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1. Resumen 

 

Hoy en día las enfermedades neurodegenerativas son la primera causa de morbilidad y 

mortalidad en el mundo, especialmente en la población de la tercera edad. El Alzheimer 

es la enfermedad más común dentro de las demencias, cursando deterioro cognitivo y 

progresivo en el paciente, que va perdiendo la capacidad para realizar las actividades 

básicas de la vida diaria. La EA es una patología de larga evolución que conlleva cargas 

económicas, sociales y, sobre todo, emocionales tanto para el paciente como para el 

cuidador principal.  

Los ancianos en la última fase de la enfermedad se encuentran en una situación de 

dependencia total, necesitando la ayuda de un cuidador principal para desenvolverse 

en su día a día. Por ello, resulta necesario desarrollar un proyecto educativo enfocado 

en la captación de los cuidadores informales para el manejo de los cuidados que 

necesitan los pacientes con Alzheimer avanzado.  

 

 

 

 

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

sobrecarga; demencia; cuidados paliativos.  
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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 
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2. Presentación  

El ciudadano medio español no está lo suficientemente instruido para tratar y convivir 

con un familiar que padece una enfermedad como la del Alzheimer. En la actualidad, es 

una enfermedad común que está muy presente nuestro país, para la que es primordial 

contar con un cuidador principal que sepa desempeñar una asistencia eficiente y de 

calidad.  

El Alzheimer afecta de una forma distinta a cada individuo, y, por ende, según 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 así lograr 

proporcionarle un proceso más 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, podría acabar sufriendo una sobrecarga o incluso desarrollar 

otro tipo de patologías. Si se quisiera evitar este tipo de situaciones, sería conveniente 

que los cuidadores pidieran ayuda para poder realizar correctamente los cuidados en 

su propio domicilio.  

El consiguiente proyecto se centrará 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 enfermería. Para ello, comenzaré por la taxonomía y explicación de 

las demencias, seguido de un análisis 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 motivación de elegir este tema para mi trabajo de fin de grado ha sido el diagnóstico 

que le dieron a mi abuela en el 2008. Desde ese momento, siempre he tenido la 

curiosidad de investigar sobre esta patología 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 prácticas 

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

Por lo tanto, el objetivo es poder garantizar unos cuidados de calidad a estos pacientes 

en sus últimos momentos de vida con la ayuda de su cuidador principal en el domicilio 

familiar.  
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3. Estado de la cuestión 

3.1 Fundamentación  

3.1.1 Introducción 

En este apartado se habla sobre la enfermedad del Alzheimer en cuanto a su relación 

con los cuidadores principales, la influencia que tiene la enfermedad sobre ellos y, por 

último, los cuidados que se les va a proporcionar a los pacientes en su última etapa de 

la enfermedad. 

La búsqueda bibliográfica que se llevó a cabo para completar este trabajo, empezó a 

mediados de octubre de 2020 y finalizó en febrero de 2021, utilizando principalmente 

bases de datos científicas, como son: Pudmed, ScienceDirect, SciELO. También se 

apoya en la Organización Mundial de la Salud (OMS) y otras páginas oficiales 

relacionadas con la salud: Medline, Confederación Española del Alzheimer (CEAFA), 

etc.  

Para el proceso de búsqueda bibliográfica se utilizaron los términos Decs y Mesh 

combinando los operadores boléanos (AND y OR). Los artículos utilizados están en 

inglés y en español, excepto uno que está en portugués. Por último, se han añadido 

filtros de fecha para acotar artículos publicados en los últimos 5 años.  

A continuación, 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 básicos; 

demencia; cuidados paliativos. 

Figura 1. Términos MESH y DECS. Elaboración propia 
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3.1.2 Impacto en el mundo y en España 

En el siglo XXI, el envejecimiento poblacional está aumentando en todo el mundo 

provocando un incremento en las enfermedades crónicas no trasmisibles como la 

demencia y en especial la enfermedad del Alzheimer. Esta enfermedad cada día 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 había alrededor de 47 millones 

de personas con demencia en el mundo y si se mantiene constante, se prevé que en el 

año 2030 alcance los 82 millones y en el 2050, habrá alrededor de 152 millones de 

personas afectadas. Cada año se registran 10 millones de casos nuevos de esta 

enfermedad (1,3).  

Se han realizado múltiples estudios en países industrializados y no industrializados, 

hallando que existe una mayor prevalencia en los primeros, especialmente en la 

población mayor de 60 años por su envejecimiento progresivo y una menor tasa de 

mortalidad. El 58% de las personas con demencia viven en países de ingresos bajos y 

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

Según su etiología (figura 2), la enfermedad del Alzheimer es el tipo de demencia más 

prevalente en los países 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 años después de los 65 años. 

El número de casos por edad aumenta 1% antes de los 65 años y un 6% por año 

después de los 85 años. En las tasas de la enfermedad, hay pocas diferencias, aunque 

se demuestra que son ligeramente más altas en mujeres que en hombres, sobre todo, 

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

En cuanto a lo económico y social, la demencia tiene importantes repercusiones en 

costos médicos, sociales directos como la atención de enfermería especializada, 

atención domiciliaria y los costos indirectos como el impacto en el cuidador y la calidad 

de vida, siendo estos más 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 billón a medida que la población envejece (3,7).  

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

epidemiológicos de España.  
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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 años (8), que cuenta con una cifra de 1 200 000 personas 

afectadas directamente por la enfermedad a lo que habría que sumarle las patologías 

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). 

Figura 2. Elaboración propia a partir de (3,5) 

 

3.1.3 Demencia  

Etimológicamente “demencia” se compone por el prefijo de (ausencia), mente (mente) y 

sufijo ia (condición o estado), por lo que se podría decir de la demencia que es “condición 

en la cual se pierde la mente” (9).  

El concepto de demencia se empezó a investigar a mediados del siglo XIX, como una 

entidad irreversible asociada a la edad (9).  Según la OMS, la demencia “es un síndrome 

clínico, que implica el deterioro de la memoria, el intelecto, el comportamiento y la 

capacidad para realizar las actividades básicas de la vida diaria”(3). Dicho deterioro, 

conlleva que la persona sea dependiente de los demás (10).  

En el siguiente apartado se definirán los siguientes tipos de demencia:  

▪ Enfermedad del Alzheimer: Esta enfermedad es la más común entre los 

diferentes tipos de demencia, entre la población anciana. Su etiología es 

desconocida. En el año 1906, un médico llamado Alois Alzheimer, presentó un 

caso de demencia por primera vez, se trataba de una mujer de 51 años llamada 

Augusta D. Esta patología la describió como una enfermedad 

neurodegenerativa, de inicio insidioso y que cursa con una pérdida de neuronas 

Prevalencia de las diferentes demencias 

Enfermedad de Alzheimer 60-
70%
Demencias mixtas 18%

Demencia vascular 15%

Demencia de cuerpos de lewy
12%
Demencias secundarias 5%

Demencia fronto-temporal 1%
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produciendo problemas con la memoria, juicio, lenguaje, razonamiento y 

comprensión, por la acumulación anormal de la proteína beta-amiloide y por la 

presencia de placas seniles y ovillos neurofibrilares (5,6,9).  

