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1.- Titulo

Programa de Educacion para la Salud para mejorar la calidad de vida de las

cuidadoras informales de familiares o conyuges con Alzheimer.

2.- Resumen

El aumento de la calidad y esperanza de vida conlleva al envejecimiento de la
poblacion y aumenta la cronicidad de algunas enfermedades, como ocurre con
la enfermedad de Alzheimer. Dado la progresiva pérdida de independencia y
funcionalidad que padecen la personas con Alzheimer, estas, necesitan de
unos cuidados que recaen sobre su familiar o cényuge mujer de forma natural,
dada la connotacién patriarcal del papel de cuidadora de la mujer. Estas
mujeres se convierten en su cuidadora informal (Cl) y conforme la enfermedad
evoluciona aumenta la demanda de atencion y cuidados. Esto repercute en su
bienestar fisico, psicologico y calidad de vida, provocando el “Sindrome de
sobrecarga del cuidador”. Este sindrome también se agrava dado la falta de
conocimientos por parte de las ClI de los recursos de ayudas disponibles, de los
cuidados que pueden aportar y su autocuidado. Pese a las numerosas
iniciativas e interés de los profesionales de la salud, sobre todo de las
enfermeras, en el desarrollo de programas de educacion para Cl y la
efectividad de los programas psicoeducativos para el desarrollo de habilidades
y estrategias de afrontamiento, se dispone de escasa evidencia sobre el
desarrollo y estudios de efectividad de estos. Este Programa de Educacion
para la Salud tiene el objetivo de mejorar la calidad de vida de las CI,
disminuyendo su grado de sobrecarga y aportandoles conocimientos sobre los
recursos de ayuda disponibles, los cuidados que aportan y su autocuidado. La
poblacién escogida para el programa es el perfil de una mujer entre 30-65
afios, Cl de un familiar o conyuge diagnosticado con la enfermedad de
Alzheimer, con la cual convive o la visita a su domicilio dos 0 mas veces por
semana, en los barrios de renta baja-media de Barcelona ciudad. Las
profesionales de la salud implicadas son 2 enfermeras, 2 enfermeras
especialistas en enfermeria Familiar y Comunitaria, 1 trabajadora social y 1

psicologa. Las actividades del programa estan repartidas a lo largo de dos

1



semanas y consisten en: 6 sesiones tedricas, 6 sesiones de talleres
psicoeducativos, dos sesiones informativas sobre la red de recursos de ayuda
disponibles, 4 sesiones de Taichi y en los casos de sobrecarga mas elevados 2
sesiones terapéuticas individuales con la psicologa. Para evaluar el programa
se pasaran diferentes test, encuestas de satisfaccibn y un cuestionario de
conocimientos antes y después del programa. Educar a las cuidadoras sobre la
enfermedad de Alzheimer, sus cuidados y sus autocuidados, beneficiard no
solo a ellas, sino también a la persona a su cargo y se podra remarcar la
importancia del rol de las enfermeras a través de la educacion sanitaria y el

empoderamiento del paciente.

Palabras clave: enfermedad de Alzheimer, cuidadora informal, educacion

sanitaria.

3.- Title
Health Education Program to improve the quality of life of informal caregivers of

family members or spouses with Alzheimer's disease.

4.- Summary

The increase in quality of life and life expectancy leads to an aging population
and increases the chronicity of some diseases, such as Alzheimer's disease.
Given the progressive loss of independence and functionality suffered by
people with Alzheimer's disease, they need care that falls naturally on their
female relative or spouse, given the patriarchal connotation of women's role as
caregivers. These women become their informal caregiver (IC) and as the
disease progresses, the demand for attention and care increases. This has
repercussions on their physical and psychological well-being and quality of life,
causing the "Caregiver Burden Syndrome". This syndrome is also aggravated
by the lack of knowledge on the part of ICs of the available support resources,
the care they can provide and their self-care. Despite the numerous initiatives
and interest of health professionals, especially nurses in the development of
education programs for IC and the effectiveness of psychoeducational
programs for the development of coping skills and strategies, little evidence is

available on the development and effectiveness studies of these. This Health
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Education Program aims to improve the quality of life of ICs, decreasing their
degree of overload and providing them with knowledge about available support
resources, the care they provide and their self-care. The population chosen for
the program is the profile of a woman between 30-65 years old, IC of a relative
or spouse diagnosed with Alzheimer's disease, with whom she lives or visits her
home two or more times a week, in the low-middle income neighborhoods of
Barcelona city. The health professionals involved are 2 nurses, 2 nurses
specialized in Family and Community Nursing, 1 social worker and 1
psychologist. The program activities are spread over two weeks and consist of:
6 theoretical sessions, 6 sessions of psychoeducational workshops, two
informative sessions on the network of available help resources, 4 sessions of
Taichi and in the highest cases of overload 2 individual therapeutic sessions
with the psychologist. To evaluate the program, different tests, satisfaction
surveys and a knowledge questionnaire will be carried out before and after the
program. Educating caregivers about Alzheimer's disease, its care and self-care
will benefit not only them, but also the person in their care and will highlight the
importance of the role of nurses through health education and patient

empowerment.

Key words: Alzheimer Disease, informal caregiver, health education.

5.- Marco tedrico y conceptual

Fase 1 Diagnostico social

Mi Programa de Educacion para la Salud para cuidadoras informales de un
familiar o conyuge con Alzheimer de barrios de perfil socioeconémico bajo-
medio va orientado a aportar conocimientos para: 1) mejorar su calidad de vida
2) los cuidados que proporcionan a sus familiares y 3) su autocuidado.

Cuidar es una accién fundamental en la vida, desde que nacemos hasta que
morimos necesitamos de alguien que nos cuide. En nuestra sociedad actual el
cuidado toma una connotacién patriarcal, donde la responsabilidad del cuidado
recae de forma logica y natural sobre la mujer (1). Dado la progresiva pérdida
de la independencia y funcionalidad de la persona con Alzheimer, esta

necesitara de un cuidador. En la mayoria de los casos este cuidado recae



sobre una sola persona, el cuidador informal (Cl). ElI CI se define como la
persona que cuida, ayuda a realizar las actividades de la vida diaria (aseo,
alimentacion, movilidad, vestirse), supervisa y administra el tratamiento
prescrito, y la acompafa a los servicios de salud. El Cl es generalmente la
conyuge, o una de las hijas de la persona con demencia, y edad comprendida
entre los 40-55 afios (2). Asi lo confirma el informe de la Agencia de Salud
Pulblica “La salut a Barcelona 2017”, donde se explica que alrededor de un 25%
de la poblacion se ocupa de los cuidados de forma no remunerada de sus
familiares dependientes. Este trabajo lo desenvolupan principalmente mujeres
de bajo nivel educativo y en edad de jubilacion, con una mayor prevalencia del
mal estado de salud percibida, sufrimiento psicolégico y un descanso
insuficiente, sobre todo si estos cuidados se realizan en el mismo domicilio de

forma solitaria (3).

Conforme evoluciona la enfermedad de Alzheimer se deterioran las
manifestaciones conductuales y emocionales, esto provoca una mayor
demanda de atencién y dedicacion por parte del CI, teniendo una mayor
responsabilidad sobre la persona afectada de Alzheimer. Todo esto repercute
en el bienestar fisico, psicoldgico, social y espiritual del Cl. En muchos casos
estas acaban sufriendo ansiedad y depresion, tienen que reducir su jornada
laboral o dejar el trabajo para poder dedicar mas tiempo a los cuidados,
sufriendo alteraciones fisicas y cambiando sus relaciones sociales (4). Las ClI
sufren de una sobrecarga que afecta negativamente al cuidador y a la persona
cuidada, derivando en lo que se conoce como “burn-out”, “Sindrome del

cuidador quemado”, o “Sindrome de sobrecarga del cuidador” (2,5).

