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1. Resumen

El Alzheimer es una enfermedad neurodegenerativa progresiva y persistente. Se
desarrolla a lo largo de cinco etapas, durante las cuales el paciente va perdiendo de forma
gradual su autonomia, hasta el punto en el que depende de otros para realizar actividades
basicas como el aseo, alimentacion o tomar medicacion.

En la mayoria de los casos, estos cuidados recaen en familiares mas cercanos, quienes
asumen un nuevo rol como cuidador informal. Sin embargo, suelen carecer de la formacion
necesaria para llevar a cabo estos cuidados y es por eso que genera en ellos un impacto
significativo a nivel fisico, mental y emocional.

Con el objetivo de abordar esta problematica, se ha disefiado el programa “Cuidando(me)”,
que integra los elementos mas efectivos de programas existentes destinados a cuidadores
de personas con demencias. Este programa esta especificamente enfocado en cuidadores
informales de personas con enfermedad de Alzheimer en la etapa moderada de la
enfermedad. Consta de ocho sesiones destinadas a reducir la ansiedad, depresion y
sobrecarga percibida, asi como a mejorar la calidad de vida y los conocimientos de los

participantes sobre la enfermedad mediante psicoeducacion.
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2. Introduccion

Debido a los avances médicos la esperanza de vida se ha incrementado, por lo que
nos encontramos ante una poblacibn mas envejecida que padecen enfermedades
progresivas como es el Alzheimer (Gonzalez, Pérez & Lépez, 2019), ya que la edad

considerada como factor de riesgo es a partir de los 65 afios.

El Alzheimer es clinicamente una demencia con comienzo insidioso y progresion
lenta; en lineas generales comienza con fallos de la memoria reciente y termina con
pacientes que tienen total dependencia de sus cuidadores, ya que necesitan ayuda para
todo tipo de actividades (Donoso, A. (2001). Es importante, ademas mencionar la definicion
de demencia ya que la enfermedad de Alzheimer se encontraria dentro de esta
denominacion, puesto que es un término que engloba a varias enfermedades que afectan a
la memoria, pensamiento y capacidad para realizar actividades cotidianas. Ademas, esta
enfermedad empeora con el tiempo y afecta principalmente a personas de edad avanzada.
Importante citar, que no significa que todas las personas que envejecen deben sufrir este

tipo de enfermedades (Organizacion Mundial de la Salud, 2023).

Los porcentajes de prevalencia que encontramos en Espafia, segun estudios realizados y
publicados por el ministerio de la sanidad, esta enfermedad ronda el 0,05% entre las
personas de 40 a 65 afos; 1,07% entre los 65-69 afnos; 3,4% en los 70-74 afos; 6,9% en
los 75-79 afos; 12,1% en los 80-84; 20,1 en los 85-89; y 39,2% entre los mayores de 90
afios. Teniendo en cuenta estos datos, se podria decir que en Espana el numero de
personas afectadas por Alzheimer, supera las 700.000 personas entre los mayores de 40

afnos (Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, 2019).

En la evolucion de la enfermedad de Alzheimer, se podrian reconocer cinco etapas

(Clinica Mayo, 2023).



La primera etapa hace referencia a la enfermedad de Alzheimer preclinica, donde el

paciente aun no muestra sintomas evidentes.

La segunda se centra especialmente en el leve deterioro cognitivo por la
enfermedad, se muestran cambios muy leves en la memoria y capacidad de pensamientos,
estos cambios no llegan a ser lo suficientemente significativos como para afectar a areas
importantes de la persona, como son el trabajo o relaciones interpersonales. Pero si pueden
tener lagunas mentales en informacion general o facil de recordar, como haber tenido
alguna conversacion, citas, problemas para calcular el tiempo que puede llevar realizar una

tarea, eventos etc. (Clinica Mayo, 2023).

La tercera etapa, se denomina leve y es principalmente cuando se diagnostica, ya
que empieza a ser evidente para la familia y médicos. Algunos de los sintomas que se
pueden presentar en esta etapa son pérdida de memoria de eventos recientes, problemas
para resolver problemas, realizar tareas complejas o tener buen juicio, cambios en la
personalidad o poca motivacion para realizar y completar tareas, dificultad para organizar y
expresar sentimientos y pérdida de pertenencias (objetos incluso aquellos considerados de

valor) (Clinica Mayo, 2023).

Tras esta etapa, llegaria la etapa denominada como moderada dénde las personas
se pueden confundir mas, sufren olvidos mas frecuentes y empiezan a necesitar ayuda en
actividades diarias y cuidado personal. Algunas de las caracteristicas que puede mostrar
esta etapa son trastornos del lenguaje como son apraxias (trastorno que representa la
incapacidad de llevar a cabo tareas o movimientos cuando se le (MedlinePlus, 2023) y
sindrome de Gerstmann (afeccién neurolégica), ademas de mostrar confusion profunda,
pierden la nocién de espacio-tiempo y presentan una pérdida de memoria aun mayor
llegando a olvidar detalles de su vida personal. Por todos estos sintomas, puede ser que
veamos a estos pacientes inquietos o agitados, incluso con arrebatos de comportamientos

fisicos y agresivos (Clinica Universidad de Navarra, s.f.)



Por ultimo, la etapa grave, es la mas avanzada y muestra una pérdida de capacidad
para comunicarse y mantener conversaciones, problemas de cuidado personal impidiendo
que puedan realizar actividades por si mismos, por o que necesitan asistencia total para
comer, ducharse, etc. (Clinica Mayo, 2023). Se observa un deterioro de capacidades fisicas,
en esta etapa las personas son incapacidades de caminar o sentarse, con el tiempo se
pierde capacidad de tragar y controlar funciones de vejiga e intestino, por ello la persona
queda incapacitada y postrada en cama, siendo dependiente de todos los cuidados por
terceras personas que comunmente suelen ser cuidadores informales (Donoso, Quiroz &

Yulis, 1990).

Esta enfermedad, es considerada de las principales causas de discapacidad y
dependencia, ya que suponen graves y progresivas limitaciones para realizar actividades
basicas de la vida cotidiana de forma auténoma (Ministerio de Sanidad, Consumo vy
Bienestar Social, 2019). Por ello a medida que avanza esta enfermedad, los pacientes van
necesitando ayuda y cuidados, los cuales especialmente suelen estar producidos por sus
familiares quedando a un lado el papel del Estado, siendo este mas reducido.

(Garcia-Calvente, Eguiguren & Mateo-Rodriguez, 2018)

Esta implicacién de cuidado por parte de una persona que no esta formada en
cuidados especificos puede llegar a desbordarse con sintomas caracteristicos como son
agotamiento fisico, emocional y mental debido a la responsabilidad de cuidar a un ser

querido a largo plazo (Fernandez Letamendi, 2021).

Por ello, es necesario implementar programas que vayan dirigidos a éstos
cuidadores para que sean capaces de cuidar pero sin olvidar cuidar de ellos mismos.
Intentando asi que este nuevo rol tenga el menor impacto posible, ya que en muchos casos
afecta a varias areas personales como son tener que abandonar su trabajo, reducir el
tiempo de ocio personal, modificacion de habitos para adaptarlos a los requeridos que

implica el rol de cuidador y nuevos patrones de conducta (Ortega de la Torre, 2022).



Ya que estos cuidadores se van a tener que adaptar a este nuevo rol, es importante
que conozcan la informacién necesaria sobre esta enfermedad para poder hacerse cargo de
las necesidades particulares de la persona cuidada y las suyas propias, por ello, la
psicoeducacion es una variable destacada a tener en cuenta. Esto lo podemos observar en

la mayoria de los estudios realizados y comparados para realizar este programa. (Anexo A )

Ademas, es fundamental destacar que este papel, considerado altamente
estresante, puede provocar una sobrecarga. Esta se entiende como el conjunto de
consecuencias emocionales, fisicas y sociales derivadas de la labor de cuidado, las cuales
pueden afectar el bienestar psicolégico de quien atiende a un familiar con esta enfermedad

(Giraldo Ospina, Cardona Orozco & Acevedo Osorio, 2016)

Podriamos decir que esta nueva responsabilidad repercute directamente en la
calidad de vida del cuidador, segun el analisis de Gonzalez, Pérex y Lopez (2019) a raiz de
estos cuidados se produce un desgaste fisico y emocional. Este hallazgo se alinea con lo
planteado por Thomas, Saunders, Roland y Paddison (2015), quienes hallaron que los
cuidadores en atencion primaria mostraban una calidad de vida mas baja a la de la
poblacion general. Por estos datos se ha llegado a la conclusion de que a medida que los
problemas de salud y la demanda aumenta, se produce un aumento de la carga para el

cuidador, disminuyendo los indices de su calidad de vida.