▪ Demencia mixta: Es la combinación de dos demencias. Las combinaciones más 

frecuentes son la enfermedad del Alzheimer y la demencia vascular. La edad 

más frecuente del desarrollo de esta enfermedad es a partir de los 85 años 

(11,12). 

▪ Demencia vascular: Es una enfermedad cerebrovascular considerada la 

segunda causa más común después del Alzheimer. Se caracteriza por la 

interrupción súbita del flujo sanguíneo en el cerebro, provocando problemas de 

juicio, razonamiento y memoria (4,12,13). 

▪ Demencia de cuerpos Lewy: Enfermedad caracterizada por agregaciones 

anormales de proteína alfa-sinucleína acumuladas en el cerebro provocando 

problemas en el sueño, memoria, comportamiento y movimiento (11,12). 

▪ Demencia frontotemporal: Es una enfermedad que produce cambios en el lóbulo 

temporal como en el frontal. En el lóbulo temporal causa síntomas en el 

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

3.1.4 Evolución del Alzheimer por etapas 

La enfermedad del Alzheimer es una enfermedad cerebral neurodegenerativa de 

aproximadamente 10-15 años de evolución (5). Según la asociación del Alzheimer, se 

creé que es una patología que comienza 20 años antes de que aparezcan los síntomas 

en la persona (11).  

A la progresión del Alzheimer que comienza con cambios cerebrales imperceptibles para 

la persona afectada, hasta llegar a los cambios que causan problemas de memoria y, 

eventualmente, discapacidad física, se le llama “continuo de la enfermedad del 

Alzheimer” (11). 

Este continuo tiene tres fases que son (figura 3): la enfermedad del Alzheimer 

preclínica, 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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Figura 3.  Progresión del Alzheimer. Traducción de elaboración propia a partir de (11) 

 

Las etapas de la demencia (5,11): 

▪ Etapa inicial o leve: En esta etapa la mayoría 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 concentración. A menudo, olvidan los acontecimientos 

recientes, pero con capacidad de recordar el pasado. Se puede decir que tiene 

una duración media entre 3-4 años.  

 

▪ Etapa intermedia o moderada: Es la etapa más larga, con una duración entre 3-

5 años, en la que la persona va perdiendo la autonomía 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 agitación, 

vagabundeo, etc. 

 

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

completamente dependiente de un cuidador principal. Normalmente, tiene una 

duración media entre 3-5 años. En esta etapa se producen varios cambios como, 

por ejemplo:  

• Pérdida progresiva del lenguaje. 

• Pérdida del control de esfínteres mixta. 

Preclínica de la 
enfermedad del 

Alzheimer

Deterioro 
cognitivo leve 
(DCL) debida 

a la EA

Etapa inicial 
Etapa 

intermedia 
Etapa final 

Demencia debido a EA 

Sin síntomas   Síntomas que 

interfieren con 

algunas de las 

ABVD 

Síntomas leves que no 

interfieren con las ABVD 

Síntomas que 

interfieren con 

muchas de las 

ABVD 

Síntomas que 

interfieren en la 

mayoría de las 

ABVD 
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• Pérdida de la movilidad. Esta conlleva también infecciones en la piel 

como son las úlceras por presión, incluso pudiendo llegar a ocurrir la 

sepsis. 

• Pérdida del control de la deglución que hace que se dificulte el comer y 

el beber, provocando una neumonía por aspiración por las partículas de 

comida que son depositadas en los pulmones. Muchas de las personas 

que sufren esta patología mueren a causa una infección respiratoria de 

este tipo. 

3.1.5 Principales problemas asociados a la EA 

Necesidades del cuidado físicas:   

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

pacientes con demencia avanzada y es una causa común de sufrimiento, agitación y 

alteraciones del comportamiento (8). 

La EA es una enfermedad crónica que tiene posibilidades de desencadenar 

enfermedades vasculares de tipo neuropático causando una lesión en la sustancia 

blanca, que al mismo tiempo producen dolor y síntomas neuropsiquiátricos 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 evaluación como son las escalas, que evalúan y miden 

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

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

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

Manejo de la nutrición e hidratación: es imprescindible realizar una valoración de la 

función intestinal y nutricional para evitar estreñimientos y patologías asociadas a la falta 

de movilidad del paciente.  

Según avanza la enfermedad, es normal que haya una disminución 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 desnutrición en el 

paciente. Además, el adulto mayor pierde el sentido del gusto y la perspectiva sobre la 

comida, guiándose por los colores y no por los contenidos y aportes nutricionales. Para 

que esto no ocurra, se debe hacer un plan de alimentación 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 alimentación por sonda enteral aumente la tasa de 

supervivencia o la calidad de vida. Algunos estudios de investigación, han sugerido que 

la alimentación enteral a través de sonda nasogástrica o una gastrostomía endoscópica 

percutánea puede aumentar la morbilidad y la mortalidad. Uno de los efectos 

secundarios de la sonda, en el 58% de los pacientes es la neumonía por aspiración o 

neumonitis  (14-16). 

El trastorno más común asociado a la nutrición en el proceso demencial, que a su vez 

desencadena otras patologías, es el siguiente:   

▪ Disfagia: es el resultado de la acumulación de bolo de comida o bebida en la 

boca (sin tragar) y/o aspiración. Es importante reconocer estos factores porque 

son señales de que la persona se está 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 infección, incluso la muerte. Por eso mismo, se 

recomienda la “alimentación reconfortante”, es decir, alimentación por vía oral ya 

que se respeta la voluntad y tolerancia del paciente. Con esta técnica se obtienen 

mejores resultados que con la alimentación por sonda, en cuanto a mortalidad, 

riesgo de neumonía por aspiración, estado funcional y comodidad. Su objetivo 

es maximizar el confort del paciente y no el aporte nutricional. Por lo tanto, según 

dice el artículo 4 del Decreto Ley 31/2018 de julio de 2018, se debe evitar los 

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

Higiene oral: el cuidado bucal es imprescindible en la etapa final del enfermo y es una 

práctica estándar de enfermería. En esta fase, la persona apenas puede beber y como 

resultado, puede desarrollar boca seca, grietas en los labios e incluso úlceras bucales 

o candidiasis oral, afectando a la nutrición e hidratación 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 

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

El impacto del diagnóstico en los cuidadores es multifacético, desde preocupaciones 

económicas hasta preocupaciones sobre tener que modificar su estilo de vida para 

cuidar al paciente (19). Se ha demostrado que según avanza la EA los cuidadores tienen 

tasas más altas de estrés, depresión, ansiedad, dolencias físicas e incluso pueden 

experimentar un aumento en las enfermedades cardiovasculares y sistemas 

inmunológicos debilitados (7). 
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Las principales patologías que se observan en el principal cuidador son:  

Alteraciones psicológicas:  

Sobrecarga: El concepto fue descrito en 1974 por Freudenberguer, e indica agotamiento 

mental y ansiedad frente al cuidado. En el año 1990, Dillehay y Sandys lo definen como 

un estado psicológico que resulta de la combinación de trabajo físico, presión emocional, 

restricciones sociales, así como las demandas económicas 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 percepción del cuidador de la repercusión emocional respecto a las 

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

La sobrecarga puede ocasionar problemas físicos, psicológicos y sociofamiliares, 

siendo los síntomas más comunes el estrés, la ansiedad y la depresión (18,22). Para 

evaluar la sobrecarga en los cuidadores está la escala de Zarit (23).  