El “Sindrome de sobrecarga del cuidador’ fue descrito por primera vez en
Estados Unidos en 1974, como un desgaste emocional y fisico que
experimenta el Cl. Este sindrome, al igual que el Alzheimer, tiene diferentes
fases que suelen ir relacionadas segun en las que se encuentre la persona con
Alzheimer (2,5).

Este sindrome también se agrava a causa de la falta de conocimientos que

tienen los cuidadores principales sobre la enfermedad del Alzheimer, cémo
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actuar frente a ella, y sobre los recursos sanitarios de los que disponen. Un
estudio concluyd que el 96% de los cuidadores referian tener miedo a cuidar
del afectado por este desconocimiento y esto acaba repercutiendo

negativamente en la salud del cuidador y de la persona a su cargo (6,7).

Otro estudio, que valoraba la calidad de vida de los Cl de personas con
demencia en Barcelona obtuvo que, el Alzheimer siendo el tipo de demencia
mas comun con manifestaciones de sintomas neuropsiquiatricos, con el paso
del tiempo y el aumento de los cuidados continuos, llevaba a un grado de
sobrecarga y a la aparicion de alteraciones en el bienestar emocional del Cl de

tipo depresivo, ansioso, y/o malestar psicolégico (8).

Estas conclusiones apuntan que la fase de la enfermedad de Alzheimer tiene
impacto en la calidad de vida de los CI, ya que es en las fases iniciales o
intermedias de la demencia es cuando la persona con demencia necesita una
atencion mas intensa durante el progreso de la enfermedad. Esta intensidad de
cuidados también conlleva: 1) la necesidad de nuevas intervenciones que
ralenticen o detengan la progresion de este grado de sobrecarga, 2) fuerte
relacion entre los altos niveles de depresién y 3) un estado avanzado de la
demencia. El aumento de las horas de cuidados por el aumento de la gravedad
de la demencia causa un grado de sobrecarga mayor. Dicho estudio cita que
mas del 70% de los Cl tienen un alto grado de sobrecarga, con bajos niveles de
bienestar emocional como resultado de su rol de Cl y una mayor cantidad de
horas dedicadas a la prestacién de cuidados. A partir de este diagndstico
social, hay que identificar las necesidades para poder hacer una orientacion,
promocion y aumento de recursos a la atencién domiciliaria y/o dispositivos
especificos que eviten institucionalizar a la persona afectada de Alzheimer,

como por ejemplo pisos tutelados (8).

Las intervenciones de enfermeria al Cl de la persona con Alzheimer deberian
centrarse en: informacion y educacion sobre la enfermedad, cuidado de la
persona con Alzheimer, cuidado de si mismo y de los recursos de los que

dispone (9).



Fase 2 Diagndstico epidemioldgico

En las ultimas décadas ha habido un aumento en la calidad y esperanza de
vida a nivel mundial. En el aflo 2016 la esperanza de vida en Barcelona
aumento, fue de 81,2 afios para los hombres y de 86,9 para las mujeres (en
comparacion a las del 2015 80,0 los hombres y 86,6 las mujeres). Estas cifras
son desiguales segun la zona de la ciudad, se observa una relacion positiva
con el nivel econdémico del distrito, si este es de mas nivel socioeconomico
augmenta la esperanza de vida (3).

La mejora de la esperanza de vida conlleva al envejecimiento de la poblacién,
esto hace que las personas que sufren de enfermedades cronicas vivan
muchos mas afos, como ocurre con la demencia. La demencia es un sindrome
cronico, que tiene como caracteristica principal el deterioro de la funcién
cognitiva (afecta a la memoria, el pensamiento, la orientacion y la comprension)
mas alla de lo considerado normal en el proceso de envejecimiento. Se calcula
que entre un 5-8% de la poblacién de 60 afios o0 mas, sufre de demencia. La
prevalencia de ésta aumenta exponencialmente con la edad de las personas en

todas las regiones (10,11).

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) describe que el tipo de demencia
mas comun es el Alzheimer, representando el 60-70% de los casos de
demencia (10,11). Segun la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN)
actualmente hay 800.000 personas diagnosticadas de Alzheimer en Espafia
(12) y méas de 86.000 de ellas en Catalunya, la gran mayoria mujeres (8). El
Alzheimer y otras demencias, fueron la segunda causa de muerte en Espafa,
sobre todo en mujeres, en el afio 2016, detras de la cardiopatia isquémica. En
Espafa fallecieron un total de 36.027 personas (25.384 mujeres y 10.643
hombres) debido a la enfermedad del Alzheimer (13). En el afio 2016
fallecieron 3018 personas por Alzheimer en Cataluiia y 192 en Barcelona
(3,14).

El Alzheimer fue definido por el Dr. Alois Alzheimer en 1906. Presenta los

siguientes sintomas: pérdida de memoria, problemas con el lenguaje, un
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comportamiento impredecible y la pérdida de conexién entre las neuronas. Esta

definicion basada en sintomas sigue en rigor actualmente (15).

Actualmente, no hay una Unica prueba para diagnosticar el Alzheimer. Cuando
hay una sospecha de Alzheimer hay que concertar visita con la enfermera y/o
médico de familia de los equipos de atencién primaria (EAP), que seran los
encargados en realizar una evaluacion neuroldgica y funcional para detectar la
adecuacion de remitir o no, a un servicio de neurologia a la persona con dicha
sospecha de Alzheimer. El servicio de neurologia especializado determinara
diferentes pruebas mas especificas con el fin de confirmar o descartar el
diagnédstico de Alzheimer, para poder manejar la enfermedad y hacer planes de
cuidados futuros con la familia de manera precoz (16,17). Una vez confirmado
el Alzheimer por el servicio de neurologia en un nivel de atencion especializada
(AE), se valora que tratamiento farmacoldgico o no farmacoldgico es el mas
adecuado. El seguimiento y control se lleva a cabo desde la atencion primaria
(AP) por parte del equipo asistencial de AP (enfermera, médico de familia y
trabajadora social), y también en centros de atencion sociosanitaria y
hospitales de dia, si se precisa (18).

Todos ellos proporcionan informacion al paciente y a la familia sobre el

diagnéstico, la posible evolucion y manejo multidisciplinar (18).

Los primeros sintomas del Alzheimer varian segun la persona y suelen estar
relacionados segun la fase en la que se encuentran (15). ElI Alzheimer se
clasifica en tres fases: leve moderada y severa. En la leve, las personas suelen
desarrollar pérdidas de memoria a corto plazo, dificultad para buscar una
palabra en concreto, dificultad en realizar tareas domésticas. También existen
episodios de cambios de humor, comportamiento, pérdida de interés en sus
hobbies y algunas personas experimentan agresividad. En |la fase moderada
las pérdidas de memorias van en aumento, siendo estas de hechos recientes y
nombres de personas, tienen mas dificultades para expresarse, tienen mas
cambios en el comportamiento como alucinaciones y paranoia, necesitan
ayuda para el cuidado personal, por lo cual ya no pueden vivir solos y

necesitan de una persona que esté con ellos. En la fase severa la persona
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sufre de desorientacion temporo-espacial, no reconoce a su familia, no se
comunican verbalmente, su comportamiento hacia el cuidador es mas agresiva,
tienen problemas de movilidad, no pueden comer sin ayuda, ni ir al bafio y tiene

incontinencia urinaria y/o fecal (5,15).