Otra de las variables relacionadas con el desarrollo de este rol, es la ansiedad,
descrita como una emocién que se da en respuesta ante el estrés, normalmente es una
respuesta adaptativa, pero cuando se dispara en momentos que no suponen una amenaza,
se considera una respuesta desadaptativa. Esta variable, ha sido estudiada y mencionada
en diferentes estudios como una variable destacada a analizar y trabajar con este tipo de

cuidadores (Anexo A)



Por ultimo, la variable depresion, se puede relacionar con este nuevo papel debido a
que por falta de tiempo los cuidadores dejan de realizar actividades que les resultan
placenteras y ya no disfrutan de su tiempo libre, esto perjudica a las relaciones sociales las
cuales se ven alteradas. Ademas repercute en que los cuidadores ya no dedican tanto
tiempo a sus necesidades personales y eso puede generar un estado de apatia y anhedonia
de acuerdo con Pérez, M., Cartaya, M. y Olano, B. (2012). Variables asociadas con la
depresién y la sobrecarga que experimentan los cuidadores principales de los ancianos con

Alzheimer de acuerdo con la Revista Cubana de Enfermeria 28(4), 509-520.

3. Método

3.1 Evaluacion de las necesidades

Para desarrollar el programa de intervencion dirigido a los cuidadores de personas
con Alzheimer, en primer lugar se realizd6 una busqueda exhaustiva para conocer la
investigacion e intervencion de este ambito. Se encontraron numerosos estudios que se
encargan de prevenir el malestar en los cuidadores (Anexo A) usando especialmente como
variable mejorar la calidad de vida de éstos. Como se puede percibir en esta tabla, la
mayoria de los estudios llevan a cabo la intervencion a través de psicoeducacion, se
observa en siete de los nueve estudios analizados (77.78%), como variable ansiedad se
puede encontrar en cuatro de estos estudios (44.44%), sin embargo se debe mencionar
que aunque no se trate como variable, puede estar mencionada en los estudios viéndose
influida de manera indirecta en muchos de sus casos, como es en el programa “Efectividad
de una intervencion psicoterapéutica grupal en la mejora del bienestar de personas
cuidadoras de un familiar con enfermedad Alzheimer: Estudio CuiDem”, destaca como
trabajando en la variable de apoyo social podemos disminuir la ansiedad de los

participantes.



Las variables calidad de vida y sobrecarga percibida se encuentran en seis de los
nueve estudios, lo que seria un total del 66.67%, otra de las variables mas mencionadas
seria depresion, presente en cinco estudios (55.56%).

Apoyo social y creencias, conocimientos y pensamientos disfuncionales se
encuentra presente en tres de estos estudios (33.33%), a su vez, la variable resiliencia se
puede observar en dos de ellos (22.22%). Por ultimo, las variables menos citadas serian
ambivalencia, habilidades comunicativas, necesidades psicolédgicas, fisicas y sociales,
bienestar psicolégico, percepcion de aspectos positivos de prestacion de cuidados, estrés,
estado de animo, comportamientos problematicos del familiar que recibe los cuidados vy
dependencia. Cada una de ellas, se encuentran mencionadas en uno de los nueve estudios,

por ello independientemente representan un 11.11%.

Tras analizar la presencia de estas variables en los estudios mencionados, se llega a
la conclusion de que las variables mas relevantes y reiteradas son psicoeducacion,
ansiedad, depresion, calidad de vida y sobrecarga percibida. Por esta razén, seran las

variables utilizadas en este programa de intervencion.

Sin embargo, se han encontrado ciertas limitaciones en estos estudios, por ello en
este programa se tendran éstas, para generar un programa de intervenciéon unificado que
resulte eficaz y eficiente para los participantes. Ademas, se tendran en cuenta aquellas
caracteristicas que han resultado utiles y beneficiosas para ser incluidas en este programa.
Algunas de las limitaciones mas destacadas encontramos que un numero elevado de
sesiones provoca una baja adherencia al programa, tampoco se tienen en cuenta las
diferencias individuales de los participantes, ni variables como desarrollo profesional, redes

sociales, disponibilidad de tiempo y recursos econémicos.



Otra limitacién es no conocer el grado de deterioro cognitivo de los pacientes con
Alzheimer o la familiaridad de éstos con sus cuidadores. Por lo que se demuestra que en
muchos de estos programas se ha dejado a un lado al paciente que recibe los cuidados,

centrando toda la atencion en el bienestar emocional de los cuidadores.

3.2 Descripcion de la intervencion

El objetivo general es desarrollar un programa de intervencion psicologica dirigido a
cuidadores informales de personas con Alzheimer, que se encuentran en la etapa moderada
de la enfermedad. Se realiza con la finalidad de generar un Unico programa, debido a que
existen gran variedad que van dirigidos a los cuidadores de personas con Alzheimer o
demencia, por ello, este programa recoge aquellas variables que mejor explican esta
problematica con el fin de desarrollar un programa efectivo, unificado y especifico. Este
programa esta disefiado para adaptarse a las necesidades de los cuidadores, como son
aumentar tanto su calidad de vida como la de los cuidados, reducir la sobrecarga, reducir la
ansiedad y depresion. Todo esto se llevara a cabo mediante intervenciones psicoeducativas,
cognitivas conductuales y de apoyo social, siendo éstas las mas efectivas tras la revision de

diferentes estudios.

Para la correcta realizacion de este programa es necesario contar con un recinto
amplio que disponga de proyector, sillas, mesas y espacio suficiente para desempenar las

tareas y actividades propuestas en la intervencion.

En la primera sesion, los participantes deberan realizar el pre-test, mediante un
Google Forms, la escala de sobrecarga del cuidador Zarit, la escala de depresién de
Hamilton (HAMD), la escala de ansiedad Hamilton (HARS) y el cuestionario de Calidad de

Vida de la Organizacién Mundial de la Salud (WHOQOL-BREF). Al finalizar la intervencion



con los participantes, se volveran a cumplimentar estos cuestionarios (post-test) para
comprobar que se han adquirido estos conocimientos, y si se observan cambios en la

sintomatologia depresiva, ansiosa y la calidad de vida.

Los contenidos que forman este programa son, en primer lugar, conceptos basicos
sobre el Alzheimer (qué es, como se diagnostica, fases, sintomas cognitivos vy
conductuales, causas, mitos y realidades), recursos y apoyo, impacto de la enfermedad en
la vida de los cuidadores y pacientes, factores de riesgo, habitos saludables, factores que
contribuyen a la sobrecarga percibida, técnicas de afrontamiento, consecuencias del
cuidado prolongado, gestion del tiempo y prioridades, identificar sintomas de ansiedad vy
depresién, técnicas regulacién emocional, importancia autocuidado y autoestima, apoyo
social, habitos saludables, actividades de ocio y descanso, recursos legales y sociales y

resolucion de problemas.

Tras la realizacion de este programa, los cuidadores tendran la informacion y
conocimientos necesarios para realizar los cuidados pertinentes aumentando asi, su calidad

de vida, reduciendo ansiedad, depresién y sobrecarga percibida.

3.3 Participantes

El niumero minimo de participantes sera de 6 y el maximo de 8, para facilitar el
establecimiento de una relacion de confianza entre los participantes y asi puedan compartir
su experiencia y ofrecerse apoyo mutuo. Este programa va dirigido a cuidadores informales
de pacientes con Alzheimer, en etapa moderada, debido a que segun afirma Rogero-Garcia
(2009), el 7,5% de las personas mayores que necesitan cuidado no lo reciben, y que el

89,4 % recibe cuidado informal, el 14,8% servicios privados y el 8,1% servicios publicos.



El sexo y la edad no seran considerados como criterio de exclusion. Siendo considerados
cdmo unicos, que el beneficiario del programa sea el cuidador informal principal de la

persona con Alzheimer.

Los participantes seran residentes de la Comunidad Valenciana, miembros de la
Federacion Valenciana de Asociaciones de Familiares y Amigos de Personas con Alzheimer
(FEVAFA).Para llevar a cabo el reclutamiento, nos pondremos en contacto con diferentes
sedes proximas a Elche (ciudad dénde se desarrollaran las sesiones) con el fin de facilitar a
los participantes la asistencia. Para ello, se contactara con la Federacién, la cual nos
ayudara a difundir entre sus miembros la informacion de este programa. Ademas se les
invitard a asistir a diversas charlas, proporcionandoles horarios y fechas concretas sobre
éstas. La cuales se llevaran a cabo en las distintas sedes de Alcoy, Ibi, Castalla, San Juan

de Alicante, Novelda, La torreta, Crevillente y Santa Pola.