La escala de Zarit, fue diseñada 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 relación 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, vergüenza, 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 está compuesta por 

veintidós ítems. Su clasificación oscila entre los 0 a 88 puntos, repartidos en tres 

subgrupos según la puntuación obtenida, es decir, una cifra de 0 a 47 indica ausencia 

de sobrecarga, de 48-55 se considera sobrecarga leve y de 56-88 mostraría una 

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

Por otro lado, se han demostrado efectos positivos en la disminución de la sobrecarga 

que experimenta el cuidador, a través de la terapia cognitiva-conductual, con la que se 

entrenan mediante ejercicios programados en habilidades de detección y cambio en los 

pensamientos (20). También gracias al “el desarrollo de estrategias en la educación 

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

Agotamiento: Es un síndrome tridimensional en respuesta al estrés crónico. En el 1986, 

se hizo la primera referencia al agotamiento en el cuidado informal. 
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La escala más 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 ítems. Sus puntuaciones oscilan entre 1 y 5, siendo el 1 muy bajo y 

el 5 muy alto. Los tres componentes por los que se evalúa el agotamiento son el 

agotamiento emocional, la despersonalización y el sentimiento de reducción de la 

realización 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 síntomas 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 evaluación y por 

último conduce a los resultados. Estos resultados pueden ser psicosociales, como la 

depresión o un deterioro del bienestar, aunque también pueden ser conductuales, como 

el consumo habitual de sustancias psicotrópicas o, fisiológicas, como podría ser 

problemas de salud relacionados con el estrés crónico. Esta secuencia lineal está 

influida por los factores exacerbantes y atenuantes. Finalmente, los antecedentes y 

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

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figura 4.  Modelo de estrés y carga del cuidador. Traducción y elaboración propia a partir de 

(25) 
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Alteraciones físicas: 

Un cuidador principal es candidato a padecer muchos de los siguientes síntomas:  

▪ Malestar general; Alteraciones del sueño; Cefaleas; Úlcera gastroduodenal; 

Anemia; Diabetes; Trastornos osteomusculares; Alteraciones del sistema 

inmunológico (26). 

Alteraciones económicas:  

Como ya se ha mencionado anteriormente, la enfermedad de la EA también afecta 

económicamente. Según avanza la enfermedad, son más 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 próximos años aumentarán los costos (5,7,26).  

Alteraciones sociales:  

Según avanza la enfermedad, el enfermo se va haciendo más dependiente, obligando 

al cuidador a dedicarle 24 horas del día para el solo. Esto provoca problemas en la 

organización, generando falta de tiempo para despejarse o realizar otro tipo de tareas, 

e incluso aislando socialmente al cuidador que podría desarrollar sentimientos de 

soledad (26).  

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

enseñarles una serie de pautas (27):  

▪ Enseñarles a poner límites y pedir ayuda a otros familiares en cuanto a la 

división de tareas 

▪ Marcar una serie de objetivos para mejorar los sentimientos de aislamiento y 

soledad a corto plazo 

▪ Enseñarles a combatir los sentimientos de culpabilidad  

▪ Enseñarles a gestionar el tiempo de manera más eficiente  

▪ Proporcionarles guías 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, más aún si está 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 prevención y el alivio del sufrimiento tanto del paciente como 

de la familia. Si se inicia de forma temprana con las medidas paliativas, tiene más 

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 años 

▪ FAST mayor de 7 

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

▪ Dependencia total 

▪ Complicaciones como la comorbilidad, infecciones de repetición (urinarias, 

respiratorias y antibioticoterapia.) 

▪ Disfagia  

▪ Desnutrición  

▪ Úlceras por presión (UPP) 

3.1.8 Características del cuidado domiciliario 

En 1967, la Academia Americana de Pediatría introduce la “atención 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 está involucrado en cubrir 

necesidades físicas, psíquicas y emocionales durante el proceso de la enfermedad del 

Alzheimer, pero, sobre todo, en la última fase, que es cuando más 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 así 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 atención tanto al paciente como a la familia y los haga parte del 

proceso de cuidado (18,28). 
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3.2 Justificación 

 

En el proceso de envejecimiento, se observa un aumento en las enfermedades crónicas 

en personas mayores de 60 años, como son las demencias. A nivel mundial se estima 

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

En la actualidad, aún no existen tratamientos curativos para las demencias, por eso la 

organización mundial de la salud, recomienda los cuidados paliativos desde la primera 

fase de la enfermedad (31). 

El Alzheimer es una patología que tiene muchos problemas asociados desde que el 

paciente es diagnosticado, pero, sobre todo, en la última fase, es donde más 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 patología a él mismo.  

Esta enfermedad está en continuo estudio, pero me he dado cuenta de que la mayoría 

de los artículos hablan sobre las enfermedades oncológicas y menos de las no 

oncológicas, por eso quería hacer hincapié en la última etapa de la enfermedad donde 

el cuidador debería ser capaz de afrontar la situación en el domicilio sin la necesidad de 

ingresar en un hospital a su familiar.  

Una frase que llamó la atención durante mi investigación, fue pronunciada por la médica, 

enfermera y filosofa británica Dame Cicely Saunders: “importas porque eres tú, e 

importas hasta el último 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 días 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 están en la etapa final de sus vidas.   
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4. Población y captación  

4.1 Población 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 realizará en el Hospital Santa Cristina ubicado en c/ Maestro 

Vives,2, Madrid. Quedarían excluidas las áreas que no estén relacionadas con esta 

patología y no cumplen los criterios de inclusión.  

Criterios de inclusión: 

▪ Ser cuidador principal informal de una persona que padezca la patología 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 Captación  

La captación de los cuidadores se realizará en el Hospital Santa Cristina, especialmente 

en las plantas especializadas en cuidados paliativos. El supervisor del proyecto será el 

encargado de avisar al resto de enfermeros a través de un correo electrónico donde 

aclarará la información del proyecto a impartir y los criterios de inclusión. (Anexo 4)  

Una vez avisados, ayudarán al supervisor a realizar una observación y captación de los 

cuidadores principales no informales, descartando los cuidadores formales. Además, los 

profesionales proporcionarán la información sobre el curso a los usuarios mediante los 

distintos recursos como:  

- Tríptico: se les proporcionará la información de forma breve el Alzheimer y los 

cuidadores informales, el horario del curso y días, lugar en el que se impartirá, 

la forma de contactar será mediante teléfono y correo electrónico. Las sesiones, 

el objetivo y los docentes del curso. Los trípticos se colocarán en la entrada del 

hospital en una mesa para el que estuviese interesado. (Anexo 5) 

- Cartel: se diseñarán y se colocarán carteles llamativos por todo el hospital con 

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

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

con el fin de que haya más opciones en la elección.  

