestro o alguna ayuda?
¢ Coémo perciben el estado de salud del enfermo y el propio?

EVALUACION DE CREENCIAS

¢, Qué conocen a cerca de la enfermedad que tiene la persona a la que cuidan? (Causas,
Prondstico, Evolucién, etc.)

¢, Qué aspectos le producen temor ante la situacion? (A fallar en alguna cosa, a no saber hacer
algo, dejar de lado otros aspectos, etc.)

NECESIDADES SENTIDAS Y OCULTAS

¢, Como fue el momento del diagndstico y el proceso posterior?

¢, Qué les han explicado o de que les han hablado en AP? (Diagndstico, tratamiento, recursos,
ayudas...)

¢Han tenido algun contacto con la enfermera de AP? ¢Qué ha hecho o que les gustaria que
hubiese hecho por ustedes la enfermera de atencién primaria?

¢Les han hablado de los recursos de apoyo personal? ¢Quién?

IDENTIFICACION DE FACTORES DE RIESGO DE SOBRECARGA

¢ COmo 0s sentis ante esta situacion?

¢, Qué sentimientos habéis experimentado durante el cuidado? (Sobresaturacion...)

¢, Habéis notado cambios Fisicos/Psiquico?

¢, Qué razones les han llevado a cuidar al familiar en el domicilio? ¢Han considerado alguna vez
llevarlo a una residencia?




FACILITAR LA EXPRESION DE SENTIMIENTOS

¢, Qué sentimientos negativos habéis experimentado? (Inseguridad, agobio, ansiedad...)
¢, Qué sentimientos positivos habéis experimentado? (Gratitud, afecto...)

7+ PARTE INDIVIDUAL:
¢, Qué les llevo a venir a esta asociacion? ¢Quién les recomendé dirigirse a la asociacion?

¢, Qué esperaba recibir en la asociacibn? Qué aspectos o informacion ha obtenido de la
asociacion que encontraron a faltar o no recibieron en AP?




ANEXO N°4: Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit

A continuacion se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja como
se sienten, a veces, las personas que cuidan a otra persona. Después de leer cada
afirmacion, debe indicar con qué frecuencia se siente usted asi: nunca, raramente,
algunas veces, bastante a menudo y casi siempre.

A la hora de responder piense gque no existen respuestas acertadas o equivocadas,
sino tan solo su experiencia.

Algunas veces

Bastantes

1) ;Piensa que su familiar le pide méas ayuda de la que realmente necesita?

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

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

4) ;Siente vergtienza por |la conducta de su familiar?
5) ¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

6) (Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacion que usted tiene
con otros miembros de su familia?

7) ¢Tiene miedo por el futuro de su familiar?
8) (Piensa que su familiar depende de Vd.?
9) ;Se siente tenso cuando estad cerca de su familiar?
10) ;Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar?

11) ;Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener que cuidar
de su familiar?

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

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

14) ;Piensa que su familiar le considera a usted la tinica persona que le puede cuidar?

15) (Piensa que no tiene suficientes ingresos economicos para los gastos de cuidar a su
familiar, ademas de sus otros gastos?

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

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

18) ;Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?
19) ;Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?
20) ;Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

21) ;Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

OO0O00O00O0O0000 0 OoOOgooo0 oo b doykns
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22) Globalmente, ;jqué grado de "carga” experimenta por el hecho de cuidar a tu familiar?

Fuente: Know Alzhiemer, (s.d.). Sindrome del cuidador quemado. [Sede Web] (Consultado
12/10/2014) Disponible en: http://knowalzheimer.com/sindrome-del-cuidador-quemado/



ANEXO N°5: CUESTIONARIO ICUB97
Cuidados gue presta el cuidador: 1a Parte

Oxigenacion

o Adecua las condiciones
del hogar.

o Le ayuda y/o le practica
rehabilitacién respiratoria.

o Le administra tratamien-
to.

Mutricion

o Le compra los alimentos.
o Le cocina los alimentos.
o Le prepara una dieta
especial.

o Le da la comida.

o Lo alimenta por sonda.

Eliminacion

o Lo acompafia al lavabo.
o Le pone la cufia.

o Le cambia los pafales.

o Le administra medica-
cibn/enemas para regular el
transito intestinal.

Movimiento

o Lo acompafia a los ser-
vicios sanitarios.

o Le ayuda a deambular
dentro de casa o de la ca-
ma al sillén.

o Le practica cambios pos-
turales.

Descanso y sueno

o Lo vigila en sus horas de
descanso.

o Le administra medica-
cién para dormir.

Vestirse y desvestirse

o Le ayuda a escoger la
ropa y calzado adecuados.
o Le ayuda a vestirse y
desvestirse.

o Lo viste y lo desnuda.