En estas charlas se explicara el proyecto y se dejara un folleto con toda la
informacién relevante, teléfono y email para que contacten con nosotros, una vez hayan

decidido formar parte de este programa y asi pasar al reclutamiento.

Los interesados podran contactar por teléfono o correo, y se seleccionara a los ocho
primeros participantes que cumplan los criterios: ser cuidador informal de paciente en etapa

moderada, tener disponibilidad y compromiso para asistir regularmente.

3.4 Temporalizaciéon

Se realizaran sesiones una vez a la semana durante 8 semanas. Esta reunion se
llevara a cabo los sabados a las 10:30 horas y la duracién de las sesiones sera de 60
minutos (previamente consensuados con los participantes para corroborar que disponen de

ese tiempo contando con los desplazamientos). A continuacion, se presenta una tabla

10



resumen que incluye la fecha, los objetivos, el contenido y el material necesario para cada

sesion.

Tabla 1

Cronograma del Programa

Sesion Fecha Objetivos Contenidos
1° Semana -Generar un rapport - Pre-test
“Juntos en el adecuado - Dinamica inicial
cuidado: -Compartir pruebas - Introduccion
Presentacion y -Conocer técnicas técnicas de
expectativas” relajacion relajacion
2° Semana Brindar informacién - Conceptos basicos
“Conociendo el sobre la enfermedad - Actividades
Alzheimer: de Alzheimer dinamicas
Realidades, mitos y (Kahoot)
cuidados”
3° Semana Conocer el término - Concepto calidad
“Cuidando al calidad de vida de vida
cuidador: - Actividades
Construyendo tu dinamicas
calidad de vida” (Mentimeter, rueda
de vida y casos
ficticios)
4° Semana - Concepto - Analisis de casos




“Sobrecarga sobrecarga ficticios
percibida: Cuidarse percibida - Debate
para cuidar” - Concepto
sobrecarga
percibida
"Técnicas de 5° Semana -Profundizar en - Practica técnicas
relajacion: técnicas de de relajacién
Atendiendo a relajacion
nuestras
sensaciones”
6° Semana -Conocer variable - Conceptos y
“Comprendiendo la ansiedad y herramientas
ansiedad: herramientas sobre ansiedad
Identificacion y - Actividad dinamica
Soluciones” (ansiedad
adaptativa y
desadaptativa)
7° Semana Conocer la variable - Conceptos basicos
“‘Depresion y depresién de depresion
cuidado: Estrategias - Plan de
para el Bienestar del autocuidado
Cuidador” - Practica técnicas
de relajacion
8° Semana Repaso de lo - Carta al “Yo
“Cierre y reflexion: aprendido vy cuidador del
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Nuestro progreso compartir pruebas futuro”
como cuidadores” - Kit herramientas
para cuidar

- Post-tests

3.5 Evaluacion

Para evaluar la eficacia del programa, se aplicaran cinco cuestionarios al inicio y al
final del mismo (primera y octava sesion). El primer cuestionario es acerca del cuidado a
pacientes con Alzheimer. Se trata de un Google Forms (Anexo B), formado por diez
preguntas. Para cumplimentarlo deberan identificarse con las iniciales de su nombre y de
sus apellidos, ademas de las dos primeras cifras de su DNI (CMA49), tras esto se
encuentran diez preguntas de respuesta abierta, hacen referencia a comprender qué es el
Alzheimer, sintomas, diferencia entre Alzheimer y Demencia, fases, diagnostico, habitos de
vida, término sobrecarga percibida, factores de riesgo, estrategias y recursos o apoyos
existentes. La sobrecarga percibida del cuidador se medira a través de la Escala de
sobrecarga del cuidador Zarit abreviada, que cuenta con siete preguntas (Alvarez, Gonzalez
y Santana, 2005). Consta de 20 items con 5 posibles respuestas (nunca, rara vez, algunas
veces, bastantes veces y casi siempre), se puntian del 1 al 5, y con unrango de 7 a 35 en
la puntuacion total. En funcién a la puntuacion obtenida se establecen los diferentes grados
de sobrecarga, pueden ser ausencia de sobrecarga (puntaje menor o igual a 16) o
sobrecarga intensa (mayor o igual a 17). La version espanola muestra una alta fiabilidad

(indice kappa:0.91) y una consistencia interna adecuada (alfa de Cronbach: 0.87)
Para medir la calidad de vida, se usara el Cuestionario de Calidad de Vida de la
Organizacion Mundial de la Salud, version breve (WHOQOL-BREF; World Health

Organization, 1996.). Esta formado por 26 preguntas, dos generales y 24 agrupadas en las
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areas de salud fisica, psicoldgica, relaciones sociales y entorno. Se trata de una escala
Likert con cinco opciones de respuesta; nunca, raramente, moderadamente, frecuentemente
y siempre. Cada dimensién o dominio se puntia de forma independiente y cuanto mayor
sea la puntuacion en cada uno de ellos, mejor es el perfil de calidad de vida de la persona
que ha sido evaluada (Servicio Andaluz de Salud, 2020). El WHOQOL-BREF, muestra una
validez de discriminacion, validez de contenido y fiabilidad correctas, cuenta con unan
correlacion de sus areas de aproximadamente 0,9. Por ello, nos permite obtener una visién
mas completa y observar las necesidades de bienestar de la persona. (Organizaciéon

Mundial de la Salud, 2002)

Para medir la ansiedad se compartira la Escala de Ansiedad de Hamilton (HARS;
Hamilton, 1959), compuesta por 14 items que se puntian de 0 a 4. Se divide en dos
puntuaciones, ansiedad psiquica y ansiedad somatica. No existen puntos de corte
especificos, pero una mayor puntuacion indica una mayor intensidad de la ansiedad. Esta
escala muestra una fiabilidad de 0,92, consistencia interna de alfa de Cronbach de 0,82,

ademas de una validez discriminante de p<0,001.

Por ultimo, la Escala de Depresién de Hamilton (HAMD o HDRS; Hamilton, 1960),
estd compuesta por 17 items. Cada pregunta ofrece entre tres y cinco opciones de
respuesta, con valores que oscilan entre 0 y 2, o entre 0 y 4. La puntuacion global puede
variar entre 0 y 52. Los puntos de corte son; No deprimido (0-7), depresion ligera/menor
(8-13), depresion moderada (14-18), depresidén severa (19-22) y depresién muy severa
(<23). Esta escala posee una buena consistencia interna (alfa de Cronbach entre 0,76 y

0,92), un coeficiente de correlacion intraclase de 0,92 y fiabilidad entre 0,65 y 0,9.
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3.6 Descripcion de las sesiones

Sesién 1 “Juntos en el cuidado: Presentacién y expectativas”

El objetivo de la primera sesién es generar un rapport adecuado entre los
participantes para fomentar un ambiente comodo y de apoyo mutuo. Ademas, se hara una

presentacion del programa junto con cumplimentar los cuestionarios y escalas necesarios.

En primer lugar, presentaremos este programa, la finalidad de él y los recursos
esperados. Asimismo, esta primera sesién sirve como presentacion de miembros y
participantes del programa, mediante una breve dinamica en circulo, donde cada cuidador
compartira brevemente su experiencia, iniciando por el responsable del taller. Se les pedira

qgue utilicen este espacio para mostrar sus emociones, ya que se trata de un lugar seguro.

Por ultimo, se hara una concisa introduccién sobre las técnicas de relajacion, donde

se explicara a los participantes la importancia de éstas, en las cuales se ira profundizando a

lo largo del programa.

Sesion 2 "Conociendo el Alzheimer: Realidades, mitos y cuidados™

El objetivo de esta sesion es informar sobre el Alzheimer, se hablara de qué es, qué
fases conocen, sintomas, mitos, habitos saludables, factores de riesgo e impacto en

pacientes y cuidadores

Se iniciara con un kahoot (Anexo C) que contiene 10 mitos y realidades del

Alzheimer. Con esto, se intenta aclarar y desmentir informacién. Las respuestas se
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comentaran en la presentacion (Anexo D), que profundizara en los conceptos clave,
intentando que los participantes dispongan de todo el contenido posible.

Tras esto, se invitara a reflexionar y a compartir qué les ha sorprendido o interesado mas.

Sesién 3 "Cuidando al cuidador: Construyendo tu calidad de vida"

Para comenzar se hara una breve introduccion sobre qué es para ellos la calidad de
vida, de manera dinamica se les compartira un QR (Anexo E) dénde les dirigira a
MentiMeter. Deberan escribir qué es lo primero que se les viene a la mente cuando
hablamos del término “Calidad de vida”.