Por último, el supervisor valorará los asistentes que van a participar con antelación, 

teniendo en cuenta el número máximo de personas por cada taller. Pasada el periodo 
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propuesto para la captación se procederá a la creación de los grupos. En el cronograma 

se especifica la duración. 

5. Objetivos  

5.1 Objetivo generales  

5.1.1 Objetivo de salud 

Disminuir el número de patologías como la sobrecarga, ansiedad o depresión en los 

cuidadores principales de Alzheimer.    

5.1.2 Objetivo educativo  

Los participantes adquirirán los conocimientos y técnicas adecuadas para garantizar 

unos cuidados de calidad en un paciente terminal de Alzheimer.  

5.2 Objetivos específicos o educativos  

5.2.1 Objetivos de conocimiento: 

▪ El participante distinguirá los conocimientos básicos de la etapa final 

del Alzheimer y las ABVD 

▪ El participante distinguirá los conocimientos básicos de la disfagia 

▪ El participante analizará la experiencia de las consistencias de la 

sesión 2 

▪ El participante diferenciará y analizará la importancia de las 

movilizaciones en el paciente encamado. 

▪ El participante analizará la experiencia de los cambios posturales de 

la sesión 3 

▪ El participante identificará el dolor en el paciente terminal  

▪ El participante identificará y analizará las distintas necesidades del 

paciente en situación de urgencia. 

▪ El participante describirá los cuidados para una higiene oral en el 

paciente  

▪ El participante enumerará la experiencia de los cuidados de la boca 

de la sesión 4 

▪ El participante explicará y enumerará las distintas técnicas de 

mindfulness  

▪ El participante comparará las distintas preocupaciones sobre cómo 

están gestionando la enfermedad de su familiar.  
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5.2.2 Objetivos de habilidades 

▪ El participante demostrará el desarrollo de habilidades en la 

adaptación de texturas con el método volumen- viscosidad.  

▪ El participante practicará el desarrollo de habilidades en los distintos 

cambios posturales y movilizaciones a través de un maniquí  

▪ El participante realizará los cuidados de la higiene oral  

▪ El participante practicará las diferentes técnicas de mindfulness  

▪ El participante demostrará las habilidades adquiridas durante las 

sesiones  

5.2.3 Objetivos de actitudes:  

▪ El participante valorará los conocimientos de la etapa final del 

Alzheimer  

▪ El participante verbalizará las ABVD de la última etapa de la 

enfermedad  

▪ El participante relatará los conocimientos de la sesión 1 

▪ El participante compartirá las sensaciones a través del test 

▪ El participante valorará las distintas sesiones impartidas en el taller.  

▪ El participante escuchará las distintas opiniones y experiencias de los 

demás compañeros 

6. Contenidos 

Se enumerarán los contenidos a impartir en el taller: 

• Definición de Alzheimer, su etapa final y los cuidados proporcionados en dicha 

etapa.   

• Conocimientos básicos de las actividades básicas de la vida diaria.  

• Concepto de disfagia, recomendaciones nutricionales, medidas preventivas y 

método volumen- viscosidad.   

• Movilizaciones y cambios posturales en pacientes encamados. 

• Concepto de higiene e hidratación de la piel, riesgos y como prevenirlos.   

• Dolor en paciente con Alzheimer, valoración y tratamiento farmacológico 

• Definición de higiene oral y sus cuidados.  

• Preocupaciones del familiar ante la situación que está viviendo y como 

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

materiales 

7.1 Planificación general  

El programa de educación en cuidadores de pacientes con Alzheimer se llevará a cabo 

en los meses de septiembre, octubre, noviembre, diciembre y marzo. Se impartirán 

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

En cuanto a la duración de las sesiones serán 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 podrá incorporar en el grupo contrario al que este asignado.  

A parte, se realizará una sexta sesión pasado un tiempo como recordatorio de todo lo 

aprendido. Esta sesión se realizará los días 14 y 15 de marzo, en dos grupos con un 

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

El número de participantes, será un máximo de 10 personas por cada taller, con un total 

de 40 personas en los cuatro talleres. Los docentes que habrá en cada taller será un 

total de 2 personas, es decir, dos enfermeros cualificados en el tema, el enfermero 

docente y el enfermero observacional. Junto a ellos dos, estará el supervisor que es el 

encargado de organizar los grupos. La forma de organización será, uno de ellos 

impartirá el taller todos los martes y el otro todos los miércoles, lo cual siempre estará 

uno de ellos de apoyo y será útil para la evaluación.  

El lugar de celebración será en el propio hospital Santa Cristina en aulas preparadas 

para sesión del taller. De esta organización será encargado el director ya que es 

necesario diferentes escenarios dependiendo de la sesión a impartir.  

A continuación, se concretará el cronograma de las sesiones con sus horarios, fechas y 

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

 

Captación  Duración  Responsable  

Captación de los 

cuidadores 

3 semanas previas al taller del 6 al 20 de 

septiembre. 

Supervisor con los 2 
enfermeros responsables. 

Figura 5. Captación. Elaboración propia 
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Sesiones  Fechas  Horarios  

 

Sesión 1:  

Aprendiendo con el 

paciente terminal de 

Alzheimer 

Taller 1: martes, 28 de septiembre de 2021 

Taller 2: miércoles 29 de septiembre de 

2021 

18h a 19:30h 

 

Taller 3: martes 2 de noviembre de 2021 

Taller 4: miércoles 3 de noviembre de 2021 

 

 

Sesión 2: 

 ¿Problemas para la 

alimentación? 

Taller 1: martes 5 de octubre de 2021 

Taller 2: miércoles 6 de octubre de 2021 

18h a 19:15h 

Taller 3: martes 9 de noviembre del 2021 

Taller 4: miércoles 10 de noviembre de 

2021 

 

Sesión 3:  

¿Jugamos con cambios 

posturales y 

movilizaciones 

Taller 1: lunes 11 de octubre (por ser festivo 

el 12) de 2021 

Taller 2: miércoles 13 de octubre de 2021 

18h a 19:30h 

 

Taller 3: martes 16 de noviembre de 2021 

Taller 4: miércoles 17 de noviembre de 

2021 

 

 

Sesión 4:  

Menos dolor, más atención 

Taller 1: martes 19 de octubre de 2021 

Taller 2: miércoles 20 de octubre de 2021, 

de 18h a 19:15h. 

