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0. INTRODUCCION

El Alzheimer es la causa mdas frecuente de demencia. Es una enfermedad
neurodegenerativa que provoca un deterioro cognitivo progresivo que dificulta el ejercicio
normal de las actividades cotidianas (Fundacién Pasqual Maragall, 2023). A medida que la
poblacion envejece, aumenta la necesidad de comprender tanto los efectos de la enfermedad
como el impacto que genera en el entorno familiar. En este contexto, los cuidadores
informales desempefian un papel esencial en la asistencia domiciliaria, asumiendo la
responsabilidad del cuidado diario y enfrentdndose a los desafios fisicos, emocionales y
sociales. La progresion de la enfermedad genera una dependencia en la persona afectada, lo
que repercute directamente en los cuidadores informales, quienes asumen la responsabilidad
del cuidado, sin contar, en muchos casos, con los recursos, informacion y apoyos necesarios.

El Trabajo Fin de Grado que se presenta, se ha organizado en cuatro grandes apartados:

e Fundamentacion tedrica: Se abordard el concepto de Alzheimer, sus caracteristicas
principales y sus etapas, asi como el rol del cuidador/a informal y sus repercusiones en el
ambito familiar y personal.

e Justificacion de la propuesta de intervencion: Se explica el procedimiento metodoldgico
empleado para identificar las necesidades de los cuidadores informales, incluyendo la
elaboracion de instrumentos de recogida de informacion, la descripcion de los
participantes en la investigacion asi como el analisis de datos y principales resultados.

e Propuesta de intervencion: Se presentard el disefio de un recurso para el apoyo en el
cuidado domiciliario para personas con Alzheimer, una Guia, detallando los principales
aspectos que componen dicho recursos (objetivos, contenido, metodologia,
temporalizacion, evaluacion, entre otros) y su posibilidad de uso.

e Conclusiones: Se realizara una reflexion sobre los resultados obtenidos y las aportaciones
en este trabajo, tanto nivel personal como educativo.

Dicho material se ha desarrollado con un enfoque aplicado, basado en la
identificacion de necesidades especificas de los cuidadores. Para ello, se ha desarrollado una
investigacion de metodologia cualitativa, llevando a cabo entrevistas semiestructuradas con
los cuidadores informales para obtener una vision de sus experiencias. Esta informacion ha
servido de apoyo para la creacion de la Guia, un recurso util y accesible para las familias que
afrontan el desafio del Alzheimer en el Ambito domiciliario. Asimismo, se busca ofrecer una
nueva vision del cuidado, enfatizando en la importancia del apoyo emocional y la formacion
de estrategias adecuadas para el manejo de la enfermedad. Por ultimo, se pretende visibilizar
la labor de los cuidadores y contribuir al desarrollo de estrategias que favorezcan un cuidado
mas personal y efectivo.

Finalmente, se adjuntard un apartado de referencias bibliograficas con todas las
fuentes consultadas, asi como una seccion de Anexos.
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1. FUNDAMENTACION TEORICA

El Alzheimer es una enfermedad neurodegenerativa de progresion gradual que afecta
tanto al paciente como a sus cuidadores. Los cuidadores informales, en su mayoria mujeres,
enfrentan una carga fisica, emocional y social muy grande. Esta sobrecarga puede generar
alteraciones en su bienestar, lo que destaca la necesidad de apoyo y autocuidado.

1.1 Breve conceptualizacion del Alzheimer

Segun Molina-Trinidad et al. (2019), en 1910 el Dr. Kraepelin identifico la
enfermedad del Alzheimer como el trastorno que mostraban ciertos pacientes en relacion con
la pérdida de memoria, desorientacion, alucinaciones y fallecimiento debido a una atrofia
cerebral progresiva que afecta a todas las areas del cerebro, segun investigaciones realizadas
en enfermos que presentan dicha patologia.

Asimismo, cita que la enfermedad del Alzheimer es una demencia que impacta a
personas mayores y se presenta como una enfermedad cronico-degenerativa caracterizada por
la degeneracion de la funcién cognitiva, donde la pérdida de dicha funcién es anticipada por
el deterioro del control emocional y del comportamiento social.

1.1.1.Definicion y naturaleza del Alzheimer

El Alzheimer es una enfermedad neurodegenerativa primaria, irreversible y
progresiva que afecta principalmente a la memoria y otras funciones cognitivas. Es la forma
mas comun de demencia, representando hasta el 70% de los casos de dependencia a nivel
mundial (Jordan y Abizanda, 2011). Esta enfermedad se caracteriza por un deterioro
cognitivo que afecta areas clave como la memoria, el lenguaje, las habilidades visoespaciales
y las funciones ejecutivas (Mateos Granados, 2003).

El Alzheimer, como enfermedad neurodegenerativa, posee unas caracteristicas
comunes al resto de enfermedades del mismo tipo (Molina-Trinidad et al., 2019):
1. Causa la muerte neuronal progresiva
2. Tiene un origen desconocido
3. No se dispone de un tratamiento curativo en la actualidad

Del mismo modo, Carretero et al. (2011), afirman que:

La enfermedad de Alzheimer produce degeneraciéon y atrofia de la
corteza cerebral, que es la parte del cerebro responsable de las
funciones cognitivas superiores que mas nos diferencian del resto de
animales. La atrofia comienza por los l6bulos temporales (con
afectacion temprana y severa del hipocampo, zona clave en cuanto al
aprendizaje de nueva informacién y regulacion emocional) y se
extiende luego hacia el parietal, produciendo una considerable
reduccion tanto en masa como en peso cerebral (p.12).
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Ademas, toda nuestra personalidad, todas nuestras emociones y, en general, toda
nuestra actividad mental estd regulada por este complejo 6rgano que es el cerebro. De este
modo, si el cerebro se modifica, nuestra personalidad y actividad mental también lo hara en
mayor o menor medida (Carretero et al., 2011).

A continuacion, se establece una fotografia del cerebro, diferenciandose las diferentes
partes en las que la enfermedad produce una degradacion y atrofia- ver Figura 1-.

Figura 1. Partes afectadas del cerebro

% X
X

Hipocampo
@ Lobulo fontral @ Lébulo temporal
@ Lébulo parietal Lébulo occipital

Fuente: Elaboracion propia

En un cerebro afectado por el Alzheimer, se produce una significativa pérdida de
neuronas. La muerte neuronal estd asociada, principalmente, con dos tipos de anomalias: la
acumulacion de placas de la proteina beta-amiloide y los ovillos neurofibrilares formados por
la proteina Tau. De este modo, estas placas y ovillos perjudican el funcionamiento y la
supervivencia de las neuronas, dado que se interrumpen la capacidad de las mismas para
establecer comunicacion entre si, lo que conduce inevitablemente a su muerte (Fundacion
Pasqual Maragall, 2008).

Asimismo, consideran que este proceso suele comenzar en una regiéon muy especifica
del cerebro: el hipocampo. Sin embargo, a medida que la enfermedad avanza, otras afeas
cerebrales también se ven afectadas. El hipocampo, por tanto, es una de las zonas cerebrales
donde se manifiestan los primeros sintomas provocados por el Alzheimer. Su actividad es
esencial para formar nuevos recuerdos. Por ello, en las etapas iniciales de la enfermedad, las
personas con Alzheimer suelen tener dificultades para recordar eventos recientes. El dafio en
otras regiones del cerebro serd el responsable de la aparicion de nuevos sintomas, como
problemas para tomar decisiones, modificaciones en la personalidad y el comportamiento, o
dificultades para comunicarse.
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1.1.2. Causas y sintomas del Alzheimer

Para Jordan y Abizanda (2011), la enfermedad del Alzheimer se presenta inicialmente
como una pérdida de memoria episoddica, es decir, una dificultad para recordar momentos
recientes o aprender y adquirir nueva informacién. En cambio, ante esta dificultad, la
memoria de hechos pasados se mantiene mas intacta.

A medida que la enfermedad avanza, surgen dificultades mas complejas en areas
como el lenguaje, la orientacién temporal, y la capacidad para realizar actividades cotidianas.
Ademas se observa una reduccion en la motivacion, la inactividad y la rapidez para
reaccionar o aprender. Con el progreso del deterioro, los problemas de comprension y
comunicacion se acentian y la desorientacion creciente hasta llegar a la incapacidad de
reconocer a personas cercanas.

A lo largo del tiempo, desde que el Alzheimer comienza a manifestarse, las
capacidades cognitivas de los pacientes se ven afectadas de manera progresiva. En lugar de
producirse un cambio brusco, el deterioro avanza gradualmente, con sintomas que
evolucionan en cada fase de la enfermedad y dan lugar a nuevas manifestaciones. En este
proceso, pueden identificarse diferentes sintomas cognitivos caracteristicos del Alzheimer
(Carretero et al., 2011).

Los sintomas varian segun la etapa de la enfermedad. Segiin BBK (2009), los signos
tempranos pueden confundirse con los efectos normales del envejecimiento y se caracteriza
por:

® Pérdida de memoria a corto plazo: Las personas con dicha enfermedad olvidan
sucesos recientes

® Dificultades en el lenguaje (afasia): Se reduce la capacidad para construir frases
logicas y se pierde gran parte del vocabulario

e Dificultad para realizar tareas cotidianas: Actividades como realizar gestiones
bancarias o llevar el control de los gastos se vuelve complicado

® [ncapacidad para leer, escribir o reconocer a personas cercanas (agnosia): La
persona afectada pierde la habilidad de interpretar informacioén visual y reconocer
rostros familiares

o Trastornos de conducta: Puede manifestarse a través de la irritabilidad, cambios de
humor y episodios de agresividad

® Alucinaciones: Las personas pueden ver, escuchar o percibir cosas que no existen

Angulo y Ramirez (2016), afirman que no se conoce con certeza la causa de la
enfermedad. Indican que el envejecimiento del cerebro no se produce igual en todas las
personas, de modo que, hay factores genéticos, ambientales y sociales que influyen en la
misma, pero no actian por igual en todas las personas.
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Segun Toro et al. (2022), los principales factores de riesgo incluyen:

1. Anos: El envejecimiento es el principal factor de riesgo para la
enfermedad, ya que la mayoria de los casos ocurren en personas mayores de 65
anos. A medida que la edad avanza, los mecanismo de autorrecuperacion cerebral
se debilitan, aumentando el riesgo.

2. Genética: Si bien la mayoria de los casos de Alzheimer no siguen un
patron hereditario, existen casos raros de mutaciones en los cromosomas 1, 14 y
21, de modo que pueden causar Alzheimer familiar, transmitido genéticamente.

3. Educacion: Un menor nivel educativo se ha relacionado con un mayor
riesgo de Alzheimer, aunque la causa exacta aun no se comprende del todo. Se
cree que la educacion fomenta la creacion de mas conexiones neuronales, lo que
ayuda a compensar la degeneracion cerebral.

4. Problemas de salud coexistentes: Las enfermedades cardiovasculares,
como la hipertension y el colesterol alto, pueden dafiar los vasos sanguineos del
cerebro y aumentar el riesgo de Alzheimer. La diabetes tipo 2 también esta
asociada con la enfermedad,ya que los niveles elevados de azlicar pueden causar
dafos cerebrales.

5. Otros: El estilo de vida, la dieta y la actividad fisica pueden jugar un
papel importante en la prevencion de la enfermedad.

Ademas, en fases avanzadas, los pacientes pueden desarrollar trastornos afectivos
como la depresion, y los cambios conductuales, incluyendo agresividad y agitacion (Mateos
Granados, 2003).

Estos sintomas no solo afectan la calidad de vida de los pacientes, sino que también
tienen un impacto considerable en los cuidadores, que deben de aprender a gestionar estas
conductas a lo largo del desarrollo de la enfermedad.

Asi mismo, Mateos Granados (2003) establece que:

Con la evolucion de la enfermedad hay una pérdida progresiva
de autonomia en las actividades habituales de la vida diaria.
La mayoria de los enfermos presenta también sintomas
psicoldgicos y conductuales. Pueden presentarse ya en fases
leves aunque suelen ser mas evidentes en fases moderadas y
avanzadas. Estos sintomas son importantes por su frecuencia y
por su impacto en la calidad de vida de los pacientes y en la
carga de los cuidadores (p. 27).

Esta progresion de los sintomas, que afecta tanto las funciones cognitivas como
fisicas, esta reflejada en la Tabla 1, donde se presenta una sintesis visual de los principales
signos del Alzheimer.
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Tabla 1. Sintomas Alzheimer

Pérdida de memoria Pérdida de recuerdos mas recientes, conservando mejor aquellos mas

lejanos

Perdida en la capacidad | Dificultad para encontrar las palabras adecuadas, mantener una

de comunicacion conversacion fluida, comprender 6rdenes, leer y escribir
Desorientacion Espacial, temporal y personal

Aprosexia Incapacidad para mantener la atencion

Agnosia Dificultad para el reconocimiento de los estimulos que reciben del

exterior a través de los sentidos sin que estos se encuentren dafiados

Apraxia Incapacidad para realizar movimiento con una intenciéon

Pérdida de la capacidad | En primer lugar, para resolver problemas complejos y el manera del

de calculo dinero, y posteriormente, para las operaciones aritméticas mas sencillas
Pérdida del esquema Falta de nocion del propio cuerpo, sus diferentes partes y la posicion que
corporal estas ocupan con respecto a resto

Fuente: Adaptacion de Carretero et al., 2011.

1.1.3.

Etapas de la enfermedad

Segun Arroyo Mena et al. (2017), la enfermedad progresa a través de tres etapas

principales: la etapa inicial, la etapa intermedia y la etapa final, cada una de ellas con
caracteristicas particulares que afecta a la calidad de vida de la persona afectada.

Etapa inicial (3 a 4 anos de duracion): En la etapa inicial de la enfermedad, los
pacientes experimentan dificultades en la memoria y problemas para encontrar las
palabras correctas lo que puede generar episodios de confusion. A pesar de estos
sintomas, las personas ain pueden mantener una vida relativamente independiente y
realizar actividades cotidianas como el aseo personal. Sin embargo, es comun que
olviden conversaciones recientes o eventos cercanos, aunque su memoria del pasado
sigue siendo clara.

Etapa intermedia (2 a 3 anos de duracion): Durante la etapa intermedia, las
limitaciones en las actividades diarias se hacen més evidentes. Los pacientes pueden
gradualmente recuperar su autonomia y necesitan asistencia en tareas basicas como
vestirse, asearse o incluso alimentarse. Ademas, la memoria se ve afectada
gravemente, y en algunos casos los pacientes pueden no reconocer a sus familiares o
perderse en lugares familiares. También es frecuente la aparicion de trastornos de
conducta, como inquietantes cambios de temperamento y vagabundeo.

Etapa final (2 a 3 aios de duracion): En la etapa final de la enfermedad, los pacientes
pierden casi por completo la memoria y el juicio, la dependencia de cuidado es total,
ya que no pueden realizar actividades cotidianas sin asistencia. El lenguaje se ve
severamente afectado, y la persona deja de hablar, aunque todavia puede responder a
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sefalar emociones como voces carifiosas o caricias. Ademads, en esta fase pueden
presentarse problemas graves como la pérdida del control, inmovilidad y una notable
disminucidn de las defensas inmunologicas.

Tras lo mencionado anteriormente, se establece que la enfermedad del Alzheimer se
desarrolla en tres fases principales. Cada una se distingue por diversos sintomas y
necesidades especificas -ver Tabla 2-.

Tabla 2. Etapas del Alzheimer

Etapa

Caracteristicas

Inicial
(3-4 afios)

YYVYVYY

Dificultad para realizar tareas que requieren pensar

Perderse en rutas familiares (confusion sobre lugares conocidos)
Dificultad para recordar los nombres de objetos y/o familiares
Pérdida de interés en actividades previamente disfrutadas.
Extraviar objetos con frecuencia.

Cambios en la personalidad

Intermedia
(2-3 afios)

YYVYVVYY

vV

Cambio en los patrones de suefio

Alucinaciones, delirios, depresion y agitacion.

Dificultad para realizar tareas basicas.

Problemas para leer o escribir de manera coherente.

Olvido de detalles sobre hechos cotidianos, como la hora o el dia.
Olvidar hechos importantes de su propia vida y perder la nocion de su
identidad.

Pérdida de capacidad de discernimiento y no reconocer peligros.

Uso incorrecto de palabras o hablar en frases confusas, con dificultades
para pronunciar adecuadamente las palabras.

> Retraimiento del contacto social, evitando a amigos y familiares.

Final
(2-3 afios)

vy

>
>
>

Incapacidad para reconocer a los miembros de la familia.

Pérdida de la capacidad para realizar actividades diarias basicas (comer,
vestirse o bafarse)

Imposibilidad de entender el lenguaje.

Problemas para controlar las deposiciones o la orina.

Dificultades para tragar alimentos o liquidos.

Fuente: Adaptacion de Arroyo Mena et al., 2017.

Las fases del Alzheimer reflejan la progresion gradual de la enfermedad. Mientras que
en la etapa inicial aun es posible mantener cierta independencia, en la etapa intermedia la
asistencia se vuelve indispensable y, en la tltima etapa, la dependencia respecto al cuidado es
total. Por todo ello, resulta esencial enfocarse en el cuidado de los pacientes a lo largo de toda
la enfermedad, detenido a que sus necesidades son cambiantes durante toda la evolucion.

10
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1.2. El cuidado informal en el ambito domiciliario

La enfermedad del Alzheimer no solo se presenta como una alteracion de la memoria,
sino que afecta profundamente la capacidad de las personas para llevar a cabo actividades
basicas de la vida diaria, impactando tanto a los pacientes como a sus familias y cuidadores.
El diagndstico temprano y el manejo adecuado son fundamentales para retrasar el avance de
la enfermedad y mejorar la calidad de vida (Mateos Granados, 2003).