Cuando se haya plasmado todo esto en la pantalla, comentaremos juntos los
resultados.

Para explicar este término y familiarizarnos con él, se facilitara un
video-presentacion (Anexo F). A continuacion, realizaran la “rueda de la vida” valorando del

1 al 10 cada dimensidn de su bienestar y reflexionando sobre qué mejorar. (Anexo G)

Luego, en pequefos grupos, analizaran casos ficticios (Anexo H) de cuidadores con
distintos perfiles, identificando factores positivos y negativos que pueden afectar al bienestar

de la persona. Ademas deberan proponer estrategias de mejora.

Sesidén 4 "Sobrecarga percibida: Cuidarse para cuidar”

La sesion iniciara con una presentacion del término “sobrecarga percibida” (Anexo |),
que contiene datos clave sobre éste. Tras esto, se reproducira un video (Anexo J) que habla
del autocuidado para poder cuidar al familiar, seguido de una reflexién grupal para compartir

experiencias y normalizar emociones.
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Una vez finalice el video, en grupos, analizaran casos ficticios (Anexo K) aplicando
distintas herramientas proyectadas (Anexo L) que ayudan a afrontar distintas situaciones de
sobrecarga justificando su uso y proponiendo nuevas estrategias si las consideran utiles. Al

finalizar, habra una puesta en comun para debatir soluciones y recursos compartidos.

Sesién 5 "Técnicas de relajacion: Atendiendo a nuestras sensaciones"

El objetivo de esta sesion es profundizar en las técnicas de relajacion, que sirven
como herramientas para intentar gestionar las emociones que pueden experimentar.
Se hara una presentacion (Anexo M) con dos técnicas de relajacion, se explicara cémo
realizarlas y se pondra en practica dos veces de forma guiada, cada una de ellas y otras

dos de manera independiente (sin las pautas del terapeuta).

Por ultimo, se comentara en grupo las sensaciones experimentadas tras la practica

de las técnicas de relajacion.

Sesion 6 "Comprendiendo la Ansiedad: Identificacion y Soluciones"

El objetivo de esta sesidbn es comprender la ansiedad en el rol de cuidador y
aprender herramientas para gestionarla.

Se iniciara con una presentacion tedrica (Anexo N) sobre la ansiedad, sintomas,
factores causantes, como prevenirla y como diferenciar entre la ansiedad adaptativa y la

ansiedad desadaptativa.

A continuacion se les repartira dos carteles (Anexo N), hechos con cartulina, en uno

de ellos vendra escrito “ansiedad adaptativa” y en el otro “ansiedad desadaptativa”, la
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dinamica consiste en que ellos aprendan a diferenciar en qué situaciones (Anexo 16) resulta

util la ansiedad y en cuales es desadaptativa y explicar por qué.

Tras esto, se les proporcionara un folleto (Anexo O) que contiene herramientas para
intentar reducir la ansiedad que pueden experimentar. Se les explicara cada punto de éste
para intentar normalizarlas y que puedan ponerlas en practica en las situaciones que

necesiten.

Sesion 7 "Depresion y Cuidado: Estrategias para el Bienestar Del Cuidador”

El objetivo principal de esta sesidén es abordar la depresion en cuidadores informales
y fomentar el autocuidado.
Se iniciard con una presentacion teodrica (Anexo P) sobre la depresion, sintomas,
diagnéstico y factores de riesgo. Cada participante debera elaborar en casa un plan de
autocuidado con actividades placenteras diarias, semanales o mensuales, y lo compartiran

en grupo para intercambiar ideas.

Ademas, se realizara una practica de técnicas de relajacion vistas previamente en la
sesién 5, con la finalidad de afianzar estos conocimientos y que los participantes puedan
generalizar lo aprendido en la vida cotidiana. Para concluir la sesion, se realizara una breve
conclusion y se les pedira un feedback sobre cémo ha ido la sesion, sugerencias, cambios,

ideas...

Sesion 8 "Cierre y Reflexiéon: Nuestro progreso como cuidadores”
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Esta sesion estd enfocada a intentar mantener y generalizar en el tiempo lo
adquirido en el programa. Para ello, se les pedira que realicen una carta al “Yo cuidador del
futuro”, doénde escriban qué han aprendido, qué se llevan del taller, qué no quieren olvidar,
agradezcan su labor como cuidador informal y no se olviden del propio cuidado.

Tras esto, se realizara una ultima actividad que consistira en realizar en conjunto un
“kit de herramientas para cuidar’, cada participante debera mencionar herramientas, frases

o estrategias aprendidas durante la realizacion del programa.

Por ultimo, se les compartiran de nuevo los cuestionarios compartidos en el inicio del
programa (Forms para medir la psicoeducacion, Zarit para medir sobrecarga percibida,
WHOQOL-BREF para Calidad de vida, HARS para ansiedad y HAMD para depresion) para
comparar y contrastar los resultados iniciales con los finales tras la realizacion del curso. Y
de esta manera observar si ha surgido efecto en ellos los conocimientos y practicas

aplicados en dicho programa de intervencion.

4. Discusion y conclusiones

El aumento de la esperanza de vida de los ultimos afios, repercute en una mayor
cantidad de poblacién envejecida, que padece enfermedades neurodegenerativas (Sierra
Sanjurjo et al.,, 2019), por ello tienden a volverse progresivamente dependientes en
actividades basicas de la vida diaria. Estos cuidados son realizados especialmente por
familiares que pasan a convertirse en cuidadores informales, sin recibir formacioén de ello
(Garcia-Calvente et al., 2018). Este cuidado influye notablemente en la vida de estos
familiares, debido a que se encuentran frente un nuevo rol muy demandante que puede ser

dificil de gestionar y acomodar a su vida cotidiana.

Debido a este nuevo rol de cuidador, muchos de éstos muestran sintomas de
agotamiento emocional, fisico y mental (Fernandez Letamendi, 2021). Para intentar paliar

con estas repercusiones se disefian programas destinados a cuidadores informales de
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pacientes con demencias, de ésta forma se intenta disminuir la sobrecarga percibida,

ansiedad y depresion, intentando aumentar su percepcion de calidad de vida.

A dia de hoy, existen numerosos programas dirigidos a cuidadores informales de
demencias, que incluyen distintas variables y métodos. Sin embargo, no existe un programa
que unifiqgue todos éstos, generando un programa que cuente con todo lo destacable de
cada uno de ellos. Ademas, no se observan programas concretos sobre un grupo para
intentar llegar a todas las necesidades posibles. Al generar programas de intervencion
genéricos, dénde se engloban todas las demencias (teniendo en cuenta que cada una de
ellas tiene una sintomatologia distinta) y usuarios en cualquier fase de la enfermedad. Es
complicado que entiendan correctamente la enfermedad, sintomas, evolucion, conductas

caracteristicas...

Considerando esto, el programa Cuidando(me), corresponde a una intervencion
psicoterapéutica, que brinda herramientas para lidiar con este nuevo rol. Este programa se
genera unificando aquellas variables que al trabajar con ellas han resultado (utiles,
beneficiosas y eficientes en otros programas dirigidos a cuidadores informales. Junto con
objetivos y destinatarios mas especificos. Ya que en Espafia, los programas mas actuales
encontrados suelen estar destinados a cuidadores de pacientes con demencias en general

o para cualquier fase de la enfermedad de Alzheimer, sin especificar en ésto.

El fin de estos programas de intervencion, es reducir la sintomatologia que puede
generar desempefar el rol de cuidador, en muchas ocasiones producida por el
desconocimiento del avance de ésta enfermedad. Por ello, es importante que sean
pacientes de Alzheimer y no de demencias en general, ya que muchos cuidadores se
pueden alarmar de sintomatologia que no va a experimentar la persona que recibe esos

cuidados.
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A su vez es relevante, que las personas que reciben los cuidados se encuentren en
la misma fase de evolucion de la enfermedad, ya que la informacion es mas concreta, se
pueden dar herramientas especificas y al encontrarse todos ante problemas similares se
puede lograr una mayor cohesién de grupo y apoyo mutuo.

Realizar la intervencion psicoterapéutica con modalidad grupal permite mejorar la red de
apoyo de los cuidadores que tienden a percibir aislamiento, de esta manera pueden sentirse
identificados con el resto de participantes y compartir aprendizajes individuales entre todos.
Por ello, el programa Cuidando(me) esta destinado a un grupo pequeno de cuidadores con
necesidades especificas estudiadas anteriormente, intentando paliar todas las dificultades

posibles.

