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1. Resumen

Hoy en dia las enfermedades neurodegenerativas son la primera causa de morbilidad y
mortalidad en el mundo, especialmente en la poblacién de la tercera edad. El Alzheimer
es la enfermedad méas comun dentro de las demencias, cursando deterioro cognitivo y
progresivo en el paciente, que va perdiendo la capacidad para realizar las actividades
bésicas de la vida diaria. La EA es una patologia de larga evolucion que conlleva cargas
econdmicas, sociales y, sobre todo, emocionales tanto para el paciente como para el

cuidador principal.

Los ancianos en la dltima fase de la enfermedad se encuentran en una situacion de
dependencia total, necesitando la ayuda de un cuidador principal para desenvolverse
en su dia a dia. Por ello, resulta necesario desarrollar un proyecto educativo enfocado
en la captacién de los cuidadores informales para el manejo de los cuidados que

necesitan los pacientes con Alzheimer avanzado.

Palabras clave: Alzheimer; cuidadores; enfermo terminal; cuidados basicos;

sobrecarga; demencia; cuidados paliativos.



Abstract

Nowadays, neurodegenerative diseases are the leading cause of morbidity and mortality
in the world, especially among the elderly population. Alzheimer’s disease is the most
common of the dementias, causing progressive cognitive deterioration in the patient,
who gradually loses the ability to perform basic, everyday life activities. The AD is a
pathology characterized by a long evolution that entails economic, social and, above all,

emotional burdens for coth the patient and the main caragiver.

Ederly people in the last stage of the disease are totally dependen ton a caregiver,
needing his/her help to perform their daily routines. Thus, it is necessary to develo pan
educational project focused on training informal carevigers in the care management of

patients with advanced Alzheimer’s disease.

Key words: Alzheimer’s; overload; caregivers; terminally ill; basic care; dementia;

palliative care



2. Presentacioén

El ciudadano medio espafiol no esté lo suficientemente instruido para tratar y convivir
con un familiar que padece una enfermedad como la del Alzheimer. En la actualidad, es
una enfermedad comun que esta muy presente nuestro pais, para la que es primordial
contar con un cuidador principal que sepa desempefiar una asistencia eficiente y de

calidad.

El Alzheimer afecta de una forma distinta a cada individuo, y, por ende, segun avance
la enfermedad, los cuidados que se tienen que proporcionar deben ser diferentes. Por
eso mismo, resulta crucial, tener la capacidad de entender al enfermo, para asi lograr

proporcionarle un proceso mas llevadero y poder individualizar sus cuidados.

El cuidador principal es el responsable de gestionar adecuadamente el tiempo dedicado
a los cuidados del enfermo, si no llegara a hacerlo de manera diligente, o se excediera
en sus responsabilidades, podria acabar sufriendo una sobrecarga o incluso desarrollar
otro tipo de patologias. Si se quisiera evitar este tipo de situaciones, seria conveniente
que los cuidadores pidieran ayuda para poder realizar correctamente los cuidados en

su propio domicilio.

El consiguiente proyecto se centrara en el manejo de los cuidados que se le da a un
enfermo terminal de Alzheimer por parte de los cuidadores partiendo de la base de la
experiencia de la enfermeria. Para ello, comenzaré por la taxonomia y explicacién de
las demencias, seguido de un analisis en profundidad de la enfermedad de Alzheimer,
en el que hablaré del cuidador principal y terminado con los cuidados paliativos que se

aplican en estos pacientes.

La motivacion de elegir este tema para mi trabajo de fin de grado ha sido el diagnéstico
gue le dieron a mi abuela en el 2008. Desde ese momento, siempre he tenido la
curiosidad de investigar sobre esta patologia y es ahora cuando he tenido la
oportunidad, ya que también me gustan los temas de salud relacionados con las
enfermedades cerebrales. El impulso definitivo para ello, ha sido realizar las practicas

en la unidad de Cuidados Paliativos del Hospital Universitario Gregorio Marafion.

Por lo tanto, el objetivo es poder garantizar unos cuidados de calidad a estos pacientes
en sus ultimos momentos de vida con la ayuda de su cuidador principal en el domicilio

familiar.



3. Estado de la cuestion

3.1 Fundamentacion

3.1.1 Introduccion

En este apartado se habla sobre la enfermedad del Alzheimer en cuanto a su relacién
con los cuidadores principales, la influencia que tiene la enfermedad sobre ellos y, por
ultimo, los cuidados que se les va a proporcionar a los pacientes en su Ultima etapa de

la enfermedad.

La busqueda bibliogréfica que se llevé a cabo para completar este trabajo, empez6 a
mediados de octubre de 2020 y finalizé en febrero de 2021, utilizando principalmente
bases de datos cientificas, como son: Pudmed, ScienceDirect, SCIELO. También se
apoya en la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) y otras paginas oficiales
relacionadas con la salud: Medline, Confederacion Espafiola del Alzheimer (CEAFA),

etc.

Para el proceso de busqueda bibliografica se utilizaron los términos Decs y Mesh
combinando los operadores boléanos (AND y OR). Los articulos utilizados estan en
inglés y en espafol, excepto uno que esta en portugués. Por ultimo, se han afadido

filtros de fecha para acotar articulos publicados en los Ultimos 5 afios.

A continuacion, en la figura 1 se pueden observar:

Términos Mesh Alzheimer’s; overload; caregivers; terminally ill; basic care; dementia,;

palliative care.

Términos Decs Alzheimer; sobrecarga; cuidadores; enfermo terminal; cuidados basicos;

demencia; cuidados paliativos.

Figura 1. Términos MESH y DECS. Elaboracién propia



3.1.2 Impacto en el mundo y en Espafia

En el siglo XXI, el envejecimiento poblacional estd aumentando en todo el mundo
provocando un incremento en las enfermedades crdnicas no trasmisibles como la
demencia y en especial la enfermedad del Alzheimer. Esta enfermedad cada dia cobra
mayor impacto en los propios pacientes, pero, sobre todo en los cuidadores, la familia 'y

entornos sociales en general (1,2).

Respecto a la prevalencia, cabe destacar, que en el 2015 habia alrededor de 47 millones
de personas con demencia en el mundo y si se mantiene constante, se prevé que en el
afio 2030 alcance los 82 millones y en el 2050, habra alrededor de 152 millones de
personas afectadas. Cada afio se registran 10 millones de casos nuevos de esta
enfermedad (1,3).

Se han realizado multiples estudios en paises industrializados y no industrializados,
hallando que existe una mayor prevalencia en los primeros, especialmente en la
poblacion mayor de 60 afios por su envejecimiento progresivo y una menor tasa de
mortalidad. El 58% de las personas con demencia viven en paises de ingresos bajos y

medios y se estima un aumento del 71% en el afio 2050 (4).

Segun su etiologia (figura 2), la enfermedad del Alzheimer es el tipo de demencia mas
prevalente en los paises desarrollados, representado entre un 60% y un 70% de los
casos. Otras formas frecuentes son la demencia vascular, la demencia de cuerpos de

Lewy, demencias mixtas, demencia frontotemporal y demencias secundarias (3,5).

Respecto a la incidencia, la demencia, se duplica cada 5 afios después de los 65 afios.
El nidmero de casos por edad aumenta 1% antes de los 65 afios y un 6% por afio
después de los 85 afios. En las tasas de la enfermedad, hay pocas diferencias, aunque
se demuestra que son ligeramente mas altas en mujeres que en hombres, sobre todo,

a partir de los 85 afios, debido a la esperanza de vida (1,4,6).

En cuanto a lo econémico y social, la demencia tiene importantes repercusiones en
costos médicos, sociales directos como la atencién de enfermeria especializada,
atencion domiciliaria y los costos indirectos como el impacto en el cuidador y la calidad
de vida, siendo estos mas altos que los costos directos. En el 2015, a nivel mundial el
costo social fue de 818 000 millones y en el 2020 unos 305 000 millones y se estima

que el costo aumente a un billon a medida que la poblacion envejece (3,7).

A parte de conocer los datos globalizados, también es imprescindible conocer los datos

epidemioldgicos de Espafa.
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En la actualidad, la demencia y en particular la EA es la quinta causa de muerte en
personas mayores de 65 afios (8), que cuenta con una cifra de 1 200 000 personas
afectadas directamente por la enfermedad a lo que habria que sumarle las patologias
desarrolladas por los cuidadores principales, dando un total de 5 000 000 de casos. En
consecuencia, debido al aumento de casos, algunos autores califican la demencia como
una epidemia (5).
Prevalencia de las diferentes demencias
B Enfermedad de Alzheimer 60-
70%
B Demencias mixtas 18%
Demencia vascular 15%
B Demencia de cuerpos de lewy
12%

m Demencias secundarias 5%

Demencia fronto-temporal 1%

Figura 2. Elaboracién propia a partir de ¢

3.1.3 Demencia
Etimoldégicamente “demencia” se compone por el prefijo de (ausencia), mente (mente) y
sufijo ia (condicion o estado), por lo que se podria decir de la demencia que es “condicion

en la cual se pierde la mente” (9).

El concepto de demencia se empez6 a investigar a mediados del siglo XIX, como una
entidad irreversible asociada a la edad (9). Segun la OMS, la demencia “es un sindrome
clinico, que implica el deterioro de la memoria, el intelecto, el comportamiento y la
capacidad para realizar las actividades béasicas de la vida diaria”(3). Dicho deterioro,

conlleva que la persona sea dependiente de los demas (10).
En el siguiente apartado se definirdn los siguientes tipos de demencia:

= Enfermedad del Alzheimer: Esta enfermedad es la mas comuln entre los

diferentes tipos de demencia, entre la poblacion anciana. Su etiologia es
desconocida. En el afio 1906, un médico llamado Alois Alzheimer, presenté un
caso de demencia por primera vez, se trataba de una mujer de 51 afios llamada
Augusta D. Esta patologia la describi6 como una enfermedad

neurodegenerativa, de inicio insidioso y que cursa con una pérdida de neuronas
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produciendo problemas con la memoria, juicio, lenguaje, razonamiento y
comprension, por la acumulacion anormal de la proteina beta-amiloide y por la
presencia de placas seniles y ovillos neurdfibrilares (5,6,9).

= Demencia mixta: Es la combinacion de dos demencias. Las combinaciones mas

frecuentes son la enfermedad del Alzheimer y la demencia vascular. La edad
mas frecuente del desarrollo de esta enfermedad es a partir de los 85 afios
(11,12).

= Demencia vascular: Es una enfermedad cerebrovascular considerada la

segunda causa mas comun después del Alzheimer. Se caracteriza por la
interrupcion subita del flujo sanguineo en el cerebro, provocando problemas de
juicio, razonamiento y memoria (4,12,13).