Fase 3 Diagndéstico conductual y ambiental

Relacionado con el diagnostico conductual y ambiental, la revista médica
Journal of Alzheimer’s Disease realiz6 un estudio sobre los costes estimados
derivados del Alzheimer y otras demencias. Estas suponen un gasto muy
elevado para la sociedad, con un coste de 818 millones de délares en 2015. La
carga que supone el cuidado de una persona con Alzheimer es compleja y es
dificil el célculo del gasto real que supone, ya que el cuidado de esta requiere
de varios apoyos como el del sector sanitario y social, asi como el de familiares
y amigos, esto provoca que haya costes ocultos. El impacto en la calidad de
vida tanto de la persona con Alzheimer como su CI es dificil de traducir en un
coste monetario, hay gastos ocultos como pueden ser los problemas de salud
de los Cl como la ansiedad y la depresion derivados del cuidar una persona
con Alzheimer, el recortar gastos o usar ahorros para su cuidado, o el coste

gue se ha ido acumulando los afios previos al diagndstico (19).

En Espafia el coste de la enfermedad llega a los 20.800 millones de euros
anuales, esto supone un coste de 24.184 euros por paciente, en donde las
familias se encargan de la mayoria del coste, también hay que afadir el coste

en su calidad de vida (20)

Como ya se ha comentado, las personas con Alzheimer requieren de diferentes
recursos (0 servicios) y ambitos de atencion, todos estos publicos o privados,

de manera continuada y coordinada en el proceso de su enfermedad (21):
1.Recursos legales (21-23):

1.1. Derechos de la persona con Alzheimer:



La progresiva pérdida de capacidad intelectual nos debe permitir anticiparnos a
determinados problemas que nos surjan durante el proceso de la enfermedad.
Al inicio de la enfermedad, la persona esta en condiciones de tomar decisiones,
siempre que sus capacidades y medios se lo permitan. Conforme ella vaya
perdiendo la capacidad de satisfacer sus necesidades basicas de la vida diaria
y las actividades instrumentales necesitara mas proteccion social y juridica. La
persona con demencia tiene derecho a ser informados de su diagnadstico, tener
acceso a un cuidado médico adecuado, general y especializado, ser tratado
con dignidad, permanecer activo en su puesto de trabajo el mayor tiempo
posible, que se tomen en serio sus sentimientos, vivir en un entorno familiar y
social seguro, estable y bien estructurado, hacer actividades que la mantengan
psicoestimulada, salir de forma regular a la calle, recibir carifio a través del
contacto fisico, respetar sus creencias espirituales y religiosas y ser atentado

por personas entrenadas en el cuidado de pacientes con demencia.
1.2. Incapacitacion legal:

En esta declaracion se reconoce que la persona a causa de una deficiencia
psiquica carece de total, o parcial capacidad de obrar (capacidad de gestionar
y realizar actos necesarios que sean decisivos para los intereses de la
persona). Esto da pie a que la persona pueda ser tutelada, o cuidada por un

familiar. Todo esto bajo una estimacion judicial.
1.3. Testamento vital y voluntades anticipadas:

Estos documentos ayudan a los familiares de las personas con Alzheimer y a
los profesionales sanitarios a tomar las mejores decisiones para cuando ella no

pueda.
1.4. Institucionalizacion:

Corresponde a internar a la persona con Alzheimer, habiendo una declaracion
expresa de negativa ante esto o0 que la persona tenga una incapacidad al

momento de decidirlo. Es una medida terapéutica para el mejor control de la



enfermedad y solo puede aplicarse bajo prescripcion médica y con autorizacion

legal. Es un recurso final, antes de deberan estudiar otras opciones.
2. Recursos sociosanitarios(21-23):

2.1. Recursos sanitarios:

2.1.1. Atencién Primaria (AP)

Intervienen en la deteccion, fase diagndstica, seguimiento, asesoramiento y
apoyo al CIl. Son los responsables del manejo basico de la demencia. En
ocasiones, la AP se coordina con los servicios especializados para establecer
un plan de intervencion interdisciplinar. La AP realiza el seguimiento de otras
patologias (comorbilidades) que pueda presentar la persona afectada de
Alzheimer. Hay que destacar en este ambito la importancia del rol de educacion

sanitaria y seguimiento de las enfermeras y los programas de gestion de casos.
2.1.2. Hospitalizacion

Aqui, se encuentran los equipos especializados en el diagndstico y manejo de
la persona con demencia como los Equipos de Evaluacion Integral Ambulatoria
de trastornos cognitivos (EAIA), servicios de neurologia, de geriatria o salud
mental. Los EAIA participan en la fase diagnéstica, tratamiento, seguimiento y
en las situaciones de crisis, como los episodios de desestabilizacion que
requieren hospitalizacion. Los hospitales manejan las enfermedades agudas o
cronicas no relacionadas con la demencia. Aunque alli si que hacen la parte de

ensayos clinicos y busqueda especializada.
2.1.3. Atencidn Especializada (AE) y Sociosanitaria (ASS):

Intervienen en fases mas avanzadas. Aqui tenemos los EAIA de trastornos
cognitivos, hospitales de dia, unidades de media estancia para trastornos
cognitivos, unidades de subagudos, unidades de cuidados paliativos, unidades

de convalecenciay el PADES.

2.1.4. Servicios de salud mental:
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Intervienen de forma coordinada con los servicios de AP y otros servicios de
AE con los pacientes que presentan sintomas psicoldgicos y conductuales.
Algunos centros de salud mental tienen EAIA y unidades de media estancia de
trastornos cognitivos. En algunos casos atiende a personas con demencia con
crisis por sintomas psicolégicos y conductuales.

2.2. Recursos sociales:

El objetivo de estos recursos es mantener el entorno personal, social y familiar
de la persona con demencia en las mejores condiciones y proporcionar apoyo a
las familias. Aqui tenemos los servicios de atencion domiciliaria (SAD), servicio
de teleasistencia, centros de dia, las residencias para personas mayores,
grupos de ayuda mutua (GAM), grupos de ayuda terapéutica, programas y
servicios de respiro familiar, formacién de cuidadores (cursos y talleres), las
unidades de descanso para el cuidador, las asociaciones de familiares las
prestaciones econdémicas para el Cl y las prestaciones econdémicas vinculadas,
la Ley de Dependencia Sistema de autonomia y atencién a la dependencia
(SAAD).

Pese a disponer de diferentes recursos, varios estudios han concluido que
estan infrautilizados por parte de los Cl por falta de conocimientos o de
asesoramiento y por la dificultad de acceso, especialmente en las zonas rurales
(7,24). El Plan Integral de Alzheimer y otras Demencias (2019-2023) explica
que hay un déficit de informacién, formacion, asesoramiento y apoyo a los
cuidadores durante las diferentes fases de la enfermedad. También hay un
déficit de formacion por parte de los profesionales. Uno de los objetivos del
plan es mejorar a la hora de exponer el diagndstico a la familia y poder
ofrecerles desde el principio todos los recursos e informacion necesaria. KNOW
Alzheimer hizo una encuesta la cual referia que el 76% de los cuidadores
referia no haber recibido ninguna o escasa informacién sobre los recursos

sociales y sanitarios (4).

