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Resumen

El cambio demografico y el incremento en el numero de personas con
enfermedades neurodegenerativas, entre ellas la demencia tipo Alzheimer, ha
producido un incremento en el numero de cuidadores informales quienes, al no
tener una formacion previa, en ocasiones no poseen las herramientas necesarias
para mantener una calidad de vida aceptable, tanto del paciente como propia. El
objetivo de este taller fue psicoeducar a los cuidadores informales para elevar su
calidad de vida al favorecer la expresion de emociones, el intercambio de
experiencias, la retroalimentacion de estrategias de cuidado y la creacion de

grupos de apoyo para evitar la sobrecarga del cuidador.

Palabras clave: demencia tipo Alzheimer, demencia, cuidador informal, sobrecarga

del cuidador.



1. Introduccion

El envejecimiento es un fendmeno natural que se presenta desde el
nacimiento hasta la muerte y se define como una construccion social e individual
que determina las formas de percibir, apreciar y actuar en ciertos espacios socio-
histoéricos. La vejez es un proceso natural y también es consecuencia de la forma
en la que se vivieron las etapas que le antecedieron (nifiez y juventud) y refleja los
cambios estructurales y bioquimicos del sistema nervioso, del contexto social, y la
actitud ante la vida de cada persona (Ramirez, 2016; Alvarado Garcia y Salazar
Mendoza 2014; Mendoza-Nunez y Martinez Maldonado, 2012; Gutiérrez Robledo,
2010).

El envejecimiento se considera un tema importante a estudiar debido al
incremento en el promedio de vida junto con el aumento en el diagnostico de un
grupo mixto de enfermedades neurodegenerativas. Estas enfermedades actuan
directamente en el Sistema Nervioso Central (SNC) y afectan las funciones
cerebrales ya que hay una pérdida progresiva de neuronas en estructuras
especificas del cerebro (Torrell-Vallespin, 2015). Entre las enfermedades mas
comunes se encuentran la demencia tipo Alzheimer, la enfermedad de Parkinson y
la enfermedad de Huntington.

La demencia tipo Alzheimer se caracterizada por multiples déficits
cognoscitivos (principalmente el deterioro de la memoria) que se deben a los
efectos fisiologicos directos de una enfermedad y a los efectos persistentes de una

sustancia o a multiples etiologias.



Actualmente, la cifra de los adultos mayores con enfermedades
neurodegenerativas va en incremento y la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS) calcula que en el mundo hay unos 50 millones de personas con demencia y
que la Enfermedad de Alzheimer es la forma mas comun de esta ya que
representa entre un 60% y 70% de los casos (OMS, 2017).

El cambio demogréafico y el perfil epidemioldgico en los adultos mayores ha
obligado a los gobiernos y a diferentes organismos nacionales e internacionales a
generar planes de accion para mejorar la calidad de vida de este sector, sin
embargo, con base en la revisidbn de la literatura se ha confirmado que la
poblacidén en general necesita seguir capacitandose en el cuidado de un paciente
con la demencia tipo Alzheimer. El presente trabajo comienza con la explicacion
de las caracteristicas basicas del envejecimiento sano y del envejecimiento
patolégico, especificamente la Enfermedad de Alzheimer; posteriormente, se
revisaran las generalidades de un cuidador primario y finalmente, se realizara la
propuesta de un taller dirigido a cuidadores informales con el propdsito de dar
psicoeducacion sobre el proceso de envejecimiento en pacientes con un

diagndstico de la Enfermedad de Alzheimer para asi elevar su calidad de vida.

10



2. Envejecimiento

2.1 Epidemiologia

El envejecimiento en los seres humanos es un fenomeno que sucede a lo
largo de la vida, abarca desde el nacimiento hasta la muerte y esta determinado
por factores genéticos y ambientales (Ordovas, 2006).

Para el 2050, se estima que en el mundo existiran 2000 millones de
personas mayores de 60 afios (OMS, 2017). En 2017, el Consejo Nacional de
Poblacién estimé que en México habitaban 13 millones de adultos mayores
(INEGI, 2017). En el 2020, la esperanza de vida de la poblacién total sera de 75.2
afnos, de 78 y de 73 afos para mujeres y hombres, respectivamente; asimismo,
para el 2030, esta esperanza de vida incrementara a 77.2 afnos para el total de la
poblacién mientras que para las mujeres el aumento sera a 79.5 anos y para los
hombres a 75 afios (CONAPO, 2014).