= Demencia de cuerpos Lewy: Enfermedad caracterizada por agregaciones

anormales de proteina alfa-sinucleina acumuladas en el cerebro provocando
problemas en el suefio, memoria, comportamiento y movimiento (11,12).

= Demencia frontotemporal: Es una enfermedad que produce cambios en el I6bulo

temporal como en el frontal. En el I6bulo temporal causa sintomas en el

comportamiento y en el I6bulo frontal, trastornos del lenguaje y emocionales (12).

3.1.4 Evolucion del Alzheimer por etapas

La enfermedad del Alzheimer es una enfermedad cerebral neurodegenerativa de
aproximadamente 10-15 afios de evolucion (5). Segun la asociacién del Alzheimer, se
creé que es una patologia que comienza 20 afios antes de que aparezcan los sintomas

en la persona (11).

A la progresién del Alzheimer que comienza con cambios cerebrales imperceptibles para
la persona afectada, hasta llegar a los cambios que causan problemas de memoria vy,
eventualmente, discapacidad fisica, se le llama “continuo de la enfermedad del
Alzheimer” (11).

Este continuo tiene tres fases que son (figura 3): la enfermedad del Alzheimer
preclinica, el deterioro cognitivo leve (DCL) debida a la enfermedad del Alzheimer y la
demencia debida también a la enfermedad el Alzheimer. La demencia a su vez se

desglosa en tres etapas que son la inicial, la intermedia y la final (11).
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Demencia debido a EA
r ]

Preclinica de la
enfermedad del
Alzheimer

Sin sintomas

Sintomas leves que no Sintomas que Sintomas que Sintomas que
interfieren con las ABVD interfieren con interfieren con interfieren en la
algunas de las muchas de las mayoria de las
ABVD ABVD ABVD

Figura 3. Progresion del Alzheimer. Traduccién de elaboracion propia a partir de @0

Las etapas de la demencia (5,11):

Etapa inicial o leve: En esta etapa la mayoria de las personas son capaces de

manejarse de forma independiente, mantener la higiene personal, participar en
sus actividades favoritas, conducir o trabajar. En ella, empiezan a aparecen los
fallos de memoria, dificultad para encontrar las palabras de nombres u objetos,
incluso problemas de concentracion. A menudo, olvidan los acontecimientos
recientes, pero con capacidad de recordar el pasado. Se puede decir que tiene

una duraciéon media entre 3-4 afios.

Etapa intermedia 0 moderada: Es la etapa mas larga, con una duracion entre 3-

5 afios, en la que la persona va perdiendo la autonomia y tiene dificultades para
comunicarse y realizar las ABVD como el aseo personal o vestirse. La pérdida
de memoria se agrava teniendo problemas para recordar a los miembros de la
familia y comienzan a aparecer trastornos de la conducta como agitacion,

vagabundeo, etc.

Etapa final o grave: La persona pierde la autonomia para realizar las ABVD y es

completamente dependiente de un cuidador principal. Normalmente, tiene una
duracion media entre 3-5 afios. En esta etapa se producen varios cambios como,
por ejemplo:

e Pérdida progresiva del lenguaje.

e Pérdida del control de esfinteres mixta.
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e Pérdida de la movilidad. Esta conlleva también infecciones en la piel
como son las Ulceras por presién, incluso pudiendo llegar a ocurrir la
sepsis.

o Pérdida del control de la deglucién que hace que se dificulte el comer y
el beber, provocando una neumonia por aspiracion por las particulas de
comida que son depositadas en los pulmones. Muchas de las personas
que sufren esta patologia mueren a causa una infeccidn respiratoria de

este tipo.

3.1.5 Principales problemas asociados a la EA

Necesidades del cuidado fisicas:

El manejo de dolor: EI dolor agudo o crénico, se observa hasta en un 61% de los

pacientes con demencia avanzada y es una causa comun de sufrimiento, agitacion y

alteraciones del comportamiento (8).

La EA es una enfermedad crénica que tiene posibilidades de desencadenar
enfermedades vasculares de tipo neuropatico causando una lesién en la sustancia
blanca, que al mismo tiempo producen dolor y sintomas neuropsiquiatricos como el
insomnio, disfagia, etc (14). Dada la capacidad deficiente de estos pacientes para
comunicar las necesidades en la etapa avanzada, existe un alto riesgo de que el dolor
no sea tratado bien o sea confundido por un problema de comportamiento (8). Por eso
mismo, existen herramientas de evaluacién como son las escalas, que evallan y miden

el dolor en el paciente (14,15). (Anexo 1)

A parte, se demuestra que la administracion de ciertos analgésicos como son los AINES,

opioides y el acetaminofén consiguen una mejoria en la mitigacion del dolor (8,14).

Manejo de la nutricidon e hidratacion: es imprescindible realizar una valoracion de la

funcion intestinal y nutricional para evitar estrefiimientos y patologias asociadas a la falta

de movilidad del paciente.

Segun avanza la enfermedad, es normal que haya una disminucion de la ingesta
nutricional y el peso del paciente, causando un déficit de las vitaminas B12, B6,
betacarotenos y omega 3, los cuales pueden desencadenar una desnutricion en el
paciente. Ademas, el adulto mayor pierde el sentido del gusto y la perspectiva sobre la
comida, guiandose por los colores y no por los contenidos y aportes nutricionales. Para
gue esto no ocurra, se debe hacer un plan de alimentacion teniendo en cuenta los gustos

de la persona.
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Por otra parte, no se recomienda el ingreso hospitalario para estas personas, ya que no
hay evidencia de que la alimentacion por sonda enteral aumente la tasa de
supervivencia o la calidad de vida. Algunos estudios de investigacion, han sugerido que
la alimentacién enteral a través de sonda nasogastrica o una gastrostomia endoscopica
percutanea puede aumentar la morbilidad y la mortalidad. Uno de los efectos
secundarios de la sonda, en el 58% de los pacientes es la heumonia por aspiracién o

neumonitis (14-16).

El trastorno mas comuan asociado a la nutricion en el proceso demencial, que a su vez

desencadena otras patologias, es el siguiente:

= Disfagia: es el resultado de la acumulacion de bolo de comida o bebida en la
boca (sin tragar) y/o aspiracion. Es importante reconocer estos factores porque
son sefales de que la persona se esta acercando al final de su vida. Como se
ha mencionado anteriormente, la sonda en este tipo de pacientes no es un
beneficio ya que tiene riesgo de infeccion, incluso la muerte. Por eso mismo, se
recomienda la “alimentacién reconfortante”, es decir, alimentacion por via oral ya
que se respeta la voluntad y tolerancia del paciente. Con esta técnica se obtienen
mejores resultados que con la alimentacion por sonda, en cuanto a mortalidad,
riesgo de neumonia por aspiracion, estado funcional y comodidad. Su objetivo
es maximizar el confort del paciente y no el aporte nutricional. Por lo tanto, segun
dice el articulo 4 del Decreto Ley 31/2018 de julio de 2018, se debe evitar los

procedimientos que causen mas molestia que beneficio (14-17).

Higiene oral: el cuidado bucal es imprescindible en la etapa final del enfermo y es una
practica estandar de enfermeria. En esta fase, la persona apenas puede beber y como
resultado, puede desarrollar boca seca, grietas en los labios e incluso Ulceras bucales
o candidiasis oral, afectando a la nutricibn e hidratacion y al bienestar general del
individuo (14,15).

3.1.6 Influencia de la EA en el cuidador principal
El cuidador principal es la persona que asume la responsabilidad de los cuidados

basicos de forma continua y/o regular, pudiendo ser un miembro de la familia o no (18).

El impacto del diagnéstico en los cuidadores es multifacético, desde preocupaciones
economicas hasta preocupaciones sobre tener que modificar su estilo de vida para
cuidar al paciente (19). Se ha demostrado que segun avanza la EA los cuidadores tienen
tasas méas altas de estrés, depresion, ansiedad, dolencias fisicas e incluso pueden
experimentar un aumento en las enfermedades cardiovasculares y sistemas

inmunolégicos debilitados (7).
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Las principales patologias que se observan en el principal cuidador son:
Alteraciones psicolégicas:

Sobrecarga: El concepto fue descrito en 1974 por Freudenberguer, e indica agotamiento
mental y ansiedad frente al cuidado. En el afio 1990, Dillehay y Sandys lo definen como
un estado psicoldgico que resulta de la combinacion de trabajo fisico, presion emocional,
restricciones sociales, asi como las demandas econémicas que surgen al cuidar un

enfermo (20).

La sobrecarga se puede clasificar como objetiva o subjetiva. La objetiva, se define como
un conjunto de demandas y actividades que deben de atender los cuidadores. La
subjetiva es la percepcion del cuidador de la repercusion emocional respecto a las

demandas o problemas relacionados con el acto de cuidar en si mismo (21,22).

La sobrecarga puede ocasionar problemas fisicos, psicolégicos y sociofamiliares,
siendo los sintomas méas comunes el estrés, la ansiedad y la depresion (18,22). Para
evaluar la sobrecarga en los cuidadores esté la escala de Zarit (23).

La escala de Zarit, fue disefiada por Steven H. Zarit en 1983 y nos permite medir la
sobrecarga que experimentan los cuidadores, a través de tres componentes principales:
el impacto del cuidado, hace relacién a los efectos del cuidado de un familiar el cuidador;
la carga interpersonal, a las emociones que aparecen en el cuidado hacia la persona
cuidada, como el agobio, verglenza, enfado; y las expectativas de auto-eficiencia,

siendo la perspectiva del cuidador sobre la capacidad de cuidar a su familiar (2,18,20).

Esta escala se utiliza tanto a nivel nacional como internacional y estd compuesta por
veintidés items. Su clasificacion oscila entre los 0 a 88 puntos, repartidos en tres
subgrupos segun la puntuacién obtenida, es decir, una cifra de 0 a 47 indica ausencia
de sobrecarga, de 48-55 se considera sobrecarga leve y de 56-88 mostraria una

sobrecarga intensa (2,20,23). (Anexo 2)

Por otro lado, se han demostrado efectos positivos en la disminucién de la sobrecarga
gue experimenta el cuidador, a través de la terapia cognitiva-conductual, con la que se
entrenan mediante ejercicios programados en habilidades de deteccién y cambio en los
pensamientos (20). También gracias al “el desarrollo de estrategias en la educacion

sanitaria” favoreciendo la calidad de vida y el cuidado (20,24).