Actualmente en Espafia y mas concretamente en Catalufia existen muchas

fundaciones que aportan informacién para las personas con Alzheimer y sus Cl
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(guias de cuidado, guias de autocuidado, recursos, etc). Solo en Catalunya,
hay 17 entidades (asociaciones familiares y fundaciones) centradas en el
Alzheimer (25). Las Asociaciones Familiares de Personas con Alzheimer (AFA)
son entidades sin animo de lucro con competencia juridica propia, fundada por
las propias familias y cuyo objetivo principal es mejorar la calidad de vida de las
personas enfermas de Alzheimer, sus familias y sus Cl a través de una
atencion entera. Estas entidades representan el Unico espacio de apoyo, de
formacién y asesoramiento para el Cl (23). Las asociaciones familiares son de
los recursos mejores valorados por los cuidadores para buscar apoyo e
informacion, tanto sobre la enfermedad como los cuidados que tienen que dar a

la persona afectada (2).

El marco conceptual enfermero de mi Programa de Educaciéon para la Salud
para cuidadores informales de familiares con Alzheimer de perfil
socioeconémico bajo-medio, estaria enmarcado en el modelo de la Escuela de
los efectos deseable de Callista Roy, ya que la persona es un ser bio-psico-
social en interaccidbn constante con un entorno cambiante, donde las
circunstancias e influencias que determinan comportamientos en los individuos
provocan una adaptacion en el entorno, mejorando asi la salud y la calidad de

vida.

6.- Antecedentes, estado actual de la cuestion y justificacién

En la primera década del afio 2000 ya se conocian y se llevaron a cabo
Programas de Educacion para la Salud (PEpS) para las cuidadoras de
personas con demencia. Tanto en sus inicios como en estos ultimos afios, los
PEpS han sido sometidos a revisiones. Tanto en las revisiones del afio 2000,
como en las mas recientes, se pueden observar muchos puntos en comun.
Estos son, que se dispone de escasa evidencia sobre el desarrollo de estudios
de intervencion orientados al apoyo de los ClI, pese a las nhumerosas iniciativas
e interés de los profesionales de la salud. También existe una falta de
definicion de un periodo minimo de duracion de las intervenciones (siendo esto
un factor, que influye de forma directa en el apoyo a los CI), tampoco se

especifica el perfil del CI, ni su situacién de salud o el grado de dependencia
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del familiar a su cargo, lo cual dificulta ain mas el analisis e interpretacion de
estos estudios y sus resultados. Por otro lado, se destaca la necesidad del
analisis de los resultados de estos programas en Espafa, que ayuden a
determinar la efectividad de estos, también analizar si disminuyen la
sobrecarga y el estrés generados de los cuidados de larga duracién (26). En
revisiones mas reciente, ademas de los puntos mencionados, se concluye que,
aunque existen un numero importante de estudios donde las intervenciones
psicoeducativas muestran resultados positivos, no se obtienen los resultados
esperados. Destacan la necesidad de avanzar en el desarrollo y valoracion de
la efectividad de nuevos programas psicoeducativos grupales, con menor
namero de sesiones y contenidos, y mas apoyo de estos con material de
refuerzo, para favorecer la asistencia de los Cl al programa y la consolidacion
de los conocimientos aportados. Para finalizar, resaltan la posicion de cercania
y confianza que las enfermeras tienen con las personas con Alzheimer y sus
Cl, para identificar situaciones de sobrecarga e implementar programas

psicoeducativos (27).

En 2020 se realizé un estudio con CI de la provincia de Barcelona, donde se
evaluaba el impacto del Programa INFOSA-DEM, un Programa Informativo,
Formativo y de Apoyo Social para cuidadores de personas con demencia,
respecto al bienestar emocional. Evaluaban el tiempo de permanencia del
efecto del programa a los tres y seis meses post-intervenciéon. Este programa
estaba dirigido a mejorar la calidad de vida de los cuidadores y establecer
practicas para que la atencién domiciliaria a la persona con demencia fuera
mas efectiva. El programa utiliz6 la psicoeducacion, el entrenamiento de
estrategias de comunicaciéon e importancia y planificacion de actividades para
el autocuidado. Consta de 5 sesiones informativas y formativas de 90 minutos
durante una semana. El contenido de las sesiones consta de: conceptos
basicos en demencia y temas especificos (nutricion, descanso, medicacion,
cambios fisicos y cognitivos, manejo de sintomas conductuales, problemas
afectivos en la persona con demencia y la figura cuidadora, técnicas de

comunicacién verbal y no verbal, cuidado personal y atencién), ademas de
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informacion sobre recursos disponibles y servicios comunitarios. En el estudio
participaron un total de 160 cuidadores con una media de edad de 63.7 afios
siendo el 76,2% de ellos mujeres, y casi el 80% convivian con la persona a su
cuidado. En cuanto a la persona con demencia la edad media era de 79 afos.
Los cuidadores fueron divididos en dos grupos, 69 cuidadores estaban en el
grupo intervencion (Gl) y 46 en el grupo control (GC). El Gl recibi6 la formacion
con el programa INFOSA-DEM vy las del GC solo recibieron su seguimiento
habitual de su centro, que consistié en visitas anuales o trimestrales por el
médico de referencia, el profesional enfermero y el trabajador social. Para la
recogida de datos se realizaron entrevistas personales con los cuidadores
antes de la intervencion, a los tres y seis meses de seguimiento, donde se
describian las vivencias compartidas en cada encuentro y estas se
comparaban. En la persona con demencia se hizo una Unica valoracion donde
se recopilé informacién sobre presencia de comorbilidades, el grado de
afectacién cognitiva y la calidad de vida. Y en los cuidadores se midieron y
evaluaron con diferentes escalas: el bienestar emocional (angustia mental) y la
calidad de vida. Después de la intervencion se observé un efecto positivo en el
bienestar emocional en los ClI del grupo Gl durante los 6 meses del programa,
al contrario, que en la calidad de vida autopercibida, donde hubo un ligero
empeoramiento. En cuanto al GC los indicadores de calidad de vida y bienestar
emocional fueron negativos para los cuidadores, lo que indica un ligero
empeoramiento de la salud emocional de estos. El 97% de los ClI afirmé que la
informacion recibida fue de ayuda y que la duracion de las sesiones fue
adecuada. Pese la mejora de la salud emocional y la calidad de vida de los del
Gl, esta se considera poco significativa tras participar en el programa incluso a
los tres meses, debido a el numero elevado de horas que les supone el
cuidado de su familiar, pero destacan el aumento de la ayuda externa y la
colaboracion de otras personas para el cuidado de la persona con demencia, la
puesta en marcha de intervenciones, el acceso a servicios publicos y la
prestacion de asistencia técnica, todos estos factores influyen en la mejora del
bienestar emocional de los cuidadores y este efecto positivo se podria

mantener en el tiempo. Consideran interesante el impacto de las intervenciones
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psicoeducativas mas alla de los seis meses y el efecto indirecto en la persona
con demencia que recibe los cuidados. Por otra parte, el estudio admite sus
limitaciones, como la no posible aleatorizacion de la muestra por la necesidad
de informacién y soporte profesional para mejorar los cuidados por parte de las
figuras cuidadoras que pidieron participar en el estudio, por lo que priorizaron a
estos en el Gl. Tampoco se realizé una clasificacion de las personas con
demencia por fase de la enfermedad y/o deterioro cognitivo, provocando que se
desconozca el impacto que tiene en la efectividad de la intervencién. Tampoco
la edad y nivel cultural del cuidador, ya que esto influye a la hora de evaluar la
competencia, el aprendizaje y la capacidad de aprovechar la informacion
recibida. También la falta de asistencia a las sesiones por parte de algunos
cuidadores por no poder dejar sola a la persona a su cuidado por falta de
ayuda externa. Es importante también la labor de los profesionales de
enfermeria en el rol educativo, para aumentar la competencia del Cl dotandolo
de herramientas para el desarrollo de habilidades de afrontamiento en el
cuidado domiciliario en las diferentes etapas del proceso de enfermedad y la
deteccion de alteraciones en el bienestar emocional y el mantenimiento y
mejora de la calidad de vida de los Cl. Los resultados de este estudio se suman
al de otras intervenciones similares, que sugieren que los programas para
figuras cuidadoras basados en terapias cognitivo-conductuales y la
psicoeducacion podrian tener efectos protectores para el desarrollo de
habilidades y estrategias de afrontamiento para mejorar la autoeficacia y el
bienestar emocional, teniendo un efecto positivo en la calidad de vida del ClI
(28).