El indice de envejecimiento da cuenta del balance entre generaciones y se
calcula como el numero de personas envejecidas por cada 100 jévenes.
Numéricamente, es el cociente de la poblacién envejecida (de 65 afios o mas)
entre la poblacién joven (del nacimiento a los 14 afios) multiplicado por cien. En el
2010, el indice de envejecimiento era de 21.4 adultos mayores por cada 100
jévenes, sin embargo, se espera que para el 2050, esta diferencia crezca hasta
130 (CONAPO, 2011).

De esta manera, el envejecimiento de la poblacion es un desafio

demografico que requiere la implementacion de politicas publicas referentes a los
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servicios de salud que permitan atender tanto a los adultos mayores que
presenten un envejecimiento sano como a aquellos que presenten un
envejecimiento patoldgico. Gutiérrez-Robledo y Arrieta-Cruz (2015) afirman que, a
nivel mundial, la dependencia en las personas adultas mayores es del 13% y que
ésta en su mayoria se da debido a la presencia de demencia, la cual representa
un porcentaje mayor por encima de las enfermedades cardiovasculares, musculo-

esqueléticas y el cancer.

2.2 Caracteristicas

2.2.1 Clasificacion

La edad cronoldgica se utiliza frecuentemente para determinar el grupo al
que pertenece un individuo. Por lo general, se considera que una persona ya es
adulto mayor cuando alcanza los 60 afios de edad y este criterio es ampliamente
utilizado por Organizacién de las Naciones Unidas, el Gobierno de la Ciudad de
México y el Instituto Nacional de las Personas Adultas Mayores (Secretaria de
Salud, 2001).

A pesar de que la edad cronoldgica es uno de los indicadores mas
utilizados para considerar si una persona es vieja o no, ésta por si sola no nos
dice mucho de la situacion en la que se encuentra el individuo. Para comprender
esto mejor, se requiere considerar conceptos como la edad fisica, la edad
psicoldgica y la edad social. La primera de ellas se refiere a los cambios fisicos y

biolégicos normales durante la vejez y éstos ocurren a diferentes ritmos de
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acuerdo con el sexo, residencia, situacion econdmica y estilo de vida del individuo.
La edad psicologica se refiere a los cambios en emociones, sentimientos,
pensamientos y cognicion, asi como el significado que para cada individuo tiene la
vejez. Por ultimo, la edad social se refiere a las expectativas o significados que los
grupos tienen sobre la vejez (INMUJERES, 2015).

De esta manera, los adultos mayores son un grupo heterogéneo con
necesidades diferentes. Una de las clasificaciones de los adultos mayores en
funcién de la edad cronolégica establece tres grupos (e.g. Mendoza Nufiez y
Martinez Maldonado, 2012):

a) Viejos jovenes (60-74 afios): Grupo potencialmente activo y funcional que
puede ser fundamental para un envejecimiento activo.

b) Viejos viejos (75-89 afos): En este grupo incrementa la presencia de
limitaciones en la funcionalidad fisica, psicolégica y social. Los programas
de salud se orientan a la prevencion de la fragilidad y al mantenimiento,
prolongacion o recuperacion de la funcionalidad.

c) Viejos longevos (90 afios y mas): Grupo vulnerable en el que se busca

prevenir y controlar la fragilidad.