Las limitaciones encontradas en este programa, son especialmente relevantes y a
tener en cuenta, entre ellas es encontrar la disponibilidad de los participantes ya que
muchos de éstos no disponen del tiempo suficiente para poder dedicarlo a este tipo de
actividades. Sin embargo, se ha considerado intentando generar un horario comodo en la
menor cantidad de sesiones posibles para trabajar o necesario sin abrumar mas a los

cuidadores.

Por este motivo y en sumo de todo lo mencionado anteriormente, era necesario el
disefo de este programa “Cuidando(me)”’, ya que integra todos los aspectos relevantes y
utiles encontrados en otros programas de intervencién, ademas es un programa especifico
y concreto que se centra en las necesidades precisas de una enfermedad concreta, en
fases determinadas, grupos pequefios que se encuentran en una situacion lo mas similar

posible.

A pesar de que se esperan resultados 6ptimos en la realizacion del programa, es
conveniente llevar a cabo una aplicacién a modo prueba con la finalidad de conocer la

eficacia del mismo.
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Titulo Variables Técnicas Limitaciones Tipos de Caracteristicas
intervencion y
sesiones
Intervencion -Calidad de vida Psicoeducacion - A distancia Psicoeducativa, -Mejor intervencion
psicoeducativa y cuidador y cuidado -Dificultad  avanzar educativa y grupal.
eficacia del -Modos de en tratamiento terapéutica -Eficacia
autocuidado en afrontamiento y los -Resultados psicoeducacion
cuidadores recursos personales, contradictorios-Eficac
informales de - creencias y valores, ia demostrada
personas con -l redes de apoyo psicoeducacién
demencia -necesidades
psicoldgicas fisicas y
sociales
Propuesta de -Depresion -Terapia de Elevado numero de 18 sesiones Presencial u online
intervencion con - Ansiedad aceptacion y sesiones que



terapias de tercera

generaciéon
cuidadores

personas

demencia en

ambito rural

Intervencion
psicoeducativa
dirigida a
comunicacion
cuidadores
personas

demencia,

para

de

con

el

para

de

con

una

-Sobrecarga del
cuidador
-Mindfulness
-Evitacion
experimental
-Ambivalencia ante el
cuidado

-Calidad de vida del

cuidador

-Depresion
-Sobrecarga
-Habilidades
comunicativas

-Calidad de vida

compromiso (ACT) conlleva a un
-la terapia abandono del
Mindfulness y programa

Autocompasion

(MSC)

-Psicoeducacion -Poca especificidad Entre 5y 13 sesiones

-Técnicas de en grado de deterioro Intervencion virtual,
relajacion cognitivo, edad y telefonica y
-Manejo conductual demencia. presencial
-Reestructuracién

cognitiva

Comunicacién como
herramienta que
mejora notablemente
la atencion recibida
los

por parte de

cuidadores



revision sistematica

Eficacia de los

programas de
intervencion dirigidos
a los/las cuidadores
de personas con la
enfermedad de
Una

Alzheimer:

revision sistematica

-Depresion

- Cara y sobrecarga

-Bienestar
psicolégico de los
cuidadores

-Calidad de vida
-Percepcion de

aspectos positivos de
prestacion de
cuidados

- Estrés y ansiedad
-Estrategias de
afrontamiento

-Conocimiento sobre

la enfermedad, como

-Cognitivo-conductua
I
-Psicoeducacion

-Intervenciéon motora

-No especifica el
grado de familiaridad
entre el cuidador y el
cuidado

- Ignora desarrollo
profesional, red
social, disponibilidad

Yy recursos

economicos

Entre 4 y 16 sesiones

-Sugiere que es
conveniente trabajar
con cuidador vy
cuidado
-Programa mixtos
parte grupal e
individual
-Efectividad
intervencion

cognitiva-conductual



Eficacia de las
intervenciones no
farmacoldgicas en la
calidad de vida de las
personas cuidadoras
de pacientes con
enfermedad de

alzheimer

Efectividad de una
intervencion
psicoterapéutica
grupal en la mejora
del bienestar de

personas cuidadoras

actuar y recursos

disponibles

-Calidad de vida

-Sobrecarga
percibida

-Estado de animo
-Resiliencia

social

- Apoyo

funcional percibido

-Psicoeducacion
-Grupos de apoyo vy
programas de dia
-Multicomponente

-Educativas

-intervencion
psicoterapéutica

cognitivo-conductual

-Escasez de estudios
que incorporan
calidad de vida
-Falta de eficacia en
psicoeducaciéon

-No seguimiento

-No beneficios de
intervencion
psicoterapéutica y
acompafamiento
activo

- Estudio

16 sesiones

-Ambito internacional

-Apoyo continuado
-Mayor  percepcién
de apoyo social
fomenta resiliencia,
reducir estrés,

ansiedad porque



de un familiar con

enfermedad
Alzheimer:  Estudio
CuiDem

Eficacia  diferencial
de dos
intervenciones

psicoeducativas
para cuidadores de
familiares con

demencia

-Calidad de vida en
personas mayores Yy
relacionado con la

salud

-Sintomatologia
depresiva
-Estrés percibido

-Comportamientos

problematicos del
familiar que recibe
los cuidados

-Pensamientos

disfuncionales sobre

el cuidado

-Intervencion

cognitiva-conductual

- Psicoeducacion
-Resolucion

problemas

de

aleatorizado

- Pérdida de datos

-No aparecen
mejoras significativas
en la variable
depresion,

-En Resolucién de
problemas no aporta
beneficios
estadisticos -No se
tiene en cuenta la
edad de los
participantes, no se

evalua la efectividad

16 horas en 8

sesiones de dos

horas de duracion
sesion

(una por

semana)

impacta

positivamente en la

salud mental
-Sesiones  dirigidas
por terapeuta vy
coterapeuta

- Importancia de la
psicoeducacion

(reduccién estrés vy
de comportamientos
del

problematicos

familia



Ensayo controlado
aleatorizado de un
programa

multicomponente

para cuidadores
informales de
pacientes con
Alzheimer

Necesidades
psicosociales e
intervenciones

psicolégicas en

-Sobrecarga

-Apoyo social

-Dependencia
-Estrés
-Depresion

-Ansiedad

-Psicoeducacion
-Comunicacion
sistematica

-Fisioterapia

-Psicoeducacion
-Intervencion
cognitivo-conductual

-Terapia  resolucion

a largo plazo

-Adherencia al
estudio en los grupos
de intervencién, no
se recogen
necesidades

cambiantes de los

cuidadores a lo largo

del tiempo
No se tienen en
cuenta las
diferencias
individuales, se

8 semanas (una vez
por semana)
duracién de 4 horas
al dia, un total de 8

sesiones

Segun Livingston tras
8 sesiones de
psicoeducacién  se

observa una

-Variables
sobrecarga y apoyo
social son
estadisticamente
significativos

-Efecto positivo en la

salud mental del
cuidador con
intervencion

multicomponente

transdisciplinar

-Se requiere apoyo
econdémico, servicios
de apoyo, musica

como elemento



cuidadores primarios

informales de
pacientes con
demencia. Una

revision tedrica

-Sobrecarga
cuidador

-Resiliencia

del

de problemas
-Musicoterapia y e
aromaterapia psicologicas.
-Terapia del relevo

-Terapia

multicomponente

-Intervencion

tecnoldgica

necesitan protocolos disminucion

investigaciones significativa en la

sintomatologia

El programa PIRCA
esta formado por 10
sesiones, cada una
con una duracién de

90 minutos

principal de
-Tecnologias de la
Informacion y la
Comunicacion y

apoyo al cuidador



Anexo B. - Formulario google; Conocimientos basicos y escala Zarit abreviada

Programa de intervencion: Cuidando(me)

Hola, a continuacion deberan responder a las siguientes preguntas relacionadas con la enfermedad
Alzheimer.
Debéis contestar todas las preguntas, para la correcta realizacion del programa. Muchas gracias.

* Indica que la pregunta es ohligatoria

1. Antes de comenzar, debéis identificaros con las iniciales de vuestro nombre y apellidos y  *
las dos primeras cifras de vuestro DNI (CMA49). Con esto podremos observar si habéis
adquirido los conocimientos del programa pero respetando el anonimato.

Intentar recordarla, ya que es importante.

2. ¢Qué es el alzheimer? *

3. ;Cuales son los primeros sintomas? *

4. ;Conoces la diferencia entre Alzheimer y Demencia? *

5. ¢ Conoces cuales son sus fases? ;Podrias hacer un breve resumen de ellas? *



10/5/25, 18:45

6.