Este Programa de Educacion para la Salud para cuidadoras informales de
familiares con Alzheimer de perfil socioeconémico bajo-medio quiere aportar
una mejora en la calidad de vida de las cuidadoras, los cuidados que
proporcionan a sus familiares y su autocuidado. La necesidad de abordar este
problema de salud viene de 1) el aumento de la prevalencia de la enfermedad
de Alzheimer 2) la sobrecarga de cuidados que recae en las mujeres del
entorno de la persona con Alzheimer 3) el aumento de la responsabilidad de

cuidados conforme avanza la enfermedad de Alzheimer y como este afecta de
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forma negativa en la calidad de vida de las cuidadoras 4) la falta de recursos,

informacion y educacion para las cuidadoras.
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8.- Objetivos

General:
- Mejorar la calidad de vida de las cuidadoras informales
Especificos:

- Disminuir el grado de sobrecarga de las cuidadoras informales
- Consolidar los conocimientos aportados del PEpS en las cuidadoras

informales

9.- Metodologia
9.1 Definir los determinantes de la conducta a partir de la bibliografia
consultada, y clasificarlos segun si son un factor que predispone, facilita

o refuerza la conducta.
Factores predisponentes:

En nuestra sociedad actual la responsabilidad del cuidado recae sobre la
mujer, esto predispone a que la mujer familiar o cényuge de la persona con
Alzheimer se haga responsable de su cuidado, convirtiéndose asi en su Cl (1).
Este cuidado en la mayoria de los casos se hace de forma solitaria y en el
domicilio, ya que las CI prefieren el cuidado domiciliario de la persona con
Alzheimer, antes que la institucionalizacion en una residencia, dado que esta
decision podria verse como el abandono de la persona con Alzheimer (2). En
muchos casos las CI tienen nulo o escaso conocimiento sobre la enfermedad
de Alzheimer, los cuidados necesarios que necesita la persona, de los recursos
de ayuda disponibles y evolucion del Alzheimer, conforme evoluciona la
enfermedad se agravan las manifestaciones conductuales y emocionales,
provocando una mayor demanda de atencién y dedicacion por parte de la CI.
Este desconocimiento y aumento de cuidados, causa incertidumbre a las ClI
para afrontar el cuidado de la persona con Alzheimer y esto acaba
repercutiendo negativamente en la salud de la cuidadora, con un aumento del
grado de sobrecarga, que la lleva al burnout con la consecuente disminucién de
su bienestar emocional, calidad de vida y la de la persona a su cargo (6,7,8).
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Factores facilitadores:

La gran mayoria de las CI refiere haber recibido ninguna o escasa informacion
sobre el Alzheimer, los cuidados que necesita la persona afectada y los
recursos de los que disponen, por parte de los profesionales de la salud (4).
Por esta razon, las Cl buscan la ayuda en otros lugares, como las fundaciones
y asociaciones familiares de personas con demencia. Este es uno de los
recursos mejor valorados por las Cl, por la facilidad de atencion y la aportacion
de apoyo e informacién (2,25). Por otro lado, las ClI valoran mucho la posicién
de cercania y confianza que las enfermeras tienen con ellas y la persona con
Alzheimer a su cuidado, pudiéndoles facilitar informacién y formacién con
programas psicoeducativos (2,27,28). Aunque en muchos casos las Cl no
pueden asistir a las sesiones de formacion al no poder dejar sola a la persona a
su cuidado por la falta de ayuda externa en amigos u otros familiares (28).

Factores reforzantes:

Las intervenciones con programa informativos, formativos y de apoyo social
aportan conocimientos y son de ayuda para las Cl, refuerzan el desarrollo de
habilidades y estrategias de afrontamiento. Esto conlleva una mejora de la
autoeficacia y el bienestar emocional, teniendo un efecto positivo la calidad de
vida de la CI (28).

9.2 Definir los objetivos especificos segun el nivel de aprendizaje

9.2.1 Area de conocimiento (cognitiva)

Educar a las CI sobre la enfermedad de Alzheimer, los cuidados que pueden

aportar y los recursos de los que disponen.
9.2.2 Area emocional

Explorar los sentimientos y miedos de las Cl a la hora de cuidar a la persona a

su cargo.

Empoderar la importancia de los cuidados que estan aportando las CI.
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Ensefar a las Cl habilidades para el manejo de sus emociones.

Indagar como la religion y genero influyen en el nivel de responsabilidad de las

Cl, y que posible impacto tienen en el cuidado de la persona con Alzheimer.

9.2.3 Area de habilidades
Desarrollar el PEpS para todos los niveles de estudios y econémicos a los que

pertenezcan las Cl.

9.3 Definir la poblacion escogida y los criterios de inclusidon y exclusion
para poder participar en el PEpS

El perfil de la poblacion escogida para mi PEpS es una mujer entre 30-65 afios
cuidadora informal de un familiar o cdnyuge diagnosticado con la enfermedad
de Alzheimer, con la cual convive o la visita a su domicilio dos 0 mas veces por
semana, en los barrios de renta baja-media de Barcelona ciudad. Se excluiran
las CI que disponen de una cuidadora formal remunerada para la persona con

Alzheimer.
9.4 Definir el &mbito de la intervenciéon

Esta intervencion se hara en el ambito urbano de Barcelona en los barrios con
renta baja-media. Los barrios de renta baja-media son los siguientes: Nou

Barris, Sant Andreu, Sants-Montjuic, Horta-Guinardo, Ciutat Vella y Sant Marti.

9.5 Definir los profesionales de la salud (educadores) implicados en la

intervencion y desarrollo del PEpS

Los profesionales de la salud implicados en la intervencion y desarrollo del
PEpS son: 2 enfermeras (educacion sobre los contenidos del programa, la
enfermedad de Alzheimer, los cuidados, clase de Taichi) y 2 enfermeras
especialistas en enfermeria Familiar y Comunitaria (formacion en grupos
psicoeducativos para impartir el manejo emocional y/o ansiedad), 1 trabajadora
social (para gestionar los diferentes recursos de los que disponen) y 1
psicologa (consultora para los casos donde el Test de Zarit fuera mas elevado

o para los estados de depresion y seguimiento psicolégico).
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9.6 Especificar el nivel de prevencidn sobre el que se quiere actuar

Este PEpS tiene un nivel de prevencion primario. Las acciones del programa
estdn encaminadas en mejorar la calidad de vida de las CI evitando el
sindrome del cuidador quemado, el cual conlleva malestar fisico, psicolégico y
una desmejora de su calidad de vida. Es posible que algunas de las Cl que
participen en el programa estén sufriendo de este sindrome, en este caso seria
prevencion secundaria, ja que podrian tener ansiedad y/o depresion causados

por este sindrome.