1.2.1. Perfil del cuidador/a informal

El cuidador/a principal es la persona que dedica la mayor parte de su tiempo al
cuidado de una persona, ya sea de algun familiar o amigo, es aquel que asume las principales
tareas de su cuidado y es el responsable de tal labor; en la mayoria de las ocasiones es
remunerado econdmicamente, asi mismo, para que se identifique como cuidador/a, debe
haber realizado como minimo 3 meses de tareas de cuidado (Roig et al., 1998, citado por
Cerquera et al., 2012). Asimismo, Angulo y Ramirez (2016), consideran que “el cuidador/a es
la persona que asiste o cuida a otra afectada de cualquier tipo de discapacidad o incapacidad
que le dificulta o impide el desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus relaciones
sociales” (p. 21).

Sobre el cuidado de los pacientes con Alzheimer, autores como Mateos et al. (2000),
seflalan que la responsabilidad suele recaer, principalmente, en los familiares dentro del
entorno doméstico. En cuanto a los cuidadores informales, se ha observado que, en la
mayoria de los casos, son mujeres quienes desempefan esta labor, con edades generalmente
superiores a los 40 afios e incluso cercanas a los 60 o 65 anos (Roca y Blanco, 2007). Arroyo
Mena et al. (2017), afirman que “ocho de cada diez personas cuidadoras son mujeres de 45 y
65 afos de edad” (p.80). Estas mujeres, ademas de enfrentarse al desgaste fisico y emocional
propio del cuidado, a menudo combinan esta tarea con otras responsabilidades del hogar o
laborales, lo que incrementa la complejidad de su rol.

De esta forma, se afirma que: “los cuidadores de enfermos con Alzheimer son un
grupo de alto riesgo para el desarrollo de problemas emocionales. Los cuidadores presentan
peores indicadores de salud general, asi como mayor utilizacién de recursos sanitarios”
(Martin et al., 2002, p.17).

La sobrecarga, como mencionan Roig et al. (1998), se puede definir como el resultado
de combinaciones de trabajo fisico, emocional y restricciones sociales, esto hace referencia a
un estado psicologico que surge al cuidar un enfermo. Este concepto se puede definir seglin la
percepcion y evaluacion de los cuidadores acerca de las labores que realizan y de la posible
influencia que tienen estas en el bienestar personal, de la misma forma experimentando el
conflicto de su rol en lo que implica la tarea del cuidado y la evolucion de la enfermedad de
la persona a su cargo.
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En la Tabla 3, se especifican algunas sefales de alarma que pueden ayudar a percibir

la sobrecarga.

Tabla 3. Seiiales de sobrecarga del cuidador/a

Problemas para dormir

Dificultad para conciliar el suefio o suefio interrumpido de manera
frecuente

Cambios alimentarios

Incremento o disminucion notable del apetito

Elevada irritabilidad

Sensacion de frustracion constante

Pérdida de contacto social

Aislamiento de amigos y familiaries

Pérdida de interés en
actividades

Abandono de hobbies o actividades que antes eran placenteras

Dolores o molestias sin
tener ningun problema de
salud aparente

Malestares fisicos persistentes sin una causa médica clara, como
dolores de cabeza, musculares o fatiga

Aumento del consumo del
alcohol/sedantes

Uso excesivo de sustancias como una forma de escape o manejo del
estrés

Niveles de estrés y/o
ansiedad elevados

Sensacion constante de tension, preocupacion o nerviosismo que
dificulta el bienestar diario

Fuente: Adaptacion de Fundacion Pasqual Maragall et al., 2008.

La sobrecarga del cuidador/a no solo impacta en su bienestar emocional, sino que
también puede desencadenar problemas fisicos y psicoldgicos que afectan a su calidad de
vida. En muchos casos, estos sintomas pueden aparecer de manera gradual, por lo que es
importante prestar atencion a pequefios cambios en el comportamiento.

Méndez et al. (2016), explican que el cuidado de un enfermo con Alzheimer puede
generar alteraciones en distintos dmbitos de la vida del cuidador/a. Estas alteraciones pueden
clasificarse en tres grandes categorias:

1. Alteraciones fisicas: Los familiares cuidadores de un enfermo con Alzheimer suelen
tener peor salud que los miembros de la familia no cuidadores, y corren riesgo de
sufrir maoyr incidencia de problemas organicos y fisiologicos. Realizan menos
“conductas de cuidado de la propia salud”, tales como no dormir lo suficiente,
alimentarse de forma inadecuada, realizar escaso ejercicio fisico, abusar del tabaco o
alcohol, entre otros.

2. Alteraciones psiquicas: Es frecuente que los cuidadores perciban cambios en su
personalidad o forma de ser. Refieren sentirse desbordados por el problema,
reconocen que conceden demasiada importancia a detalles diarios y estan mas
irritables que de costumbre. Asimismo, abandonan los autocuidados personales
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3. Alteraciones en las relaciones personales: La mayoria de los cuidadores reconocen
que desde que comenzd el cuidado del enfermo han abandonado o desatendido las
atenciones que dan a otros familiares. También muestran menos interés por
actividades que se importaban antes como la relacion con los amigos o la relacion de
pareja.

Ante el impacto fisico, emocional y social que conlleva el cuidado de un enfermo con
Alzheimer, resulta fundamental que el cuidador/a tome conciencia de la importancia del
autocuidado. Ignorar las propias necesidades puede agravar el desgaste y aumentar el riesgo
de sufrir problemas de salud.

1.2.2. Repercusiones del Alzheimer en los cuidadores

El impacto de la enfermedad en los cuidadores es significativo. Las personas
encargadas del cuidado de los pacientes con Alzheimer enfrentan una sobrecarga emocional y
fisica considerable, que puede generar estrés, ansiedad y depresion (Mateos Granados, 2003).

Es fundamental la necesidad de un apoyo integral para los cuidadores, que debe
incluir no solo ayuda emocional, sino también recursos practicos y asesoramiento para
enfrentarse a los desafios diarios. Angulo y Ramirez (2016), consideraban que pese a que no
existe un dato preciso sobre la cantidad de cuidadores que existen en la actualidad, se calcula
que al tiempo que la poblaciéon de adultos mayores aumenta con todos sus derivados,
aumentaran también para los afios estipulados desmesuradamente el numero de cuidadores
que podria resultar entre 2 o 3 veces la cifra de la poblacion afectada con Alzheimer ya que se
recomienda tener dos o mas cuidadores por paciente con el fin de rotar y repartir las cargas.

Asimismo, al cuidado de una familiar que padece Alzheimer, Arroyo Mena et
al.(2017), afirman que:

Cuidar de un familiar que depende de nuestra ayuda puede ser una
experiencia muy satisfactoria y merece mayor de los reconocimientos por
parte de la sociedad pero, al mismo tiempo, supone enfrentar presiones
insolutas y cargar con una enorme responsabilidad. Los cuidadores de
personas afectadas de Alzheimer pueden ser considerados como
elementos sanitarios de primer orden ya que son los encargados de
proveer atencion y cuidado en las distintas areas necesarias (nutricion,
disposicion, higiene...), siendo, a la vez, los mas precoces identificadores
de sintomas y problemas en el enfermo. Asi mismo, son los responsables
mas directos de los procesos de conservaciéon y mantenimiento, en un
ambiente seguro, de los niveles funcionales del enfermo, facilitando la
integracion y estimulacion de funciones conservadas en su medio. (p.79)

Méndez et al. (2016), senalan que el cuidador informal, en su afan por atender todas
las necesidades del enfermo, desatiende sus propias necesidades. Algunos cuidadores dedican

13



!O& E F%\ Carla Sanchez Caballero
Grado en Pedagogia

Universidad de Oviedo

casi todo su tiempo, generalmente en solitario, durante muchos afios. Vivir en un estado de
estrés constante, llevando a cabo tareas rutinarias y repetitivas cada dia, junto con la
sensacion de no tener control sobre el resultado final del trabajo, puede desgastar tanto fisica
como mentalmente al cuidador. Este desgaste afecta no solo la salud fisica del cuidador, sino
también su bienestar emocional y su calidad de vida.

En este contexto, el Libro Verde sobre el Envejecimiento (2012), subraya la
importancia de promover la solidaridad intergeneracional, involucrando a las generaciones
mas jovenes en el cuidado de los mayores para reducir el aislamiento de los cuidadores y
repartir las responsabilidades. Ademas, se hace hincapié en la necesidad de implementar
politicas que mejoren tanto las condiciones laborales como de vida de los cuidadores, con un
enfoque integral que contemple apoyo social y econdmico, facilitando la conciliacion entre la
vida personal, laboral y las responsabilidades de cuidado, favoreciendo la solidaridad y la
responsabilidad compartida entre generaciones.

Como indica la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) en su “Guia sobre Ciudades
Globales Amigables con los Mayores” (2016), el entorno urbano y la infraestructura social
tienen un impacto directo en la calidad de vida de los cuidadores informales. Las ciudades
deben ofrecer redes de apoyo para aliviar el aislamiento social de los cuidadores, los cuales,
sufren de estrés emocional y fisico debido a la falta de apoyo y recursos.

En este sentido, la accesibilidad a servicios médicos, centros de apoyo social y la
creacion de espacios que fomenten la interaccion social pueden disminuir las dificultades que
enfrentan los cuidadores. Esto no solo mejoraria la calidad de vida de las personas con
Alzheimer, sino que también aliviaria la fatiga y la ansiedad que a menudo experimentan los
cuidadores debido al aislamiento social y la ausencia de apoyo emocional (OMS, 2016).

Segiin Mendez et al. (2016), algunas de las actitudes y consecuencias emocionales
mas frecuentes en los cuidadores incluyen:

1. Desmotivacion, debido a la carga continua de responsabilidades

2. Depresion y angustia, como resultado del desgaste emocional prolongado

3. Trastornos psicosomaticos, que pueden manifestarse en sintomas fisicos como
dolores musculares, fatiga cronica y problemas digestivos

4. Fatiga y agotamiento, debido a la falta de descanso y la sobrecarga de tareas
diarias

5. TIrritabilidad, como respuesta al estrés constante y la falta de apoyo

El impacto de la dependencia de la persona con Alzheimer contempla aspectos
bio-psico-sociales en la salud del cuidador/a informal. A continuacion, se establece una tabla
con las principales alteraciones y dificultades que puede enfrentar el cuidador/a en su labor.
-ver Tabla 4-
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Tabla 4. Alteraciones y dificultades para el cuidador/a

Alteracion/Dificultad | Repercusiones

Aumento de la vulnerabilidad a problemas fisicos
Fatiga y malestar general

Alteraciones del suefio

Aparicion de cefaleas

Problemas gastrointestinales

Anemia y diabetes

Trastornos osteomusculares

Sistema inmunolégico debilitado

Fisica

YYVYVVYVYYVY

Psicologica Sentimiento frecuentes:
> tristeza

> desesperacion
> indefension
> desesperanza

Presencia comun de:
enfado
irritabilidad
preocupacion
culpa

Mayor aislamiento social

Menor disponibilidad de tiempo libre

Reduccion significativa de las aficiones

Falta de tiempo para el cuidado personal

Deterioro del nivel de intimidad

Dificultad para compatibilizar las tareas de cuidado con las
obligaciones laborales

Social

YYVYYVY |VYVYVYY

Y

Reduccion de ingresos por la disminucion de la dedicacion
laboral
> Aumento de los gastos asociados al cuidado del enfermo

Economica

Fuente: Adaptacion de Carretero et al., 2011.

1.2.3. Intervencion con Terapias No Farmacologicas

No existe actualmente una cura farmacoldgica para el Alzheimer, por lo que es
fundamental considerar el uso de Terapias No Farmacoldgicas, las cuales buscan ralentizar el
deterioro cognitivo, fomentar la autonomia y mantener la funcionalidad en la vida diaria de
quienes padecen esta enfermedad (Ruiz Herndndez, et al., 2023). Por ello, es necesario tener
en cuenta que ninguna de estas intervenciones, evitara el avance de la enfermedad, ni
recuperard las capacidades cognitivas que la persona afectada ya haya perdido. Se trata de un
complemento para el tratamiento de la persona con Alzheimer, no es una sustituta de la
medicacion prescrita (Fundacion Pasqual Maragall, 2023).
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Asimismo consideran que las Terapias No Farmacoldgicas, especialmente cuando se
combinan con tratamientos farmacoldgicos, pueden resultar igual o incluso mas efectivas en
ciertos casos donde los farmacos no son suficientes por si solos. Hay diversas actividades y
terapias dirigidas al tratamiento de la enfermedad. Se trata de técnicas como la estimulacion
cognitiva, la reminiscencia, la musicoterapia, la orientacion en la realidad, la estimulacion
sensorial, el ejercicio fisico, la psicomotricidad, entre otras.

1.2.4. Autocuidado del cuidador/a

Mendez et al. (2016), definen el autocuidado como:

“Las decisiones que toma un individuo para
prevenir, diagnosticar y tratar su situacion personal de
enfermedad; todas las acciones individuales dirigidas a
mantener y mejorar su salud; y las decisiones referidas a
usar tanto los sistemas de apoyo informal, como los
servicios médicos formales”(p.81).

Pero el autocuidado, ademads de realizar habitos saludables y atender a las necesidades
fisicas, implica cuidar los aspectos emocionales. Es esencial prestar atencion a lo que uno
siente y darse permiso para que la emocion surja sin entrar en juicios de valor. No es facil
para el cuidador reconocer algunas de las sensaciones que estd viviendo y suelen ser
negativas, tales como la rabia, tristeza y miedo (Carretero et al., 2011).

Dado que las vidas de los cuidadores se centran en atender las necesidades del
familiar con Alzheimer, muchos descuidan sus propias necesidades y suelen dejar su vida
personal a un segundo plano. Es fundamental que el cuidador/a reconozca la importancia de
atender su propio bienestar. Al priorizar su cuidado personal, estard en mejores condiciones
para cuidar de su familiar, ya que, al satisfacer sus necesidades de descanso, ocio y apoyo
emocional, podrd contar con mas energia, ademas de recursos fisicos y psicolégicos para
afrontar el cuidado (Arroyo Mena et al., 2017).

De esta manera, se presentan una serie de cuidados personales que los cuidadores
deben de llevar a cabo:

e Informarse todo lo posible sobre la enfermedad de nuestra familiar para
comprender que esperar y evitar perder el tiempo y energia intentando cambiar
lo inevitable
Aceptar lo inevitable.

Atender sus necesidades fisicas y emocionales

Identificar fuentes de apoyo, como recursos disponibles para la persona que
padece la enfermedad. Ademds de servicios de descanso para el cuidador/a,
grupos de apoyo y amigos o seres queridos a quienes recurrir en busca de
ayuda.
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En la Tabla 5, se encuentra de qué diferentes maneras deberia cuidarse el cuidador/a.

Tabla 5. ;Como debe cuidarse el cuidador/a?

Fisicamente Rutinas de habitos saludables:
> Dieta equilibrada

> Hacer ejercicio

> Dormir y descansar

Psicologicamente Reconocimiento de sus emociones y sentimientos
Relaciones personales y > Tener una adecuada red social

sociales > Mantener las relaciones personales con el entorno
Planificacion del tiempo Realizar actividades sin el enfermo

Fuente: Adaptacion de Carretero et al., 2011.

De este modo, el autocuidado es fundamental para el bienestar fisico y emocional. Al
priorizar sus propias necesidades y buscar apoyo, podra enfrentar de manera mas efectiva los
retos diarios del cuidado. El equilibrio entre cuidar de si mismo y de la persona enferma, es
clave para mantener una calidad de vida adecuada a lo largo del proceso de la enfermedad.

2. JUSTIFICACION DE LA PROPUESTA DE
INTERVENCION: DIAGNOSTICO DE NECESIDADES

2.1. Proposito de la deteccion de necesidades

El cuidado informal de personas con Alzheimer conlleva una serie de desafios fisicos,
emocionales y sociales que impactan significativamente en la vida de los cuidadores. Estos
enfrentan una carga de trabajo constante, estrés emocional y, en muchas ocasiones, una falta
de apoyo. En este sentido, resulta imprescindible identificar sus necesidades y dificultades
para disefiar estrategias de intervencion eficaces que mejoren tanto su bienestar como la
calidad de atencion proporcionada al enfermo.

El interés por la tematica de este TFG surge de una experiencia personal, ya que la
autora del mismo cuenta con un familiar cercano que padece Alzheimer. La convivencia con
esta realidad ha permitido observar de primera mano las dificultades que enfrentan los
cuidadores familiares en el dia a dia, asi como el impacto que esta labor tiene en su bienestar
fisico, emocional y social. La carga de trabajo de los familiares, sumada a las exigencias de la
vida cotidiana, ha puesto de manifiesto la necesidad de analizar y visibilizar los retos a los
que se enfrentan los cuidadores informales en el entorno domiciliario.

En muchas ocasiones, los cuidadores asumen esta responsabilidad sin la preparacion
ni los recursos adecuados, lo que puede afectar tanto a su bienestar como a la calidad del
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cuidado brindado al enfermo. Factores como el agotamiento fisico y psicologico, la
sobrecarga emocional, la pérdida de redes de apoyo y el gasto econdmico derivado del
cuidado deben ser analizados en profundidad. Asimismo es esencial evaluar el acceso a
apoyo emocional, la formacion en el manejo de la enfermedad y la conciliacion del cuidado
con otras responsabilidades, ya que estos aspectos influyen directamente en la calidad de vida
del cuidador/cuidadora y del enfermo.

Finalmente, comprender las experiencias, vivencias y preocupaciones de los
cuidadores es fundamental para disefar guias de apoyo ajustadas a sus demandas reales,
garantizando una intervencion mas efectiva. De este modo, no solo mejora su bienestar, sino
que también se fortalece la calidad que reciben las personas con Alzheimer a lo largo de su
enfermedad.