Agotamiento: Es un sindrome tridimensional en respuesta al estrés cronico. En el 1986,

se hizo la primera referencia al agotamiento en el cuidado informal.
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La escala mas utilizada para medir el agotamiento en el cuidador es la escala Maslach
Burnout Inventory (MBI), que fue creada en 1981 por Maslach y Jakson (21,23). Esta
se compone de 22 items. Sus puntuaciones oscilan entre 1y 5, siendo el 1 muy bajo y
el 5 muy alto. Los tres componentes por los que se evalla el agotamiento son el
agotamiento emocional, la despersonalizacion y el sentimiento de reduccion de la

realizacion personal.

Por otra parte, existe un “modelo de estrés y carga del cuidador” para casos de una

enfermedad neurodegenerativa como es el Alzheimer (25). (figura 4)

El modelo divide el proceso en 6 elementos diferentes. Los factores estresantes
primarios son todos los elementos objetivos en el entorno del cuidado, como el tipo, la
intensidad de los sintomas y las tareas a realizar. Estos estresores causan los
estresores secundarios, que son la consecuencia de los elementos objetivos, por
ejemplo, conflictos familiares, falta de tiempo libre, etc. Después esta la evaluacion y por
ultimo conduce a los resultados. Estos resultados pueden ser psicosociales, como la
depresién o un deterioro del bienestar, aunque también pueden ser conductuales, como
el consumo habitual de sustancias psicotropicas o, fisiolégicas, como podria ser
problemas de salud relacionados con el estrés cronico. Esta secuencia lineal esta
influida por los factores exacerbantes y atenuantes. Finalmente, los antecedentes y

factores contextuales son los que enmarcan la experiencia del cuidador (25) .

Antecedentes

y factores
contextuales

Estresantes Estresantes

: : : Evaluacion Resultados
primarios secundarios

Factores
exacerbantes y
atenuantes

Figura 4. Modelo de estrés y carga del cuidador. Traduccién y elaboracién propia a partir de
(25)
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Alteraciones fisicas:
Un cuidador principal es candidato a padecer muchos de los siguientes sintomas:

= Malestar general; Alteraciones del suefio; Cefaleas; Ulcera gastroduodenal;
Anemia; Diabetes; Trastornos osteomusculares; Alteraciones del sistema

inmunolégico (26).
Alteraciones econémicas:

Como ya se ha mencionado anteriormente, la enfermedad de la EA también afecta
econdmicamente. Segun avanza la enfermedad, son mas los gastos en recursos
materiales y en medicamentos destinados al anciano, es decir, el promedio anual es de
31.000 euros aproximadamente. Por lo cual, es importante apoyar al cuidador ya que

se subestima que en los préximos afios aumentaran los costos (5,7,26).
Alteraciones sociales:

Segun avanza la enfermedad, el enfermo se va haciendo mas dependiente, obligando
al cuidador a dedicarle 24 horas del dia para el solo. Esto provoca problemas en la
organizacion, generando falta de tiempo para despejarse o realizar otro tipo de tareas,
e incluso aislando socialmente al cuidador que podria desarrollar sentimientos de
soledad (26).

Por eso mismo, para disminuir estos problemas en los cuidadores es necesario

ensefarles una serie de pautas (27):

» Ensefarles a poner limites y pedir ayuda a otros familiares en cuanto a la
divisién de tareas

= Marcar una serie de objetivos para mejorar los sentimientos de aislamiento y
soledad a corto plazo

» Ensefarles a combatir los sentimientos de culpabilidad

» Ensefiarles a gestionar el tiempo de manera mas eficiente

= Proporcionarles guias de cuidado

= Animarlos a que se inscriban en grupos de apoyo.

3.1.7 Cuidados finales en enfermedades neurodegenerativas

La OMS define los Cuidados Paliativos (CP), como “el cuidado activo y total a los
pacientes y a su entorno, por un equipo multidisciplinar cuando la enfermedad no
responde al tratamiento curativo, mas aln si esta en fase avanzada y progresiva y donde

el objetivo esencial del tratamiento ya no consiste en prolongar la vida” (28).
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La meta de los CP es la prevencién y el alivio del sufrimiento tanto del paciente como
de la familia. Si se inicia de forma temprana con las medidas paliativas, tiene mas

posibilidades que repercuta positivamente en la calidad de vida de ambos (28,29).

En un paciente con demencia, para que este sea candidato para recibir los cuidados
finales, debe de estar en el estadio 6 y sobre todo en el estadio 7, respecto a la escala
FAST (Anexo 3).

A parte, existen unos criterios de terminalidad que deben aplicar (28):

= Edad mayor de 70 afos

= FAST mayor de 7

= Deterioro cognitivo grave MMS (MiniMental State) mayor de 14

= Dependencia total

= Complicaciones como la comorbilidad, infecciones de repeticion (urinarias,
respiratorias y antibioticoterapia.)

= Disfagia

= Desnutricion

= Ulceras por presion (UPP)

3.1.8 Caracteristicas del cuidado domiciliario

En 1967, la Academia Americana de Pediatria introduce la “atencion centrada en el
paciente en el escenario domiciliar” (ACPD), la cual es considerada la mejor alternativa
para ofrecer cuidados de calidad en este tipo de pacientes, siendo efectiva en reducir

las hospitalizaciones, los costos y consultas de urgencia (30).

La demencia es una enfermedad en la que el cuidador esta involucrado en cubrir
necesidades fisicas, psiquicas y emocionales durante el proceso de la enfermedad del
Alzheimer, pero, sobre todo, en la dltima fase, que es cuando mas apoyo necesita el

paciente para realizar las ABVD (18,28).

El cuidador debe de conocer bien las fases de la enfermedad y saber en cual se
encuentra el paciente, para proporcionarle asi los cuidados adecuados. Los principales
objetivos de los cuidados finales debe ser bienestar, confort, el respeto y la dignidad en
el paciente (14,15). Por eso mismo, es importante, en esta enfermedad, que los
profesionales presten atencion tanto al paciente como a la familia y los haga parte del

proceso de cuidado (18,28).
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3.2 Justificacion

En el proceso de envejecimiento, se observa un aumento en las enfermedades cronicas
en personas mayores de 60 afios, como son las demencias. A nivel mundial se estima

gue 35.6 millones de personas padecen alguna variante de enfermedad (28).

En la actualidad, aln no existen tratamientos curativos para las demencias, por eso la
organizacion mundial de la salud, recomienda los cuidados paliativos desde la primera

fase de la enfermedad (31).

El Alzheimer es una patologia que tiene muchos problemas asociados desde que el
paciente es diagnosticado, pero, sobre todo, en la Ultima fase, es donde mas debe de
intervenir el cuidador, ya que el paciente es totalmente dependiente para poder realizar
las actividades habituales de su vida diaria. El cuidador en esta fase debe de estar
capacitado en los cuidados que proporciona al paciente, con el fin de llevar lo mejor

posible la enfermedad del familiar, sin que esta le cause ninguna patologia a €l mismo.

Esta enfermedad esta en continuo estudio, pero me he dado cuenta de que la mayoria
de los articulos hablan sobre las enfermedades oncoldgicas y menos de las no
oncolégicas, por eso queria hacer hincapié en la Ultima etapa de la enfermedad donde
el cuidador deberia ser capaz de afrontar la situacién en el domicilio sin la necesidad de

ingresar en un hospital a su familiar.

Una frase que llamé la atencién durante mi investigacion, fue pronunciada por la médica,
enfermera y filosofa britAnica Dame Cicely Saunders: “importas porque eres tu, e
importas hasta el Gltimo momento de tu vida, y te ayudaremos no solo a morir en paz,
sino a vivir hasta que mueras”. Es decir, es importante, respetar la dignidad del paciente
en todo momento, y debemos de cuidar y mantener el confort del anciano hasta el final

de sus dias y para ello el cuidador debe de estar preparado.

Por todo lo anterior, espero que mi trabajo de fin de grado, a través de un proyecto
educativo, ayude al potencial cuidador a tener un mejor manejo en los cuidados finales

en estos pacientes con Alzheimer que estan en la etapa final de sus vidas.
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4. Poblacion y captacion

4.1 Poblaciéon diana

Este proyecto va destinado a los cuidadores principales de personas con la enfermedad
del Alzheimer que se encuentren en fase terminal y que cumplen los criterios para el
proyecto. Este proyecto se realizara en el Hospital Santa Cristina ubicado en ¢/ Maestro
Vives,2, Madrid. Quedarian excluidas las areas que no estén relacionadas con esta

patologia y no cumplen los criterios de inclusion.
Criterios de inclusion:

= Ser cuidador principal informal de una persona que padezca la patologia del
Alzheimer
= Que el paciente se encuentre en estadio 6 o 7 de la escala FAST, en el que el

paciente necesite los cuidados para su confort.

4.2 Captacion

La captacién de los cuidadores se realizara en el Hospital Santa Cristina, especialmente
en las plantas especializadas en cuidados paliativos. El supervisor del proyecto sera el
encargado de avisar al resto de enfermeros a través de un correo electrénico donde

aclarara la informacion del proyecto a impartir y los criterios de inclusion. (Anexo 4)

Una vez avisados, ayudaran al supervisor a realizar una observacion y captacion de los
cuidadores principales no informales, descartando los cuidadores formales. Ademas, los
profesionales proporcionaran la informacion sobre el curso a los usuarios mediante los

distintos recursos como:

- Triptico: se les proporcionard la informacion de forma breve el Alzheimer y los
cuidadores informales, el horario del curso y dias, lugar en el que se impartira,
la forma de contactar sera mediante teléfono y correo electrénico. Las sesiones,
el objetivo y los docentes del curso. Los tripticos se colocaran en la entrada del
hospital en una mesa para el que estuviese interesado. (Anexo 5)

- Cartel: se disefiaran y se colocaran carteles llamativos por todo el hospital con

el fin de captar a los cuidadores. (Anexo 6)

Aparte ambos seran publicados mediante redes sociales como Instagram y Facebook,

con el fin de que haya mas opciones en la eleccion.

Por ultimo, el supervisor valorara los asistentes que van a participar con antelacion,

teniendo en cuenta el nimero méximo de personas por cada taller. Pasada el periodo
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propuesto para la captacion se procedera a la creacion de los grupos. En el cronograma

se especifica la duracion.

5. Objetivos

5.1 Objetivo generales
5.1.1 Objetivo de salud

Disminuir el nimero de patologias como la sobrecarga, ansiedad o depresion en los

cuidadores principales de Alzheimer.

5.1.2 Objetivo educativo

Los participantes adquiriran los conocimientos y técnicas adecuadas para garantizar

unos cuidados de calidad en un paciente terminal de Alzheimer.

5.2 Objetivos especificos o educativos

5.2.1 Objetivos de conocimiento:

El participante distinguira los conocimientos basicos de la etapa final
del Alzheimer y las ABVD

El participante distinguira los conocimientos basicos de la disfagia

El participante analizard la experiencia de las consistencias de la
sesion 2

El participante diferenciara y analizara la importancia de las
movilizaciones en el paciente encamado.