9.7 Definir y justificar las técnicas educativas que se utilizaran
9.7.1 Técnicas de investigaciéon en aula

Debate.

9.7.2 Técnicas expositivas

Exposicion didactica.

9.7.3 Técnicas de anélisis

Discusion guiada.

9.7.4 Técnicas para el desarrollo de habilidades

Juego de rol.

9.7.5 Otras técnicas educativas

Sesiones de deporte en grupo.

10.- Planificacion del programa

10.1 Titulo del PEpS

Programa de Educacion para la Salud para mejorar la calidad de vida de las
mujeres cuidadoras informales de un familiar o cényuge diagnosticado con
Alzheimer en los barrios de perfil socioeconémico bajo-medio de la zona
urbana de Barcelona.

10.2 Problema o necesidad de salud a trabajar expresado de forma
sintética

El problema de salud a trabajar en mi PEpS es el sindrome del cuidador
guemado, causado por la complejidad y falta de conocimientos sobre los
cuidados que las CI pueden aportan a la persona con Alzheimer, la

enfermedad, los recursos de los que disponen y su papel como mujer
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cuidadora en nuestra sociedad. Todo esto conlleva un empeoramiento de la
calidad de vida de las ClI.
10.3 Objetivo general y objetivos especificos de aprendizaje

General:
- Mejorar la calidad de vida de las cuidadoras informales
Especificos:

- Disminuir el grado de sobrecarga de las cuidadoras informales
- Consolidar los conocimientos aportados del PEpS en las cuidadoras

informales

Educar a las CI sobre la enfermedad de Alzheimer, los cuidados que pueden

aportar y los recursos de los que disponen.

Explorar los sentimientos y miedos de las Cl a la hora de cuidar a la persona a

Su cargo.
Empoderar la importancia de los cuidados que estan aportando las CI.
Ensefar a las Cl habilidades para el manejo de sus emociones.

Indagar como la religion y genero influyen en el nivel de responsabilidad de las

Cl, y que posible impacto tienen en el cuidado de la persona con Alzheimer.

Desarrollar el PEpS para todos los niveles de estudios y econdmicos a los que

pertenezcan las Cl.

10.4 Contenidos y actividades del PEpS

El PEpS consta de varios contenidos y actividades, la mayoria de ellas deberan
hacerse de forma telematica respetando las normativas de salud por la COVID-
19. Las actividades presenciales se priorizaran al aire libre, en caso de ser en
un espacio cerrado se reduciran los grupos y se seguiran las medidas de
seguridad oportunas como la toma de temperatura antes de las sesiones,
distancia de seguridad y mascarilla obligatoria. Las CI dispondran de horarios
de mafana y tarde para poder hacer las mismas actividades segun su
disponibilidad. EI nimero de integrantes en los dos turnos seran de maximo 12

24



Cl, 24 en total. La duracién del programa sera de un total de 2 semanas en
donde se repartiran las diferentes actividades.

Las sesiones tedricas se haran de manera telematica, por la aplicacion de
videollamadas Zoom y seran impartidas por una enfermera, constara de 6
sesiones, 3 por semana, y su duracion sera de 1 hora. Los grupos en las
sesiones telematicas tedricas seran de maximo 12 Cl ya que no se requerira
tanta participacion de su parte. En las sesiones se expondra sobre la
enfermedad y las dimensiones de la persona con Alzheimer que estan
afectadas. En la primera sesién se explicara que es la enfermedad de
Alzheimer, en la segunda sus fases y los diferentes cuidados en cada una de
ellas, en la tercera la deambulacion, la comunicacion verbal y no verbal, en la
cuarta la desorientacion, en la quinta los cambios posturales, higiene y
medicacion y en la sexta los autocuidados de la Cl. Que entiendan el
funcionamiento de la enfermedad facilitara la compresion de las Cl sobre el
comportamiento de la persona con Alzheimer a la que cuidan y como se siente.
Que las CI sepan como abordar a la persona que cuidan en sus diferentes
dimensiones bajara los niveles de estrés y miedo que les puede provocar el
desconocimiento de estos cuidados. De igual manera, que las Cl tengan en
consideracion su autocuidado conllevara una mejora del bienestar emocional,
que afectara de manera positiva también a la persona que cuidan. En las
sesiones formativas se les mandard por correo videos y folletos con la
informacion aportada en las sesiones para que puedan volver a revisarla
cuando quieran, en caso de que lo necesiten, se les entregara en formato fisico
cuando se hagan las sesiones presenciales. Esto ayudara al asentamiento de
los conocimientos.

En el programa habra también 6 sesiones telematicas de talleres
psicoeducativos, 3 por semana de una duracion de 1 hora, para abordar el
malestar emocional de las ClI, sera impartido por una enfermera especialista en
FyC. Los grupos estaran formados por 6 CI, para facilitar la participacion de
estas en la sesion, por lo tanto, se haran dos grupos. En estos talleres la
enfermera dard recursos para que las Cl puedan gestionar las emociones y

sentimientos negativos que sienten, empoderarlas recordandoles la importancia
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de su papel como cuidadoras, de los cuidados que estan aportando a la
persona con Alzheimer y la influencia de su religion y género en el nivel de
responsabilidad y su impacto en los cuidados que aportan. También se
implementaré en la terapia un juego de rol donde las Cl interpretaran diferentes
roles y situaciones con la persona que cuida para conocer como responder de
forma correcta ante esas situaciones. Las Cl podran participar en estas
sesiones explicando como se sienten y debatir sobre sus experiencias. Con
estas sesiones las Cl podran hacer una buena gestibn emocional,
disminuyendo asi el malestar emocional que les provoca la situacion de
desbordamiento que les conlleva el cuidar de una persona con Alzheimer.
Ademas, habra dos sesiones informativas, una por semana, de 45 minutos
cada una sobre los recursos y servicios sociales de los que disponen las Cl y
personas con Alzheimer. Esta sesion estara conducida por una trabajadora
social y con la presencia de la enfermera. La trabajadora social explicara toda
la red de recursos y servicios disponibles segun el nivel econdmico y recursos.
En estas sesiones las Cl podran resolver sus dudas y consultas sobre los
recursos y como conseguirlos. En estas sesiones estaran presentes todas las
Cl que participen en el programa.

En los casos de las Cl con una puntuacion en la escala de sobrecarga del
cuidador de Zarit igual o superior a 56, seran derivadas a sesiones terapéuticas
con la psicéloga. Constaran de dos sesiones de 30 min, 1 por semana. Se
citard un dia de la semana a la cuidadora segun su disponibilidad dentro de un
horario.

Las actividades al aire libre constardn de 4 sesiones semanales, dos por
semana, en el Parque de la Ciutadella, donde una enfermera llevara a cabo
una sesion Taichi de 1 hora. En cada sesion habra maximo 6 Cl. Este deporte
ayudara a que las Cl puedan relajarse y reducir su estrés y ansiedad. Las CI
podran aprovechar también este momento para socializar y poder conocer en
persona a algunas de las CI que participen en el programa.

Todas las sesiones telematicas tedricas e informativas seran grabadas y
subidas a un foro donde solo puedan tener acceso las participantes del estudio,

esto se hara con el permiso de las Cl participantes, para la posterior
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visualizacion de las participantes en el estudio en caso de no poder haber

asistido a la sesion.