2.2. Elaboracion de instrumento de recogida de informacion

Para recopilar informacion detallada sobre la experiencia de los cuidadores informales
de personas con Alzheimer, se optd por utilizar una entrevista semiestructurada -ver Anexo
1-, como instrumento principal de recogida de datos. Este método permite combinar
preguntas predefinidas con la flexibilidad necesaria para profundizar en aspectos clave de la
experiencia del cuidador/a, garantizando una mayor riqueza en las respuestas.

Seglin Alvarez-Gayou Jurgenson (2005) la entrevista es un dialogo estructurado con
un proposito definido. En la investigacion cualitativa, su objetivo es explorar la perspectiva
del entrevistado y analizar en profundidad el significado de sus experiencias.

El diserio del instrumento se bas6 en una revision de estudios previos sobre la carga
del cuidador/a y en herramientas de evaluacion cualitativa utilizadas en investigaciones
similares (Blanco et al., 2019). Para su elaboracion, se tom6 como referencia cuestionarios
como la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit (Zarit et al., 1980), pero adaptandolo a
un formato mas flexible que permitiera explorar con mayor detalle las vivencias personales
de cada entrevistado (Martin et al., 1996). Esta adaptacion responde a la necesidad de captar
con mayor precision la dimensién emocional y practica del rol del cuidador/a.

El objetivo principal de la entrevista es explorar las necesidades, los retos
emocionales y los apoyos fundamentales para los cuidadores informales de personas con
Alzheimer, con el fin de comprender sus experiencias y vivencias.

El contenido de la entrevista fue disefiado para captar con precision la realidad de los
cuidadores, utilizando un lenguaje claro y cercano que facilitara la expresion libre de sus
vivencias. Se incluyeron preguntas abiertas para permitir respuestas detalladas y espontaneas,
asi como preguntas cerradas para estructurar mejor ciertos aspectos clave. Ademds se
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garantiz6 la confidencialidad de los datos recopilados, fomentando un espacio de confianza,
en el que los entrevistados pudieran compartir sus experiencias.

Respecto a la estructura, la entrevista se divide en varios bloques tematicos que
abarcan diferentes dimensiones del rol del cuidador/a. En primer lugar, se recoge informacion
sociodemogréafica, incluyendo datos como la edad, el vinculo con la persona con Alzheimer y
el tiempo dedicado al cuidado. Posteriormente, se exploran aspectos relacionados con la
evolucion de la enfermedad, el nivel de dependencia del enfermo y la rutina diaria del
cuidador/a. Ademas, se incluyen preguntas sobre el impacto emocional del cuidador/a, las
estrategias que utilizan para manejar el estrés, el acceso a recursos de apoyo y las necesidades
formativas que consideran prioritarias. Finalmente, el ultimo bloque de preguntas se basa en
una reflexion en la que los cuidadores pueden compartir sus aprendizajes y consejos para
otros que se encuentran en su misma situacion.

Este instrumento de recogida de informacion ofrece una vision completa del cuidado
informal en el contexto del Alzheimer. En la Tabla 6, se presentan de manera detallada las
categorias establecidas dentro del instrumento, lo que facilita la sistematizacion y el analisis
de la informacion recogida.

Tabla 6. Bloques tematicos

Informacion general sobre la
persona con Alzheimer

Tiempo desde el diagndstico
Fase de la enfermedad
Nivel de dependencia

Cuidados diarias y rutinas Tipo de ayuda en la vida diaria
Rutina tipica del cuidador/a

Apoyo de otros familiares o profesionales

Cambios en la vida del cuidador/a
Estrés fisico y emocional
Manejo del estrés y sobrecarga emocional

Impacto personal y emocional
del rol de cuidador/a

Apoyo y recursos necesarios Apoyo importante para el cuidador/a

Acceso a servicios de apoyo

Desafios y estrategias en el
cuidado

Dificultades principales en el cuidado
Estrategias utilizadas
Formacion recibida sobre el cuidado

Reflexion y consejos para otros
cuidadores

Aspectos mas dificiles del cuidado
Consejos para nuevos cuidadores
Reflexion sobre la experiencia personal

YYVY |YVYY|[VY|VYY[VYVYVY]|VVY

Fuente: Elaboracion propia

Para garantizar el respeto a los derechos de los participantes, se llevd a cabo un
Documento de Consentimiento Informado, el cual proporciona toda la informacion esencial
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sobre el estudio. Este documento asegura que los participantes han sido debidamente
informados acerca del proposito de la investigacion -ver Anexo 2-. En €l, se incluyen el titulo
del estudio, los datos de la entrevistadora y las fechas en que se llevo a cabo la investigacion,
especificamente los dias 26, 27 y 28 de enero de 2025. Finalmente, el documento contiene
una declaracion de consentimiento en la que los informantes manifiestan haber recibido toda
la informacion sobre el estudio y consienten la grabacion de la entrevista, garantizando que
sus datos seran tratados de manera confidencial.

2.3. Procedimiento de recogida de datos

La aplicacion de la entrevista implico una planificacion previa. Esto incluy6 en primer
lugar, el disefio de las preguntas orientadas en los aspectos mas relevantes sobre los que se
deseaba obtener informacion. Ademas, se establecid contacto con los tres informantes clave,
con quienes se coordind de manera anticipada la fecha, el lugar y la hora para llevar a cabo
las entrevistas, garantizando asi su participacion voluntaria y confidencialidad de los datos
recogidos.

El contacto inicial se estableciéo con la hija de la persona afectada por Alzheimer
(I1L), madre de la autora del TFG. Esta informante fue informada sobre la estructura de la
entrevista y los bloques tematicos a abordar. Tras acordar un horario y presentarle el
documento de consentimiento informado y aceptacion de grabacion de la entrevista, esta se
llevo a cabo el 26 de enero a las 10:30, en su domicilio.

A continuacién, se contactd al segundo informante, el marido de la persona afectada
(I2]). A este participante se le explico el procedimiento de la entrevista, y tras estar de
acuerdo y firmar el consentimiento informado y aceptacion de grabacion de la entrevista, y la
entrevista con ¢l se realizd el 27 de enero a las 12:30 en su domicilio, lugar donde reside
también la persona afectada por Alzheimer.

Finalmente, se contactd a la tercera participante, la cuidadora de la persona afectada
(I3R), quien comenz6 a trabajar en el cuidado de la persona enferma hace 9 meses. La
entrevista se realizd el 28 de enero a las 15:00 en el domicilio de la persona afectada por
Alzheimer, luego de haber explicado el procedimiento y obtenido la firma del documento de
consentimiento informado.

Las entrevistas se llevaron a cabo en un entorno propicio para la conversacion
caracterizado por ser un ambiente tranquilo, sin interrupciones. Este ambiente favorecié una
comunicacion abierta y comoda, permitiendo que los participantes se expresaran con
sinceridad. A continuacion, se presenta un resumen sobre el procedimiento de aplicacion de
la entrevista en cada uno de los entrevistados - ver Tabla 7-.
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Tabla 7. Informacion entrevistas

Informante Dia Hora | Lugar Duracion
Hija de la persona con Alzheimer | 26 de enero | 10:30 | Domicilio de la hija 15 minutos
(I1L)

Marido de la persona con 27 deenero | 12:30 | Domicilio del marido 12 minutos
Alzheimer (12])

Cuidadora de la persona con 28 de enero | 15:00 | Domicilio del marido 10 minutos
Alzheimer (I3R)

Fuente: Elaboracion propia

Una vez completadas las entrevistas, se llevo a cabo la transcripcion de cada una de
ellas -ver Anexo 3,4y 5-.

2.4. Descripcion de personas clave o informantes

En este estudio participaron tres personas clave, cada una con un rol relevante en el
cuidado de la persona con Alzheimer. Estos informantes fueron seleccionados por su vinculo
directo con la enferma y ofrecen una vision de las dindmicas del cuidado y las
responsabilidades diarias que conlleva.

e Informante 1 (I1L): es la hija de la persona con Alzheimer. Tiene 53 afios y ha
asumido un papel fundamental en la toma de decisiones relacionadas con el cuidado
de su madre. Sin embargo, desde la incorporacion de la cuidadora principal (I3R), ha
logrado disponer de mayor tiempo libre y reducir parte del estrés, presion y
dependencia que solia sentir al estar tan involucrada en el cuidado de su madre.

e Informante 2 (I2J): es el marido de la persona con Alzheimer. A sus 81 afios, convive
con ella y juega un papel esencial en su apoyo emocional, aun cuando no esta en una
posicion para encargarse de las tareas fisicas del cuidado debido a su edad. Por ello,
tomo la decision de contar con la ayuda permanente de R (I3), para asegurarse de que
la enferma tenga un cuidado las 24 horas del dia, asegurandose de que el ambiente en
el domicilio sea lo mas comodo y seguro posible.

e Informante 3 (I3R): es la cuidadora principal, tiene 58 afios y reside en el mismo
domicilio que el segundo entrevistado y la enferma. Ha asumido la responsabilidad
de atencion total y directa a la persona con Alzheimer. Estd encargada no solo de las
tareas fisicas, como la higiene, sino también de proporcionar apoyo emocional,
interactuando con la persona con Alzheimer y manteniendo una rutina diaria.

! Los codigos de los informantes clave se componen de la siguiente manera: I= Informante, nimero= orden de
entrevista, letra final= inicial del nombre (ej: [1L= ler informante, inicial “L”)
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2.5. Procedimiento analisis de los datos

Una vez realizada las entrevistas y sus respectivas transcripciones, se ha mantenido un
andlisis riguroso y técnico. Segin Valles (1997, citado por Rodriguez et al., 2010), el andlisis
de los grupos de discusion requiere una metodologia cualitativa basada en el andlisis de
contenido, estructurada en tres niveles:

1. Clasificacion temdtica de las distintas ideas que son verbalizadas en los
grupos de discusion, elaborando, a partir de ello, un sistema de categorias. Los
bloques de la entrevista son: informacién general sobre la persona con
Alzheimer, cuidados diarios y rutinas, impacto personal y emocional del rol de
cuidador/a, apoyo y recursos necesarios, desafios y estrategias en el cuidado y
por ultimo, reflexion y consejos para otros cuidadores.

2. Descripcion del contenido de las transcripciones: inclusion de comentarios de
los informantes en relacion con los diferente bloques tematicos que se tratan
en cada momento. Estos comentarios fueron elegidos por la claridad de las
ideas y pertinencia en relacion con el bloque expresado.

3. Interpretacion teorica del contenido descrito en el segundo nivel de andlisis:
Se llevaron a cabo conclusiones en relacion con los objetivos y tomando como
puntos de referencia los desarrollos teoricos.

2.6. Presentacion de datos

A continuacion, pasamos a presentar los principales resultados de las entrevistas
realizadas a fin de conocer mas a fondo las experiencias reales de los cuidadores de personas
con Alzheimer:

e Informacion general sobre la persona con Alzheimer

Los entrevistados describen la progresion del Alzheimer en la persona a la que cuidan,
coincidiendo en que el diagndstico se realizo hace aproximadamente 10 afios. Sin embargo,
hay una diferencia en la percepcion de la fase en la que se encuentra la enferma. Dos de los
entrevistados (I1L y 12J) afirman que la enfermedad estd en una fase avanzada, mientras que
(I3R), considera que aun estd en una fase moderada porque reconoce que la situacion
empeorara:

“porque va a avanzar mds desde luego, moderada
todavia” (13R).

Esto sugiere que la percepcion del estado de la enferma puede depender de la
convivencia diaria y del nivel de exigencia que cada cuidador o cuidadora experimenta.
Respecto al nivel de dependencia, todos coinciden en que es practicamente total:

"necesita ayuda para todo... para el aseo personal,
alimentacion, no puede salir sola a la calle..."

(I1L).
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Por otro lado, han comentado que en ocasiones realiza cosas de manera autonoma,
pero con vigilancia.

"ocasionalmente hace alguna cosa sola y con
ayuda... pero pocas veces"(12]).

o Cuidados diarios y rutinas
Los entrevistados describen la rutina diaria del cuidado y los desafios que enfrentan.
Se observa un consenso respecto a la dependencia de la enferma, ya que los tres informantes
coinciden en que necesita ayuda para todo:

"todo, todo tipo, todo cuidado" (13R).

"ahora mismo todos, el aseo personal, vestirla,
alimentacion..sisi todo todo" (12J).

Sin embargo, hay matices en la carga que asumen directamente y el apoyo del que
disponen. Los dos primeros informantes, cuentan con apoyo profesional de 24 horas al dia, lo
que les permite repartir la carga del cuidado. La primera informante describe como su rol ha
cambiado con el tiempo, pasando de una implicacidon mas activa a un acompafiamiento mas
emocional:

“puedo ir a verla por la tarde, pero para disfrutar
un ratito con ella. Pues a lo mejor darle un masaje
en los pies, merendar con ella..” (I1L).

En contraste, la tercera informante asume el rol de cuidadora 24 horas al dia y
menciona que estd acostumbrada a este tipo de trabajo:

“normal porque ya estoy acostumbrada a hacer
este tipo de trabajo” (I3R).

El aseo personal, y especialmente la higiene después de las deposiciones, es un reto
comun. Se menciona lo dificil que resulta fisicamente:

“lo paso mal, lo paso mal, cuando tengo que hacer
una limpieza de...de deposicion, lo paso mal,
porque yo también tengo problemas de espalda”
12)).

Asimismo, se destaca la resistencia de la enferma al cambiarse los pafiales:

"trata de estirar para que no se lo quite, pues es
eso, lo que cuesta mads, porque ella no entiende que
hay que cambiarle y asearla, y eso le pone muy
nerviosa"(13R).
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Por otro lado, senalan que aunque la enferma no es agresiva, si se frustra cuando
percibe sus propias limitaciones:

"ocasionalmente se da cuenta a lo mejor que
hablamos de ella o que ella no es capaz a lo mejor
de llevarse un tenedor a la boca y se violenta ella
misma" (I1L).

e Impacto personal y emocional del rol de cuidador/a
El impacto personal y emocional que ha tenido el rol de cuidador/a en sus vidas ha
sido importante. Se observa que, aunque cada uno vive la experiencia de manera diferente,
hay un consenso en que el estrés emocional es una de las mayores dificultades. El rol de
cuidador/a ha supuesto un cambio importante en la rutina de cada entrevistado.

Uno de ellos menciona que, aunque ahora podria tener mas tiempo para si misma,
elige dedicarlo a la enferma, su madre:

"necesito, quiero estar con ella, aprovechar
momentos con ella, entonces pues a lo mejor otras
cosas que podria hacer o dedicar en mi, no las
hago" (I1L).

Otro de ellos, destaca que su experiencia ha cambiado en cada etapa, y que
actualmente, con ayuda profesional, tiene mas tranquilidad y libertad:

“pues dependiendo de la etapa, en la primera
etapa pues era...complicado, en la segunda etapa
estuvo en una residencia, un acompariamiento en
las salida diarias, maiianas y tarde y en la tercera
etapa, en el que ahora ya esta en el domicilio, pues
mas tranquilo porque por tener ayuda profesional

de 24 horas al dia” (12]).

La tercera informante, en cambio, adopta una postura mas pragmatica, sefialando que
siempre ha estado preparada para adaptarse a distintos tipos de cuidados:

"hay que estar preparado también para todos los
cambios que se vienen en la vida" (I3R).

Todos identifican el estrés emocional como el mas significativo. Dos de ellos
coinciden en que ver el deterioro de la persona es lo mas doloroso, y especialmente una de
ellas menciona que la enferma, sobretodo en etapas iniciales, era consciente de su pérdida de
capacidades:
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‘considero que ella a veces se da cuenta...o al
principio sobre todo se daba cuenta de que no era
capaz de hilar una conversacion” (I11L).

Asimismo, se destaca por parte de otro informante que se siente frustrado cuando no
logra entender lo que la enferma quiere comunicar:

“al no atender...al no entender lo que me quiere
decir, entonces lo paso muy mal en esos
momentos” (12]).

Por otro lado, se menciona tanto el estrés fisico como el psicologico, lo que puede
estar relacionado con el hecho de que durante su jornada, no recibe otro apoyo profesional y
asume el cuidado de forma mas directa:

“pues la verdad fisico y psicologico también,
tambien ...” (13R).

Las respuestas reflejan diversas estrategias para afrontar la sobrecarga emocional.
Ambos de ellos mencionan que llorar es una de sus principales formas de desahogo:

“bueno  pues..la  carga  emocional  pues
llorando... ”(I11L).
“pues...lo normal es que me ponga a llorar” (12]).

Por otro lado, también mencionan como estrategia mas activa desconectar del
cuidado:

“cuando salgo de mi trabajo...trato de compartir
con amigas, salir a tomar un café,
pasear...desconectar  completamente de mi
trabajo” (13R).

Todos los informantes afirman recibir apoyo emocional de familiares y amigos,
aunque ninguno de ellos pertenece a ningun grupo de ayuda especifico. Asimismo, respecto
al tiempo personal, dos de los informantes mencionan que actualmente pueden disponer de
mas tiempo para si mismos. Una de ellas enfatiza que esto depende de la actitud de la
persona:

“si uno tiene voluntad tu sales, porque como tengo
horas libres para dedicarme a mi pues si” (I3R).

Sin embargo, uno de ellos deja ver que, aunque tiene la posibilidad de hacer otras
cosas, elige no hacerlo, lo que puede interpretarse como una muestra de dependencia y
compromiso hacia la enferma, a la vez de un posible descuido de su propio bienestar:
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“ahora mismo si podria tenerlo, si podria tener

>

tiempo para hacer yo cosas, pero no las hago’

(I1L).