El participante analizara la experiencia de los cambios posturales de
la sesion 3

El participante identificara el dolor en el paciente terminal

El participante identificara y analizara las distintas necesidades del
paciente en situacion de urgencia.

El participante describira los cuidados para una higiene oral en el
paciente

El participante enumerara la experiencia de los cuidados de la boca
de la sesion 4

El participante explicara y enumerara las distintas técnicas de
mindfulness

El participante comparard las distintas preocupaciones sobre cémo

estan gestionando la enfermedad de su familiar.

22



5.2.2 Objetivos de habilidades

El participante demostrara el desarrollo de habilidades en la
adaptacion de texturas con el método volumen- viscosidad.

El participante practicara el desarrollo de habilidades en los distintos
cambios posturales y movilizaciones a través de un maniqui

El participante realizara los cuidados de la higiene oral

El participante practicard las diferentes técnicas de mindfulness

El participante demostrara las habilidades adquiridas durante las

sesiones

5.2.3 Objetivos de actitudes:

El participante valorara los conocimientos de la etapa final del
Alzheimer

El participante verbalizara las ABVD de la Ultima etapa de la
enfermedad

El participante relataré los conocimientos de la sesion 1

El participante compartira las sensaciones a través del test

El participante valorara las distintas sesiones impartidas en el taller.
El participante escuchara las distintas opiniones y experiencias de los

demas comparfieros

6. Contenidos

Se enumeraran los contenidos a impartir en el taller:

o Definicion de Alzheimer, su etapa final y los cuidados proporcionados en dicha

etapa.

e Conocimientos basicos de las actividades basicas de la vida diaria.

e Concepto de disfagia, recomendaciones nutricionales, medidas preventivas y

método volumen- viscosidad.

¢ Movilizaciones y cambios posturales en pacientes encamados.

¢ Concepto de higiene e hidratacién de la piel, riesgos y como prevenirlos.

e Dolor en paciente con Alzheimer, valoracién y tratamiento farmacolégico

¢ Definicion de higiene oral y sus cuidados.

e Preocupaciones del familiar ante la situacion que esta viviendo y como

gestionarse ante esta enfermedad.
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7. Sesiones, técnicas de trabajo y utilizacion de
materiales

7.1 Planificacion general

El programa de educacién en cuidadores de pacientes con Alzheimer se llevara a cabo
en los meses de septiembre, octubre, noviembre, diciembre y marzo. Se impartirdn

cuatro talleres con un méaximo de 10 personas cada martes y miércoles.

En cuanto a la duracién de las sesiones seran entre 75-90 minutos aproximadamente,

durante 5 martes y miércoles, con un total de 5 sesiones por grupo. Es necesario
respetar los horarios y las fechas de las sesiones a no ser que sea una falta justificada

que se podra incorporar en el grupo contrario al que este asignado.

A parte, se realizara una sexta sesion pasado un tiempo como recordatorio de todo lo
aprendido. Esta sesion se realizara los dias 14 y 15 de marzo, en dos grupos con un

méaximo de 20 personas en un aula del hospital destinada para ello.

El numero de participantes, sera un maximo de 10 personas por cada taller, con un total

de 40 personas en los cuatro talleres. Los docentes que habra en cada taller sera un
total de 2 personas, es decir, dos enfermeros cualificados en el tema, el enfermero
docente y el enfermero observacional. Junto a ellos dos, estar& el supervisor que es el
encargado de organizar los grupos. La forma de organizacién sera, uno de ellos
impartira el taller todos los martes y el otro todos los miércoles, lo cual siempre estara

uno de ellos de apoyo y sera (til para la evaluacion.

El lugar de celebracién sera en el propio hospital Santa Cristina en aulas preparadas

para sesion del taller. De esta organizacién serd encargado el director ya que es

necesario diferentes escenarios dependiendo de la sesion a impartir.

A continuacion, se concretara el cronograma de las sesiones con sus horarios, fechas y

temas principales, que se llevaran a cabo en el hospital.

Captacion de los 3 semanas previas al taller del 6 al 20 de Supervisor con los 2
. . enfermeros responsables.
cuidadores septiembre.

Figura 5. Captacion. Elaboracion propia
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SES IS Fechas Horarios

Taller 3: martes 2 de noviembre de 2021
Taller 4: miércoles 3 de noviembre de 2021

Taller 3: martes 9 de noviembre del 2021
Taller 4: miércoles 10 de noviembre de
2021

Taller 3: martes 16 de noviembre de 2021
Taller 4: miércoles 17 de noviembre de
2021

Taller 3: martes 23 de noviembre de 2021
Taller 4: miércoles 24 de noviembre de
2021

Taller 3: martes 30 de noviembre de 2021
Taller 4; miércoles 1 de diciembre de 2021

Taller 3y 4: miércoles 15 de marzo de 2022

Figura 6. Cronograma de elaboracién propia

7.2 Desarrollo de cada sesion educativa

Previo a impartir la primera sesion, se les pasara un cuestionario de la escala de Zarit
para observar la sobrecarga de los participantes. Esta escala se volvera a pasar en la
5° sesion y pasado los tres meses se realizard la Ultima sesién donde volveran a
rellenarlo. El fin de realizarlo tres veces es la observacion de la sobrecarga en diferentes
momentos. (anexo 2)

2
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Sesion 1: Aprendiendo con el paciente terminal de Alzheimer

Enfermero docente, enfermero observacional y los cuidadores | Duracion de la sesion sera

informales. de 90 minutos.

Presentacion

Presentacion de Técnica del e Ovillo Interés + | 10 min
cuidadores y ovillo e Participantes observacion
docentes. e Sillas en circulo directa

e Aula

Valorar los conocimientos de la etapa final del Alzheimer

Evaluar Test de 10 | e« Movil + internet Observacion
conocimientos preguntas e Pizarra + rotulador directa

previos del | ¢ Tormenta de e Test pre-
proceso. ideas taller+ escala

Zarit (Anexo 2
y7)
Distinguir los conocimientos basicos sobre la etapa final y las ABVD

Concepto EA y su | Exposicion e Ordenador Observacion

etapa final y | mediante e Proyector directa

PowerPoint
(Anexo 8)

cuidados. e Presentacion

Verbalizar las ABVD de la Ultima etapa de la enfermedad

e Fotos+ Tablet | Observacion

Conocimientos de | Foto-palabra
las ABVD

(anexo 9) e Tiza+ pizarra | directa

‘ Expresar la experiencia de la enfermedad del familiar.

Experiencias de | ¢ Rejila de | e« Participantes Observacion 20 min
los cuidadores analisis e Tablet directa
(anexo 10)

e Expositiva

oral

Figura 7. Aprendiendo con el paciente terminal de Alzheimer de elaboracion propia.
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Sesién 2: ¢Problemas para la alimentacion?

Enfermero docente, enfermero observacional los | Duracién de la sesién sera de

y

cuidadores informales. 75 minutos.

Relatar de los conocimientos de la sesion 1

de

contenidos impartidos

los | Tormenta de

Repaso e 2 cartulinas

A4

e Participaciéon | 5 min

e Observacion

e Rotuladores directa

de colores

Distinguir conocimientos basicos de la disfagia

Concepto de disfagia, | Expositiva e Ordenador Observacion 35 min

recomendaciones mediante e Proyector directa
nutricionales, medidas | PowerPoint e Presentacion
preventivas y método | (anexo 11)

volumen-viscosidad

Demostrar el desarrollo de habilidades en la adaptacién de texturas

Practica del método | Simulacion Material para | Observacion 30 min
volumen- viscosidad practica preparacion de | directa
texturas

Figura 8. ¢ Problemas para la alimentacién? Elaboracion propia

27



Sesion 3: ¢Jugamos con cambios posturales y movilizaciones?

Enfermero docente, enfermero observacional y los cuidadores | Duracion de la sesion

informales. sera de 90 minutos.

Analizar la experiencia de las consistencias de la sesién 2

clase | Charla- Cuidadores Observacién

Experiencias

anterior participativa directa

Diferenciar y analizar la importancia de las movilizaciones en el paciente

encamado

e Definicién de | Expositiva  por | ¢ Ordenador Observacion | 51 min
movilizacion y de | PowerPoint e Proyector directa
cambios (anexo 12) e Presentacion+
posturales, tipos y Video

como realizarlos
e Definicion de
higiene, UPP vy

evitar riesgos

asociados

Practicar el desarrollo de habilidades en los distintos cambios posturales y

movilizaciones

Practica de las Simulacién Aula de simulacion | Observacion

directa

movilizaciones, cambios de préactica

Maniquis

posturales y prevencion

con Camas

de lesiones maniquis

Figura 9. ¢Jugamos con los cambios posturales y movilizaciones? Elaboracion propia.

28



Sesion 4: Menos dolor, mas atencién

Enfermero docente, enfermero observacional y los cuidadores | Duracion de la sesion sera

informales. de 75 minutos.

Analizar la experiencia de los cambios posturales de la sesién 3

Experiencias Cuidadores Observacion 5 min

clase | Charla-

anterior participativa directa

‘ Identificar el dolor en el paciente terminal

Concepto de dolor, | Expositiva e Ordenador Observacion 30 min

valoracion y | mediante e Proyector directa

tratamiento

PowerPoint (anexo | ¢ Presentacion
13)

farmacolégico

Describir los cuidados para una higiene oral en el paciente

Definicion de higiene | Expositiva e Ordenador Observacion 15 min

oral y sus cuidados. | mediante e Proyector directa
PowerPoint (anexo | ¢ Presentacion
14)
‘ Realizar los cuidados de la higiene oral

Practica en los | Simulacién de | ¢ Aula de | Observacion 15 min
cuidados de la boca | practica con simulacién directa
maniquis e Maniquis

Figura 10. Menos dolor, mas atencién. Elaboracion propia.

29



Sesion 5: ¢Aprender a cuidarse?

Enfermero docente, enfermero observacional y los cuidadores | Duracion de la sesion sera

informales. 90 min

Enumerar la experiencia de los cuidados de la boca de la sesion 4

Observacién

Experiencias Charla-participativa | Cuidadores

clase anterior directa

Explicar y enumerar las distintas técnicas de mindfulness

Definicion de | Expositiva e Ordenador Observacion | 20 min
técnicas mediante e Proyector directa
mindfulness, PowerPoint (anexo | ¢  Presentacién

beneficios y como | 15)

practicarlo

Practicar las diferentes técnicas de mindfulness

Cuidadores Observacién

Practica de las | Ejercicios

técnicas relajacion directa

Compartir las sensaciones a través del test

Evaluar la | Cuestionario Test de Zarit | Observacion

(anexo 2) directa

sobrecarga

Valorar las distintas sesiones impartidas

Valorar los | Cuestionario e Movil + internet | Observacion | 15 min
conocimientos de e Post-Test de | directa
las sesiones evaluacion vy

encuesta de

satisfaccion

(anexo 7'y 16)
Figura 11. ¢ Aprender a cuidarse? Elaboracion propia.
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Sesidn 6: Recordando...