10.5 Materiales y recursos

Por la situacion actual de la COVID-19 las sesiones no podran ser
presenciales, asi que las Cl deberan disponer de un ordenador o teléfono movil
con conexion a Internet. En caso de no disponer de estos recursos se les
facilitara el acceso a centros civicos donde dispongan de ellos y puedan
conectarse a las sesiones. En caso de que no se pueda garantizar la intimidad
de las sesiones se buscarian locutorios con ordenadores en salas individuales,
los gastos del locutorio serian cubiertos por nosotros. En las sesiones de Taichi

se les facilitara una esterilla a cada CI.

10.6 Ejecucién y cronograma

Las diferentes sesiones, talleres y actividades se distribuiran en dos semanas.
Las sesiones tedricas y los talleres psicoeducativos se haran tres veces por
semana alternados con las sesiones de Taichi que seran dos por semana. Los
viernes se afadira una sesion informativa sobre los recursos después del taller
psicoeducativo. De lunes a jueves habra una franja reservada para las
sesiones de terapia psicoldgica, las cuidadoras podran elegir qué dia y hora le

va mejor. Entre sesiones se dejara un descanso de 15 min.

CRONOGRAMA TURNO DE MANANA:

LUNES MARTES MIERCOLES JUEVES VIERNES
10:00 | Sesion tedrica Sesion tedrica Sesioén tedrica
11:00
11:00 | Descanso Descanso Descanso
11:15
11:15 | Taller Taichi Taller Taichi Taller
- psicoeducativ psicoeducativ psicoeducativ
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12:15 | o o] o]
12:15 | Descanso Descanso Descanso
12:30
12:30 | Sesion Sesion Sesion Sesion Sesion
- terapéutica terapéutic | terapéutica terapéutic | informativa
13:30 a a recursos
13:30 | Sesion Sesion Sesién Sesién
- terapéutica terapéutic | terapéutica terapéutic
14:30 a a
CRONOGRAMA TURNO DE TARDE:

LUNES MARTES | MIERCOLES |JUEVES VIERNES
16:00 | Sesion tedrica Sesion tedrica Sesion tedrica
17:00
17:00 | Descanso Descanso Descanso
17:15
17:15 | Taller Taichi Taller Taichi Taller
- psicoeducativ psicoeducativ psicoeducativ
18:15 |o 0 0
18:15 | Descanso Descanso Descanso
18:30
18:30 | Sesion Sesion Sesion Sesion Sesion
- terapéutica terapéutic | terapéutica terapéutic | informativa
19:30 a a recursos
19:30 | Sesion Sesion Sesion Sesion
- terapéutica terapéutic | terapéutica terapeutic
20:30 a a

28




10.7 Evaluacién del programa:

10.7.1 ;Qué se quiere evaluar?

En las cuidadoras se valorara su nivel de sobrecarga, su calidad de vida y los
conocimientos previos y posteriores que se impartiran en el programa. Ademas
de su grado de satisfaccion con el programa al finalizarlo.

10.7.2 ¢(Quién debe evaluarlo?

La evaluacion se realizara por parte de las cuidadoras autoevaluandose con las
diferentes escalas, encuestas y cuestionarios. Las enfermeras seran las
responsables de comparar y evaluar los resultados.

10.7.3 ¢ Cuando se debe evaluar?

Antes de empezar el programa se pasaran escalas de valoracion de
sobrecarga de la cuidadora y calidad de vida. También deberan responder un
pequefio cuestionario para evaluar los conocimientos previos que tienen sobre
diferentes contenidos que se ensefiaran en el programa. A las dos semanas de
finalizar el programa se volvera a pasar a las cuidadoras las escalas de
sobrecarga y calidad de vida. Ademas, podran responder una encuesta de
satisfaccion sobre el programa. Después, a los tres y seis meses se les volvera
a pasar las escalas de sobrecarga, calidad de vida, nivel de ansiedad y/o
depresion y el cuestionario, para la posterior valoracién de los resultados.
10.7.4 ;,Cbmo se debe evaluar?

En la evaluacién de la cuidadora se utilizar4 la Escala de Zarit (EZ), para
evaluar el nivel de sobrecarga de las cuidadoras. Se evaluara su calidad de
vida a través del Quality of Life Scale (EQ-5D). También se hara una entrevista
para la recogida de datos sociodemograficos (edad, género, estado civil, lugar
de residencia, ocupacién y nivel de estudios). Para la valoracion del nivel de
conocimientos pre y post programa se utilizara un cuestionario ad hoc de

conocimientos.

11.- Consideraciones éticas

El protocolo del PEpS sera sometido a la aprobacion de los Comités de Etica
Asistencial (CEASs) del Departamento de Salud de Cataluiia.

A las participantes se les entregara una Hoja Informativa y el Consentimiento

Informado antes de participar en el estudio / PEpS.
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Se les explicara primero verbalmente y, después, podran hacer las preguntas
que consideren oportunas y a continuacion podran hacer una lectura de los
documentos anteriores, para, posteriormente firmarlos para poder participar en
el estudio / PEpS. La Hoja Informativa y el Consentimiento Informado se

pueden encontrar en el anexo.

12.- Aplicabilidad y utilidad de los resultados

La relevancia de este programa es alta. Un rol muy importante que tienen las
enfermeras es el de la educacion sanitaria, es desde la educacion para la salud
como desde su profesion pueden hacer cambios en la poblacién, haciéndoles
adoptar un rol activo en la mejora de su salud y empoderarla al aportarles
herramientas de manejo. Educar a las cuidadoras sobre la enfermedad de
Alzheimer, sus cuidados y sus autocuidados, beneficiar4 no solo a ellas, sino
también a la persona a su cargo. Los resultados de este estudio / PEpS podran
ser Utiles para remarcar la importancia de la educacién sanitaria y el
empoderamiento del paciente. También, mediante los resultados de las
evaluaciones de los conocimientos pre y post programa de las cuidadoras y el
cuestionario de satisfaccion se podran hacer cambios y mejoras en el

programa.
13.- Plan de difusion

Una vez demostrados unos resultados del estudio / PEpS estos se podran
presentar en revistas de difusién de ciencias de la salud (enfermeria, geriatria,
neurologia y AP. El programa sera implementado desde los equipos de

atencion primaria.
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95532010000200002
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ESCALA DE ZARIT

Instrucciones paralapersona cuidadora:
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
sienteVd. asi: nunca, raramente, algunas veces, bastante a menudo y casi
siempre.A la hora de responder piense gue no existen respuestas acertadas
0 equivocadas, sino tan sélo su experiencia.

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

Rara vez

Algunas veces

Bastantes veces

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

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

4. ¢ Siente vergienza 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
gue usted tiene con otros miembros de su familia?

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

22. Globalmente, ¢qué grado de "carga" experimenta por el hecho de
cuidar a tu familiar?
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QUALITY OF LIFE SCALE
Marque con una cruz la afirmacion en cada seccién que describa mejor su

estado de salud en el dia de hoy.