Programa de intervencién: Cuidando(me)

¢, Como se diagnostica el Azheimer? *

¢ Existen habitos de vida que puedan ayudar a prevenir o retrasar el desarrollo
de la enfermedad?

¢ Conoces el término sobrecarga percibida? ;Si es asi, podrias resumirlo? *

¢ Cuales crees que son los principales factores de riesgo del Alzheimer? *



10/5/25, 18:45 Programa de intervencion: Cuidando(me)

10. ¢Qué estrategias pueden ayudar a los cuidadores a manejar esta situacion? *

11. ¢Sabes qué recursos o apoyos existen para los cuidadores de personas con *
Alzheimer?



Anexo C. - Kahoot: Mitos y realidades sobre el Alzheimer

Kahoot
Kahoot mitos y
realidades del...

Preguntas (10)

Demencia y Alzheimer es lo mismo

La enfermedad de Alzheimer es un problema de
memoria

' La enfermedad del Alzheimer no est relacionada con

A dia de hoy no existe cura, solo tratamientos que
‘el envejecimiento comuin e ) 4

ralentizan su avance

" Si uno de mis padres ha sufrido Alzheimer, yo también
lo sufriré i




10/5/25, 19:17 Kahoot mitos y realidades del Alzheimer - Detalles - Kahoot!

El Alzheimer es una loteria y no po'cierﬁos hacer nada
para evitarlo P

| El Alzheimer sélo aparece en personas mayores

Es normal tener olvidos cuando te vas haciendo mayor No existen etapas en la enfermedad




Anexo D. - Presentacion Programa Cuidando(me)

Programa:
Cuidando(me)

Dirigido a cuidadores informales

¢QUE ES EL ALZHEIMER?

i

2
@ . J
-
-_—

q‘
sk Es una enfermedad neurodegenerativa progresiva
e

* Se produce por la pérdida progresiva de las neuronas, por
ende éstas pierden su funcién

Esta pérdida hace que el paciente muestre olvidos, menor
>k habilidad de comunicacién, mayor dependencia al realizar
actividades fisicas y desorientacion



%%  DIFERENCIA ENTRE e
ALZHEIMER Y DEMENCIA

La demencia es seglin la OMS, un término que engloba varias enfermedades que
afectan a la memoria, el pensamiento y la capacidad para realizar actividad cotidianas.
Por ello, el Alzheimer seria una de éstas enfermedades que se encuentra dentro de
demencias pero no significan lo mismo.

De hecho lo que si es verdad, es que el Alzheimer es la demencia mas comdn,
representando un 60%-70% de los casos.

Otras enfermedades dentro de este término, son demencia vascular, demencia por

cuerpos de Lewy y un grupo de enfermedades que contribuyen a la degeneracion del
I6bulo frontal (demencia frontotemporal)

SINTOMAS

PUEDEN VARIAR SEGUN CADA PERSONA, PERO ENTRE LOS MAS COMUNES SE ENCUENTRAN:

Dificultad Problemas Deterioro en el
expresar palabras espaciales y de razonamiento o
vision criterio

Demorarse mas
Repetir preguntas tiempo realizando Deambular y perderse
tareas



ETAPAS
MR  TSRWRAR. R

Defectos de
expresion, anomia y
parafasias, falla la
comprension por

Paciente totalmente
dependiente, riesgo

Fallas de memoria
episddica reciente y

conflictos defectos de vital
atencion o memoria
FACTORES DE RIESGO
Habito de Fumar

Diabetes mellitus (\

Baja reserva cognitiva /'ﬁ

~~ Hipertensi6n
Obesidad

Depresion

yd

Consumo de alcohol ‘

Edad, envejecimiento comin ‘ _ '



1) ¢CUAL ES EL PAPEL DE
LA GENETICA ?

En la mayor parte de los casos el Alzheimer no tiene solo una causa genética.
Los descendientes de estas personas tienen un 50% de posibilidades de desarrollar la
enfermedad.

El gen que influye en el riesgo se conoce como gen APOE, se encarga de producir una
proteina que se encarga de transportar el colesterol y otras grasas a la sangre.

Muchos de ellos no tienen antecedentes. Aln asi, si se tienen familiares como padres o

hermanos existe un mayor riesgo.
yor riesg 005
@
g
] " []]

HABITOS SALUDABLES

Aun que existen factores que no podemos modificar como la edad y la genética, podemos actuar
frente a otros mediante habitos saludables

: ; 2 Cuidar nuestro bienestar
Cuidar y mantener relaciones

. emocional
sociales
»’; Ejercicio fisico ~~»~ Mantener un peso saludable
¢ o
| v .
P Mantener la mente activa _ Dieta saludable

@ Evitar excesos y habitos téxicos
(tabaco, alcohol y drogas)



TRATAMIENTOS

Actualmente no existen farmacos que
curen la enfermedad, pero si que ayudan a
controlar la enfermedad e reducir la
velocidad del deterioro cognitivo

Los tratamientos suelen ser mas eficaces en
la primera y segunda etapa de la enfermedad

10



APOYO Y RECURSOS <

Servicios prevencion situaciones de dependencia y promocién autonomia
personal

K Teleasistencia
sk Ayuda a domicilio
>k Centro de dia y de noche

>k Servicio de Atencién Residencial

sk Prestacién econémica vinculada a servicios o para cuidados en entorno familiar

GRACIAS POR
SU ATENCION

Estaremos encantados de resolver sus dudas.

11



Anexo E.- Mentimeter “Calidad de vida”

Unete an

menticom | usa el cadigo 8423 9833

M Mentimeter

;Queé significa para ti tener "calidad de vida™?

12




Anexo F.- Presentacion variable “Calidad de vida”

jQué es la calidad =~

Es el conjunto de condiciones
que contribuyen al bienestar
personal y social de [a persona.



Modelo calidad de =~ —
vida "

1.Relaciones interpersonales
2. Desarrollo personal
3.Bienestar emocional

9-9' 4.Bienestar fisico
S.Autodeterminacion
6.Bienestar material
7.Inclusidn social
8.Derechos (humanos y legales)

Es importante destacar, que es un
concepto dindmico, que puede ir
cambiando segtin los deseos o
preferencias de las personas

14



Anexo G.- Ficha de actividad didactica “Rueda de vida”

Rueda de vida
CALIDAD PERCIBIDA

Puntia del 1al 10 cada dimensién, considerando su presencia en tu vida

15



Anexo H.- Casos ficticios sobre la calidad de vida

Caso1
MARTA

Edad: 54 afios

Relacion con el paciente: Hija

Tiempo que lleva como cuidadora: 5 afios

Situacién: Marta cuida a su madre desde hace 5 afios, cuando le diagnosticaron Alzheimer, en este
momento, su madre se encuentra en la etapa moderada de la enfermedad. Debido a estos cuidados,
ha tenido que reducir su jornada laboral ya que necesita més tiempo para poder realizar todas las
tareas necesarias de los cuidados, esto ha generado tensidn econémica en casa.

Desde hace un afio, ya no hace planes con sus amigas porque apenas tiene tiempo libre por ello, ha
perdido el contacto con sus amistades.

Se siente agotada fisica y emocionalmente, sabe que debe cuidar de su madre y eso le hace sentir
culpa y frustracién por la situacién. Ademds, presenta sinfomas de ansiedad y tristeza frecuente.
Calidad de vida percibida: Baja, especialmente por la sobrecarga emocional y la falta de
autocuidado, ha dejade de hacer cosas que le gustaban como quedar con amigas para tomar café.

¢Qué dreas clave estan afectadas en Marta?

éQué estrategias pueden ayudar a reducir sus sentimientos de culpa?

16



Caso 2
LUIS

Edad: 65 afios

Relacion con el paciente: Esposo

Tiempo que lleva como cuidadora: 3 afios

Situacién: Cuida de su esposa desde hace tres afios, cuando la diagnosticaron de Alzheimer, a dia
de hoy se encuentra en la etapa leve de la enfermedad, pero siente que estd avanzando demasiado
deprisa dltimamente y eso le preccupa. Aunque es una tarea desafiante se organiza bien ya que ha
establecido rutinas y mantiene espacios de ocio como salir @ caminar e ir a jugar la partida con su
grupo de apoyo, el cual es fundamental en su situacién ya que le ayudan en todo lo necesario. Su
estado emocional es estable, aunque estd preocupado por su mujer y por el futuro de la enfermedad.
Calidad de vida percibida: Alta, tiene un gran apoyo social y autocuidado, dedica tiempo a sus
necesidades y comparte ocio aun con su esposa por lo que las tareas de cuidado no le resultan

complicadas de llevar.