Enfermero docente, enfermero observacional y los | Duracion de la sesion de 60

cuidadores informales. minutos

Objetivo> | Comparar las distintas preocupaciones sobre como se estan gestionando la

enfermedad de su familiar.

Contenidos Técnicas Recursos Evaluacion Tiempo
Evaluar las | Charla- Cuidador Observacion 50 min
preocupaciones de los | participativa directa

familiares

Objetivo> | Compartir las sensaciones a través del test

Contenidos Técnicas Recursos Evaluacion Tiempo
Evaluar la sobrecarga Cuestionario Test de Zarit | Observacion 10 min
(anexo 2) directa

Figura 12. Recordado... Elaboracion propia

7.3 Explicaciones sobre las técnicas realizadas en las sesiones

= Técnicas de trabajo y materiales de la 1° sesion:

Para poder desarrollar actividades de educacién en un grupo, lo primero que se debe

hacer es emplear “técnicas de iniciacién grupal” es decir, los objetivos de este tipo

de técnicas se centran en romper la tensién, conocerse mutuamente creando confianza

y comunicacién y compartir distintas opiniones.

Una de las técnicas empleadas en la primera sesién es la técnica del ovillo, que
consiente en pasar un ovillo de lana entre los participantes con el fin de que cada uno
se presente con su nombre y alguna aficion que quiera compartir con el resto. Al final
del juego lograremos la presentacion de cada uno y perder esa verglienza que pueda

generar estar en un grupo con gente desconocida.

Una vez terminado el juego, realizara el pretest que consiste en 10 preguntas para la

evaluacion de los conocimientos (anexo 7).
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Otro tipo de técnicas que se van a utilizar en un grupo de educacion son “las técnicas

In

de produccién grupal”. Dentro de ellas hay una serie de técnicas que se emplean en

el proyecto:

Tormenta de ideas. El enfermero encargado debera escribir en la pizarra todas las
ideas que se le ocurran a los participantes sobre la enfermedad del Alzheimer y las

debatiran.

La técnica de rejilla de andlisis, se utilizar4 para que los cuidadores expresen sus
experiencias, es decir, se pondran en parejas y cada una de ellas en una mesa con una
Tablet que se les proporcionara desde el hospital. Una vez que hayan respondido todas
las preguntas, uno del grupo sera el encargado de compartirlas con el resto de los
compafieros. El enfermero docente se encargara de escribir las mas importantes en la
pizarra, logrando que los participantes compartan las distintas opiniones y se den cuenta

en la situacion que se encuentra su compafiero. (anexo 10)

Dibujo-palabra: cada pareja tendra 2 o 3 fotografias que deberan analizarlas acertando

cada imagen y lo debatirdn en la pizarra con el resto del grupo. (anexo 9)

Exposicion mediante PowerPoint, se les hara una presentacién sobre EA en la Gltima
etapa y los cuidados que se les debe proporcionar. Los contenidos en este PowerPoint

son: concepto; etapa avanzada y sus cuidados. (anexo 8)
= Técnicas de trabajo y materiales de la 2° sesion:

Se realizard una exposicién de la Presentacion PowerPoint sobre disfagia con los
siguientes apartados: concepto; los tipos y causas; signos y sintomas; complicaciones;

valoracion y método volumen viscosidad y recomendaciones nutricionales. (anexo 11)

En cuanto a la simulacion préctica, los participantes podran experimentar las distintas
consistencias, teniendo como resultado consistencia néctar, miel y pudding. Una vez
logradas podran probarlas para sentir las distintas texturas y expresar lo que sienten en

la proxima sesion.
= Técnicas de trabajo y materiales de la 3° sesién:

Se realizar4 una breve explicacion mediante una presentacion de PowerPoint sobre
cambios posturales y movilizaciones con los siguientes contenidos: definicion;
normas de proteccion para el familiar; como los realizamos; posiciones; puntos de
vigilancia, concepto de higiene e hidratacién de la piel; como evitar las UPP y en caso
de aparicion los grados que existen (anexo 12). Ademas, se les pondra un video de las

distintas posiciones para que puedan tener una idea antes de realizar la practica. Y, por
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ualtimo, se realizar4 una simulacion préctica de los cambios posturales y movilizaciones

en un aula de simulacion del hospital preparada para este taller.
= Técnicas de trabajo y materiales de la 4° sesién:

Se realizaran dos presentaciones de PowerPoint, uno sobre el dolor y otro sobre la
higiene oral. (anexo 13 y 14). Los sobre el dolor los contenidos son: concepto;
valoracion del dolor y tratamiento farmacolégico. Y sobre la higiene oral: concepto;

complicaciones y cuidados de enfermeria.

Por dltimo, se simulard una préactica sobre los cuidados orales con maniquis en un

aula preparada para el taller.
= Técnicas de trabajo y materiales de la 5° sesion:

Se realizara una presentacién de PowerPoint sobre las técnicas de mindfulness
(anexo 15) y practicaran distintas técnicas con el fin de evitar el estrés y sean capaces

ellos de realizar estas técnicas en su casa.

También realizaran el cuestionario de la sobrecarga llamada escala de Zarit y un

cuestionario de satisfaccién. (anexo 16)
= Técnicas de trabajo y materiales de la 6° sesion:

Esta ultima sesion sera realizada 3 meses después, donde se recordaran todos los
conceptos ensefiados en el taller y sus respectivas experiencias personales. Aqui es el

momento de volver a realizar el test de la escala de Zarit.
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8. Evaluacion

En el proyecto educativo es fundamental el apartado de la evaluacion ya que sirve para
evaluar a los participantes y a los docentes que impartan el taller. En el disefio de la

evaluacion se analiza tanto la estructura y el proceso como el resultado.

8.1 Evaluacidén de la estructuray el proceso

En cuanto a la estructura y proceso se evaluaran una serie de recursos, como son los
humanos, es decir, la capacidad del ponente para impartir el taller, su comunicacion, la
claridad y calidad, originalidad, los métodos que empleé€, la empatia con el grupo y la
dinamica. También hay otros recursos que se evallan que son los materiales, es decir,
el material empleado para las sesiones y las instalaciones utilizadas. Y, por ultimo, se

evaluard la utilidad de las distintas sesiones y actividades realizadas.
Para evaluar todo ello, es necesario una serie de herramientas, por ejemplo:

- La encuesta de satisfaccion, se trata de una evaluacion para los participantes,

en la que evaluaran la organizacion de las sesiones, utilizad, comprensién,
aspectos de las sesiones mejorables, cuales han sido las de mayor o menor
interés (anexo 16).

- El observador es un docente enfermero situado al final del aula pudiendo valorar
y observar cada detalle y dando apoyo al enfermero que imparta las sesiones.

Este deberéa de rellenar al final de cada sesioén el llamado guion del observador,

mediante el cual se evaluard cada sesién, el entorno donde se daran las

sesiones y su distribucién para futuros talleres (anexo 17).

8.2 Evaluacion de los resultados

En este apartado se evaluard los conocimientos, actitudes y habilidades de los
participantes. Segun el objetivo a cumplir se evaluara de distinta forma, es decir, los de
conocimiento se evaluaran a través de un test previo- posterior._El test sera entregado
en dos ocasiones, en la primera sesion y en la tltima sesion. Con él se podra valorar los

conocimientos que tenia el participante antes el taller y después (anexo 7).

En cuanto a los de habilidades, se evaluara en casa sesiéon mediante las simulaciones

que realicen los participantes mediante la observacién directa.

Y, por ultimo, las actitudes se evaluaran mediante varias técnicas como, por ejemplo,

tormenta de ideas, foto-dibujo y analisis de rejilla.
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ANEXO 1: Escalas.

Abbey pain scale: es un indicador numérico para la demencia terminal (32).

Escala del dolor Abbeg

Para medir el dolor en personas con demencia que no son capaces de verbalizar

Como utilizar la escala: mientras se observa al residente, puntuar las preguntas del 1 al 6.
Nombre del residente: ........cccoiiiii i e

Nombre y designacion de la persona que completa laescala: ..........cccocvevivivvnnnnens

Q1 | Vocalizacion (ej. Llantos, grufidos, llanto)
Ausente 0 Level Moderado 2 Grave 3

Q2 | Expresion facial (ej. Expresion tensa, fruncida, lamentandose, aspecto
asustado)
Ausente0 Level Moderado2  Grave 3

Q3 | Cambios de lenguaje corporal (ej. Movimientos de nerviosismo, de vaivén,
protegiendo una parte del cuerpo, retraido.)

Ausente 0 Level Moderado 2 Grave 3

Q4 | Cambios de comportamiento (ej. Aumento de confusion, rehlsa comer,
alteraciones de patrones usuales)

Ausente 0 Level Moderado 2 Grave 3

Q5 | Cambios fisiolégicos (ej. Temperatura, pulso o de tensién sanguinea fuera de
los limites normales, sudor, enrojecimiento facial o palidez)

Q6 | Cambios fisicos (ej. Cortes en la piel, areas de presion, artritis, contracturas,

heridas anteriores)
Ausente 0 Level Moderado 2 Grave 3

Afade las puntuaciones del 1 al 6 y anételas mmmmms) puntuacion total del dolor

Ahora marque la casilla que corresponda a la puntuacion total del dolor

— 0-2 3-7 8-13 +14
Sin

Leve | Moderado Grave

dolor

Por dltimo, marque la casilla que corresponda al tipo de dolor

Cronico | Agudo | Agudo

‘ sobre

crénico

Figura 13. Tabla de elaboracién propia a partir de 2
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Doloplus-2:

DOLOPLUS-2 SCALE

NAME :

Christian Name : Unit :

Behavioural Records
SOMATIC REACTIONS

DATES

body postures
adopted at rest

e Somatic * no complaints o
complaints * complaints expressed upon inquiry on[y
* occasionnal involuntary complaints
* confinuous involontary complaints .
2e Protective * no protective body posiure . . . .

* the patient occasionally avoids certoin posmons
* profective postures confinvously and effectively sought
* profective postures continvously sought, without success

3e Protection of
sore areas

* no protective ocfion token

* profective actions atiempled without mielfermg agumsl any mveshgohon or nursing
* protective actions ogains! any investigation or nursing .