18h a 19:15h 

Taller 3: martes 23 de noviembre de 2021 

Taller 4: miércoles 24 de noviembre de 

2021 

 

 

Sesión 5: 

 Aprender a cuidarse 

Taller 1: martes 26 de octubre de 2021 

Taller 2: y miércoles 27 de octubre de 2021 

18h a 19:30h 

 

Taller 3: martes 30 de noviembre de 2021 

Taller 4: miércoles 1 de diciembre de 2021 

 

Sesión 6:  

Recordando… 

Taller 1 y 2: martes 14 de marzo de 2022 18h a 19h 

Taller 3 y 4: miércoles 15 de marzo de 2022 
 

Figura 6. Cronograma de elaboración propia 

7.2 Desarrollo de cada sesión educativa  

Previo a impartir la primera sesión, se les pasará un cuestionario de la escala de Zarit 

para observar la sobrecarga de los participantes. Esta escala se volverá a pasar en la 

5º sesión y pasado los tres meses se realizará la última sesión donde volverán a 

rellenarlo. El fin de realizarlo tres veces es la observación de la sobrecarga en diferentes 

momentos. (anexo 2) 
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Sesión 1: Aprendiendo con el paciente terminal de Alzheimer 

 

1º Sesión: aprendiendo con el paciente terminal de Alzheimer 

Enfermero docente, enfermero observacional y los cuidadores 

informales. 

Duración de la sesión será 

de 90 minutos.  

Objetivo→ Presentación  

Contenido  Técnica Recursos Evaluación  Tiempo  

Presentación de 

cuidadores y 

docentes.  

Técnica del 

ovillo 

• Ovillo  

• Participantes  

• Sillas en círculo  

• Aula  

Interés + 

observación 

directa  

10 min   

Objetivo→ Valorar los conocimientos de la etapa final del Alzheimer 

Contenido Técnica  Recursos Evaluación  Tiempo  

Evaluar 

conocimientos 

previos del 

proceso.  

• Test de 10 

preguntas  

• Tormenta de 

ideas  

• Móvil + internet  

• Pizarra + rotulador 

  

• Observación 

directa  

• Test pre-

taller+ escala 

Zarit (Anexo 2 

y 7) 

20 min  

Objetivo→ Distinguir los conocimientos básicos sobre la etapa final y las ABVD 

Contenido  Técnica  Recursos  Evaluación  Tiempo  

Concepto EA y su 

etapa final y 

cuidados.  

 

Exposición 

mediante 

PowerPoint 

(Anexo 8) 

• Ordenador  

• Proyector  

• Presentación  

Observación 

directa 

15min 

Objetivo Verbalizar las ABVD de la última etapa de la enfermedad 

Contenido  Técnica  Recursos  Evaluación  Tiempo  

Conocimientos de 

las ABVD 

Foto-palabra 

(anexo 9)  

• Fotos+ Tablet 

• Tiza+ pizarra  

Observación 

directa  

15 min  

Descanso (10 minutos) 

Objetivo  Expresar la experiencia de la enfermedad del familiar.  

Contenido  Técnica  Recursos  Evaluación  Tiempo  

Experiencias de 

los cuidadores 

• Rejilla de 

análisis 

(anexo 10) 

• Expositiva 

oral   

• Participantes 

• Tablet  

Observación 

directa 

20 min 

Figura 7. Aprendiendo con el paciente terminal de Alzheimer de elaboración propia. 
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Sesión 2: ¿Problemas para la alimentación? 

 

2º Sesión: ¿problemas para la alimentación?  

Enfermero docente, enfermero observacional y los 

cuidadores informales. 

Duración de la sesión será de 

75 minutos. 

Objetivo→  Relatar de los conocimientos de la sesión 1 

Contenidos  Técnicas  Recursos  Evaluación  Tiempo  

Repaso de los 

contenidos impartidos  

Tormenta de 

ideas  

• 2 cartulinas 

A4 

• Rotuladores 

de colores  

• Participación  

• Observación 

directa 

5 min 

Objetivo→ Distinguir conocimientos básicos de la disfagia  

Contenidos  Técnicas  Recursos  Evaluación  Tiempo  

Concepto de disfagia, 

recomendaciones 

nutricionales, medidas 

preventivas y método 

volumen-viscosidad  

 

Expositiva 

mediante 

PowerPoint 

(anexo 11) 

• Ordenador  

• Proyector  

• Presentación  

Observación 

directa  

 35 min 

Descanso (5 minutos) 

Objetivo→  Demostrar el desarrollo de habilidades en la adaptación de texturas 

Contenidos  Técnicas  Recursos  Evaluación  Tiempo  

Práctica del método 

volumen- viscosidad  

Simulación 

práctica  

Material para 

preparación de 

texturas  

Observación 

directa  

30 min 

Figura 8. ¿Problemas para la alimentación? Elaboración propia 
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Sesión 3: ¿Jugamos con cambios posturales y movilizaciones? 

 

3ºSesión: ¿jugamos con los cambios posturales y movilizaciones?  

Enfermero docente, enfermero observacional y los cuidadores 

informales. 

Duración de la sesión 

será de 90 minutos.  

Objetivo→ Analizar la experiencia de las consistencias de la sesión 2  

Contenidos  Técnicas  Recursos  Evaluación  Tiempo  

Experiencias clase 

anterior  

Charla- 

participativa  

Cuidadores  Observación 

directa  

 5 min  

Objetivos→  Diferenciar y analizar la importancia de las movilizaciones en el paciente 

encamado 

Contenidos  Técnicas  Recursos  Evaluación  Tiempo  

• Definición de 

movilización y de 

cambios 

posturales, tipos y 

como realizarlos 

• Definición de 

higiene, UPP y 

evitar riesgos 

asociados  

Expositiva por 

PowerPoint 

(anexo 12) 

• Ordenador 

• Proyector 

• Presentación+ 

Video   

Observación 

directa  

51 min  

Descanso (5 minutos) 

Objetivo→     Practicar el desarrollo de habilidades en los distintos cambios posturales y 

movilizaciones 

Contenidos  Técnicas  Recursos  Evaluación  Tiempo  

Práctica de las 

movilizaciones, cambios 

posturales y prevención 

de lesiones  

Simulación 

de práctica 

con 

maniquís  

• Aula de simulación  

• Maniquís  

• Camas  

Observación 

directa 

30 min 

Figura 9.  ¿Jugamos con los cambios posturales y movilizaciones? Elaboración propia. 
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Sesión 4: Menos dolor, más atención 

 

4º Sesión: menos dolor, más atención  

Enfermero docente, enfermero observacional y los cuidadores 

informales. 

Duración de la sesión será 

de 75 minutos.  

Objetivo→ Analizar la experiencia de los cambios posturales de la sesión 3 

Contenidos  Técnicas  Recursos  Evaluación  Tiempo  

Experiencias clase 

anterior  

Charla- 

participativa  

Cuidadores  Observación 

directa  

 5 min  

Objetivo→ Identificar el dolor en el paciente terminal 

Contenidos  Técnicas  Recursos  Evaluación  Tiempo  

Concepto de dolor, 

valoración y 

tratamiento 

farmacológico  

Expositiva 

mediante 

PowerPoint (anexo 

13) 

• Ordenador  

• Proyector 

• Presentación  

Observación 

directa  

 30 min 

Descanso (10 minutos) 

Objetivo→ Describir los cuidados para una higiene oral en el paciente 

Contenidos  Técnicas  Recursos  Evaluación  Tiempo  

Definición de higiene 

oral y sus cuidados.  