{Qué fucfor'é:s.snn.pmiééiorqhis.;"gr; Iélls.t lia%elpquﬁ?,potqpoie > su ?ienesiur?
| 1 i N B B KR & . - L |

¢Cémo podria prepararse emocionalmente para el avance de la enfermedad?

17



Caso 3
MATEO

Edad: 34 afos

Relacién con el paciente: Nieto

Tiempo que lleva como cuidadora: 2 afios

Situacién: Mateo aceptd cuidar de su abuela, cuando su madre fallecié hace dos afios, desde ese
momento vive con ella en su casa. Aunque estd presente la mayor parte del tiempo siente que no
tiene el tiempo suficiente para todos los cuidados que necesita, ya que no sabe como conciliar el
trabajo, las responsabilidades familiares y su rol como cuidador.

Siente mucha culpa porque cree que no estd manejando bien la situacién, considera que “no hace lo
suficiente”, ademas presenta dificultad para pedir ayuda al resto de familiares por lo que carga con
toda la responsabilidad de la situacién.

Calidad de vida percibida: Moderada, existe un gran conflicto interno por no sentirse un buen
cuidador, falta de organizacién y comunicacién con el resto de familiares.

el et b

¢Cémo podria mejorar su situacion y aprender a gestionar este nuevo rol?

18



Caso 4
CARMEN

Edad: 76 afios

Relacién con el paciente: Hermana

Tiempo que lleva como cuidadora: 6 afios

Situacién: Carmen lleva é afios cuidando de su hermano mayor con Alzheimer, éste se encuentra en
etapa avanzada. Viven en un entorno rural que les dificulta tener redes de apoyo cercanas. No quiere
recurrir a servicios externos como ayudantes por desconfianza, entonces la situacién le hace sentir
sola y desbordada. Su salud es regular ya que desde hace un tiempo le duele mucho la espalda, pero
desde que tiene que cuidar de su hermana prioriza la salud de ella sobre si misma, ya que segin
Carmen “que ella esté bien es lo primero para mi”

Calidad de vida percibida: Muy baja, estd afectada por un gran aislamiento social y falta de
ayuda, mucha sobrecarga y salud fisica deteriorada.

¢Cémo influye el aislamiento soci Ien Jii:epclon calidad de vida de

OTec

Carmen? ﬂﬂ

:Qué recursos o estrategias pueden ayudar en esta situacién?

19



Anexo l.- Presentacion “Sobrecarga percibida”

S Sy

m
SOBRECARGA =~

Percibida

20



¢QUE ES?

La sobrecarga se concibe como el grado en que
la persona cuidadora percibe que el cuidado
influye en diferentes aspectos de su salud, su
vida social, personal y econémica. Ademas,
también puede definirse como el conjunto de
situaciones estresantes que resultan de cuidar
a alguien (Prieto-Miranda et al., 2015).

COMO AFECTA

En estudios se ha demostrado que la
percepcion de sobrecarga aumenta a medida
que avanza la enfermedad y el grado de
dependencia del paciente

21



X

FAGTORES QUE INFLUYEN

Apoyo social Situacion economica Edad y género
Condiciones laborales Falta de informacion
- Recursos disponibles Etapa del Alzheimer Cambios de rol

4

—r ———

SECUENCIAS

CON
* Abandono del trabajo

* Falta de autocuidado

e Ausencia de redes sociales

* Aplazamiento de proyectos personales

® Reacciones emocionales como ansiedad o depresion

 Privacion de actividades percibidas como placenteras
* Poco tiempo de cuidado personal

22



Anexo J.- Video

Centro de Emergencias Sanitarias 061. (2023, 7 de diciembre). La sobrecarga
de la persona cuidadora | Espacio Alzheimer [Video]. YouTube.

httos.://www.youtube.com/watch?v=gm1A2w_2jvg

23
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Anexo K.- Casos ficticios de sobrecarga percibida

Caso 1: Laura, cuidadora informal de su madre con Alzheimer en etapa moderada. Esta
agobiada debido al estrés constante que le genera la pérdida de autonomia de su madre y
la incertidumbre de la enfermedad. Cada dia observa como su madre va empeorando y
siente que no puede hacer nada para ayudarla.

Caso 2: Carlos cuida a su padre, desde hace 4 afios, quien padece de Alzheimer en etapa
temprana.Aunque su hermana la apoya algunos dias, siente que nadie entiende realmente
su situacion. Siente que no tiene tiempo de socializar ni para pedir ayuda, cree que lo mejor
es que él se encargue de todo ya que puede confundir a su padre con tantos cambios. Por

esto, lo esta llevando con una sensacion de aislamiento y tristeza.

Caso 3: Julio cuida a su esposa desde hace tres afios. Sufre dolores musculares y fatiga
cronica. Considera que su papel como esposo es cuidar de ella y no quiere que otra
persona cumpla con este rol. Sin embargo, se siente agotado y que su salud cada vez

empeora mas.

Caso 4: Lucia es la principal cuidadora de su padre con Alzheimer, desde hace 5 afos. Sus
hermanos no hicieron caso cuando le diagnosticaron y no han intentado involucrarse en el
cuidado desde entonces.

Esta situacién genera tensiones, ya que Lucia siente que esta asumiendo una carga

excesiva mientras sus hermanos no contribuyen en esto.Esta muy resentida y agotada.

24



Anexo L.- Herramientas sobrecarga percibida

., SOBRECARGA
@  perCIBIDA

Autocuidado: Realizar actividades placenteras
personales (salir a correr, ir con amigos a cenar, salir de
compras...), suefio reparador y alimentacion.

Delegar tareas: Pedir ayuda a familiares u otros recursos
comunitarios para que colaboren en algunas tareas
Técnicas para manejar el estrés: Respiracion
consciente, dedicar unos minutos al dia de descanso y
pausa.

Reestructuracion cognitiva: Identificar pensamientos
irracionales como “Si no lo hago yo, nadie lo va hacer”
Buscar apoyo social

Hablar de sus emociones y sentimientos

Conocer la enfermedad y evolucion

&
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Anexo M.- Presentacion tedrica de técnicas de relajacion

Técnicas de relajacion
PROGRAMA: CUIDANDO(ME)

Beneficios

o U8 e Y

b d Estén disefiadas para controlar la intensidad de la activacién

corporal, teniendo numerosos beneficios para nosotros entre ellos:
-Frecuencia cardiaca baja

-Disminucién presién arterial

K

-Alivio tensién muscular
-Mejora calidad de suefio
-Mayor concentracién y mejor estado de animo
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La respiracién controlada puede hacer frente a situaciones de estrés y manejar la activacion fisiolégica.

,4&
/

Técnicas de respiracion

Para entrenar el control de la respiracién (Labrador, De la Puente y crespo, 1995), es necesario
concentrarse en las sensaciones corporales antes de desempeiiar los ejercicios.

Cada ejercicio se repetird dos o tres veces, intercalando descansos de un minuto.

"W

FASE DE INSPIRACION:
1.inspiracién abdominal: Dirigir el aire a la parte inferior de los pulmones. Coloque una mano encima
del vientre y otra en el estémago.
2.Inspiracién abdominal y ventral: Dirigir aire inspirado a la parte inferior y media de sus pulmones.
3.Inspiracién abdominal, ventral y costal: Consta en llenar en tres tiempos el volumen disponible de
los pulmones: primero vientre, después estémago y por Ultimo pectoral. Con objetivo de

inspiracién completa

FASE DE ESPIRACION: Con los labios entrecerrados se realiza un breve resoplido, levantando un poco los
hombros para ayudar a exhalar el aire de la zona superior de los pulmones.

FASE DE ALTERNANCIA INSPIRACION-ESPIRACION: Entrenar la ritmica y secuencia de alternancia
continuada entre inspiracién y espiracién (sin marcar tiempos)

FASE DE GENERALIOZACION: Integrar la practica para llevarla a cabo en la vida cotidiana

Técnica muscular progresiva
Tiene como objetivo lograr un estado de relajacién intenso.
FASE DE ENTRENAMIENTO: Ejercicios tensién-distensién de los 16 grupos musculares
¢ 1Instruccién: Tensar el grupo muscular correspondiente
e 2 Instruccion: Focalizar la atencién en el grupo muscular en tensién (5-7")
¢ 3 Instruccién: Relajar el grupo muscular correspondiente

e 4 Instruccidn: Focalizar la atencién en el grupo muscular en relajacién (30-40")
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Anexo N.- Presentacion ansiedad

1 s
J 2
257

N

ANSIEDAD &2

SESION 6

DEFINICION DE ANSIEDAD

la ansiedad se caracteriza por una preocupacion excesiva
por que suceda algo adverso, por sufrir un dano, padecer
una enfermedad o temer a la muerte. Por perder figuras de
apego, por miedo a la separacion o a estar solo, etc.., que
causa malestar clinicamente significativo o deterioro social,
académico o laboral (American Psychiatric Association.
DSM.5, 2014)

Las crisis de panico se presentan principalmente con los
trastornos de ansiedad como un tipo particular de respuesta
al miedo, aunque no se limitan solo a estos trastornos.
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SINTOMAS Y TIPOLOGIAS

Miedo o preocupacion excesiva ante situaciones especificas o amplia gama de situaciones
cotidianas como es el caso de la ansiedad generalizada.