Movilidad

No tengo problemas para caminar %o

Tengo algunos problemas para caminar %o

Tengo que estar en la cama %o

Cuidado-Personal

No tengo problemas con el cuidado personal %o

Tengo algunos problemas para lavarme o vestirme solo %o
Soy incapaz de lavarme o vestirme solo %o

Actividades de Todos los Dias (e}, trabajar, estudiar, hacer tareas
domésticas, actividades familiares o realizadas durante el tiempo libre)

No tengo problemas para realizar mis actividades de todos los dias %o
Tengo algunos problemas para realizar mis actividades de todos los dias %o
Soy incapaz de realizar mis actividades de todos los dias %o
Dolor/Malestar

No tengo dolor ni malestar %o

Tengo moderado dolor o malestar %o

Tengo mucho dolor o malestar %o

Ansiedad/Depresién

No estoy ansioso/a ni deprimido/a %o

Estoy moderadamente ansioso/a o deprimido/a %o

Estoy muy ansioso/a o deprimido/a %o
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Para ayudar a la gente a describir lo bueno 0 malo que es su estado de salud,
hemos dibujado una escala parecida a un termémetro en el cual se marca con
un 100 el mejor estado de salud que pueda imaginarse, y con un O el peor
estado de salud que pueda imaginarse. Por favor, dibuje una linea desde el

cuadro que dice “su estado de salud hoy,” hasta el punto en la
Mejor estado de

escala que, en su opinion, indique lo bueno o malo que es su estado ;4 imaginable

de salud en el dia de hoy. 100

0

Peor estado de salud imaginable



CUESTIONARIO DE SATISFACCION
En una escala del 1 al 5, siendo 1 nada satisfecha y 5 muy satisfecha ¢ cuanto

de satisfecha ha quedado con el PEpS?

Responda si 0 no ¢Siente que el PEpS le ha servido para aumentar sus

conocimientos?

Responda si 0 no ¢Recomendaria este programa a otras cuidadoras en su

misma situacion?

Si lo desea puede afadir alguna sugerencia o justificar alguna de las

respuestas:

ESCALA DE CONOCIMIENTOS AD HOC
En una escala del 1 al 5, siendo 1 muy débil y 5 muy fuerte ¢Qué nivel de

conocimientos tiene sobre la Enfermedad de Alzheimer?

En una escala del 1 al 5, siendo 1 muy débil y 5 muy fuerte ¢Qué nivel de

conocimientos tiene sobre las fases de la Enfermedad de Alzheimer?

En una escala del 1 al 5, siendo 1 muy débil y 5 muy fuerte ¢Qué nivel de
conocimientos tiene sobre las dimensiones afectadas (fisica, psicologica,

social, espiritual, comunicativa...) de la persona con Alzheimer?

En una escala del 1 al 5, siendo 1 muy débil y 5 muy fuerte ¢Qué nivel de

conocimientos tiene sobre la deambulacién?

En una escala del 1 al 5, siendo 1 muy débil y 5 muy fuerte ¢Qué nivel de
conocimientos tiene sobre la comunicacion verbal y no verbal con la persona

con Alzheimer?

En una escala del 1 al 5, siendo 1 muy débil y 5 muy fuerte ¢Qué nivel de
conocimientos tiene sobre la desorientacibn que padece la persona con

Alzheimer?

En una escala del 1 al 5, siendo 1 muy débil y 5 muy fuerte ¢Qué nivel de

conocimientos tiene sobre los cambios posturales?
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En una escala del 1 al 5, siendo 1 muy débil y 5 muy fuerte ¢Qué nivel de

conocimientos tiene sobre la higiene para la persona a su cuidado?

En una escala del 1 al 5, siendo 1 muy débil y 5 muy fuerte ¢Qué nivel de

conocimientos tiene sobre la administracion de medicaciéon?

En una escala del 1 al 5, siendo 1 muy débil y 5 muy fuerte ¢Qué nivel de

conocimientos tiene sobre su autocuidado (a usted como cuidadora)?

En una escala del 1 al 5, siendo 1 muy débil y 5 muy fuerte ¢Qué nivel de

conocimientos tiene sobre la gestion de sus emociones negativas?

En una escala del 1 al 5, siendo 1 muy débil y 5 muy fuerte ¢Qué nivel de
conocimientos tiene sobre los recursos sociales y sanitarios disponibles para

usted y para la persona a su cuidado?

En una escala del 1 al 5, siendo 1 nada satisfecha y 5 muy satisfecha ¢ Como

se siente con los cuidados que aporta a la persona a su cuidado?

HOJA DE INFORMACION

Por favor, lea detenidamente este documento de consentimiento antes de
decidir a participar en este estudio.
Mi nombre es Pilar Pérez, soy enfermera e investigadora del estudio “Programa
de Educacion para la Salud para cuidadoras informales de familiares con
Alzheimer de perfil socioeconémico bajo-medio”. Este estudio se llevara a cabo
de manera telematica, excepto las actividades al aire libre que se haran de
manera presencial en el Parque de la Ciutadella. La duracion del programa
sera de dos semanas y la del estudio sera de tres meses. El dia del comienzo
del Programa de Educacion para la Salud estard marcado para el dia 17 de
mayo Y finalizara el 21 de mayo. El periodo de duracion del estudio sera desde
el 17 de mayo hasta el 21 de agosto.
El estudio consiste en la comprobacion de la mejora de la calidad de vida de
las cuidadoras informales de una persona con Alzheimer después de la
participacion en el programa de educacion.
Los criterios de inclusion para las participantes son:
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- Mujeres entre 30-65 afios cuidadora informal de una persona diagnosticada
con la enfermedad de Alzheimer.

- Que sea familiar o conyuge de la persona con Alzheimer.

- Conviva en el mismo domicilio que ella o vaya a cuidarla en su domicilio dos o
Mas veces por semana.

- Vivan ambos en un barrio de renta baja-media de Barcelona ciudad.

- Se excluirdn las cuidadoras informales que dispongan de una cuidadora
formal remunerada para la persona con Alzheimer.

El estudio consiste en la comparacion de la calidad de vida de las cuidadoras
informales de una persona con Alzheimer antes, durante y después de la
participacion en el programa educativo “Programa de Educacién para la Salud
para cuidadoras informales de familiares con Alzheimer de perfil
socioeconémico bajo-medio” con el objetivo de la mejora de la calidad de vida
después de la intervencion y participacion en el programa. Durante el estudio
las participantes tendran que hacer un total de 3 sesiones de entrevistas con la
enfermera en la cual se pasardn varias escalas. No habra ninguna
compensacion econdémica por la participacion en el estudio. Las participantes
tienen total derecho a conocer los resultados del estudio, al igual que cualquier
modificacion en este.

Por favor, cualquier duda no dude en llamar al teléfono 903 87 65 98, o
escribir al correo pepsalzheimer@gmail.com.

Toda la informacion estara restringida Unicamente a los investigadores del
estudio, y serd utilizada solamente para este y de manera andnima. De
acuerdo con la Ley Organica 3/2018, del 5 de diciembre, de Proteccion de
Datos Personales y garantia de los derechos digitales.

DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
YO, .iiiiinn.... , Con DNI o NIE......... , con domicilio en......... doy mi
consentimiento informado para participar en el estudio de la aplicacion del
programa “Programa de Educacion para la Salud para cuidadoras informales
de familiares con Alzheimer de perfil socioecondmico bajo-medio” y reconozco

gue he recibido toda la informacién sobre el estudio.
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Firma participante: Firma de la enfermera:

DENEGACION/REVOCACION DEL CONSENTIMIENTO INFORMADO
La colaboracion del paciente en el estudio es totalmente voluntaria y este tiene
el derecho a escoger si quiere abandonar el estudio revocando el

consentimiento sin dar explicaciones y sin ninguna consecuencia.

Habiendo recibido la informacién de la naturaleza del procedimiento propuesto

manifiesto de forma libre y consciente la revocacion para su realizacion

Firma paciente: Firma enfermera:
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