® Apoyo y recursos necesarios
Reflexionan sobre el apoyo que consideran esencial para mejorar su calidad de vida
como cuidadores y los recursos a los que tienen acceso. Se percibe una clara diferencia en la
manera en que cada uno afronta el cuidado y el tipo de apoyo que han recibido.

Los dos primeros informantes coinciden en que el apoyo profesional de 24 horas es
clave para aliviar la carga del cuidado. El segundo informante lo expresa de manera clara:

“la que tengo ahora, que dos sefiores 24 horas al
dia...se sustituyen cada 24 horas, pero ella estd
atendida las 24 horas” (12]).

La primera informante, también valora este sistema, pero afade que el reto ahora es
aprender a no depender completamente de la rutina del cuidado y encontrar espacios para si
misma:

“como cuidadores no tener esa gran dependencia y
buscar huecos para nosotros, cosa que yo por lo
menos, ahora mismo, no estoy haciendo” (I11L).

Por otro lado, se destaca la importancia del apoyo emocional, lo que sugiere que, mas
alla del apoyo profesional de otra persona, hay una necesidad de acompafiamiento emocional
en el proceso para mejorar el bienestar del cuidador/a:

“bueno ... emocional diria yo también, si” (13R).

Ninguno ha recurrido a grupos de apoyo especificos para cuidadores de personas con
Alzheimer. Afirman que no han sentido la necesidad de este tipo de apoyo:

“no, de momento pienso que no lo he necesitado”
(12)).

En cambio, aunque una de las informantes no ha acudido a grupos de ayuda, ha
realizado cursos de cuidados geriatricos y que ha buscado informacion en redes sociales para
aprender mas sobre la enfermedad:

“me he estado apoyando a nivel de las redes
sociales, leyendo y todo como hay que hacerlo,
porque el tratar a una persona con Alzheimer es
diferente” (13R).

o Desafios y estrategias en el cuidado
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Los informantes reflexionan sobre los desafios mas significativos que enfrentan en el
cuidado de la persona con Alzheimer, asi como las estrategias que emplean y la formacion
que han recibido o les gustaria recibir

Una de las mayores dificultades mencionadas por los cuidadores es la incapacidad de
la persona con Alzheimer para expresarse con claridad. Describen la frustracion de no saber
qué le sucede a la paciente cuando intenta comunicarse:

‘“ . . ,

es como una impotencia de no saber qué le puede
estar pasando...ahora no es capaz de decir si le
duele aqui, o ...” (I1L).

Asimismo, se enfatiza en esta dificultad el segundo informante, destacando la
angustia que le genera no entender lo que la persona quiere comunicar:

“sé que me quiere decir cosas, no las entiendo y
eso me pone muy....frenético” (12J).

Todos coinciden en la falta de comunicacién verbal como el principal reto y
dificultad, aunque con el tiempo ha aprendido a interpretar gestos y movimientos:

“el hecho de no hablar es lo que dificulta, pero
una cuidadora con el tiempo va sabiendo segun se
mueve o algun gesto que hace” (I13R).

Por otro lado, han desarrollado diferentes estrategias para manejar la falta de
comunicacion verbal. Mencionan que, al conocer muy bien a la enferma puede anticipar sus
necesidades observando su expresion y registrando aspectos clave como su alimentacion y
deposiciones:

“soy muy observadora, veo si estd contrariada o
no, en su gesto...hacemos un registro de su accede
a deposiciones o no, si ha caminado o no...” (I1L).

Por otro lado, han optado por una estrategia diferente: responder aunque no
comprenda la pregunta de la enferma, lo que parece generar un efecto tranquilizador:

“pues con cualquier respuesta, le responde aunque
no haya entendido la pregunta, que ella pues
normalmente me dice si o me dice no” (12J).

Otra de las estrategias sugiere algo mas alla de técnicas concretas, debido a que
destaca la importancia de la empatia y la paciencia:

“eso es lo que sigo, empatia y paciencia para

todos” (I3R).
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Ninguno ha recibido formacion especifica en el cuidado del Alzheimer. Dos de ellos
consideran que, dado el estado avanzado de la enfermedad, ya no precisan de una
capacitacion adicional. Mencionan que, aunque la formacion es importante, lo fundamental es

la predisposicion a la hora del cuidado:

“si considero que es bueno tener formacion, pero
yo creo que mds bien es la predisposicion que
tengas a la hora de cuidar” (11L).

En cambio, la tercera informante expresa interés en recibir formacion especifica sobre
Alzheimer, ya que es la primera vez que cuida a una persona con esta enfermedad. Ademas,
ha tratado de suplir esta falta de formacidon con informacién en internet, pero reconoce la

importancia de una preparacion mas formal:

“me interesa ahora, porque como es la primera vez
que cuido directamente a una persona con
Alzheimer” (I3R).

e Reflexion y consejos para otros cuidadores
Se recogen las experiencias mas personales de los cuidadores, sus desafios

emocionales y los consejos que ofrecen a quienes comienzan en el rol del cuidado. Sefialan la
tristeza de ver como la enfermedad le ha arrebatado a la persona enfermedad la posibilidad de

disfrutar de su familia tras la jubilacion:

“para mi lo mds duro es que ella, justo cuando fue
dejar de trabajar haya tenido que tener este
deterioro cognitivo y que ella no pueda disfrutar
estos ultimos anos de sus nietos, de sus hijos, de su

marido...” (I1L).
Ademas, enfatizan en la angustia de la pérdida de comunicacion:

“para mi cuando dejo de hablar, el no poder
comunicarme con ella, no saber lo que quiere, si
tiene dolor, si tiene angustias...” (12]).

Asimismo, reflexionan sobre la naturaleza progresiva e irreversible de la enfermedad:

“lo mds duro es que la enfermedad
lastimosamente va a ir avanzando y vamos a ir a
peor...hay que estar preparado porque cada vez va
a ser...” (I3R).

Los tres cuidadores coinciden en dos claves fundamentales para sobrellevar el rol sin
llegar al agotamiento y estrés: tener paciencia y buscar momentos de desconexion.
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Recomiendan evaluar la mejor opciéon de cuidado segin la fase de la enfermedad y
priorizando el bienestar del enferma:

“que estudie bien cual seria el método mds
adecuado, tanto para la persona con Alzheimer
como para el cuidador....y que busque siempre un
momento para ¢l o para ella de desconexion”
(I1L).

Ademas, insisten en la importancia de desconectar:

“buscar tiempo libre para desconectar lo mdximo
que se pueda, porque la situacion es muy dura”
(12)).

Enfatizando en la necesidad de mantener la paciencia y separar el computrabajo del
descanso:

“para evitar la sobrecarga hay que tener paciencia
para todo y luego desconectar cuando sales del
trabajo” (I13R).

Por ultimo, cada informante ha encontrado aprendizajes y reflexiones en su camino
como cuidador/a. La primera informante habla sobre la carga emocional que supone el
cuidado, especialmente cuando hay un vinculo familiar:

“es como una losa, que pesa mucho, pero lo haces
con gusto...para un cuidador que ademds es
familiar, es muy duro ver el deterioro de la
persona” (I1L).

Refuerzan la importancia de la paciencia y la desconexion para poder sobrellevar la
carga emocional y evitar el estrés. Ademas, destacan el aprendizaje constante que se da en el
dia a dia del cuidado:

“cada vez se aprende mdas. Yo he aprendido cosas
con Pili....si en el futuro cuido a otra persona, ya
sé qué observar, qué le gusta y qué no” (12J).
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2.7. Principales conclusiones

El cuidado de personas con Alzheimer presenta desafios constantes para los
cuidadores, quienes deben adaptarse a la evolucion de la enfermedad. Las conclusiones
reflejan la necesidad de una formacion y espacio para el cuidado y autocuidado, elementos
esenciales para mejorar la calidad de vida tanto del cuidador/a como del enfermo. A partir de
las entrevistas, se pueden identificar las siguientes conclusiones:

1. Desafios durante el proceso de la enfermedad: los cuidadores se enfrentan a
desafios constantes a lo largo de la enfermedad, que afectan a su salud. A
medida que la enfermedad avanza, deben adaptarse al comportamiento
cambiante de la persona enfermeda

2. Impacto del estrés en la salud emocional y fisica: el estrés constante asociado
con las rutinas diarias, como el aseo personal, tienen un efecto negativo y
puede llevar al agotamiento fisico y emocional, lo que afecta a su bienestar
general. Ademads, la incertidumbre y la frustracion relacionadas con el
deterioro progresivo de la persona empeoran el bienestar del cuidador/a.

3. Importancia al proceso de deteccion de necesidades: la identificacion de las
necesidades de los cuidadores a través de las entrevistas fue clave para
entender los aspectos que mads afecta a su calidad de vida durante el cuidado.
Sefialan la necesidad de pautas claras sobre como gestionar el cuidado,
especialmente en lo que respecta a la evolucion de la enfermedad y la toma de
decisiones en momentos de crisis.

4. La necesidad de autocuidado: los cuidadores destacaron la importancia de
dedicar tiempo a si mismo, desconectandose de la enfermedad y participando
en actividades que le permitan relajarse y despejar la mente. No obstante,
existe una clara falta de tiempo y espacio para el autocuidado, ya que la
dedicacion al cuidado de la persona enferma ocupa la mayor parte de su
tiempo.

5. La necesidad de formacion y apoyo continuo: aunque algunos cuidadores se
sienten preparados por la experiencia, hay una falta de formacion formal sobre
el Alzheimer. A pesar de que han buscado informacién de manera autodidacta,
a través de redes sociales y cursos, los cuidadores mencionan que una
formacion especifica y continua sobre la enfermedad, junto con pautas claras
sobre como abordar las diferentes etapas de la misma, resulta muy util.

6. Orientaciones claras: Los cuidadores destacan la necesidad de pautas y
orientaciones que les permitan gestionar de manera mdas efectiva tanto el
cuidado diario como las necesidades emocionales que surgen con el paso de la
enfermedad

La necesidad de contar con recursos especificos y accesibles para apoyar a los
cuidadores de personas con Alzheimer es cada vez mas evidente. A lo largo de las
entrevistas, se identificaron diversas dificultad que los cuidadores enfrentan en su dia a dia,
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tanto a nivel emocional como fisico, como la gestion de las actividades cotidianas, la
comunicacion con la persona afectada y el cuidado de su propio bienestar. Esta situacion
pone de manifiesto la importancia de ofrecer herramientas prdcticas y pautas claras que
ayuden a los cuidadores a manejar de manera mas efectiva estas dificultades.

Por todo ello, se oriento la propuesta de intervencion del TFG hacia la creacion de una
Guia de apoyo dirigida a los cuidadores, que tiene como objetivo proporcionar informacion
que aborden las necesidades basicas de la personas con Alzheimer y las del propio
cuidador/a. La Guia ofrecera estrategias para facilitar el cuidado diario, fomentar la
estimulacion de la persona enferma y promover el autocuidado emocional.

3. PROPUESTA DE INTERVENCION: “Acompariiando el
Alzheimer: Guia para cuidadores informales”.

3.1. Presentacion de la Guia

La Guia se centra en abordar el trabajo de los cuidadores informales en el cuidado
domiciliario de personas con Alzheimer, con el objetivo de proporcionar informacion y
estrategias que faciliten esta labor y promuevan el bienestar tanto del enfermo como del
cuidador/a. El Alzheimer, como venimos comentando, es una enfermedad neurodegenerativa
que no solo afecta a quien la padece, sino también a su entorno cercano, especialmente a los
familiares que asumen el rol de cuidadores principales y se enfrentan a desafios fisicos,
emocionales y sociales que pueden generar una sobrecarga significativa.

Esta Guia busca hacer visible la importancia del apoyo a los cuidadores familiares y la
necesidad de ofrecer herramientas para el manejo del dia a dia. Se trata de proporcionar
informacion clara y accesible sobre el cuidado del enfermo con Alzheimer, desde las
actividades basicas de la vida diaria (ABVD) como la alimentacion e higiene, hasta como
abordar la comunicacién y el manejo emocional. Ademas, se enfatiza el autocuidado del
cuidador/a, promoviendo estrategias para la reduccion del estrés y la prevencion del
agotamiento.

A través de la Guia se busca que los cuidadores encuentren recursos que les permitan
tomar decisiones con mayor confianza, entendiendo que el cuidado es un proceso dindmico y
cambiante. Asimismo, esta Guia se plantea como una herramienta flexible que puede
utilizarse en distintos momentos del proceso del cuidado.

La Guia esté disefiada para ser de fécil aplicacion, siendo sus principios los siguientes:
La necesidad de brindar apoyo a los cuidadores

La importancia de promover un enfoque integral que contempla el bienestar tanto del
enfermo como el del cuidador/a
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e La idea de reconocer que el cuidado del enfermo con Alzheimer es una tarea
compartida en la que pueden intervenir otros familiares y profesionales

e El derecho del cuidador/a a recibir informacion, formacidon y acompafiamiento en su
labor.

A continuacién, se presentara la finalidad, contenido, metodologia de esta, asi como
otros aspectos importantes para su utilizacion, pudiendo ver el recurso completo en el Anexo
7.

3.2. Destinatarios

Esta Guia estd pensada principalmente para los cuidadores informales: familiares o
personas cercanas que sin una formacion especifica en el area de la salud, asumen el reto de
cuidar a un ser querido con Alzheimer.

También puede ser de utilidad para pedagogos, educadores sociales, voluntarios,
trabajadores sociales o profesionales de la salud que buscan mejorar sus estrategias de
cuidado. Ademas, entidades y asociaciones dedicadas al apoyo de personas con demencia y
sus cuidadores pueden encontrar en ella un recurso util para complementar su labor.

3.3. Objetivos

El cuidado de una persona con Alzheimer implica un compromiso diario que puede
generar una gran carga fisica y emocional para los cuidadores informales. La finalidad de este
recurso es proporcionar herramientas y estrategias que faciliten el cuidado domiciliario,
promoviendo la calidad de vida del enfermo y reduciendo la sobrecarga del cuidador/a.

Objetivos generales

1. Mejorar la capacitacion de los cuidadores informales en el manejo diario de una
persona con Alzheimer.

2. Disminuir la sobrecarga emocional y fisica de los cuidadores mediante estrategias que
favorezcan su cuidado.

3. Fomentar un enfoque de cuidado integral, que contemplen tanto las necesidades del
enfermo como el bienestar del cuidador/a.

4. Proporcionar un recurso que sirva de apoyo en la toma de decisiones durante el
proceso de cuidado.

Objetivos especificos
1. Oftrecer informacion clara y accesible sobre el Alzheimer.
2. Brindar pautas y recomendaciones para la creacion de un entorno seguro en el hogar.
3. Promover la importancia del autocuidado del cuidador/a.
4. Fomentar una relacion efectiva entre el cuidador/a y el enfermo.
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3.4. Contenidos

La guia se estructura en seis bloques tematicos, cada uno enfocado en un area clave
del cuidado y la convivencia con la persona afectada -ver Tabla 8-. De esta forma, se puede
encontrar de forma rapida la informacion respecto a esa situacion. Cada bloque esta formado

por lo siguiente:

Explicacion de la importancia del cuidado de ese bloque.

Pautas y consejos practicos para gestionar las dificultades durante el dia a dia.
Frase de reflexion, significativa, para concienciar de la importancia del cuidado
respecto a cada bloque tematico.

Tabla 8. Bloques de la Guia

Bloque (Qué aborda? Apartados
Bloque 1: Aborda las principales tareas > Vestido
Actividades relacionadas con el cuidado fisico > Alimentacidn
d§ 12} vida del paci;nte, propqc.ionando > Vigilancia nocturna
diaria estrategla}s para fac1.11tar su > Higiene, bafio y aseo
autonomia y garantizar su bienestar
Blogue 2: Terapias No Farmacoldgicas que > Atencion
Estimulacion | ayudan a mantener las capacidades > Orientacion
cognitiva cognitivas del enfermo, > Memoria
favoreciendo su bienestar y > Lenguaje
ralentizando el deterioro
Bloque 3: TNF que se centra en mejorar su > (QGruesa
Psicomotricid | calidad de vida a través del > Fina
ad movimiento y la estimulacién
sensorial, intentando mantener las
funciones motoras el mayor tiempo
posible
Blogque 4: TNF y herramienta clave para > Vista: uso de fotografias, videos y
Reminiscencia | estimular la memoria y reforzar el objetos familiares
sentido de identidad del enfermo. > Tacto: estimulacion sensorial a través
Este bloque trabaja a través de de texturas y objetos
diferentes sentidos > Oido: musica, sonidos y narraciones
> Olfato y gusto: asociacion de olores y
sabores con experiencias del pasado
Blogue 5: Se centra en mejorar la interaccion > Estrategias para mejorar la
Comunicacion | con la persona con Alzheimer, comunicacién verbal y no verbal
fomentando una comunicacion
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vy habilidades | efectiva y reduciendo la frustracion > (Como afrontar la repeticion constante

de relacion en el dia a dia de preguntas y la pérdida de
habilidades lingiiisticas

> Manejo de situaciones de irritabilidad
y confusion

> La importancia del tono de voz,
paciencia y la empatia

Blogue 6: El bienestar del cuidador/a es > Identificacion de la sobrecarga del

Autocuidado | fundamental para garantizar un cuidador/a

emocional cuidado de calidad. Este bloque > Técnicas de relajacion para reducir el
proporciona herramientas para estrés

gestionar el estrés y cuidar la salud
emocional

La importancia del apoyo social
Coémo encontrar momentos de

v v

descanso y autocuidado

Fuente: Elaboracion propia

De esta forma, los bloques tematicos no solo permiten estructurar de manera clara la
informacion, sino que también ofrecen un acompafiamiento practico al cuidador/a en su vida
cotidiana. La Guia busca ser una herramienta util y de facil acceso que oriente en los distintos
momentos del proceso del cuidado.