Termorregulacién

o Adecua la temperatura
del hogar.

o Le vigila la temperatura
corporal.

o Le administra medica-
cidn para regular la tempe-
ratura.

Higiene y proteccion de la
piel

o Supervisa la higiene del
enfermo y del hogar.

o Le realiza la higiene de
cabello y /o pies.

o Le corta las ufas de los
pies.

o Le realiza la higiene de
la boca.

o Le realiza toda la higie-
ne.

o Le previene las lesiones
de la piel.

o Le cura las lesiones de la
piel.

Evitar peligros

o Adecua las condiciones
del hogar.

o Lo vigila para que no se
accidente.

o Supervisa la autoadmi-
nistracién de medicamen-
tos.

o Le administra la medica-
cion.

Comunicarse

o Hace de intermediario
entre el enfermo y los sani-
tarios.

o Le hace compariia.

o Es el depositario de las
inguietudes del enfermo.

o Utiliza la comunicacion
no verbal para comunicarse
con el enfermo.

Vivir segln sus creencias
o Le facilita poder wivir
segln sus creencias y valo-
res.

Trabajar y realizarse

o Le ayuda a distribuirse
su tiempo.

o Le administra sus recur-
sos materiales.

o Toma decisiones por el
enfermo.

Recreacién

o Le acompana a pasear.

o Le proporciona entrete-
nimiento.

o Le facilita poder realizar
sus aficiones.

Aprender

o Le proporciona recursos
para poder aprender.

o Le ensefia como mejorar
su salud y bienestar.

o Le ensefia el manejo de
su enfermedad.

Fuente: Ubeda I. (2009), Calidad de vida de los cuidadores familiares: Evaluacion mediante un

cuestionario. Universidad de Barcelona. 20/10/2014)

http://bit.ly/1rFIMsX

(Consultado Disponible en:


http://bit.ly/1rFIMsX
http://bit.ly/1rFIMsX

Desde que cuida:

e Repercusiones del cuidar en el cuidador: 22 Parte

Oxigenacion

o Tiene sensacion de falta
de aire.

o Fuma mas.

o Ha empezado a fumar.

Nutricion

o Come a destiempo.

o Ha perdido el apetito.

o Tiene malas digestiones.
o Ha perdido faumentado
peso.

o_Bebe mas alcohol.

Eliminacion

o Tiene alteraciones en el
ritmo intestinal.

o Tiene alteraciones en el
ritmo menstrual.

o Toma laxantes.

Movimiento

o Practica menos actividad
fisica.

o Se le hinchan los
pies/piernas.

o Tiene dolor de espalda.
o Toma analgésicos para
el dolor.

Descanso y suefio

o Esta mas cansado.

o Duermel/descansa me-
nos.

o Se despierta a menudo.
o Toma medicacién para
dormir.

Vestirse y desvestirse

o Tiene dificultades para
vestirse como lo hacia habi-
tualmente.

Termoregulacién

o Tiene dificultades para
mantener la temperatura
corporal.

Higiene y proteccién de la
piel

o Dedica menos tiempo al
cuidado personal.

Evitar peligros

o Siente desinterés por su
entorno.

o Se nota irritado.

o Se nota mas nervioso.

o Se siente impotente.

o Se siente ansioso.

o Esta deprimido.

o Toma medicamentos.

o Toma medidas de auto-
proteccion.

Comunicarse

o Come a parte del resto
de la familia.

o Tiene menos relaciones
sociales

o Tiene dificultades para
expresar sus sentimientos.
o Tiene alteraciones en la
vida sexual.

Vivir segun sus creencias
o Han cambiado sus
creencias y/o valores.

Trabajar y realizarse

o Tiene dificultades para
distribuirse su tiempo

o Tiene dificultades para
promocionarse laboralmen-
te.

o Trabaja menos tiempo
fuera del hogar.

o Ha adaptado su trabajo
de fuera del hogar para
cuidar.

o Ha abandonado su tra-
bajo.

o Se ha alterado su vida
familiar.

o Se ha reducido su eco-
nomia.

Recreacion

o Tiene menos tiempo li-
bre.

o Ha modificado sus acti-
vidades de ocio.

Aprender
o Mecesita conocimientos
yfo habilidades para cuidar.
o Tiene dificultad para sa-
tisfacer su necesidad de
aprender.

Fuente: Ubeda I. (2009), Calidad de vida de los cuidadores familiares: Evaluacion mediante un

cuestionario. Universidad de Barcelona. 20/10/2014)

http://bit.ly/1rFIMsX

(Consultado Disponible en:


http://bit.ly/1rFIMsX
http://bit.ly/1rFIMsX