* profective actions faken of res!, even when not applooched ;

4e Expression

* usual expression

* expression showing pain when upproached

* expression showing pain even without being uppronched

* permanent and unusually blank look {voiceless staring, looking blank)

5e Sleep pattern

* notmal sleep

» difficult fo go to sleep iy
» frequent woking [restiessness]
* insomnio offecting waking fimes

WN =0 W ~0| W =~ W =0 wn —-O

W =0 W =0 WwN =0 LW =0 wn —-O

W —-~o|lwnmw—o|lwn—~0c|lwn—-0|lwnw ~o

PSYCHOMOTOR REACTIONS

W =0l wrnm—~0|lwn 0|l wnn —-0|wrn —-o

* usual acfivities are reduced (the patient avoids certain movements and reduces his/her wulhrg distonce)
* usual octivifies and abilifies reduced (even with help, the patient cuts down on his/her movements)
* any movement is impossible, the patient resists all persuasion

S okt * usual obilifies unoffected . . . .. ofojofo0
5 ;;( 9 * usval abilities slightly offected (careful buv rhoroughl ’ LI I O R I I
:J‘venln * usuol abilities highly impaired, woshing &/or dressing is laborious cod m(omple‘e 212|122
V 9 * washing &/or dressing rendered impossible as the patient resists any attempt 3|3]|]3]|3

* ysual abilifies & octivifies remain unaffected ofojofo

7+ Mobility R

212 |22
3|3 [3]3

8¢ Communication * unchanged 0jofofo
* heightened [the patient demonds atfenfion in an unusuol monwr] N IR I
* lessened [the patient cuts him/herseff off) .. .. ... .. 212122
* absence or refusal of any form of communication 33|33
9e Social life * parficipates normally in every ocfivity (meals, entertainment, therapy warkshop) [V U U
* parficipaes in octivities when asked fo do so only LI R O O O I
* sometimes refuses fo parficipate in any activity 22 || 2
* refuses to participate in anything 3 |3|13]3
10e Problems of  * normal behaviour e, ocjofo]oO
bebaians * problems of repefitive reactive behavnouv P L)1
* problems of parmanent reactive behaviour . . , 22|22
* parmanent bebaviour problems (without any external sfimulus) 3 (3|3 (3
COPYRIGHT SCORE

Figura 14. Escala de doloplus®?)

41



Escala “face legs activity cry consolability” (FLACC): se utiliza para evaluar el dolor

en nifios, pero se ajustd para poder evaluar a los pacientes con demencia con el nombre

de “Pain assessment in advanced dementia scale” (PAINAD). Se utiliza en el habito

hospitalario.

I S 0

Respiracion
independiente
de la
vocalizacion

Vocalizacion
negativa

Expresion
facial

Lenguaje
corporal

Capacidad de
alivio

TOTAL

Normal

Ninguna

Sonriente
o}
inexpresi
va
Relajado

No
necesita
alivio

Escala de PAINAD

Respiracion laboriosa
esporadica.

Cortos periodos de
hiperventilacion

Gemidos o lamentos
esporadicos.
Habla con volumen

bajo o desaprobacion.

Triste, asustada o
cefiuda

Tenso, anda de un
lado para otro, no
deja de mover las
manos

Se distrae o
tranquiliza por la voz
o el contacto

Respiracion laboriosa
y ruidosa.

Cortos periodos de
hiperventilacion.
Respiracion de
Cheyne-Stocke
Llamadas agitadas o
repetitivas.

Gemidos o lamentos
con volumen alto,
llanto

Muecas de disgusto o
desaprobacion

Rigido, pufios
cerrados, rodillas
flexionadas,
agarra/empuja,
agresividad fisica
No es posible
aliviarlo, distraerlo o
tranquilizarlo

Figura 15. Escala de PAINAD de elaboracion propia a partir de (34)
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Escala “pain assessment checklist for seniors with limited ability to
communicate” (PACSLAC). Esta escala es utilizada en pacientes que se encuentran
en el ambito domiciliario, la cual permite evaluar los comportamientos de forma continua

e identificar el dolor para actuar frente a él.

Pain Assessment Checklist for Seniors with Limited Ability to
Communicate (PACSLAC)
Indicate with & checlumark, which of the Bems on the PACSLAC occurmed dusing the period of
Interest Scorng the sub-scales it derved by counting the checkunarks in each column To
generate a total pain sum all sub-scale totals
"Bad ook 1 143 PUShNTG DRGIE G T SUECIS. SR
Carge v T Ve A
e gy e [ Wk Wrting o bw Youswd
ey ! Sect Alvwrrg P e
Par Exprossee | AngryAas
Gevn Face 1 Yivowing Thngs
m. \ "F—an
4 e
Cwauing Forenund |
‘owmng L Yeces *g?m
]
:= ;!i‘.’ : Pt ahﬂ’
+ e
;;; Yewry Tyl
- 4 Sematryy
x‘-qbtbn 1 -
T 4 m&mm!oh
Mascators { D wuou;
M:-‘:“. - ! a-:h'n—l- [Pieioe chow T @ 1Y
(hepust Movemarts) ! N
T LL_ 1 - D worased Apetis !
T oty Moang Sore Ame Cal Nﬂ-o b"‘i
Usprg | ;
Conctung Pt [ A Spwittc Seund of Vocalization
oy indo Fetal Poallen For pain “ow * suck’
Woaring and groanig
Womgrs;

Figura 16. Escala de PACSLAC®?
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ANEXO 2: Escala de Zarit y encuesta a realizar por los

cuidadores

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

realmente necesita?

2. ¢Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no

tiene suficiente tiempo para usted?

3. ¢ Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado

de su familiar con las 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
a la relacion que usted tiene con otros miembros de su

familia?

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

8. ¢ Piensa que su familiar depende de usted?

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 que cuidar de su familiar?

12. ¢Piensa que su vida social se ha visto afectada

negativamente por tener que cuidar de su familiar?

13. ¢ Se siente incémodo 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?
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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

comenz6 la enfermedad en 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 su familiar?

Resultado: la suma de las 22 preguntas.
e <46 ausencia de sobrecarga

e 47-55 sobrecarga ligera

e >56 sobrecarga intensa

Figura 17. Escala de Zarit de elaboracion propia a partir de (36)
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ANEXO 3: Estadios.

Los CP se clasifica en 7 estadios segun la escala FAST (Functional assessment staging)
(28):

- Estadio 1: funcionamiento cognitivo normal (NDC).

- Estadio 2: deterioro cognitivo compatible con la edad (DCML).

- Estadio 3: deterioro cognitivo leve o incipiente (DCI), es compatible con
demencia incipiente

- Estadio 4: deterioro cognitivo evidente (DCE), es compatible con demencia leve

- Estadio 5: deterioro cognitivo avanzado o moderadamente grave (DCA), es
compatible con demencia moderada

- Estadio 6: deterioro cognitivo muy avanzado o grave (DCMA), es compatible con
demencia moderada-severa.

- Estadio 7: deterioro cognitivo total o0 muy grave (DTC), es compatible con la

demencia terminal
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ANEXO 4: Correo electronico paralos enfermeros

Taller educativo para cuidadores informaless mensaje - Correo

Formato Insertar Dibujar Opciones |E[I Descartar 2> Enviar

De: Supervisor de paliativos

Para: Enfermeros del Hospital Santa Cristinal X @

()
-
()
™
(@]

Taller educativo para cuidadores informales

Buenos dias,
Os escribo para informaros sobre el taller que se va a impartir, tal y como comentamos el otro dia. Con las ideas que he
recogido de vuestra parte he pensado lo siguiente:
Por una parte, empezaremos por la captacion en septiembre para poder empezar el taller en octubre. Los dias previstos
son desde el 6 hasta el 20 de septiembre.
Por otra parte, los criterios de inclusion para dicho taller son los siguientes:
» Ser cuidador principal informal de una persona que padezca la patologia del Alzheimer
7 El paciente se encuentre en estadio 6 o 7 de |a escala FAST, en el que el paciente necesite los cuidados para su
confort.
Ante cualquier duda os ponéis en contacto conmigo.

Atentamente, un saludo
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ANEXO 5: Triptico

Dame Cicely Saunders “importas
porque eres ti, e imporias hasta el
ultimo momento de tu vida, y te
ayudaremos no solo a morir en paz,
sino a vivir hasta que mueras®

6 sesiones

Sesion 1: Aprendiendo con el paciente
terminal de Alzheimer

Horarios (18- 19:30h)

Sesion 2. ;Problemas para la
alimentacion?
Todos los martes

Del 28 de septiembre al 30 de
noviembre

Sesién 3: jJugamos con cambios
posturales y movilizaciones?

Sesion 4: Menos dolor, mas atencion

n va dirigido?
ales informales que Todos losmircoics Sesion 5: jAprender a cuidarse?
la patologla, del Del 29 de septiembre al 1 de
diciembre Sesion 6: Recordando...
Martes/ miércoles
14 de marzo y 15 de marzo
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ANEXO 6: Cartel

CONVIVIENDO CON UNA ENFERMEDAD
NEURODEGENERATIVA

Direccibn: Hospital Santa
Cristina, ubtcado en
c/Maestro Vives,2, Madrid.
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ANEXO 7:

posteriores

Evaluacion de conocimientos previos y

Consiste en responder a las 10 preguntas que tiene a continuacién a través del enlace

que se les pasara por correo electronico:

https://docs.google.com/forms/d/14Z1tEh2vEXN3cbjPtOymVhLr _eWjVH5pEVimEibAtxk/edit?us

p=sharing

1. Sobre el Alzheimer:

a.

d.

Es una enfermedad neurodegenerativa que va empeorando
segun pasa los afios

El Alzheimer no tiene cura

El primer sintoma es la dificultad para recordar la informacion
recién aprendida.

Todas son ciertas

2. Respecto a las caracteristicas descritas, di cual no pertenece la
etapa avanzada

a.
b. Perdida de la capacidad para comer
C.

d. Todas son correctas

Independiente en las ABVD

Capacidad comunicativa

3. Respecto a la tercera etapa del Alzheimer, rellene el circulo con una
X las que se dan en ella.

O
O
O

O O

Dificultar para comer (O Alteraciones
Dificultar para tragar intestinales

Pierde capacidad de (O No alteraciones de la
caminar memoria

Vulnerable a (O Dolor

infecciones (O Desnutricion y
(neumonia) deshidratacion

No necesita ayuda (O Alteraciones visuales
para ABVD (O Alteraciones auditivas
Disfagia (O Reconoce a los

No necesita higiene familiares

oral O Ansiedad
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https://docs.google.com/forms/d/14Z1tEh2vExN3cbjPt0ymVhLr_eWjVH5pEVimEibAtxk/edit?usp=sharing

4. ¢Qué escala mide la sobrecarga del cuidador?

a.
b.
C.
d.