3.5. Metodologia

Esta Guia se ha creado como herramienta activa, practica y adaptable, pensada para
que los cuidadores de personas con Alzheimer la consulten segin sus necesidades. No se trata
de algo estructurado con un orden fijo, sino un recurso accesible que facilita la toma de
decisiones, refuerza los conocimientos previos que tiene como cuidador/a y busca mejorar la
calidad de vida tanto de quien cuida como de quien recibe los cuidados. Ademas, esta Guia
promueve una atencion individualizada, reconociendo que cada persona con Alzheimer es
unica y su progreso es diferente. Por ello, se basa en un modelo centrado en la persona, que
pone en valor la historia de vida y necesidades de cada persona, favoreciendo un
acompafiamiento mas significativo. En lugar de ser un material con un principio y un fin, esta
Guia funciona como un apoyo constante al que se puede recurrir tanto veces como sea
necesario, adaptandose a los distintos momentos y desafios del proceso de cuidado.

3.6. Temporalizacion

La Guia esté disefiada para ser una herramienta de consulta permanente, que puede ser
utilizada en cualquier momento y no esta limitada a un periodo especifico. Su contenido ha
sido estructurado para adaptarse a la evoluciéon del enfermo a lo largo del tiempo,
permitiendo a los cuidadores acceder a la informacion pertinente seglin las distintas etapas
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del proceso del cuidado. Asimismo, ofrece una flexibilidad necesaria para ajustarse a las
necesidades individuales de cada cuidador/a, brindando un apoyo continuo y personalizado.

De esta forma, la Guia puede utilizarse de las siguientes maneras:

e Diariamente: para resolver dudas o informarse sobre estrategias ttiles en el manejo
cotidiano de la enfermedad.

® De manera puntual: cada vez que surgen desafios nuevos o situaciones inesperadas.
A lo largo del tiempo: acompafiando el progreso de la enfermedad y ayudando a
enfrentarse a los cambios y nuevos retos que se presentan.

Asimismo, el ritmo de consulta, apoyo y aplicacion de la Guia queda en manos de los
cuidadores, quienes tienen la flexibilidad de adaptarlo a su situacion personal diaria. Esto les
permite integrarse de manera progresiva y acorde a sus necesidades especificas, asegurando
asi un uso practico y eficiente en su rutina de cuidado.

3.7. Evaluacion y valoracion del recurso

Con el objetivo de conocer qué tan clara y util ha resultado la informacion propuesta,
se llevara a cabo un cuestionario de satisfaccion que se aporta al final del recurso. Asimismo,
se busca evaluar si la Guia ha sido de ayuda para manejar el cuidado del paciente en su dia a
dia y para cuidarse a uno mismo. Para ello, se utilizara una escala tipo Likert, permitiendo a
los cuidadores formales y/o informales expresar su nivel de acuerdo o desacuerdo en cuanto
al grado de satisfaccion de los distintos aspectos de la Guia y el uso de esta.

El cuestionario consta de varios apartados. En primer lugar, se incluye su titulo y el
objetivo del instrumento. Luego, cuenta con un apartado de datos sociodemograficos, donde
los cuidadores deberan completar informacion sobre ellos. Este cuestionario emplea una
escala tipo Likert, para medir el grado de acuerdo y satisfaccion de los informantes respecto a
diversas afirmaciones -ver Anexo 6-.

Cada item se valora en una escala de 0 a 4, donde:

0 = Totalmente en desacuerdo— No estoy de acuerdo con la afirmacion

1 = En desacuerdo —Estoy mas en desacuerdo que de acuerdo

2 = Neutral — Ni en acuerdo ni en desacuerdo

3 = De acuerdo —Estoy mas de acuerdo que en desacuerdo

4 = Totalmente de acuerdo —Estoy completamente de acuerdo con la afirmacion

Finalmente, el cuestionario concluye con tres preguntas abiertas, para que los
cuidadores puedan compartir comentarios adicionales o sugerencias sobre la Guia.

Tras la elaboracion de la Guia, se ha decidido compartir este recurso con los tres informantes
clave que participaron en el diagndstico de necesidades, cuidadores informales de la persona
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con Alzheimer. Se ha considerado que su opinion es fundamental para valorar la utilidad y la
aplicabilidad de la Guia en la vida cotidiana de quienes enfrentan esta responsabilidad.
Aunque, debido al tiempo, no pudieron aplicarla, si tuvieron la oportunidad de revisar y
compartir sus impresiones al respecto.

La Guia fue valorada de manera positiva por los tres informantes, quienes la consideraron un
recurso util, practico y accesible. Todos ellos destacaron su capacidad para responder a las
necesidades de quienes asumen el rol de cuidadores, ofreciendo no solo informacién, sino
también acompafiamiento y apoyo en situaciones de estrés relacionadas con el cuidado.
Asimismo, valoran con interés la creacion del glosario para obtener conocimientos
relacionados con la enfermedad, asi como un banco de recursos en los que también se pueden
apoyar en momentos de dudas o desinformacion respecto al cuidado.

La primera informante (I1L) destaco la claridad y el lenguaje de la Guia. Ha sugerido que, en
muchas ocasiones, los recursos de apoyo sobre el Alzheimer estan llenos de términos muy
poco accesibles que pueden resultar dificiles de entender para las familias. Sin embargo, esta
Guia le parecié muy cercana y personal, como si estuviese escrita por alguien que realmente
sabe lo que es cuidar.

El segundo informante (I2J) se centrd en la utilidad de las pautas de cada ntcleo teméatico. Se
ha mencionado que el primer nucleo tematico, actividades de la vida diaria (ABVD) puede
resultar de gran ayuda, especialmente en lo relacionado con la higiene y la alimentacion:
“Muchas veces, sobre todo al principio del cuidado, no se sabe como actuar cuando la
persona se resiste a baniarse o a comer. En esta Guia observo que hay muchas sugerencias
que voy a poder aplicar en mi dia a dia”, coment6. También valoré6 mucho la parte sobre la
vigilancia nocturna, ya que el descanso es un desafio constante tanto para la persona con
Alzheimer como para el cuidador/a.

La tercera informante (I3R) resaltdé el enfoque en la comunicacion y el autocuidado
emocional. Para ella, la Guia no solo brinda estrategias para mejorar la relacion con la
persona enferma, sino que también le recordd la importancia de cuidarse a si misma. “Es
facil olvidarnos de nosotros cuando estamos pendientes de alguien que depende tanto de
nuestro cuidado”. Me gusto que la Guia no solo se enfoque en ellos, sino también en
nosotros”’, comento la cuidadora.

Por todo ello, consideramos que la Guia ha sido muy bien recibida por los tres cuidadores. La
consideran un recurso muy util, pfactico y cercano, que realmente puede llegar a responder a
las necesidades que surgen mientras cuidan a la persona con Alzheimer. La Guia no solo
informa, sino que también acompafia y da tranquilidad, dado que sirve de apoyo en cualquier
momento de estrés durante el cuidado.
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4. CONCLUSIONES

Tras el diagnostico de necesidades realizado a cuidadores informales de personas con
Alzheimer y el disefio de un recurso de apoyo que pueda acompanar en el proceso,
procedemos a establecer unas breves conclusiones del Trabajo Fin de Grado. Se realizard una
reflexion sobre los aspectos que se han derivado de la informacion recogida y se resefia una
valoracion personal de la autora del Trabajo Fin de Grado. Las conclusiones mas relevantes
de este trabajo se centran en varios aspectos fundamentales:

e La sobrecarga de los cuidadores
La carga emocional, fisica y social que enfrentan los cuidadores es significativa. Esto
se ha manifestado a través de las entrevistas, donde se evidencia el impacto de la sobrecarga
en la vida cotidiana de los cuidadores. El estrés, la falta de apoyo y la escasa formacion en
cuidados especializados son elementos que requieren atencion. Por todo ello, la intervencion
temprana en el cuidado de las personas con Alzheimer no solo debe enfocarse en la persona
afectada, sino también en el cuidador/cuidadora.

e Enfoque integral de intervencion
La propuesta de intervencion realizada se centra en ofrecer una Guia flexible y
accesible, subrayando la necesidad de un enfoque integral en el cuidado. No se trata solo de
atender las necesidades del enfermo, sino también de reconocer y dar soporte a las del
cuidador/a. Este enfoque holistico no solo aborda las tareas diarias del cuidador/a, sino
también sus propias necesidades lo que contribuye a un mejor cuidado a largo plazo.

e [mportancia del apoyo, formacién y autocuidado
Un hallazgo en este Trabajo es la falta de recursos y formacién que experimentan los
cuidadores. La Guia de apoyo muestra que, al proporcionar informacion accesible y 1til, se
puede mejorar la calidad de vida tanto del cuidador/a como del enfermo. Dentro de las
estrategias de apoyo de la Guia, se destaca el autocuidado del cuidador/a. La Guia subraya
que los cuidadores deben priorizar su propia salud para poder ofrecer un cuidado adecuado a
la persona con Alzheimer.

e Valoracion personal
La realizacion de este trabajo me ha permitido aumentar mis conocimientos sobre la
enfermedad de Alzheimer. Es un campo que me resulta muy interesante y el cual me ha ido
aportando informacién muy enriquecedora para mi futuro. Decidi decantarme por este ambito
porque tengo un caso muy personal en mi familia, ademas de que siempre me ha gustado el
ambito de la Pedagogia Gerontologica. Mi abuela sufre de Alzheimer y siempre he tenido una
relacion muy cercana y especial con ella. A través de este Trabajo, no solo he podido
comprender mejor la enfermedad, sino también encontrar respuestas a muchas de las dudas
que surgen en el cuidado de una persona que la padece. Su historia ha sido una fuente de
inspiracion para mi, ayudandome a ver la importancia del compromiso en el acompafiamiento

de quienes viven con esta situacion.
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Anexo 1: Diseiio de la entrevista

ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA A CUIDADORES INFORMALES DE
PERSONAS CON ALZHEIMER

El objetivo de la entrevista es conocer las necesidades reales de los cuidadores
informales de personas con Alzheimer, explorando sus retos diarios, el impacto emocional y
los apoyos que consideran esenciales para mejorar su calidad de vida. La entrevista busca
comprender su experiencia y encontrar estrategias utiles para facilitar su labor.

Es preciso destacar que los datos recogidos seran totalmente confidenciales.

Agradezco su colaboracion e implicacion en esta intervencion, ya que gracias a ti he
podido recopilar informacion acerca de una persona que padece Alzheimer.

INFORMACION DE LA ENTREVISTA
e Numero de entrevista:
e Fecha:
e [ugar:

e Hora:

DATOS PERSONALES
e Sexo:
Edad:
Lugar de residencia:
Vinculo con la persona con Alzheimer:
Tiempo que lleva cuidando a la persona con Alzheimer:

A continuacion se presentan una serie de aspectos importantes en relacion con la persona con
Alzheimer.

1. Informacion general sobre la persona con Alzheimer
e ,Cuanto tiempo hace que la paciente fue diagnosticada con Alzheimer?
e En qué fase de la enfermedad se encuentra la persona que cuida (inicial,
moderado, avanzada)?
e Como describirias el nivel de dependencia de la paciente actualmente?

2. Cuidados diarios y rutinas
e ,Qué tipo de ayuda o cuidados necesita la paciente en su vida diaria?
e Como es un dia tipico para ti como cuidador/a?
e ,Cuales son las actividades mas desafiantes en la rutina diaria del cuidado?
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e ;Recibe apoyo de otros familiares o cuidadores profesionales en algunas de las
tareas?

3. Impacto personal y emocional del rol de cuidador/a
e Como ha cambiado tu vida desde que asumio el rol de cuidador/a?
e ,Qué tipo de estrés experimenta con mayor frecuencia? (fisico, emocional,
psicologico...)
(Como manejas esos momentos de estrés o sobrecarga emocional?
(Recibe apoyo emocional de familiares, amigos o grupos de ayuda?
(Su tarea como cuidador/a le permite tener tiempo para si mismo?

4. Apoyo y recursos necesarios
e ,Qué tipo de apoyo considera mas importante para mejorar tu calidad de vida
como cuidador/a?
e ,Cuenta con acceso a servicios de apoyo para cuidadores, como grupos de
ayuda o asistencia profesional?

5. Desafios y estrategias en el cuidado

e ,Cuales son las principales dificultades que enfrenta al cuidar a la persona con
Alzheimer?
(Utiliza alguna estrategia o técnica para manejar estas dificultades?
(Ha recibido algun tipo de formacion o capacitacion sobre como cuidar a una
persona con Alzheimer?

e ;Qué tipo de informacidn o formacion le gustaria recibir para mejorar sus
habilidades como cuidador/a?

6. Reflexion y consejos para otros cuidadores

® Qué es lo mas duro para ti de esa enfermedad?

e Qué consejos daria a una persona que acaba de asumir el rol de cuidador para
evitar la sobrecarga?

® ,Qu¢ seria lo que mas destacaria de su experiencia como cuidador de una
persona con Alzheimer?

e ;Hay algo mas que desee compartir sobre su experiencia como cuidador de
una persona con Alzheimer?

MUCHAS GRACIAS POR LA COLABORACION
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Anexo 2: Documento de consentimiento informado

DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPACION EN
EL ESTUDIO Y ACEPTACION DE GRABACION DE LA ENTREVISTA

Titulo del estudio:

Investigadora:

Documento de identidad de la investigadora:
Universidad:

Marco de estudio:

Tutoras del TFG:

Fechas de estudio:

El objetivo de la entrevista es conocer las necesidades reales de los cuidadores informales de
personas con Alzheimer, explorando sus retos diarios, el impacto emocional y los apoyos que
consideran esenciales para mejorar su calidad de vida. La entrevista busca comprender su
experiencia y encontrar estrategias utiles para facilitar su labor.

DECLARACION DE CONSENTIMIENTO
1. He sido informado/a adecuadamente sobre el objetivo del estudio, los procedimientos
de la entrevista y el uso de la grabacion.
2. Autorizo la grabacion de la entrevista para fines exclusivos de este estudio, con la
garantia de que los datos seran tratados de forma confidencial.

DATOS DEL PARTICIPANTE
e Nombre completo
e Documento de identidad
e Fecha de la entrevista
e Firma

DATOS DE LA INVESTIGADORA
e Nombre completo
e Documento de identidad
e Firma

—

MUCHAS GRACIAS POR LA COLABORACION
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Anexo 3: Transcripcion de la Entrevista semiestructurada de la cuidadora

informal (I1L)

INFORMACION DE LA ENTREVISTA
e Numero de entrevista: 1° entrevista
e Fecha: 26-1-2025
e Lugar: Domicilio

e Hora: 10:30 h

DATOS PERSONALES

Sexo: Mujer

Edad: 53 afios

Lugar de residencia: Gijon, Asturias
Vinculo con la persona con Alzheimer: Hija

Tiempo que lleva cuidando a la persona con Alzheimer: 10 afos

Informacion general sobre la persona con Alzheimer

E: ;Cuanto tiempo hace que la paciente fue diagnosticada con Alzheimer?

L: Aproximadamente 10 afios, en el 2015

E: /;En qué fase de la enfermedad se encuentra la persona que cuida (inicial, moderado,
avanzada)?

L: Muy avanzada

E: ;Como describirias el nivel de dependencia de la paciente actualmente?

L: Tiene un nivel de dependencia practicamente total, necesita ayuda para todo...para el aseo
personal, alimentacion, no puede salir sola a la calle...practicamente para todo.

Cuidados diarios y rutinas

E: ;Qué tipo de ayuda o cuidados necesita la paciente en su vida diaria?

L: Lo que acabo de responder en la pregunta anterior, practicamente... para todo, osea
aisladamente, alguna vez puntualmente pues puede comer sola, pero con ayuda, dsea guiada,
o es capaz de dar pasos sola, pero tienes que estar pendiente.

E: ;Como es un dia tipico para ti como cuidador/a?

L: Bueno, es que ha habido distintas fases, entonces dependiendo de la fase en la que nos
encontrabamos ... .mis horas de cuidador eran mayores o menores. Hay que distinguir tres
fases: la fase en la que mis padres estaban con una persona interna en casa, donde en la horas
de...libres de esta persona, yo iba a ayudar a mis padres. Luego en la fase en la que estuvo en
una residencia, donde si iba a sacarla mafana y tarde, pero ya era estar un poco pendiente de
la higiene que habia alli, de su alimentacion, pero ya no era un cuidado tan directo.. y en este
momento actual se encuentra en el domicilio, con ayuda de profesionales 24 horas, entonces
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si que es verdad que pues puedo ir a verla por la tarde, pero para disfrutar un ratito con ella.
Pues a lo mejor darle un masaje en los pies, merendar con ella ... pero ya no es un cuidado tan
directo.

E: ;Cuales son las actividades mas desafiantes en la rutina diaria del cuidado?

L: Pues la verdad es que ella es una persona muy ddcil, y lo tnico que...supone un poquito
mas incomodo, sobre todo para ella, es el aseo personal, detras de las deposiciones. También
le molestan las duchas, porque siempre le molesté que le cayera el agua en la cara, y... yo
creo que ocasionalmente se da cuenta alomejor que hablamos de ella o que ella no es capaz
alomejor de llevarse un tenedor a la boca y se violenta ella misma, pero no se enfada, osea no
es agresiva, no es una persona violenta ni nada, es muy docil. Lo que pasa es que ve que ella
se contraria con ella misma, porque ve que no es capaz de hacer las cosas.

E: ;Recibe apoyo de otros familiares o cuidadores profesionales en algunas de las tareas?

L: Si, actualmente hay un apoyo de 24 horas al dia de profesionales.

Impacto personal y emocional del rol de cuidador/a

E: ;Como ha cambiado tu vida desde que asumio el rol de cuidador/a?