Otros sintomas:

« Dificultad para concentrarse o tomar decisiones
Irritabilidad, tension o inquietud

¢ Nauseas 0 malestar abdominal

Palpitaciones

¢ Sudoracion, tiritones o temblores

¢ Trastornos del suefio

¢ Sensacion de peligro inminente, panico o fatalidad

ANSIEDAD ADAPTATIVA

La ansiedad es necesaria en nuestro cuerpo ya que nos prepara frente amenazas
como huir del ataque de un leon.

Su funcion es valorar la situacion y poner en marcha el sistema fisiologico, poniendo
en marcha todos los mecanismos necesario como bombear sangre rapidamente,
tensar musculos y aumentar la temperatura.

Por esto, es importante la ansiedad y es adaptativa ya que nos activay nos
permite reaccionar ante peligros
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ANSIEDAD DESADAPTATIVA

Sin embargo, se vuelve desadaptativa cuando actua frente amenazas que no son
reales, es decir, que no suponen un peligro real para la persona.

Algunas de las reacciones de la ansiedad desadaptativas son a la incertidumbre, al
fracaso, al juicio negativo de los demas, a los aviones, a exponer en publico...

Y aunque este peligro tiene evidentes diferencias con el ataque de un ledn nuestra
ansiedad se comporta igual.

Las respuestas de lucha o huida que antes nos ayudaban ahora nos va a impedir
gestionar de manera eficaz las situaciones a las que nos enfrentamos

CAUSAS DE LA ANSIEDAD

FACTORES:

FACTORES DE RIESGO




PREVENCION

PEDIR AYUDA
Puede complicarse mas cuando aumenta la demora del diagnostico

MANTENERSE ACTIVO
Participar en actividades que resulten placenteras y hagan sentirse bien

con uno mismo y disfrutar de la interaccion social

EVITAR CONSUMO DE ALCOHOL O DROGAS
El alcohol o las drogas pueden provocar ansiedad o empeorarla \

b
\
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Anexo N.- Carteles dinamica ansiedad adaptativa y desadaptativa
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Anexo O.- Casos ficticios ansiedad

Caso Marcos: Cuida a su madre, quien padece Alzheimer en etapa
moderada, desde hace 4 afios. Una noche, su madre se levanta varias
veces y deambula por la casa, confundida y agitada. Marcos siente
tener el corazén acelerado y decide quedarse vigilando que su madre
al fin consiga dormir profundamente, al dia siguiente se levanta con
miedo y preocupada por si esta situacion se vuelve a repetir.

Caso Claudia: Claudia cuida a su esposo, paciente de Alzheimer recién
diagnosticado. Mafiana tiene sesién con el neurélogo y lleva dias
preocupada por los resultados. Decide pasarse toda la noche buscando
informacion en internet sobre la enfermedad y los peores escenarios
posibles del diagnéstico. No puede conciliar el suefio por la
preocupacion, por ello, al dia siguiente esta agotada y le cuesta mucho
concentrarse en la conversacién con el médico y las indicaciones que les
esta dando.

Caso Roberto: Roberto cuida de su tia con Alzheimer, la cual ademas,
tiene riesgos de caidas. Le esta costando adaptarse a este nuevo rol, ya
que le resulta complicado compaginarlo con el trabajo. Un dia le llama
un vecino al trabajo, diciendo que ha visto a su tia sola en el jardin,
Aunque solo estuvo fuera unos minutos, Roberto se siente culpable y
pasa los siguientes dias revisando constantemente y de forma obsesiva
las cerraduras y evita salir de casa por miedo a que esto suceda de
nuevo.
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Anexo P.- Folleto herramientas gestion de la ansiedad

APOYO @ RECUERDA ES
IMPORTANTE
1.Expresar emociones

2.Buscar apoyo en familiares, CU | DAR,

amigos... A
3.Deleggar actividades CU | DAN DOTE
4.Pedir ayuda si es necesario:

Reconocer los limites personales CONTACTA CON NOSOTROS SI

NECESITAS MAS INFORMACION.

HERRAMIENTAS
ESTRATEGIAS Q )
PERSONALES e = ° Ep?[;jr Is?END,[A)\E A

Cuidadores pacientes con

1.Realizar actividades Alzheimer

placenteras: Hobbies como leer,

pintar...
2.Realizar actividades fisicas:

Caminar, yoga...

> uia o

1.Reconoce los sintomas

2.Aplica técnica respiracion

3.Reformular pensamiento ;Qué
evidencia tengo?

4.Enfocate en una accion
concreta simple
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) ESIRATEGIAS
SINTOMAS COGNINIVAS

-Dificultad para concentrarse o

tomar decisiones 1.Reestructuracion cognitiva:

-Irritabilidad, tensién o inquietud Identificar pensamientos
distorsionados y reformularlos.

e Ejemplo: Cambiar “Si no estoy

-Nauseas o malestar abdominal

-Palpitaciones

atento, algo malo va a pasar “ 2
-Sudoracidn, tiritones o temblores 8 @R@AN |'ZA@|©N

por “ Puedo estar atento sin

-Trastornos del suefio exigir perfeccién. PLAN | FlCA@l@’N

-Sensacion de peligro inminente,

panico o fatalidad 2. Diferenciar lo que se puede

; ; controlary lo que no, 1.Dividir tareas grandes en
TECNICAS RESPIRACION reduciendo carga mental. pasos pequefios.
e Ejemplo: Controlables (rutinas, 2.Uso de agendas o
1.Diafragmatica: Inhalar actitud) y No controlables planificadores
(progreso de la enfermedad) 3.Planificar autocuidado

profundamente por la nariz 4
diario: Aunque sea solo

durante 15 minutos al dia. Es
importante dedicarse un
tiempo para nosotros

segundos, retener el aire 2
segundos y exhalar por la boca
6-8 segundos

2.Muscular progresiva: Tensary ﬁ

relajar los grupos musculares

desde los pies a la cabeza.
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Anexo Q.- Presentacion depresion

Depresion

Segun OMS, se caracteriza por una

tristeza persistente y pérdida de
interés en las actividades que antes
se disfrutaban, as{ como
incapacidad para llevar a cabo las
actividades cotidianas.
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Un 15% de la poblacion,
aproximadamente, sufrird
en el curso de su vida un
estado depresivo que
podria requerir ayuda
profesional, y es posible
que este porcentaje
aumente las ultimas
décadas

SINT.OMAS

Sintomas animicos: Tristeza, abatimiento, infelicidad, irritabilidad y sensacién de vacio.

Sintomas motivacionales: Apatia, indiferencia, pérdida de interés o placer

Sintomas cognitivos: Memoria, atencién, concentracién, vision negativa (futuro, entorno y de si
mismos), culpa, pérdida de autoestima, pensamiento suicidadas, desesperanza...

Sintomas fisicos: Alteraciones del suefio, fatiga, pérdida apetito e interés sexual

Sintomas interpersonales: Deterioro relaciones y retraimiento social
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DIAGNOSTICO

La distimia requiere ser
diagnosticada por un
profesional de la salud
mental.

Conocer e identificar los
sintomas puede ayudar a
buscar ayuda profesional.

Factores de riesgo

* Sobrecarga del cuidador (altos niveles de estrés y responsabilidad, demandas
fisicas y emocionales

« Aislamiento social: Reduccién de interaccion social y tiempo de ocio

« Falta de apoyo social o comunitario

» Deterioro o falta de calidad de vida: Poca dedicacion al autocuidado y
desequilibrio entre vida personal y nuevo rol de cuidador

e Duracion e intensidad del cuidado: Largos periodo durante muchas horas

» Dificultades econémicas: Asociadas al cuidado y reduccién de ingresos

* Relacion con el paciente: Duelos anticipados y estrés emocional

» Falta de recursos y apoyo: Falta de informacién y estrategias

« Factores personales: Historia del paciente y personalidad
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