Existen diferentes tipos de envejecimiento: usual o normal, exitoso y el que
cursa con fragilidad. Las personas con envejecimiento usual presentan los
cambios fisicos y cognitivos inherentes a la edad y pueden padecer alguna
enfermedad cronico degenerativa (diabetes, hipertension...), no obstante, son
funcionales (fisica, mental y socialmente) e independientes. Los adultos mayores

que cursan un envejecimiento exitoso, manifiestan los cambios bioldgicos vy
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psicologicos de la edad, pero hay una alta capacidad cognitiva, social y funcional,
ausencia o baja probabilidad de enfermedad o discapacidad asociada a
enfermedad, asi como un activo compromiso con la vida. En el envejecimiento con
fragilidad, los adultos mayores muestran una disminucién significativa mas
acentuada que sus pares en la eficiencia funcional de 6rganos y sistemas, lo que
genera alteraciones fisicas y complicaciones que derivan en enfermedades
agudas o croénicas; asimismo, pueden desarrollar dependencia en la realizaciéon de
las actividades instrumentales y basicas de la vida diaria (Domingo Castillo, 2009;

Brigueiro, 2005)

2.2.2 Envejecimiento fisico

Conforme transcurre el tiempo y la edad incrementa, se produce un
deterioro biolégico en el ser humano que se hace mas notorio en los adultos
mayores. Este deterioro tiene como consecuencias la pérdida de la funcionalidad y
los cambios en la estructura organica, las cuales se ven reflejadas en la condicién
fisica (Carbonell-Baeza, Aparicio Garcia-Molina y Delgado-Fernandez, 2009).

Con la edad, se observa una disminucioén en la fuerza de prension manual
que se hace notoria a partir de los 50 afnos en mujeres y de los 30-40 afios en
hombres. La disminucién de fuerza también se observa en las piernas y es mas
significativa en esta zona que en las manos; no obstante, esta disminucién no es
un factor de mortalidad en adultos mayores sino soélo un precedente de
disminucién motriz (Carbonell-Baeza et al., 2009).

Asimismo, se presenta una disminucién en la capacidad aérobica, la cual
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consiste en el funcionamiento adecuado del corazén, vasos sanguineos vy
pulmones para poder realizar actividades sostenidas con poco esfuerzo o fatiga y
recuperarse rapidamente. Esta capacidad disminuye aproximadamente cada 10
anos sufriendo un declive del 10% a partir de los 30 afios y solo el entrenamiento
vigoroso puede atenuar este declive (Carbonell-Baeza et al., 2009; Avila-Funes y
Garcia-Mayo, 2004).

Otra de las caracteristicas fisicas que disminuyen con el envejecimiento es
la flexibilidad, pero ésta no es gradual ni recta, ya que cada articulacién y
movimiento articular tienen un resultado especifico. Esta disminucidon ocurre con
mayor frecuencia en mujeres que en hombres independientemente de la edad.
Finalmente, el equilibrio estatico y dinamico también disminuyen con la edad y
éste es un cambio fisiolégico importante ya que en los adultos mayores puede
producir caidas, ademas de que afecta la vida cotidiana ya que produce dificultad
para mantenerse de pie, estar en cuclillas, agacharse, caminar, etc. (Carbonell-
Baeza et al., 2009).

En la Tabla 1 se muestran los cambios estructurales y consecuencias

fisiologicas en el proceso del envejecimiento (Landinez Parra, Contreras Valencia

y Castro Villamil, 2012).
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Tabla 1. Cambios estructurales y fisioldgicos en el envejecimiento.

Sistema o
aparato

Cambios estructurales

Cambios fisiolégicos

Composicién
corporal

Disminucién de agua corporal y del
tamafio de d6rganos. Aumento
relativo de grasa corporal

Resistencia disminuida a la
deshidratacién y alteracién en la
absorciéon de farmacos

Sistema

Disminucion del recambio de

Arrugas cutaneas, fragilidad

cardiovascular

miocardicas y de la contractilidad.
Aumento en la resistencia al
llenado ventricular. Descenso en la
velocidad de conduccion, la
sensibilidad de los barorreceptores,
el gasto cardiaco y el flujo
sanguineo. Rigidez de las arterias

tegumentario células epidérmicas, del numero de | capilar, xerosis cutanea,
melanocitos, de la actividad de | queratosis actinica, alopecia vy
glandulas sebaceas y de la| encanecimiento.
vasculatura dérmica y asas
capilares. Atrofia de los foliculos
pilosos y glandulas sudoriparas.