L:....bueno pues que tengo que dedicar horas del dia a estar con ella, pero porque quiero,
porque me apetece, osea....necesito, quiero estar con ella, aprovechar momentos con ella,
entonces pues a lo mejor otras cosas que podria hacer o dedicar en mi, no las hago.

E: ;Qu¢ tipo de estrés experimenta con mayor frecuencia? (fisico, emocional, psicologico...)
L: Mas bien es emocional, porque no me gusta verla en esta situacion, sobre todo cuando
considero que ella a veces se da cuenta...o al principio sobre todo se daba cuenta de que no
era capaz de hilar una conversacion, y ....bueno no, yo creo que a veces estuvo un poco, al
principio, deprimida.

E: ;Como manejas esos momentos de estrés o sobrecarga emocional?

L: bueno pues...la carga emocional pues llorando...y bueno necesito medicacion, pero aparte
por otro problema personal

E: ;Recibe apoyo emocional de familiares, amigos o grupos de ayuda?

L: En ocasiones y, mas bien de familiares.... de grupos de ayuda no, no tengo ningiin grupo
de ayuda de Alzheimer, y... amigos tampoco es que haya amigos mios personales...bueno
pues alomejor cuando puedo quedar con ellos y hablar y yo....exponer la situacion que tengo,
pero que si que es como, bueno, pues comentar tus problemas, no es otro tipo de ayuda

E: ;/Su tarea como cuidador/a le permite tener tiempo para si mismo?

L: ahora mismo si podria tenerlo, si podria tener tiempo para hacer yo cosas, pero no las
hago.

Apoyo y recursos necesarios

E: ;Qué tipo de apoyo considera mas importante para mejorar tu calidad de vida como
cuidador/a?

L: ...yo creo que la fase actual, la situacion que tenemos actualmente, con un cuidador 24
horas en casa, osea ella en el domicilio familiar es lo ideal, ahora lo que si tenemos que es, es
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como cuidadores no tener esa gran dependencia y buscar huecos para nosotros, cosa que yo
por lo menos, ahora mismo, no estoy haciendo.

E: ;Cuenta con acceso a servicios de apoyo para cuidadores, como grupos de ayuda o
asistencia profesional?

L: Si, actualmente estd en el domicilio familiar, con asistencia de profesionales 24 horas
diaria

Desafios y estrategias en el cuidado

E: ;Cuéles son las principales dificultades que enfrenta al cuidar a la persona con Alzheimer?
L: Pues... la verdad es que es una persona muy docil, y se la conoce bastante bien, tenemos
marcadas una rutinas y a lo mejor, la mayor dificultad es...bueno pues cuando ella ves que
intenta contarte algo, decir algo y no le salen la s palabras, es como una impotencia de no
saber qué le puede estar pasando... ahora no es capaz de decir si le duele aqui, o.... aunque ti
dirijas la pregunta, suponiendo lo que te va a decir, a veces dice un si sin sentido o un no sin
sentido, entonces te quedas como si.. con la misma...con la misma duda si.

E: ;Utiliza alguna estrategia o técnica para manejar estas dificultades?

L: bueno como la conozco muy bien, pues mas o menos sé por donde va, entonces... no. El
estar con ella, osea el estar con ella es lo que me hace saber mas o menos, si se encuentra
bien, si se encuentra mal...soy muy observadora, veo si estd contrariada o no, en su
gesto.....me fijo mucho si tiene pues alguna marca de mas o un golpe...o pregunto
continuamente hacemos un registro de si accede a deposiciones o no, si ha caminado o
no...osea, bueno pues esas estrategias para bueno, para prever antes si luego le pasa algo,
porque ha podido ser.

E: (Ha recibido alglin tipo de formacion o capacitacion sobre como cuidar a una persona con
Alzheimer?

L: Ninguna

E: /Qué tipo de informacion o formacion le gustaria recibir para mejorar sus habilidades
como cuidador/a?

L: ...es que a estas alturas ya...ninguna, osea estando la enfermedad tan avanzada...si
considero que es bueno tener formacion, pero yo creo que mas bien es la predisposicion que
tengas a la hora de cuidar a cualquier persona que tenga una discapacidad.

Reflexion y consejos para otros cuidadores

E: /Qué es lo mas duro para ti de esa enfermedad?

L: Pues para mi lo més duro.... para mi es lo que ella haya podido sufrir, aparte de que
sufrimos todos los de alrededor, para mi lo mas duro es que ella, justo cuando fue dejar de
trabajar ella haya tenido que tener este deterioro cognitivo y que ella no pueda disfrutar estos
ultimos afios de...de sus nietos, de sus hijos, de su marido...

E: /Qué consejos daria a una persona que acaba de asumir el rol de cuidador para evitar la
sobrecarga?
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L: Que estudie bien cual seria, dependiendo de qué fase estd, cudl seria el método mas
adecuado, tanto para la persona con Alzheimer, tanto como para el cuidador, no focalizarlo
solo en la persona con alzheimer y...bueno yo considero que los cuidados en casa, si es
posible conciente, son los mejores y... que busque siempre un momento para ¢l o para ella de
desconexion, para... bueno, porque emocionalmente yo creo que es lo mejor.

E: ;Qué seria lo que més destacaria de su experiencia como cuidador de una persona con
Alzheimer?

L: ...;qué es lo que mas destacaria?.... pues...no se, que es algo que es como una losa, que
pesa mucho, pero...que..que lo haces con gusto, claro no es lo mismo a lo mejor ser un
cuidador profesional, que no tienes una dependencia familiar, o una conexiéon familiar,
aunque yo creo que, con el tiempo la terminas adquiriendo, si eres un buen cuidador, y
terminas cogiendo carifio a la persona, pero para un cuidador que ademas es familiar, es muy
duro, por ver el deterioro de..de la persona

E: (Hay algo mas que desee compartir sobre su experiencia como cuidador de una persona
con Alzheimer?

L: ...No.
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Anexo 4: Transcripcidon de la Entrevista semiestructurada del cuidador informal
(I2J)

INFORMACION DE LA ENTREVISTA
e Numero de entrevista: 2° entrevista
e Fecha: 27-1-2025
e Lugar: Domicilio

e Hora: 12:30 h

DATOS PERSONALES

Sexo: Hombre

Edad: 81 afios

Lugar de residencia: Gijon, Asturias

Vinculo con la persona con Alzheimer: Marido

Tiempo que lleva cuidando a la persona con Alzheimer: 10 afos

Informacion general sobre la persona con Alzheimer

E: ;Cuanto tiempo hace que la paciente fue diagnosticada con Alzheimer?

J: pues a ver un momento.. yo creo que... si si 10 afios, fue en el ... en el afio 2015, osea que
hace 10 afios

E: ;En qué fase de la enfermedad se encuentra la persona que cuida (inicial, moderado,
avanzada)?

J: avanzada

E: ;Como describirias el nivel de dependencia de la paciente actualmente?

J: hombre actualmente es un dependencia total, ocasionalmente hace alguna cosa sola y con
ayuda..pero pocas veces

Cuidados diarios y rutinas

E: ;Qu¢ tipo de ayuda o cuidados necesita la paciente en su vida diaria?

J: bueno ahora mismo todos, el aseo personal, vestirla, alimentacion..sisi todo todo.

E: ;Como es un dia tipico para ti como cuidador/a?

J: pues un acompafnamiento permanente

E: ;Cuéles son las actividades més desafiantes en la rutina diaria del cuidado?

J: pues higiene después de deposicion, ahi lo paso mal, lo paso mal, cuando tengo que hacer
una limpieza de....de deposicion, lo paso mal, porque yo tambien tengo problemas de espalda
y ...claro quitarle los pantalones, el pafial sucio, volverle a ponerlo, limpiarlo, ponerle el
pantalon, los zapatos y yo con la espalda mal, pues me cuesta mucho.

E: ;Recibe apoyo de otros familiares o cuidadores profesionales en algunas de las tareas?
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J: Si, ahora mismo ya tengo un apoyo de 24 horas al dia

Impacto personal y emocional del rol de cuidador/a

E: ;Como ha cambiado tu vida desde que asumi¢ el rol de cuidador/a?

J: pues dependiendo de la etapa, en la primera etapa pues era...complicado, en la segunda
etapa la tuve en una residencia, un acompafiamiento en las salida diarias, mafianas y tarde y
en la tercera etapa, en el que ahora ya esta en el domicilio, pues mas tranquila porque por
tener ayuda personal, profesional perdon profesional de 24 horas al dia

E: /Qué tipo de estrés experimenta con mayor frecuencia? (fisico, emocional, psicologico...)
J: sobretodo emocional, al no atender...al no entender lo que me quiere decir, entonces lo
paso muy mal en esos momentos

E: ;Como manejas esos momentos de estrés o sobrecarga emocional?

J: pues...lo normal es que me ponga a llorar

E: ;Recibe apoyo emocional de familiares, amigos o grupos de ayuda?

J: sisi claro, de familiares y amigos

E: ;Su tarea como cuidador/a le permite tener tiempo para si mismo?

J: ahora en esta tercera fase pues si, me da bastante tiempo a tener libertad en muchas cosas

Apoyo y recursos necesarios

E: ;Qu¢ tipo de apoyo considera mas importante para mejorar tu calidad de vida como
cuidador/a?

J: pues la que tengo ahora, que dos sefioras 24 horas al dia....se sustituyen cada 24 horas,
pero ella esta atendida las 24 horas

E: ;Cuenta con acceso a servicios de apoyo para cuidadores, como grupos de ayuda o
asistencia profesional?

J: no, de momento pienso que no lo he necesitado

Desafios y estrategias en el cuidado

E: ;Cuales son las principales dificultades que enfrenta al cuidar a la persona con Alzheimer?
J: para mi la principal es no entender lo que me quiere decir, cuando... se que me quiere
decir cosas, no la entiendo y eso me pone muy...frenético

E: ;Utiliza alguna estrategia o técnica para manejar estas dificultades?

J: bueno...lo que hago es contestar aunque no haya entendido la pregunta, que no la entiendo
nunca, pues con cualquier respuesta, le responde aunque no haya entendido la pregunta que
ella pues normalmente me dice si 0 me dice no..pero vamos ... .la estrategia es esa.

E: ;Ha recibido algln tipo de formacion o capacitacion sobre como cuidar a una persona con
Alzheimer?

J: no no no, ninguna

E: ;Qué tipo de informacion o formacion le gustaria recibir para mejorar sus habilidades
como cuidador/a?

J: pues a estas alturas la verdad que no se si necesitaria alguna porque estoy... acompafiado
por las dos sefioras que la atienden yo creo que no.
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Reflexion y consejos para otros cuidadores

E: /Qué es lo mas duro para ti de esa enfermedad?

J: pues para mi cuando dejo de hablar, el no poder comunicarme con ella, no saber lo que
quiere, si tiene dolor, si tiene angustias, si tiene.... €so eso es muy duro, el no poder
comunicarme con ella.

E: ;Qué consejos daria a una persona que acaba de asumir el rol de cuidador para evitar la
sobrecarga?

J: hombre pues yo los consejos que le daria seria que tengan muchisima paciencia, buscar
tiempo libre también otra cosa es buscar tiempo libre para desconectar lo maximo que se
pueda, porque , porque es muy duro la situacion....la situacion es muy dura

E: ;Qu¢ seria lo que més destacaria de su experiencia como cuidador de una persona con
Alzheimer?

J: bueno pues la misma respuesta que he dicho antes... pues que hay que tener mucha
paciencia y tener tiempo, y buscarte alguna forma, tiempo libre para desconectar de vez en
cuando, porque sino se....es muy estresante

E: ;Hay algo mas que desee compartir sobre su experiencia como cuidador de una persona
con Alzheimer?

J: pues no, yo creo que esta todo dicho ya.
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Anexo 5: Transcripcion de la Entrevista semiestructurada de la cuidadora

informal (I3R)

INFORMACION DE LA ENTREVISTA
e Numero de entrevista: 3° entrevista
e Fecha: 28-1-2025
e Lugar: Domicilio

e Hora: 15:00 h

DATOS PERSONALES

Sexo: Mujer

Edad: 58 afios

Lugar de residencia: Gijon, Asturias

Vinculo con la persona con Alzheimer: Cuidadora

Tiempo que lleva cuidando a la persona con Alzheimer: 5 meses

Informacion general sobre la persona con Alzheimer

E: ;Cuanto tiempo hace que la paciente fue diagnosticada con Alzheimer?

R: a mi me informaron que hace 10 afios

E: /En qué fase de la enfermedad se encuentra la persona que cuida (inicial, moderado,
avanzada)?

R: pues yo diria que es moderada todavia, porque va a avanzar mas desde luego, moderada
todavia

E: ;Cémo describirias el nivel de dependencia de la paciente actualmente?

R: total

Cuidados diarios y rutinas

E: ;Qué tipo de ayuda o cuidados necesita la paciente en su vida diaria?

R: pues necesita por ejemplo que se le duche, que se....todo, todo tipo, todo cuidado, que se
le dé de comer, cambiarle los pafales, ella necesita atencion completa y acompafiamiento en
todo

E: ;Como es un dia tipico para ti como cuidador/a?

R: normal porque ya estoy acostumbrada a hacer este tipo de trabajo

E: ;Cuéles son las actividades més desafiantes en la rutina diaria del cuidado?

R: bueno la actividad es cuando ella por ejemplo...hace disposicion uno entiende pobrecita
ue hay que cambiarle los panales que hay que quitarle, trata de estirar para que o se lo quite,
pues es eso, lo que a mi me...lo que cuesta mas, porque ella no entiende que hay que
cambiarle y asearla, y eso le pone muy nerviosa

E: ;Recibe apoyo de otros familiares o cuidadores profesionales en algunas de las tareas?
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R: no

Impacto personal y emocional del rol de cuidador/a

E: ;Como ha cambiado tu vida desde que asumio¢ el rol de cuidador/a?

R: pues...la verdad es que hay que estar preparado también para todos los cambios que se
vienen en la vida. Me he estado acostumbrado a cada..porque yo he realizado diferentes
trabajos y he estado preparando para cada tipo de trabajo

E: ;Qué tipo de estrés experimenta con mayor frecuencia? (fisico, emocional, psicologico...)
R: pues la verdad fisico y psicologico también, también ...

E: ;Cémo manejas esos momentos de estrés o sobrecarga emocional?

R: pues lo que hay que hacer, bueno en mi caso por ejemplo, cuando yo salgo de mi trabajo
por ejemplo..trato de compartir con amigas, salir a tomar un café, pasear...hacer, desconectar
completamente de mi trabajo , eso es lo que hago

E: ;Recibe apoyo emocional de familiares, amigos o grupos de ayuda?

R: familiares y amigos

E: ;Su tarea como cuidador/a le permite tener tiempo para si mismo?

R: si, depende eso de la persona, de cada una, porque si uno tiene voluntad ti sales, porque
como tengo horas libres para dedicarme a mi pues si.

Apoyo y recursos necesarios

E: ;Qu¢ tipo de apoyo considera mas importante para mejorar tu calidad de vida como
cuidador/a?

R: bueno..emocional diria yo también si.

E: ;Cuenta con acceso a servicios de apoyo para cuidadores, como grupos de ayuda o
asistencia profesional?

R: ahora mismo no, he hecho cursos, pero no especificamente para Alzheimer...para
cuidados geriatricos, pero no especificamente para Alzheimer, pero me he estado apoyando a
nivel de de las redes sociales, leyendo y todo como hay que hacerlo, porque el tratar a una
persona con alzheimer es diferente.

Desafios y estrategias en el cuidado

E: ;Cuales son las principales dificultades que enfrenta al cuidar a la persona con Alzheimer?
R: la dificultad es el hecho de no poder, de..como la paciente no habla, no entiende que es lo
que pasa, esa es la dificultad, pero, peor una cuidadora con el tiempo va sabiendo segun por
lo menos, segiin su mueve, o algiin gesto que hace, como estas tanto tiempo con esa persona,
poco a poco ya vas aprendiendo qué es lo que esa paciente quiere o que pasa. El hecho de no
hablar es lo que dificulta

E: ;Utiliza alguna estrategia o técnica para manejar estas dificultades?

R: la empatia y la paciencia, eso es lo que sigo, empatia y paciencia para, para... todos

E: ;Ha recibido algun tipo de formacion o capacitacion sobre como cuidar a una persona con
Alzheimer?

R: como le dije...especificamente no, para con Alzheimer no, pero si me interesa ahora me
interesa, porque como es la primera vez que cuido directamente a una persona con
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Alzheimer, he cuidado personas con otra patologia, peor con Alzheimer no. Pero como le
dije, me he informado por internet y tal, pero si me gustaria hacer ese curso, me interesa.

Reflexion y consejos para otros cuidadores

E: ;Qué es lo més duro para ti de esa enfermedad?

R: pues lo més duro es que la paciente lastimosamente va a ir avanzando y vamos a ir a peot,
eso es lo que emocionalmente también me...cuesta, porque hay que estar preparada porque
cada vez va a ser...Dios quiera que se encuentre la cura verdad?, pero mientras tanto hay que
ir...eso es lo que...

E: ;Qué consejos daria a una persona que acaba de asumir el rol de cuidador para evitar la
sobrecarga?

R: Bueno, para evitar la sobrecarga hay que...hay que tener paciencia para todo, y luego
desconectar, cuando sales del trabajo desconectarse, para no sentirse muy...

E: ;Qué seria lo que méas destacaria de su experiencia como cuidador de una persona con
Alzheimer?

R: yo creo que también se aprende de ellos. Asi como uno va aprendiendo, eso es lo que yo
destaco, que cada vez se aprende mas. Yo he aprendido cosas con Pili, por ejemplo. SI de
aqui salgo y cuido a otra persona, ya voy...aprendi a que hay que aprender los gestos de la
paciente, por ejemplo como hay que hablarle, que le gusta la musica, que no le gusta por
ejemplo los ruidos fuertes, no le gusta escuchar que se hable...ni el barullo...eso aprendi con
Pilar.