Expositiva 

mediante 

PowerPoint (anexo 

14) 

• Ordenador  

• Proyector 

• Presentación 

Observación 

directa 

15 min  

Objetivo→  Realizar los cuidados de la higiene oral 

Contenidos  Técnicas  Recursos  Evaluación  Tiempo  

Practica en los 

cuidados de la boca  

Simulación de 

práctica con 

maniquís 

• Aula de 

simulación  

• Maniquís  

Observación 

directa  

15 min  

Figura 10. Menos dolor, más atención. Elaboración propia. 
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Sesión 5: ¿Aprender a cuidarse? 

 

5º Sesión: ¿aprender a cuidarse? 

Enfermero docente, enfermero observacional y los cuidadores 

informales. 

Duración de la sesión será 

90 min  

Objetivo→   Enumerar la experiencia de los cuidados de la boca de la sesión 4 

Contenidos Técnicas  Recursos Evaluación  Tiempo  

Experiencias 

clase anterior  

Charla-participativa  Cuidadores  Observación 

directa  

 5 min  

Objetivo →  Explicar y enumerar las distintas técnicas de mindfulness 

Contenidos  Técnicas  Recursos  Evaluación  Tiempo  

Definición de 

técnicas 

mindfulness, 

beneficios y como 

practicarlo  

Expositiva 

mediante 

PowerPoint (anexo 

15) 

• Ordenador  

• Proyector 

• Presentación 

Observación 

directa 

20 min  

Objetivo→  Practicar las diferentes técnicas de mindfulness 

Contenidos  Técnicas  Recursos  Evaluación  Tiempo  

Práctica de las 

técnicas  

Ejercicios de 

relajación  

Cuidadores  Observación 

directa  

40 min 

Objetivo→   Compartir las sensaciones a través del test 

Contenidos  Técnicas  Recursos  Evaluación  Tiempo  

Evaluar la 

sobrecarga  

Cuestionario  Test de Zarit 

(anexo 2) 

Observación 

directa  

10 min  

Objetivo→  Valorar las distintas sesiones impartidas 

Contenidos  Técnicas  Recursos  Evaluación  Tiempo  

Valorar los 

conocimientos de 

las sesiones  

Cuestionario  • Móvil + internet 

• Post-Test de 

evaluación y 

encuesta de 

satisfacción 

(anexo 7 y 16) 

Observación 

directa  

15 min  

Figura 11. ¿Aprender a cuidarse? Elaboración propia. 
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Sesión 6: Recordando… 

 

6º Sesión: recordando… 

Enfermero docente, enfermero observacional y los 

cuidadores informales. 

Duración de la sesión de 60 

minutos  

Objetivo→   Comparar las distintas preocupaciones sobre cómo se están gestionando la 

enfermedad de su familiar. 

Contenidos  Técnicas  Recursos  Evaluación  Tiempo  

Evaluar las 

preocupaciones de los 

familiares  

Charla- 

participativa  

Cuidador 

 

Observación 

directa  

 50 min 

Objetivo→  Compartir las sensaciones a través del test 

Contenidos  Técnicas  Recursos  Evaluación  Tiempo  

Evaluar la sobrecarga  Cuestionario  Test de Zarit 

(anexo 2) 

Observación 

directa  

10 min  

Figura 12. Recordado... Elaboración propia 

 

 

 

7.3 Explicaciones sobre las técnicas realizadas en las sesiones  

▪ Técnicas de trabajo y materiales de la 1º sesión:  

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

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

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

y comunicación y compartir distintas opiniones.  

Una de las técnicas empleadas en la primera sesión 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 afición que quiera compartir con el resto. Al final 

del juego lograremos la presentación de cada uno y perder esa vergüenza que pueda 

generar estar en un grupo con gente desconocida.  

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

evaluación de los conocimientos (anexo 7). 



32 
 

Otro tipo de técnicas que se van a utilizar en un grupo de educación son “las técnicas 

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

el proyecto:  

Tormenta de ideas. El enfermero encargado deberá escribir en la pizarra todas las 

ideas que se le ocurran a los participantes sobre la enfermedad del Alzheimer y las 

debatirán.  

La técnica de rejilla de análisis, se utilizará para que los cuidadores expresen sus 

experiencias, es decir, se pondrán en parejas y cada una de ellas en una mesa con una 

Tablet que se les proporcionará desde el hospital. Una vez que hayan respondido todas 

las preguntas, uno del grupo será el encargado de compartirlas con el resto de los 

compañeros. El enfermero docente se encargará de escribir las más importantes en la 

pizarra, logrando que los participantes compartan las distintas opiniones y se den cuenta 

en la situación que se encuentra su compañero. (anexo 10) 

Dibujo-palabra: cada pareja tendrá 2 o 3 fotografías que deberán analizarlas acertando 

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

Exposición mediante PowerPoint, se les hará una presentación sobre EA en la última 

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 2º sesión:  

Se realizará una exposición de la Presentación PowerPoint sobre disfagia con los 

siguientes apartados: concepto; los tipos y causas; signos y síntomas; complicaciones; 

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

En cuanto a la simulación práctica, los participantes podrán experimentar las distintas 

consistencias, teniendo como resultado consistencia néctar, miel y pudding. Una vez 

logradas podrán probarlas para sentir las distintas texturas y expresar lo que sienten en 

la próxima sesión. 

▪ Técnicas de trabajo y materiales de la 3º sesión:  

Se realizará una breve explicación mediante una presentación de PowerPoint sobre 

cambios posturales y movilizaciones con los siguientes contenidos: definición; 

normas de protección para el familiar; como los realizamos; posiciones; puntos de 

vigilancia, concepto de higiene e hidratación de la piel; como evitar las UPP y en caso 

de aparición los grados que existen (anexo 12).  Además, se les pondrá un video de las 

distintas posiciones para que puedan tener una idea antes de realizar la práctica.  Y, por 



33 
 

último, se realizará una simulación práctica de los cambios posturales y movilizaciones 

en un aula de simulación del hospital preparada para este taller.  

▪ Técnicas de trabajo y materiales de la 4º sesión:  

Se realizarán 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; 

valoración del dolor y tratamiento farmacológico. Y sobre la higiene oral: concepto; 

complicaciones y cuidados de enfermería.  

Por último, se simulará una práctica sobre los cuidados orales con maniquís en un 

aula preparada para el taller.  

▪ Técnicas de trabajo y materiales de la 5º sesión:  

Se realizará una presentación de PowerPoint sobre las técnicas de mindfulness 

(anexo 15) y practicarán distintas técnicas con el fin de evitar el estrés y sean capaces 

ellos de realizar estas técnicas en su casa.   