A p ar at ol Disminucidon del numero de células | Disminucion de la reserva

cardiaca. Escasa respuesta del
pulso con el ejercicio. Arritmias.
Aumento de la presion arterial.
Sincopes posturales

Aparato
respiratorio

Disminucién de la distensibilidad de
la pared toracica y pulmonar y del
aclaramiento mucociliar. Pérdida de
septos alveolares. Colapso de las
vias aéreas y aumento del volumen
del cierre

Disminucion de la capacidad
vital. Aumento del riesgo de
infecciones y broncoaspiracion

Aparato renal

Descenso absoluto del numero de
nefronas, del tono vesical y del
esfinter, asi como de la capacidad
de la vesicula y del peso renal.
Hipertrofia prostatica en hombre y
descenso del tono de musculatura
pélvica en mujeres

Disminucién en la habilidad de
concentracion y maxima
capacidad de reabsorcion de la
glucosa. Incontinencia

Aparato
gastrointestinal

Disminucién de la produccion de
saliva, del peristaltismo, de la
secrecion de acido y de enzimas

Pérdida de piezas dentarias,
transito esofagico prolongado,
reflujo esofagico, disfagia,
poliposis gastrica, diverticulosis
e incontinencia.
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Tabla 1 (Continuacién). Cambios estructurales y fisiolégicos en el envejecimiento

Sentidos

Fisiologia alterada del vitreo y
retina, degeneracion macular.
Cambio en la coloracién, rigidez y
tamafo del cristalino. Disminucion
de las células sensoriales en el
sistema vestibular, gustativo y
olfatorio, asi como en la agudeza
tactil y de temperatura.

Disminucion de agudeza
visual, campos visuales y
velocidad de adaptacién a la
oscuridad Trastorno en la
acomodacion y reflejos
pupilares. Mayor incidencia de
miopia, astigmatismo vy
cataratas. Disminucién en la
audicion (altas frecuencias), en
la discriminaciéon de sonidos vy
alteraciones del equilibrio.

Aparato
locomotor

Acortamiento de la columna
vertebral por estrechamiento del
disco, cifosis, pérdida de masa
o0sea, disminucion de elasticidad
articular y del numero de células
musculares. Aumento del contenido
de grasa muscular.

Descenso progresivo de altura,
osteoporosis, colapso
vertebral, propensién a
fracturas, pérdida de fuerza
muscular progresiva y
disminuciéon de la eficacia
mecanica del musculo.

Sistema
Nervioso

Pérdida neuronal variable,
disminucién de conexiones
dendriticas, del flujo sanguineo
cerebral y de la velocidad de
conduccioén. Alteraciéon en los
mecanismos de control de
temperatura y de la sed

Alteraciones intelectuales,
lentitud y escasez de
movimientos, hipotensién
postural, mareos y caidas.
Reaparicion de reflejos
primitivos, hipo e hipetermia y
deshidratacién.

Adaptado de Landinez Parra, Contreras Valencia y Castro Villamil (2012).

2.2.3 Envejecimiento cognitivo

La funcién cognitiva es el resultado del funcionamiento global de diferentes
procesos como el pensamiento, la memoria, la percepcién, la comunicacién, la
orientacion, el célculo, la comprension y la resolucion de problemas (Landinez-
Parra et al.,, 2012). La funcion cognitiva cambia con la edad y en ocasiones

disminuye de tal manera que se presenta una demencia, la cual es un trastorno
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caracterizado por un deterioro cognitivo adquirido de suficiente gravedad que
afecta el funcionamiento social y profesional.

El descenso de la actividad cognitiva tiene como principal resultado la
disminucién en memoria y algunas de las causas sugeridas para explicar este
decremento son algunos cambios neurolégicos que afectan la oxigenacion, la
funcién y nutricion cerebral, asi como el estado de animo, la motivacion, entre
otros (Noriega Borge; Garcia Hernandez y Torres Egea, 2005). La salud se ha
relacionado con las emociones y se ha demostrado que las emociones negativas
como ansiedad y desesperacién se asocian con una mala salud mental y fisica;
mientras que las emociones positivas como la esperanza, estan relacionadas con

una vida plena (Segura, Aguilar y Lorenzo, 2011).