E: ;Hay algo mas que desee compartir sobre su experiencia como cuidador de una persona
con Alzheimer?

R: bueno pues...;para otra cuidadora me dices?

E: en general

R: yo lo que puedo decir es que hay que tener empatia con la paciente, hay que tener empatia
y hay que tener paciencia. Paciencia y ...mucho, mucho carifo, hay que brindarle mucho
carifio a la paciente. Eso es lo que yo puedo decir.
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Anexo 6: Cuestionario de satisfaccion

CUESTIONARIO DE SATISFACCION SOBRE LA GUIA DE PARA

LOS CUIDADORES DE PERSONAS CON ALZHEIMER

DATOS PERSONALES
e Sexo:
e Edad:
e [ugar de residencia:
e Vinculo con la persona con Alzheimer:
e Tiempo que lleva cuidando a la persona con Alzheimer:

El objetivo del cuestionario de satisfaccion es evaluar la claridad y utilidad de la informacion

proporcionada. Asimismo, se busca determinar en qué medida la Guia ha sido de ayuda para

gestionar el dia a dia y fomentar el autocuidado. Este cuestionario emplea una escala tipo

Likert, para medir el grado de acuerdo y satisfaccion de los informantes respecto a diversas

afirmaciones.

Cada item se valora en una escala de 0 a 4, donde:

2 = Neutral — Ni en acuerdo ni en desacuerdo

Marque con una X la opcién que mejor represente su opinion respecto a cada afirmacion:

3 = De acuerdo —Estoy mas de acuerdo que en desacuerdo
4 = Totalmente de acuerdo —Estoy completamente de acuerdo con la afirmacion

0 = Totalmente en desacuerdo— No estoy de acuerdo con la afirmacion
1 = En desacuerdo —Estoy mas en desacuerdo que de acuerdo

ITEM

0

1

2

3

La informacion de la Guia es clara y comprensible

La organizacion del contenido facilita su comprension

La Guia responde a mis dudas o inquietudes sobre el tema

La Guia me ha sido 1til para manejar situaciones del dia a dia

Me ha brindado estrategias para mejorar mi bienestar

Me ha ayudado a comprender mejor como cuidar de mi mismo/a

Recomendaria esta Guia a otras personas en una situacion similar
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Preguntas abiertas:

1. ;Qué aspectos de la Guia consideras mas tutiles?

2. (Has tenido alguna dificultad al aplicar alguna de las pautas?

3. (Qué aspectos consideras que podrian mejorarse?

MUCHAS GRACIAS POR LA COLABORACION
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Anexo 7: Guia

Se incorpora la Guia disefiada en el presente documento de Trabajo Fin de Grado para su
visualizacion aun cuando una version en color se puede obtener como Anexo en formato pdf

Acompanando el Alzheimer:
Guia para cuidadores

informales

CARLA SANCHEZ CABALLERO
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“Kl olvido esta lleno de memoria”
Mario Benedetti, 1995.
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Presentacion

(Por que es necesaria esta Guia?

Cuidar a una persona con Alzheimer es un reto que transforma la vida del cuidador y
su entorno. La enfermedad avanza de forma progresiva, afectando la memoria, pensamiento y
capacidad de llevar una vida independiente y autonoma. A medida que la persona pierde
independencia, las exigencias del cuidado aumentan, lo que puede generar estrés,
agotamiento y un impacto emocional en quien asume esta responsabilidad. En la mayoria de
los casos, el cuidado recae en un familiar cercano que, sin una formacién especifica, enfrenta
el desafio. Sin embargo este camino, no solo implica ayudar en las actividades diarias, sino
también lidiar con cambios en la conducta y gestionar emociones dificiles.

Aunque existen recursos y apoyos

institucionales, la familia sigue

siendo el pilar fundamental en el

T | cuidado de las personas con
Alzheimer.  Sin  embargo, el
compromiso del cuidador principal
puede llegar a afectar en su propia
salud fisica y emocional. Muchas
veces, quien cuida se siente
desbordado, sin tiempo para si
mismo. Por ello, es fundamental que
el cuidador también reciba apoyo,
orientacion y herramientas que le
ayuden a afrontar su dia a dia sin
descuidarse a si mismo.

Esta Guia nace con el proposito de facilitar informacion practica, para acompanar y
orientar en las tareas del cuidado. Esta Guia es para todos aquellos cuidadores que estén a
cargo de una persona con Alzheimer, porque cuidar también significa aprender a cuidarse.

El cuidador no esta solo
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LA quién va dirigida?
Esta Guia esta pensada principalmente para los cuidadores informales: familiares o

personas cercanas que sin una formacion especifica en el area de la salud, asumen el reto de
cuidar a un ser querido con Alzheimer.

También puede ser de utilidad para pedagogos, educadores sociales, voluntarios,
trabajadores sociales o profesionales de la salud que buscan mejorar sus estrategias de
cuidado. Ademas, entidades y asociaciones dedicadas al apoyo de personas con demencia y
sus cuidadores pueden encontrar en ella un recurso util para complementar su labor.

. Que contiene?

Ha sido elaborada con una estructura clara y organizada. En primer lugar, se realiza
una breve conceptualizacion teodrica, donde se explica que es el Alzheimer, sus causas,
sintomas y etapas. Seguidamente, se ofrecen algunos apartados mas teoricos, pero de manera
muy breve y concisa. Posteriormente, se presentan los objetivos generales y especificos que
orientan la finalidad de la Guia. Finalmente, se desarrollan los nucleos tematicos, que
estructuran el contenido en bloques para abordar distintos aspectos del cuidado y ofrecer
pautas practicas que faciliten esta labor. Estos bloques incluyen:

1. Apoyo en las actividades basicas de la vida diaria, como vestirse, alimentarse,
mantener la higiene y mejorar el descanso nocturno.

2. Estimulacion cognitiva, para mantener las capacidades del paciente y ralentiza el
deterioro

3. Psicomotricidad, para mantener las funciones motoras el mayor tiempo posible

4. El uso de la reminiscencia como una técnica para reforzar la identidad del enfermo a
través de recursos personales.

5. Estrategias de comunicacion y habilidades de relacion, adaptando el lenguaje verbal y
no verbal para facilitar la interaccion

6. Autocuidado del cuidador, con herramientas para manejar el estrés y evitar el
agotamiento emocional

La Guia se cierra con un apartado de recomendaciones que recoge diversas fuentes de
interés, incluyendo recursos, paginas webs especializadas y materiales complementarios.
Ademas, se incorpora un glosario que incluye la definicion de términos importantes que
conviene dominar bien para comprender la informacién que se aporta a lo largo de la Guia.
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(Como puede utilizarse?

Esta Guia ha sido disefiada como una herramienta flexible y de facil acceso para
adaptarse a las necesidades particulares de cada cuidador y de la persona con Alzheimer.
Puede utilizarse como un recurso de ayuda, al que puedes acceder a los diferentes bloques
segun las situaciones que se te presenten en el dia a dia del cuidado.

Cada persona con Alzheimer tiene una
evolucion distinta de la enfermedad, y
cada cuidador se enfrenta a distintos
desafios a lo largo de su labor. Por ello,
esta Guia permite abordar los temas
segun el momento en el que se encuentre
la persona con Alzheimer y las
necesidades especificas del cuidador.

Objetivos

Generales

1. Mejorar la capacitacion de los cuidadores informales en el manejo diario de una
persona con Alzheimer.

2. Disminuir la sobrecarga emocional y fisica de los cuidadores mediante estrategias que
favorezcan su cuidado.

3. Fomentar un enfoque de cuidado integral, que contemplen tanto las necesidades del
paciente como el bienestar del cuidador.

4. Proporcionar un recursos que sirva de apoyo en la toma de decisiones durante el
proceso de cuidado.

KEspecificos

1. Oftrecer informacion clara y accesible sobre el Alzheimer.

2. Brindar pautas y recomendaciones para la creacion de un entorno seguro en el hogar.
3. Promover la importancia del autocuidado del cuidador.

4. Fomentar una relacion efectiva entre el cuidador y el paciente.
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Breve conceptualizacion del Alzheimer

El Alzheimer es una enfermedad del cerebro que provoca la pérdida progresiva de la
memoria y otras habilidades mentales. Es la forma mas comin de demencia y afecta a
muchas personas en el mundo. Con el paso de la enfermedad, quienes la padecen van
perdiendo la capacidad de recordar, hablar, orientarse y realizar actividades diarias

: t 3 ‘ El Alzheimer, como enfermedad
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1. Causa la muerte gradual
de las neuronas

2. Tiene un origen
desconocido

3. Actualmente, no tiene
cura

Esta enfermedad afecta a la corteza cerebral, la parte del cerebro que nos permite
pensar, recordar y aprender. En las primeras etapas, el dafilo comienza en el hipocampo, una
zona clave para la memoria y el aprendizaje. Con el paso del tiempo, la atrofia se extiende a
otras areas del cerebro, reduciendo el tamafio y el peso del cerebro.

Causas y sintomas

El primer signo de Alzheimer suele ser la dificultad para recordar informacion
reciente, aunque los recuerdos antiguos permanezcan mas intactos. A medida que la
enfermedad avanza, aparecen otros problemas:

Dificultad para hablar y encontrar las palabras adecuadas.

Desorientacion en el tiempo y el espacio.

Pérdida de habilidades para realizar tareas cotidianas.

Falta de motivacién y lentitud en el pensamiento.

En etapas avanzadas, la persona puede llegar a no reconocer a sus seres
queridos.
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No se conoce la causa de la enfermedad. EI '?

envejecimiento del cerebro no se produce igual en todas .

las personas, hay factores genéticos, ambientales y @_@) ®

sociales que influyen, pero no actuan por igual en todas
las personas. Los factores que aumentan el riesgo de
padecer la enfermedad, son los siguientes:

Edad: El envejecimiento es el principal factor de riesgo para la enfermedad, ya que la
mayoria de los casos ocurren en personas mayores de 65 anos. A medida que la edad
avanza, los mecanismo de autorrecuperacion cerebral se debilitan, aumentando el riesgo.

Genética: Si bien la mayoria de los casos de Alzheimer no siguen un patron

hereditario, existen casos raros de mutaciones en los cromosomas 1, 14 y 21, de modo
que pueden causar Alzheimer familiar, transmitido genéticamente.

3 Nivel educativo: un menor nivel educativo se ha relacionado con un mayor riesgo

de Alzheimer, aunque la causa exacta ain no se comprende del todo. Se cree que la
educacion fomenta la creacion de mas conexiones neuronales, lo que ayuda a
compensar la degeneracion cerebral.

4 Problemas de salud: 1.as enfermedades cardiovasculares, como la hipertension y

el colesterol alto, pueden dafar los vasos sanguineos del cerebro y aumentar el riesgo
de Alzheimer. La diabetes tipo 2 también esta asociada con la enfermedad,ya que los
niveles elevados de azucar pueden causar dafios cerebrales.

5 Otros: El estilo de vida, la dieta y la actividad fisica pueden jugar un papel importante
en la prevencion de la enfermedad.
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Etapas

Tabla 1. Etapas del Alzheimer

Etapa

Duracion

Sintomas

Dependencia

Inicial

3-4 anos

Fallos en la memoria
Dificultad para encontrar las palabras
de nombres u objetos

e Problemas de concentracion

Puede wvivir de forma
independiente y mantener
su higiene personal

Intermedia | 2-3 anos

Afectacion grave de la memoria
Problemas de conducta

Pérdida de la autonomia y
necesita ayuda en las
actividades basicas

Final

2-3 afios

e Pérdida completo de la memoria y
del juicio
Pérdida progresiva del lenguaje
Pérdida completa del control

Dependencia absoluta

Fuente: Adaptacion de Arroyo Mena et al., 2017.

Durante el cuidado de toda la enfermedad, es fundamental tener presente lo siguiente:

1
2

Es fundamental promover la autonomia de la persona con Alzheimer al méximo,
estableciendo rutinas y supervisando sus actividades sin intervenir excesivamente.

Crear un entorno acogedor en el hogar, con pocos objetos, pero que tengan un valor
emocional, como fotografias y recuerdos

El tono de voz y el contexto fisico juegan un papel crucial para restablecer la
conexion cuando el lenguaje verbal ya no es suficiente
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Nucleos tematicos

Actividades basicas de la vida diaria (ABDV)

QUE SUELE OCURRIR?

Las actividades de la vida diaria son aquellas tareas esenciales que permiten a una persona
mantener su autonomia e independencia. En el caso de las personas con Alzheimer, estas
actividades se ven progresivamente afectadas debido al deterioro cognitivo y fisico. En esta
Guia, las actividades de la vida diaria se han clasificado en : Vestirse, Alimentacion,
Vigilancia nocturna y Higiene, bafio y aseo.

Vestirse

> El vestirse es una parte esencial del cuidado diario de la
personas con Alzheimer, ya que no solo influye en su
bienestar fisico, sino en su autonomia y vestimenta.

> A medida que la enfermedad avanza las dificultades
cognitivas y motoras pueden hacer que tareas simples,
como vestirse se conviertan en un desafio.

> Es fundamental las opciones de ropa y utilizar
prendas faciles de poner, como aquellas con
cierres de velcro.

> Disponer la ropa en orden con etiquetas
visuales ayuda a que la persona se sienta mas
segura y capaz de realizar actividad de forma
independiente.

Simplifica el contenido de

armarios y cajones
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Preparacion del entorno
e Reduce la variedad de estilos y colores para evitar indecisiones y
confusion
o  Opta por prendas faciles de lavar y de colocar como aquellas con
botones grandes, velcro o cierre delantero
® Dispon la ropa en el orden en que debe ser puesta, entregandola
paso a paso en lugar de toda a la vez

Supervision y acomparniamiento
e  Supervisa el proceso, permaneciendo en la habitacion para
controlar como se viste
o Fomenta su participacion en la medida de lo posible, aunque sea
con pequenos movimientos o gestos

Ayvuda adicional
e  Sila persona olvida como ponerse una prenda, muestrale el
procedimiento y repetirlo si es necesario
e [Levanta suavemente los brazos y piernas del enfermo si no
puede hacerlo por si mismo

Paciencia vy calma
e  [Evita apresurarse

n el vestirse refuerza la autono
confianza
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Alimentacion

La alimentacion en personas con Alzheimer no requiere una dieta especial, salvo que existan
otras patologias.

Establece habitos
alimenticios adecuados

> Crear un entorno tranquilo, con
alimentos faciles de manipular, lo

que contribuye a mantener a la
persona relajada y minimizar su
frustracion.

> Adaptaciones simples, como cortar los alimentos,
utilizar platos con borde elevado o cubrir la mesa
con un mantel, pueden ser utiles para facilitar el
proceso.

> Otro de los aspectos esenciales es asegurarse de que
la temperatura de los alimentos y bebidas sea la
adecuada, debido a que la personas con Alzheimer
podria no tener el juicio para evaluarla.
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B PAUTAS B

Establecer una rutina
o  Mantén horarios regulares para las comidas para reducir la
desorientacion
e  Evita distracciones durante la comida para facilitar la
concentracion

Adaptaciones en la comida y los utensilios

e Ofrece los alimentos en un solo plato a la vez para evitar
confusion

e Escoge alimentos faciles de ingerir, como aquellos que se
pueden tomar con cuchara, ya cortados o que se puedan comer
con la mano

o  Usa cubiertos de plastico y colocalos siempre en la misma
posicion

Higiene v cuidado del entorno
e  Pon una servilleta o babero para evitar ensuciar la ropa y el
entorno

Hidratacion
e Insiste en que beba abundantes liquidos, aunque se niegue, para
prevenir la deshidratacion

r de manera equilibrada favorece la sal
bienestar general
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Vigilancia nocturna

El adecuado control del ritmo del suefio en personas con
Alzheimer es esencial tanto para su bienestar como para el de su
familia.

La falta de un descanso adecuado puede provocar mal humor, zzz
agresividad, desorientacion nocturna y fatiga en el cuidador.

Establece habitos que fomenten un
sueno reparador y evitar factores que puedan alterar el
descanso nocturno

> En muchas ocasiones, las
personas con Alzheimer no
descansan durante la noche y
duermen por el dia.

> Este tipo de alteraciones es
muy comin y puede tener un
impacto significativo en la
calidad de vida tanto del
paciente como del cuidador.

> Conseguir que la persona con
Alzheimer se acueste 'y
permanezca dormida durante la
noche, es una tarea dificil.
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PAUTAS

Rutina de sueno y horarios constantes
e FEstablece una rutina regular del sueno
e Procura que la persona con Alzheimer no se acueste
demasiado temprano, ya que su ciclo de sueno es mas ligero
y con despertares frecuentes

Control de siestas v actividad diurna
e [Evita las siestas prolongadas durante el dia para prevenir el
INSOMN10 nocturno
e Mantén actividad fisica durante el dia

Ambiente para el suefio
e El dormitorio debe ser silenciosos y con luces tenues
e Prepara cenas ligeras y evita el exceso de liquidos antes de
dormir

Actitud y comportamiento
e Mantén una actitud calmada
e FEvita mostrar estrés o ansiedad

La calma y la seguridad brindan seguridad y
descanso en la noche
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Higiene, bafio y aseo

La higiene es un aspecto fundamental en el cuidado de las personas con Alzheimer, ya que
influye tanto en su bienestar fisico como emocional.

Mantén una correcta limpieza para
ayudar a prevenir problemas de
salud como infecciones, irritaciones
o ulceras

> Es comun que los enfermos puedan mostrarse
agresivos o reacios durante la higiene, por lo que las
personas cuidadoras deben ser comprensivas y
respetuosas, entendiendo que estas
reacciones no son intencionadas.