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

cuestionario de satisfacción. (anexo 16) 

▪ Técnicas de trabajo y materiales de la 6º sesión:  

Esta última sesión será realizada 3 meses después, donde se recordarán todos los 

conceptos enseñados en el taller y sus respectivas experiencias personales. Aquí es el 

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

En el proyecto educativo es fundamental el apartado de la evaluación ya que sirve para 

evaluar a los participantes y a los docentes que impartan el taller. En el diseño de la 

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

8.1 Evaluación de la estructura y el proceso 

En cuanto a la estructura y proceso se evaluarán una serie de recursos, como son los 

humanos, es decir, la capacidad del ponente para impartir el taller, su comunicación, la 

claridad y calidad, originalidad, los métodos que empleé, la empatía con el grupo y la 

dinámica. También hay otros recursos que se evalúan que son los materiales, es decir, 

el material empleado para las sesiones y las instalaciones utilizadas. Y, por último, se 

evaluará la utilidad de las distintas sesiones y actividades realizadas. 

Para evaluar todo ello, es necesario una serie de herramientas, por ejemplo:   

- La encuesta de satisfacción, se trata de una evaluación para los participantes, 

en la que evaluarán la organización de las sesiones, utilizad, comprensión, 

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 deberá de rellenar al final de cada sesión el llamado guion del observador, 

mediante el cual se evaluará cada sesión, el entorno donde se darán las 

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

8.2 Evaluación de los resultados  

En este apartado se evaluará los conocimientos, actitudes y habilidades de los 

participantes. Según el objetivo a cumplir se evaluará de distinta forma, es decir, los de 

conocimiento se evaluarán a través de un test previo- posterior. El test será entregado 

en dos ocasiones, en la primera sesión y en la última sesión. Con él se podrá valorar los 

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

En cuanto a los de habilidades, se evaluará en casa sesión mediante las simulaciones 

que realicen los participantes mediante la observación directa.  

Y, por último, las actitudes se evaluarán mediante varias técnicas como, por ejemplo, 

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

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

 

Escala del dolor Abbey 
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: ……………………………………………………………………………. 

Nombre y designación de la persona que completa la escala: …………………………… 

Fecha: ……………………………………………………………         Tiempo: …………………. 

El último alivio del dolor fue administrado ………………………a las …………horas. 

Q1 
 
  
Q2 
 
 
 
Q3 
 
 
 
Q4 
 
 
 
Q5 
 
 
Q6  

Vocalización (ej. Llantos, gruñidos, llanto)  
Ausente 0     Leve 1      Moderado 2      Grave 3  
 
Expresión facial (ej. Expresión tensa, fruncida, lamentándose, aspecto 
asustado) 
Ausente 0     Leve 1      Moderado 2      Grave 3  
 
Cambios de lenguaje corporal (ej. Movimientos de nerviosismo, de vaivén, 
protegiendo una parte del cuerpo, retraído.) 
Ausente 0     Leve 1      Moderado 2      Grave 3  
 
Cambios de comportamiento (ej. Aumento de confusión, rehúsa comer, 
alteraciones de patrones usuales)  
Ausente 0     Leve 1      Moderado 2      Grave 3  
 
Cambios fisiológicos (ej. Temperatura, pulso o de tensión sanguínea fuera de 
los limites normales, sudor, enrojecimiento facial o palidez) 
 
Cambios físicos (ej. Cortes en la piel, áreas de presión, artritis, contracturas, 
heridas anteriores) 
Ausente 0     Leve 1      Moderado 2      Grave 3  
 
 

 
 
 
 
 

 
Añade las puntuaciones del 1 al 6 y anótelas                  puntuación total del dolor   
 
Ahora marque la casilla que corresponda a la puntuación total del dolor   

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

 

0-2 
Sin 
dolor  

3-7  
Leve  

8-13  
Moderado  

+14 
Grave  

Crónico  Agudo    Agudo 
sobre 
crónico  

Figura 13. Tabla de elaboración propia a partir de (32) 
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Doloplus-2: 

Figura 14. Escala de doloplus(33) 
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Escala “face legs activity cry consolability” (FLACC): se utiliza para evaluar el dolor 

en niños, pero se ajustó para poder evaluar a los pacientes con demencia con el nombre 

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

hospitalario.  

Escala de PAINAD 

ÍTEMS   0 1 2 PUNTUACIÓN  

Respiración 
independiente 
de la 
vocalización  

Normal  Respiración laboriosa 
esporádica.  
Cortos periodos de 
hiperventilación  

Respiración laboriosa 
y ruidosa.  
Cortos periodos de 
hiperventilación.  
Respiración de 
Cheyne-Stocke  

 

Vocalización 
negativa  

Ninguna  Gemidos o lamentos 
esporádicos.  
Habla con volumen 
bajo o desaprobación.  

Llamadas agitadas o 
repetitivas.  
Gemidos o lamentos 
con volumen alto, 
llanto  

 

Expresión 
facial  

Sonriente 
o 
inexpresi
va  

Triste, asustada o 
ceñuda 

Muecas de disgusto o 
desaprobación 

 

Lenguaje 
corporal  

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

Rígido, puños 
cerrados, rodillas 
flexionadas, 
agarra/empuja, 
agresividad física  

 

Capacidad de 
alivio  

No 
necesita 
alivio 

Se distrae o 
tranquiliza por la voz 
o el contacto 

No es posible 
aliviarlo, distraerlo o 
tranquilizarlo 

 

TOTAL   
Figura 15. Escala de PAINAD de elaboración 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 ámbito domiciliario, la cual permite evaluar los comportamientos de forma continua 

e identificar el dolor para actuar frente a él.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figura 16. Escala de PACSLAC(35) 
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ANEXO 2: Escala de Zarit y encuesta a realizar por los 

cuidadores  

Este test consta de 22 preguntas que debe marcar con una X 
en la casilla que más indicada.  

Nunca 
0  

Rara 
vez 
1 

Algunas 
veces 
2 

Bastantes 
veces 
3 

Casi 
siempre 
4 

1. ¿Piensa que su familiar le pide más 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 vergüenza por la conducta de su familiar?      

5. ¿Se siente enfadado cuando está cerca de su familiar?      

6. ¿Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente 

a la relación 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 está 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 gustaría 

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 incómodo por distanciarse de sus amistades 

debido a tener que cuidar de su familiar? 

     

14. ¿Piensa que su familiar le considera a usted la única 

persona que le puede cuidar? 
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15. ¿Piensa que no tiene suficientes ingresos económicos 

para los gastos de cuidar a su familiar, además de sus otros 

gastos? 

 

     

16. ¿Piensa que no será capaz de cuidar a su familiar por 

mucho más tiempo? 

 

     

17. ¿Siente que ha perdido el control de su vida desde que 

comenzó la enfermedad en su familiar? 

 

     

18. ¿Desearía poder dejar el cuidado de su familiar a otra 

persona? 

 

     

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

 

     

20. ¿Piensa que debería hacer más por su familiar? 