Escala de Barthel

Escala de Zarit

Escala de Mini-Mental State Examination
Escala FAST

5. En cuanto a los cuidados en un paciente con Alzheimer, sefale la
verdadera:

a.
b.

d.

El paciente es independiente para las ABVD

A partir de que es diagnosticado con esta enfermedad es
imprescindible la ayuda del cuidador principal

Todos los cuidados que precisa el paciente son repartidos
entre varios familiares

En la mayoria de los casos es cuidado por un amigo o por un
enfermero.

6. ¢Cual no es un signo de la disfagia?

a.
b.
C.
d.

Babeo

Dificultad para tragar

Tos durante o tras la ingesta
Todas son ciertas

7. ¢Qué alimentos se deben evitar ante la disfagia?

a
b
C.
d. Coliflor

. Zumos espesos

. Pescados con espinas, pieles o consistencia seca

Carne picada

8. Los cambios posturales en pacientes encamados se realizan

a.
b.
C.
d.

Cada 6-8 h
Cada 2-3 h
Cada 6-9h
Cada 5-6h

9. ¢Cual seria la postura ideal para un paciente encamado?

a.
b.
c.
d.

Ponerle boca arriba
Ponerle boca abajo
Ponerle del lado izquierdo o derecho

Ay c son correctas

10. ¢Qué tipo de pacientes puede recibir cuidados paliativos?

a o o

. En la fase avanzada

En la fase crdnica
En la fase terminal

Todas son correctas
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ANEXO 8: PowerPoint sobre la EA

Enfermedad del
Alzheimer

ETAPA AVANZADA

En esta ctope, los personas pierden - capacidad de responder a su entorno, mantencr
ung corversocion y eventucimente controlar les movimientos. Ademdn plerden & nocidn
de las experiencics y hechos recientes

Son capaces de > decir palabras o frases, pero tienen dificultad para mantener una
conversacion

A medida gue los sintomas cognitives empeoron— ocurren cambics en lo personalidad y
son dependigntes para las ABVD (el cuidedo personal)

En esto etapa son propensos a les infecciones como la neumonie

\

DEFINICION

Es un tipo de demencia que cousa problemas con la memoria,
el pensamiento y el comportamiento

Los sintomas -» lentamente y empeoran en el tiempo -

N

cuando son graves interfieren con ABVD

CUIDADOS FINALES

san, po i de comar o plande of apetits
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ANEXO 9: Foto-palabra




ANEXO 10: Rejilla de andlisis

Nombre del Participante: Fecha: Dia:

Basandonos en la enfermedad que sufre su familiar, es el momento
de expresar todo lo que siente junto a otra persona del grupo,
respondiendo en 2 o 3 lineas las siguientes preguntas:

1. Comenta las experiencias que tenga con su familiar con respecto a los

cuidados que se le debe proporcionar:

Respuesta:

2. Menciona una experiencia positiva durante todo el proceso de la

enfermedad, basandose principalmente en la tercera etapa

Respuesta: [

3. Menciona una experiencia negativa durante todo el proceso de la

enfermedad, basandose principalmente en la tercera etapa

Respuesta: [

4. Dificultades que esté teniendo durante esta etapa

Respuesta: [

-/ - J
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ANEXO 11: Presentacion de PowerPoint sobre disfagia

2 S 7
QUL ES?
@ Es era condinen médca gue causa dfcultad o imposbilidad @solina al momanto
o tragar atimentos s6lids v liguidos
Oladalagia no es wa onfermedad. 5ino en skfoms ccasionado por otras

DIS"%G//’ enfermedsdes

DEMENGIA

CAUSAS DE LOS DOS TIPOS DE DISFAGIA

TIPOS

Hay dos granties grupes dentro de fa disiagia orofaringea
< DISFAGIA ESTRUCTURAL-> Aqualias enfarmedadas que ocasionan altaraciones en |z
anatomia de los drganos

< DISFAGIA NFURGGENA-> Son 13 causa del B0% y son las que producen déficits
naurolagices o neuromuscitaras,

A

SIGNOS Y SINTOMAS DE, SOSPECGHA {':3

iy

oS

9




COMPLICACIONES DE LA DISFAGIA

2 PRINER PASD pars un dagnastcn comacto—> a1 1e datacoidm del problema
213 inp=ssnin de meddas terEplaniies Con CaraCtsr preco) pusde swia B apancon o8 estas

ol e e it

SNy ! Ammey o3
Y casTucooN BT
M;m

-

« Es un método sencillo y sequro

« Consiste en utilizar bolos alimentarios de tres vistosidades diferentes {néctar, liquido
v pudding) y tres volumenes crecientes (5, 10y 20 ml).

- Se evaltan los signos de disfagia en |z deglucidn en un orden progresivo de
dificultad. Todo ello. bajo la monitorizacion de la saturacian periférica de oxigeno

mediante un pulsioximetro para detectar las posibles aspiraciones silentes y aporiar
mas sequridad a fa prueba

ALIMENTOS CON TEXTURAS DIFICILES O DE RIESGO

|

Fagapws nwmmtmmmw |
Feshaladians u-dspmmwhmu Mawwm lmmm
50 Sesgeardn con o b i mowrse Mt sangia harern. o603 06 aguh W
46 pussen conluntiss 56 36i1d0 4 l;mmum Maladcs 0 pRates de dajn extatiicind |
Fiteosze Pilla. iechugs. apin, esodragos
'émm Gamh;mmw;csvmhwsmmwm
Con pisies o semillys. Monzarne, was. tomate, guisarts, scje
Dabie t2aturas (meazls Sguca v salida| Sopa con pasa, Verosras. Came ¢ pasceao. cerasies con lache,

o B ‘  YUGATRs Con R0k ) )
Crufermes y secos o que se desmemuzan en e Soca Tastaries, gafesas, patatas chip. quesn s=cy, pan.
-mmvnm - ‘ -Pan'umnﬁuy'huﬁsuﬁs

METODOS DIAGNOSTICOS Y ¥ALORACION

QEl objetivo de |3 valoracion diagnostica = es evaluar 2 caracteristicas:

0 Efcacia del paciente para ingerir los alimanios y &l agua que necesita para estar bien nutido e
hidratado

0 Seguridad de ka deghacién: capacidad del paciente para ingarir el agua y los alimentas sin que se
produzean comphacanes respratoras.

QPara la valoracion hay clinicos en cuanto a la

< NG VOB VISEaR0ad e oo segqural -
Ols exploracian de la deglucion mediante puahas camplemantarias  especificas, coma la
videofluoecscopea, fa fibrolaringascopia iy la manometsia fanngoesofégica. folepluedn alierada)

aTipo de texturas:

/

>

GRUPO DI ALIMENTOS PERMITIXOS Y NO V x

| \
CINEALES Y DEANALOS (PAN, CEREALLS
D DESAYUND, ROUERIA, PASTA Y ARROZ
¥ En o e paey 0 papliss
¥ Paves, conaten do desama, sk, aor

| EGUMERES
v Inhema i pards y s
X Mo crmaanee o forma atighal

PESCADOS
< S iy y cockes
el ¥ (on expinas o
7 Duliss papuatan. (otnisnca w
¥ Lo ool
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GRUPO DE ALIMENTOS PERMITIDOS Y NO \/ x PALTTAS A CUIDADORES Y FAMILIARES

 CARNES ¥ PRODUCTS CARNCDS | © VERURAS Y HORTALUAS
Slempen gy estom toman ¢ Coitier espiisoco, coliflr,
Jogosizs 56 prritnT GG plcas. S edienl, chamsiin. Tandifn
Trruruts, shiodigs, gstel OTROS Raanate sty el (sin piod. + Importante:

x -mmm- | X Hatadon ::::rt. « Animar a los Samiliares y cuidadores en fa mtavencios
":""z:'“" lnﬁ, = ¥ Crudas. Cocidas fmaty, guiste, « Conocer las dificultades de deglupde y estrategias de rehabiitacidn
{feomejo, listn) \ i e, apio. (asTo, | « Las objetrss ¢ mervencones adaptadas a coda pacents

B ' - Instrucciones a los familiares/ cuidadores deben inchuir
A A « Los alimentas de alto rieasgo
( 1 s o .
PHODUCIOS LACTERS FRUTAS « La consistancia de los Squdos y & texturz de los slidos
¥ Yoguees (sin tross, el < Tritueadee, cocde. asates « Las estrategias compensatonas
00 Squitas . Marnes. Quesos % :""" - + La pasicin gl pacients y &l cuidsdor durante I8 alimentacidn
¥ Todos In crmsts IO, D, SRR,

\ fiutes socos
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ANEXO 12: PowerPoint de cambios posturales + higiene

e hidratacion de la piel

. JQUE SON?

P * Los cambios posturales son acciones que se flevan 2 cabo para medificar la postura
corporal de In persom encamada y asi evitar esiones cutdneas, como son las Ulceras
por presion (UPP)

NORMAS DE PROTECCION P, A EL FAMILIAR

;COMO REALIZARLOS?

* Normas generales &n cambics poctirales en el pacence: * Los cambios posturales mas habruales en pacikentes encamados son

Froparar ol 2rea donde se va 3 tabajy: quEanES aquelics temancos que puadan entorpecemos 1 Semtusatads 2 fowler

Procurar el of esfuero con los muscuos mis fuertes (muslos plernas y Seatod) | Lareral
1 Supino (bocs wrike)
Acertarnot lo miximo peakis 3 ls cama del enfermo pars que o mifueric s mencr.
Lo ideal an los cambios es varar & postura cada 2.3 h, altermando los tres cambios mas habrtuales En

Mincanee la colmea vertabeal lo mis arpuids poeile cada postura se aprovechara para verficar b Integridad outinea y aphcar icdos grasos

- -
4 - .
el cepgn o o oot bl A ! s Es204 Acidos grasos previenen y protagen by piel de s Ukeras per presion debido 1 & filn de
y maoviidad
ik A 5 Vi = Recomendable facer los cambios pasturales con ayuda de otro famitar

POSICION FOWLER SICION SUPINO

£ b cobocac Imatrmeate 4369 grados con s rodlls
exteadidis 0 fexdonates Para mantensr s roditn fexionadas podermos w o Amotada delojo

Cokscar uns drobade pars spoper ls cabecs NO coovemems of excese de elles
Bl cabex

e s GAROnTli jare que ol et 1o desarge Sobie e5e (uies o
Menminudis

» ehevado unos 6599 0w Mast L W Geteada y crew o Igelo Caractenstioo de B posDIrs para Acussepide (o ddmodai asds y defada deba
sefort, Bato we peede coasepidr con uma aimolds detris def cosilo COMIE0 7 Jare Qe s rOdls Quiden et