> Emplear elementos de apoyo que
garanticen su seguridad, como w
sillas de Dbano, alfombrillas —
antideslizantes o reguladores de l
temperatura.

> Asimismo, explicar cada fase del
proceso con frases claras ayuda a
reducir la confusion.

> Establecer una rutina  para

recordarle la necesidad de ir al bafio
cada dos o tres horas.
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B PAUTAS B

Bario y aseo personal

Establece horarios para ir al bafio para mantener una rutina

Baria al enfermo entre 2 o 3 veces por semanas

El bafio debe ser un momento agradable, asegurando una temperatura
adecuada del agua

Explica los pasos del aseo y guiar con ligeros apoyos si es preciso
Siempre que sea posible, permite que la persona con Alzheimer realice
por si misma tareas como lavarse, peinarse o afeitarse, brindandole el
tiempo necesario

Realiza el lavado del cabello al final del bafio para evitar agitacion
Seca bien la piel, prestando especial atencion a los pliegues del
cuerpo, pies y manos.

Cuidado de la ropa

e Las sibanas deben cambiarse al menos dos veces por semanas o
diariamente si es necesario
e  [aropa interior y de dormir debe renovarse todos los dias
e  Serecomienda el uso de prendas holgadas y comodas, que sean faciles
de poner y quitar
Higiene bucal
e Es fundamental el cepillado de los dientes y la lengua después de cada

comida y antes de dormir, utilizando un cepillo suave

iene diaria brinda bienestar, respetando el
de cada persona
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Estimulacion cognitiva

.QUE SUELE OCURRIR?

La estimulacion cognitiva es clave en el cuidado de las personas con Alzheimer, ya que
ayuda a retrasar el deterioro de las funciones mentales y a mantener la autonomia el mayor
tiempo posible. A través de diversas estrategias y ejercicios, se pueden fortalecer habilidades
como la atencidon, la orientacion, la memoria y el lenguaje.

Atencidon

La atencion es la capacidad de concentrarse en un estimulo o actividad sin distraerse.

Y,

> En las personas con Alzheimer, esta habilidad
se ve afectada, lo que dificulta la realizacion
de tareas cotidianas y la interaccion con el
entorno.

> Estimular la atencion ayuda a mejorar la
percepcion y la concentracién, facilitando
la comunicacion y la autonomia.

Trabaja la atencion para
ayudar a aumentar su
autonomia

74



=
m Carla Sanchez Caballero

Grado en Pedagogia

Universidad de Oviedo

Ambiente estructurado y libre de distracciones:
e Reduce ruidos externos
e  Mantén una rutina diaria organizada
e  Usa iluminacion adecuada

Actividades especificas

e Juegos de atencion: encontrar diferencias entre imagenes, unir
puntos o seguir patrones

e Lectura guiada: leer en voz alta frases cortas y pedir a la persona
que lo repita

e Ejercicios de asociacion: relacionar objetos con sus funciones o
imagenes con palabras

e  Actividades manuales: dibujar, colorear 0 modelar con plastilina

Estrategias durante la conversacion
e Habla en frases cortas y claras
e  Haz preguntas sencillas
e  Da tiempo para procesar la informacion

tencion es la puerta de entrada
memoria
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Orientacion

La desorientacion en personas con Alzheimer pueden generar ansiedad, inseguridad y en

varios momentos irritacion.

La orientacion se divide en tres esferas:
> Orientacion temporal: dia, mes, afo, estacion del afo...
> Orientacion espacial: lugar donde estd, provincia, pais...
> Orientacion personal: conocimiento sobre si mismo, datos

biograficos...

Trabaja la
orientacion para
ayudar a que la
persona se sienta
mads ubicada y
tranquila en su
entorno

76



Carla Sanchez Caballero
Grado en Pedagogia

Universidad de Oviedo

L]
L
L]

L]
L]
L]

B PAUTAS B

Orientacion temporal

Usa relojes digitales con niimeros grandes vy fecha visible

Coloca calendarios con los dias marcados

Recuerda el dia y la hora en conversaciones

Manten horarios fijos para actividades como comidas, descanso y
paseos

Orientacion espacial

Coloca senales visuales en puertas y habitaciones

Mantén una distribucion fija en muebles y objetos

Evita cambios bruscos en la disposicion de la casa

Acompaiia a la persona en paseos cortos y recordarle puntos de
referencia

Orientacion personal

Usa albumes de fotos con nombres y relaciones

Llama a la persona por su nombre

Fomenta el uso de espejos para reforzar su autoimagen

En las conversaciones, menciona de manera natural la relacion:
“Soy Carla, tu nieta”

ntorno familiar ayuda a que la persona
Alzheimer se sienta segura
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Memoria

El Alzheimer afecta progresivamente la capacidad de recordar informacion reciente y, con el

tiempo, los recuerdos mas antiguos.

> Aunque la memoria se deteriore, es
posible estimularla a través de actividades
que fortalezcan la conexion con su
historia y su identidad.

La pérdida
progresiva de
memoria
compromete la
autonomia, pero
su estimulacion

puede mantener
habilidades y recuerdos significativos por mds tiempo
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Memoria a corto plazo
e Repite informacion de forma natural: “Hoy es martes™
e Usa notas o calendarios con actividades diarias visibles
e  Efiqueta objetos de uso frecuente con sus nombres
e Fomenta la conversacion sobre lo que se acaba de hacer

Memoria a largo plazo
e  Crea un album de recuerdos con fotos de su vida
e  Escucha musica de su época
e Conversa sobre anécdotas del pasado
e Usa objetos significativos, como ropa antigua o perfumes

Memoria procedimental
e Fomenta la repeticion de actividades conocidas
e  (uia con instrucciones paso a paso
e  Permite que realicen tareas simples con apoyo

Técnicas para reforzar la memoria
e Juegos de memoria con imagenes o cartas
e Ejercicios de categorizacion, como clasificar objetos por colores o
formas
e Uso de aromas y texturas para activar recuerdos sensoriales

nque los recuerdos desaparecen, el ca
siempre permanece
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Lenguaje

Las dificultades en el lenguaje son comunes en las personas con Alzheimer, afectando su
capacidad para encontrar palabras, formar frases o comprender lo que se les dice.

I— Dentro del lenguaje hay varios

‘ procesos que pueden  verse
afectados:
7

expresion
comprension
vocabulario
repeticion
lectura
denominacion

YVYVYVYVYY

Manten la
comunicacion activa

para fortalecer su
conexion con los
demas
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Dificuliad para encontrar palabras y comprender lo que se les dice

e  Habla de manera pausada

¢ Da tiempo para que la persona exprese sus ideas

e  Sino encuentra una palabra, ofrece pistas o alternativas

e Usa imagenes o tarjetas con palabras clave para reforzar el
vocabulario

e Refuerza el mensaje con apoyo visual o con gestos o sefias para
facilitar la comprension

e Repite las ideas de diferentes formas

e No corrijas constantemente

Actividades para reforzar el lenguaje
e [enguaje en voz alta de cuentos cortos o frases simples
e  Ejercicios de repeticion
e  Escuchar y cantar canciones conocidas
e Juegos de asociacion de palabras, como relacionar objetos con
sus nombres

alabras pueden olvidarse, pero el lengu
realiza de muchas formas
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Psicomotricidad

QUE SUELE OCURRIR?

La psicomotricidad se ve afectada progresivamente. Al inicio, hay torpeza y lentitud en los
movimientos. Luego, aparecen dificultades para coordinar y realizar acciones cotidianas,
como vestirse o caminar. En fases avanzadas, pueden perder el control del cuerpo,
aumentando el riesgo de caidas. Por ultimo, la inmovilidad puede llevar a la dependencia
total.

Psicomotricidad Gruesa
La psicomotricidad gruesa son todos aquellos movimientos amplios del cuerpo que
implican la  coordinacion  de
musculos grandes, como:

> caminar

> levantarse

> saltar

En las personas con Alzheimer,

estas habilidades pueden
deteriorarse progresivamente,
afectando a su movilidad vy
equilibrio.

Estimula la psicomotricidad gruesa para
ayudar a mantener la autonomia y prevenir
caidas
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Ejercicios de movilidad y equilibrio
e  Caminar a paso lento dentro de casa o fuera
e Levantarse y sentarse varias veces en una silla con apoyo
e  Estiramientos suaves para evitar rigidez muscular

Actividades lidicas y recreativas
e  Bailar con musica suave para estimular la coordinacion y el ritmo
e Lanzar y atrapar pelotas de goma espuma
e  Juegos de globos

Adaptaciones en el entorno para mayvor seguridad
¢  [limina obstaculos que puedan provocar caidas, como alfombras
e  Mantén los pasillos despejados
e  Usa barandillas o apoyos en zonas de mayor transito, como
pasillos o bafios
e  Opta por calzado antideslizante v comodo para evitar resbalones

Mantener el cuerpo activo ayuda a conservar la
independencia

iy
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Psicomotricidad Fina
La psicomotricidad fina implica el control de los misculos pequefios, como los de las
manos y los dedos, esenciales para actividades como:

> escribir

> abrocharse la ropa

> manipular objetos.

..-""'.-.
.-""..-.

En personas con Alzheimer, estas
habilidades pueden deteriorarse con
el tiempo, dificultando tareas
cotidianas.

%

Trabaja la
psicomotricidad
fina para
permitir
preservar la
destreza manual
y fomentar la
autonomia
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Ejercicios de coordinacion manual
e  Apretar y soltar pelotas de goma espuma para fortalecer la
fuerza en las manos
e  Manipular plastilina o arcilla para mejorar la precision
®  Juegos de enhebrado

Actividades cotidianas adaptadas
e Fomenta que la persona abroche y desabroche botones con
ayuda si es necesario
e  Animala a doblar la ropa o clasificar objetos pequerios, como
fichas o monedas
e  Usa cubiertos adaptados con mangos gruesos para facilitar la
alimentacion

Juegos para trabajar la destreza manual
e Dibujar y colorear para mejorar la precision
®  Resolver rompecabezas con piezas grandes para estimular la
motricidad y la atencion
e  Jugar con tableros o puzzles para reforzar la coordinacion

Cada pequeno movimiento ayuda a
prolongar la vida )
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.QUE SUELE OCURRIR?

La reminiscencia puede traer recuerdos agradables, pero también confusion o frustracion si
no logran recordarlos claramente.

\

A > Puede realizarse tanto en grupo como de
manera individual, utilizando diversos
estimulos visuales, auditivos, tactiles y
olfativos que faciliten el acceso a
diferentes recuerdos.

> Esta técnica puede adaptarse a contextos
domésticos mediantes ejercicios sencillos
que impliquen la participacioén activa de
los cuidadores o familiares.

v
:\.\"‘\

Esta técnica estimula la
memoria y la identidad
personal, generando
bienestar emocional y

conexion con el entorno

86



Universidad de Oviedo

Carla Sanchez Caballero
Grado en Pedagogia

B PAUTAS B |

Estimulos visuales:

Estimulos Tactiles:

e  Manipular y reconocer objetos cotidianos

e  Diferenciar superficies suaves, dsperas y punzantes

® Reconocer nimeros y letras en relieve a traves del tacto
Estimulos Auditivos:

o  Escuchar canciones significativas

e Identificar y . si es posible imitar sonidos cotidianos y comunes

Estimulos olfativos v gustativos:

Fotografias antiguas: utilizar imagenes de viajes, bodas, infancia..
Reconocimiento de imagenes graficas: usar fotos o dibujos de
frutas, utensilios, muebles. ..

Clasificacion visual: separar imagenes u objetos segiin su color,
forma o tamanio

Dicriminacion figura fondo: identificar elementos principales en
imagenes complejas

Reconocimiento de rostros y expresiones faciales de familiares

Recetas tradicionales: recordar platos tipicos y sus ingredientes
Olores y sabores: diferenciar entre salado, dulce, amargo o acido

dar momentos pasados fortalece la identid

bienestar emocional
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Comunicacion y habilidades de relacion

QUE SUELE OCURRIR?

La comunicacion y las habilidades de relacion
se deterioran progresivamente. En primer
lugar, tienen dificultades para encontrar
palabras y seguir conversaciones. Luego,
aparecen  problemas para  comprender
mensajes y expresar ideas y opiniones. Por
ultimo, en fases avanzadas pueden dejar de
hablar y responder solo con expresiones
faciales.

> La comunicacion con personas que padecen Alzheimer es
fundamental para garantizar su bienestar y evitar posibles
situaciones de frustracion o agresividad.

> Es importante adaptar nuestra manera de interactuar
teniendo en cuenta su condicion y estado emocional.

Es necesario la comunicacion no verbal, a través de gestos,

miradas y actos de cariio
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Llamar su atencion y establecer conexion
e  Antes de hablar asegurate de que la persona esta atenta
e  Dirigete siempre por su nombre
e  Mira directamente a sus ojos y apoya tus palabras con gestos

Adapiar el lenguaje v la conversacion
e  Usa palabras simples y frases cortas
e  Habla con un tono amable y tranquilo
e  Expresa las indicaciones en forma positiva
e Respeta su ritmo de hablar

Hacer la comunicacion mas sencilla y efectiva
e  Divide las tareas en pasos pequetios
e No le presentes muchas opciones a la vez
e Involucrelo en las actividades diarias explicando lo que ocurre

Aprovecha la comunicacion no verbal
e Recurre a gestos, contacto fisico y expresiones faciales
e  Mantén una actitud amigable, transmitiendo confianza a través de su
postura y tono de voz

Manejar con paciencia las dificultades en la conversacion
e  Si hace la misma pregunta, responde con tranquilidad
e Hablale con respeto y evite conversaciones con otras personas como si
la persona no estuviera presente

ciencia y el carino abren caminos don
palabras no llegan
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Autocuidado emocional

.QUE SUELE OCURRIR?

Cuidar a un familiar con Alzheimer es una tarea que, con frecuencia, lleva a los cuidadores a
descuidar sus propias necesidades y poner su vida en un segundo plano.

> Es esencial que el cuidador sea
consciente de la importancia de
cuidarse a si mismo

> Al satisfacer sus necesidades de
descanso, ocio y apoyo emocional,
puede disponer de mas energia y
recursos fisicos y psicologicos para
continuar cuidando de su ser querido.

Hay que propiciar el
descanso y liberarse de

las tensiones del dia a dia
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Cuidado del cuerpo:

e  Duerme lo suficiente

Practica ejercicio de manera regular

Realiza alguna tecnica de relajacion

Evita el aislamiento y no abandonar el trabajo fuera de casa
Mantén aficiones e interés personales

Dedicate tiempo para descansar y disfrutar

Organiza el tiempo y planificar las tareas

* 9 & & 9 @

Cuidado de las emociones:
e Reconoce y acepta los sentimientos sin juzgarlos
e  Valora los méritos propios, reconociendo todo lo que se hace y
permitiéndose sentir logro y satisfaccion
e  Pon limites al cuidado sin sentirse culpable
e  Aprende a pedir ayuda cuando sea necesario

Cuidado de las relaciones:
e Reorganiza la vida social para mantener tiempo para amigos y
familiares
e  Utiliza los recursos existentes en la sociedad
e  Busca apoyo familiar y social, delegando tareas y evitando
creer que uno es imprescindible

ntar el cuidado personal mejora el biene
la autoestima
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Uso y satisfaccion de la Guia

Con el objetivo de conocer qué tan clara y util ha resultado la Guia, se llevara a cabo
un cuestionario de satisfaccion. Para ello, se utilizara una escala tipo Likert, permitiendo a los
cuidadores informales o formales expresar el nivel de satisfaccion y uso con los distintos
aspectos de esta.

;Pincha aqui en el link o escanea el
OR para evaluar como te ha resultado a
ti la utilizacion de esta Guia!

https://forms.office.com/e/uxFW31ZdGu?origin=IlprLink

JMuchas gracias por tu participacion!
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ALZHEIMER. Enfermedad COMUNICACION NO

neurodegenerativa progresiva que afecta
a la memoria, el pensamiento y el
comportamiento

AMNESIA. Pérdida parcial o total de
la memoria, uno de los sintomas
principales del Alzheimer

AGNOSIA. Dificultad para reconocer
personas, objetos o sonidos

APRAXIA. Dificultad para realizar

movimientos o gestos voluntarios a pesar
de tener capacidad fisica para hacerlo

MEMORIA. Es la capacidad del

cerebro para registrar, almacenar y
recuperar informacion

CUIDADO DOMICILIARIO.

Es la atencion y asistencia que se brinda a
una persona en su propio hogar.

AUTOCUIDADO DEL
CUIDADOR. Conjunto de practicas

que ayudan a los cuidadores a mantener
su salud fisica, emocional y mental
mientras cuidan a otra persona

VERBAL. Forma de interacciéon que
se basa en enviar y recibir mensajes sin
utilizar palabras.

PSICOMOTRICIDAD.
Disciplina que se basa en la consciencia
y comprension que tiene una persona con
el medio que le rodea

REMINISCENCIA. Técnica
terapéutica utilizada para estimular la
identidad personal y autoestima a través
de recuerdos personales.

COGNICION. Facultad que

permite procesar la informacion a partir
de la percepcion y de la experiencia

DEMENCIA. Término que abarca
una variedad de enfermedades
neurologicas que afectan al cerebro y
que empeoran con el tiempo

CUIDADO INTEGRAL.

Modelo de atencion a personas enfermas,
que abarca el cuidado en todos los
aspectos

APOYO SOCIAL. Red de

familiares, amigos o grupos de ayuda
que proporcionan asistencia emocional o
practica a los cuidadores informales
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DEPENDENCIA. Estado de
caracter permanente en que se encuentran
las personas que precisan de la atencion
de otra u otras personas

CARGA EMOCIONAL.
Impacto psicoldgico y afectivo que una
persona experimenta debido a
situaciones prolongadas de estrés,
preocupacion o responsabilidad.
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