 

     

21. ¿Piensa que podría 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.  

• <46 ausencia de sobrecarga 

• 47-55 sobrecarga ligera 

• >56 sobrecarga intensa  

 

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

 

Los CP se clasifica en 7 estadios según 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 o muy grave (DTC), es compatible con la 

demencia terminal  
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ANEXO 4: Correo electrónico para los enfermeros  
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ANEXO 5: Tríptico  
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ANEXO 6: Cartel  
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ANEXO 7: Evaluación de conocimientos previos y 

posteriores  

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

que se les pasará por correo electrónico: 

https://docs.google.com/forms/d/14Z1tEh2vExN3cbjPt0ymVhLr_eWjVH5pEVimEibAtxk/edit?us

p=sharing 

1. Sobre el Alzheimer:  

a. Es una enfermedad neurodegenerativa que va empeorando 

según pasa los años 

b. El Alzheimer no tiene cura  

c. El primer síntoma es la dificultad para recordar la información 

recién aprendida.   

d. Todas son ciertas  

2. Respecto a las características descritas, di cual no pertenece la 

etapa avanzada 

a. Independiente en las ABVD 

b. Perdida de la capacidad para comer  

c. Capacidad comunicativa  

d. Todas son correctas  

 

3. Respecto a la tercera etapa del Alzheimer, rellene el círculo con una 

X las que se dan en ella. 

 

⃝ Dificultar para comer 

⃝ Dificultar para tragar 

⃝ Pierde capacidad de 

caminar 

⃝ Vulnerable a 

infecciones 

(neumonía) 

⃝ No necesita ayuda 

para ABVD 

⃝ Disfagia  

⃝ No necesita higiene 

oral 

⃝ Alteraciones 

intestinales  

⃝ No alteraciones de la 

memoria 

⃝ Dolor 

⃝ Desnutrición y 

deshidratación  

⃝ Alteraciones visuales  

⃝ Alteraciones auditivas 

⃝ Reconoce a los 

familiares 

⃝  Ansiedad  

 

 

https://docs.google.com/forms/d/14Z1tEh2vExN3cbjPt0ymVhLr_eWjVH5pEVimEibAtxk/edit?usp=sharing
https://docs.google.com/forms/d/14Z1tEh2vExN3cbjPt0ymVhLr_eWjVH5pEVimEibAtxk/edit?usp=sharing
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4. ¿Qué escala mide la sobrecarga del cuidador? 

a. Escala de Barthel  

b. Escala de Zarit  

c. Escala de Mini-Mental State Examination 

d. Escala FAST 

5. En cuanto a los cuidados en un paciente con Alzheimer, señale la 

verdadera: 

a. El paciente es independiente para las ABVD 

b. A partir de que es diagnosticado con esta enfermedad es 

imprescindible la ayuda del cuidador principal  

c. Todos los cuidados que precisa el paciente son repartidos 

entre varios familiares 

d. En la mayoría de los casos es cuidado por un amigo o por un 

enfermero.  

6. ¿Cuál no es un signo de la disfagia? 

a. Babeo 

b. Dificultad para tragar  

c. Tos durante o tras la ingesta 

d. Todas son ciertas  

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

a. Zumos espesos 

b. Pescados con espinas, pieles o consistencia seca 

c. Carne picada  

d. Coliflor  

8. Los cambios posturales en pacientes encamados se realizan 

a. Cada 6-8 h 

b. Cada 2-3 h 

c. Cada 6-9h 

d. Cada 5-6h 

9. ¿Cuál sería la postura ideal para un paciente encamado? 

a. Ponerle boca arriba  

b. Ponerle boca abajo 

c. Ponerle del lado izquierdo o derecho 

d. A y c son correctas  

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

a. En la fase avanzada 

b. En la fase crónica 

c. En la fase terminal  

d. Todas son correctas 

https://www.hipocampo.org/folstein.asp
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ANEXO 8: PowerPoint sobre la EA  
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ANEXO 9: Foto-palabra  
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ANEXO 10: Rejilla de análisis  

 

Nombre del Participante:  Fecha: Día:  

 

Basándonos 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 líneas 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, basándose principalmente en la tercera etapa  

 

 

Respuesta: 

 

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

enfermedad, basándose principalmente en la tercera etapa  

 

Respuesta: 

 

 

4. Dificultades que esté teniendo durante esta etapa  

 

Respuesta: 
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ANEXO 11: Presentación de PowerPoint sobre disfagia  
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ANEXO 12: PowerPoint de cambios posturales + higiene 

e hidratación de la piel 
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ANEXO 13: PowerPoint sobre dolor   
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ANEXO 14: PowerPoint sobre higiene oral y sus 

cuidados  
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ANEXO 15: PowerPoint sobre técnicas de mindfulness  
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ANEXO 16: Encuesta de satisfacción 

 

 

ENCUESTA DE SATISFACCIÓN 

Datos principales  

Nombre del 
participante 

 Día  

Hospital  Fecha   

Preguntas generales  Totalmente 
en 
desacuerdo  

En 
desacuerdo 

Neutral De 
acuerdo 

Totalmente 
de acuerdo 

Sobre los docentes 

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

     

2. Señala los objetivos de 
la sesión 

     

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. El trato con respecto a 
los participantes es 
bueno  

     

Preguntas sobre las sesiones 

8. Se ajusta los horarios a 
los participantes 

     

9. Cada aula está 
organizada para su 
actividad  

     

10. Se entienden con 
claridad los temarios 

     

11. Son dinámicas las 
sesiones 

     

12. Las sesiones dan lugar a 
la participación 

     

13. Los materiales 
proporcionados se 
adaptan a las sesiones  

     

Preguntas generales  
*responderlas debajo de cada pregunta en el hueco 

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

¿Recomendarías este taller para futuros cuidadores? ¿Por qué? 

¿Añadirías algo que has echado en falta? ¿O quitarías algo? 
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ANEXO 17: Guion del observador 

 

GUION DEL OBSERVADOR 

Datos principales  

Nombre del 
docente  

 Número 
de sesión   

 Fecha  

Nombre del 
observador  

 

Hospital  

Hora Inicio  Fin  

Contenidos por sesión  

  

Información 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       

Recomendación del taller para un futuro       

Recursos humanos 

El ponente se expresa con claridad en las sesiones       

Muestra motivación e interés por los temas       

Está dispuesto a resolver todo tipo de dudas      

Realiza recordatorios de lo impartido en otras sesiones       

Organización del temario       

Grado de interés y participación de los participantes      

Plantea preguntas relacionadas con el temario       

Consigue la captación de todos los participantes       

Explica con claridad todo tipo de actividades a realizar en cada 
sesión  

     

Originalidad del ponente en las sesiones       

Recursos materiales 

Las aulas son adecuadas para impartir los talleres      

El ponente utiliza recursos adecuados por sesión       

Los PowerPoint       

El uso de las Tablet o el móvil       

Cartulinas       

Utiliza materiales distintos en las sesiones       

Observaciones   

Sugerencias   