Earar b socvanaon sccetia de los pres

Almohada en
gamorrilay
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POSICION LATERAI IZQ Y DCHA PUNTOS DE ESPECL IGILANCIA EN LAS DISTINTAS POSICIONES

Loy AL ¥ e i Codoiur ne Abmomide bas b Cbetn pwrs e s Cibein ¥ o e gueden dbmasdos

Sepurer @ $oco del onco of hram e queds dARo gars enter gus of Pec del EIITPS MecalE 0B ste beaso 1 braso

/ SEMI.FOWLER Y FOWLER 7, -
GO0 Ganda enchra P Sewionndo p ARcamado pokie e Mnobady, eviando Iy preckie en o pec |+ Tubercsddades sQuiticn { Défl:e"'o LATERA
¢ Or
Cokorar oan MONads eeere by 406 GerTus pArs swiar o e y Benionsr Agecamence b pavns g qonds Fecres |+ Owopltcs X Hombros |
L+ Apddiats mpirass [ o Coulles |
|
0 H ||‘ * Teockier /
da DECUBTO SUPNG: \e Redb /
- ! ) * Crdpusio 7 4
* Owmepltoy /
Alrwch ) \ > o Codos y tatones L
rchsds entre los 3 S~ - = Sacrm
miwebros vapenores 1 pY // )

- \__A_EE-:_\;.@

mbsheo inlericor

5 \ | Avnohads sobve un
y v : \N—> -
]

JQUE ES LA HIGIENE

| dol wdermc wa W epares COASKIcoRe paubies. proparciasindole

I hid ;
Jigiene ¢ hid walacidn
N £ % Ne Sl b derennon \‘-.—:-\ll.nu-.u‘ul..

¢ Pen omurteenr e pel wew, unbqaer Ebdn bgado e sk
recomendille baow s Apwrw con toallizas hamedas poo
QOB ER] W) o PACHIS 3 Jak B0 PRCRUTE Mfeages b AR

wiv. Aergm N

OO AN W

e Fu Pi-:f en faua'cn.le.

con (ﬂ%gcmw T

b de b recommndecions e wre SSPUE purs lirpaer be beces g cenbes
b

»

* LCon lon cambios posturales svearwmon showrm por pretion

ST IESN POE LIRS PROBLEMAS EN LA PIEL POR INMOVILIDAD

Los princigales problemas outdneos son las lesiones catbneas sup=ricides y escaras
Hlrir o5 apore i £ WG & gl : Puadien agrivirse y Cconvertise on = UPP

Uris vz e ae realizs s higene we reslins s hdrascidn e b plel o
trawis de =¥ croms hideatante

En phebey aritadac (meido de Znc) y pieien senst (Crems protecnon)

PARA EVITAR UPP

1) Realiow un cambio povtural tada 1-3 horas, para cambbr los pumsos de agayo
1) Hdr

En pachrries ercamadon, reforze of coredo de b ped con kido -3
oo

¢ dhe formua inter Lo ol apicando of Acels protecton
4 3) Vigle & ropa de L camu y ded proplo pacionle: que esti Shepre seca Sepla p MUY
. k IMPORTANTE, un arrugms

4) Basten mmbitn ayedas Srdmikas como son los cokhones anthescaras que ayudan a cedut

2010 riscen

GRADOS DE LHLCERA POR PRESION

o En a0 06 Thgar & Mo (s ©XATK, 7854 400 bat ks G' ]R» AC )[ A S

-

ALGUNA PREGUNTA?

s e Nrondy wed
v Wl ogare oo
-y
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ANEXO 13: PowerPoint sobre dolor

» El 50 HO% du ks paciintes ¢
hace ocullo ya Qua NO 900 CRPRces O oMU
vartal Que ganara 3 ropia enfarmedad

Ladis uxpunimwetion ul Sdorn pern s vecks
2 ol dolor por du dataeionn cognitvve v

» En sslos packrtas no ss aprecian camb o i umbiosl del dobir, pera W oen e

tolerancin del mismo

» Lo infradetecckda « infra tratamiento o dolor

Frocumste wt persstias mipores, @l Cconmderarie propn dkl precse 8 evajeGituesle
{pornonal sanitare y lamiliares

Miedo 0 s nesgos del taramemo o ruehas dagrosticas (flos pacientes)

» Dl B POLOAPCOn subje
¥ parcade por todo & cuarpo

¥ sermoril locaizadn, de misnscdad dltn y mokests

b Es & resulinds de 9 ung esimdacdn o los [BIMInacones romvioses sensinos

.
nepacalzadas > ) - )
> » " Scariar oo ¥ " » - *
n s demencis, & Goke pusde condioons un delanceo 0 progresy o UnY Gauss
> En s dem 5 X [‘n)—- iy I progieswdesd £ uny cau - HOPPAN [ Cemmunh RSRG B
tratabks y rovarshie a travds do trafamsntn fanma
> PACSLAC 7 oW Asmsiine oCiN Vot Sarinn Wit D ADINY ) Tommirzole

PAINAD (Pain Asessment in Advanc
DOLOPLUS Dementia Scale)

> ¥ é \
WrOr Preaanto
oo d 1
wbh
> ’ " "
il
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NOPPAIN {Non-Communicati

Pain Assessment Instrument)

The Able Pain Scale:

dicator loe pasopke wilh end-siane

Iratamiento farmacologico

. Ura
hatamar

e vaoloror ol

| S o lira ver gue necducmas loy
opiides debemer empemr
Eacebien srwigrwca ow bs O3 o
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ANEXO 14: PowerPoint sobre higiene oral y sus

cuidados

HIGIENE ORAL Y SUS

ORAL

CUIDADOS DE

ENFERMERIA

CUIDADOS

L) XEROETOMIA . Ea la susencia o reduecitn
azual
* Ragros ¥ alstomas
* Sequedad do bote
¢ Bensacidn de  brimctdn o endor,
srpecialments en |s lexgua
* labios sgriesados y hesidas o comisure

Eucales
¢ lengza Azpass y agnanda

r on la y ceg!

par falts de Jibricwcide ded bolo alimeaticio
* Balioms

+ IENCHTOMN

+ s che e ks & ol sede e cabieds por of Guete 2 T ede per reskow b

highw. S cormipe 4 Mk pes w s et accite e 1 Jacs

¢ Raskow hgere Semads i Gt vt
v Wb b b 25 vwnmn o v oot e 3 s i
M ey et it S &b e e e

B e o

COPTRADICALIC o i i Sond aiiien

TN e s w e Skl e e S (e s T

B I i

. LANLG S

N redtzwr s Nglews becet e St s ben pletan oot st dedey
coe ol coplle

* Es el cudado de los diertes, las ancias, la lengua y toda
& cavidad bucal en general

CONCEPIO

- MUCOSITIS : proceso infiamatorio que dafia todo el tracto gastrointestinal
* Signos y sintomas:
* Beraaciin do quemacis en la bock, exiieted y dalos
* Duficultad pars ingerir alimentos y/o Bquidos
* (iecoras
* Inflamacion de la longua, provecando una sensacion do loogua algodonosa”

* Encias mangrantas
~CANDIDIASIS ORAL: os una infeccién bucal causada por ol hongo candida.
* Signos y sintomas:

* Zonas de enrsjecimbants con o sin placas do salor blanso y aflas

* Dificultad para lovar a cabo Ja doglucién
* R 3n an ol ds del gusto, pueden rederir ssbor matilico

X" por agr antis 1akial
* Hipertrofia papilas fidormes

* MUCOSITES:

_ O DA A0 Wyrohe D TS,

¢ B poeden hoost erpusgums oo sutuouts mdics o b borto sédico-ceds
24 haim

CON DOLOR+

((J/[)A[)()S D[ * Inoel caso de que of passarts sea postadon de prioes deestel

warrdde tws peevrle

ENFERMERIA e e el A

PRI W0 CReRAT RIS G RO
PACIENTE CON JOCA SANGRANTE S
v Adnisisre ceslis en b pETo sogeasse medanes
tox g
* Mumedecer I mwutad trscal con pedtuoe e Mele

GRACIAS POR VUESTRA

ATENCION
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ANEXO 15: PowerPoint sobre técnicas de mindfulness

Deﬁnicién de mindfulmss

Beneficios del mindfulness
VA contolar sl

Técnicas de mindfulness

Video de mindfulness
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ANEXO 16: Encuesta de satisfaccion

ENCUESTA DE SATISFACCION

Datos principales

Nombre del Dia

participante

Hospital Fecha

Preguntas generales Totalmente | En Neutral | De Totalmente
en desacuerdo acuerdo de acuerdo
desacuerdo

1. Informa sobre lo que va
a realizar en cada sesién

2. Sefiala los objetivos de
la sesion

3. Se expresa con claridad
y calidad

4. Dispuesto a resolver
cualquier duda

5. Imparte las sesiones
dentro del horario fijado

6. Motiva a los
participantes en las
sesiones

7. Eltrato con respecto a
los participantes es
bueno

8. Se ajusta los horarios a
los participantes

9. Cada aula esta
organizada para su
actividad

10. Se entienden con
claridad los temarios

11. Son dinamicas las
sesiones

12. Las sesiones dan lugar a
la participacion

13. Los materiales
proporcionados se
adaptan a las sesiones

¢, Crees que el temario se adapta a las necesidades de cada uno?

¢Recomendarias este taller para futuros cuidadores? ¢ Por qué?

¢Afadirias algo que has echado en falta? ¢ O quitarias algo?
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ANEXO 17: Guion del observador

GUION DEL OBSERVADOR

Datos principales

Nombre del NUumero Fecha
docente de sesion
Nombre del
observador
Hospital
Hora Inicio Fin

Contenidos por sesién

Informacién general 1 |2 3 4 |5
Puntualidad en las sesiones
Con respecto al temario, ¢ es suficiente?
En cuanto al tiempo, ¢se ajustan a las sesiones?
Se cumplen los objetivos en las sesiones
Recomendacién del taller para un futuro

Recursos humanos

El ponente se expresa con claridad en las sesiones
Muestra motivacion e interés por los temas
Esta dispuesto a resolver todo tipo de dudas
Realiza recordatorios de lo impartido en otras sesiones
Organizacién del temario
Grado de interés y participacion de los participantes
Plantea preguntas relacionadas con el temario
Consigue la captacién de todos los participantes
Explica con claridad todo tipo de actividades a realizar en cada
sesion
Originalidad del ponente en las sesiones

Recursos materiales
Las aulas son adecuadas para impartir los talleres
El ponente utiliza recursos adecuados por sesion
Los PowerPoint
El uso de las Tablet o el movil
Cartulinas
Utiliza materiales distintos en las sesiones
Observaciones

Sugerencias
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