Las principales alteraciones que se observan en el sistema nervioso como
consecuencia del envejecimiento cerebral son (e.g. Pereira, Wu, & Small, 2007;
Portellano, 2005; Redolat y Carrasco, 1998):

* Disminucion del peso cerebral a partir de la sexta década de vida,
aproximadamente 100 gramos, tanto de la sustancia gris cortical como de las
areas subcorticales, esto como consecuencia de la disminucion del flujo
sanguineo y de los procesos de arteriosclerosis.

» Cambios neuroquimicos similares a los que se observan en la Enfermedad
de Alzheimer, ya que incluso las placas seniles y los ovillos neurofibrilares
caracteristicos de esta demencia se encuentran habitualmente en el cerebro
de los ancianos sanos, aunque en menor proporcion.

* Degeneracion de los neurofilamentos situados en el interior de las neuronas,
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alteracion del citoesqueleto y disminucion de la velocidad de conduccion de
los impulsos nerviosos.

Atrofia axoénica y reduccion en el niumero de sinapsis como consecuencia de
la disminucion del arbol dendritico y de las espinas dendriticas.

Alteraciones metabdlicas con aumento de granulos de lipofuscina y de
vacuolas con depodsitos de sustancias producidas por la degeneracion
celular.

Hipertrofia e hiperplasia de la neuroglias, sobre todo de los astrocitos,
especialmente en las zonas donde se ha producido una mayor pérdida
neuronal. En consecuencia, el indice neuroglia/neurona tiende a aumentar
en proporcion directa a la muerte neuronal durante el envejecimiento.
Degeneracion progresiva de las vainas de mielina y alteracion de su
estructura quimica, lo que puede producir una disminucion en la velocidad de
transmision de estimulos.

En el cuerpo estriado y en la corteza entorrinal aparecen calcificaciones
producidas por la disminucion del riego sanguineo. Las estructuras
filogenéticas mas antiguas como el rinencéfalo y el hipocampo son las
primeras en mostrar signos de atrofia, disminuyendo también el tamafio de
los nucleos diencefalicos y del hipotalamo.

Modificaciones neuroquimicas consistentes con la pérdida progresiva de
nucleos colinérgicos, siendo este hecho un marcador del grado de deterioro
cognitivo tanto en el envejecimiento normal como patolégico.

Modificaciones hormonales: la disminucion de los estrogenos en la mujer

afecta las funciones cognitivas, ya que estos modulan los niveles colinérgicos
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y serotoninérgicos y protegen al cerebro frente al estrés oxidativo, al tiempo
que estimulan el crecimiento dendritico y las espinas sinapticas tanto en el
hipotalamo como en el hipocampo. Las mujeres postmenopausicas que
toman estrogenos mejoran sus funciones cognitivas.

* En la menopausia disminuyen las lipoproteinas de baja densidad y aumentan
las lipoproteinas de alta densidad, con lo que aumenta el riesgo de deterioro
cognitivo.

* Disminucion del metabolismo cerebral expresado en el menor consumo de
glucosa y oxigeno por las neuronas (aproximadamente un 10-15%). Las
situaciones de estrés tienden a aumentar la presencia de glucocorticoides en
sangre, aumentando la vulnerabilidad de las neuronas hipocampicas y
activandose la sobreproduccion de radicales libres. Por otra parte, la
disminucion en el metabolismo de la glucosa en los ancianos correlaciona

positivamente con la alteracién en la sintesis y liberacidon de acetilcolina.

3. Demencias

3.1 Definicion

La demencia se refiere a un proceso patolégico marcado por la aparicién de
un déficit cognitivo progresivo, en multiples dominios, en comparacion con un
estado previo que afecta el ambiente social, familiar y ocupacional del paciente
(Sadock, Sadock y Ruiz, 2015; Portellano, 2005). De acuerdo con Kaplan y

Sadock (2015), los puntos criticos clinicos de la demencia son identificar el
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sindrome y realizar la valoracion clinica de su causa; asimismo, el desarrollo de la
demencia puede ser progresiva o estatica, permanente o reversible.

En la Guia de consulta de los criterios diagnésticos del DSM-V (2015), la
demencia recibe el nombre de “Trastorno neurocognitivo”y se clasifica en mayor y
leve. En el trastorno neurocognitivo mayor se observa que el declive es
significativo en comparacion con el nivel previo en uno o mas dominios cognitivos
(atencién, funciones ejecutivas, aprendizaje, memoria, lenguaje, percepcion,
motricidad o cognicién social), se ve disminuida la autonomia, los déficits no
ocurren exclusivamente en un delirium y no se explican mejor por otros trastornos
mentales. Asimismo, se debe especificar si hay o no alteracién del

comportamiento y si la gravedad es leve, moderada o severa.

3.2 Clasificacion

Existen diferentes criterios para clasificar las demencias. Algunos autores
(e.g. De Hoyos Alonso, Tapias Merino y Garcia De Blas Gonzalez, 2012;
Portellano, 2005) refieren que las demencias se pueden clasificar en: corticales,
subcorticales y axiales. Las demencias corticales son consecuencia de las
lesiones de las areas asociativas del cértex frontal y temporoparietooccipital y se
caracterizan por la pérdida gradual de la memoria asi como cuadros afasicos,
apraxicos y agnosicos; algunos ejemplos de este tipo de demencia son la
demencia tipo Alzheimer, Enfermedad de Pick o la producida por traumatismos
craneoencefalicos. Las demencias subcorticales se caracterizan porque los

sintomas se presentan en areas situadas debajo del cértex y se observa una
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disminucion en la resolucién correcta de tareas complejas, asi como trastornos de
humor; ejemplos de este tipo de demencias son la Enfermedad de Parkinson,
Enfermedad de Huntington y Enfermedad de Wilson o paralisis supracraneal
progresiva. En las demencias axiales, hay alteraciones en el eje medio del
encéfalo, hipocampo, hipotalamo, fornix o cuerpos mamilares y se caracteriza por
la pérdida de memoria a pesar de que el sujeto se muestre aparentemente bien vy,
normalmente se presenta por un exceso en la ingestién de alcohol (15-20 afios),
un ejemplo de este tipo de demencia es la encefalopatia de Wernicke-Korsakoff
(Portellano, 2005).

Las demencias también se clasifican con base en su etiologia en
degenerativas, vasculares y por otros factores causales (Portellano, 2005). En las
degenerativas se encuentran la demencia tipo Alzheimer, por sindromes focales
progresivos, las demencias frontotemporales, la Enfermedad de Pick,
degeneracion del I6bulo frontal, enfermedad de la motoneurona, Enfermedad de
Parkinson, Demencia por cuerpos de Lewy, Paralisis supranuclear progresiva,
Huntington y degeneracidon corticobasal. En las demencias vasculares se
encuentran por lesion unica, multi-infarto, encefalopatia ateroesclerética
subcortical, hemorragia intracraneal y subaracnoidea e hipoxica. En las demencias
por otros factores causales tenemos las de tipo infeccioso (VIH, enfermedades por
priones, encefalitis viricas, meningitis cronicas, abscesos cerebrales, Enfermedad
de Whipple y demencia por espiroquetas), endocrino-metabdlicas (hipotiroidismo,
hipoglucemia cronica, uremia, insuficiencia hepatica, alteraciones de calcio,
trastornos hereditarios del metabolismo), neoplasicas (primarias, metastasica y

paraneoplasicas), carenciales (déficit de vitamina B12, de tiamina, de &acido
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nicotinico y de acido fdlico), téxicas (por abuso del alcohol, abuso de drogas,
metales pesados y solventes industriales) y por otros factores (hidrocefalia a

presién normal, traumaticas, desmielizantes y pseudodemencia).

3.3 Demencia tipo Alzheimer

La demencia tipo Alzheimer fue descrita por primera vez en 1907 por el
meédico aleman Alois Alzheimer y actualmente, es la demencia que se presenta
con mayor frecuencia en pacientes adultos mayores de 65 afos (50-60%) a nivel
mundial (Chrem y Amengual, 2015). Se ha observado que a partir de los 85 afios,
la prevalencia de la demencia tipo Alzheimer a nivel mundial incrementa
anualmente entre 3 y 5% de este sector (WHO, 2001).

La senectud demografica se da por el influjo de un crecimiento anterior
demografico excesivo y a la vez la pérdida consecuente de la natalidad (Liao,
1996). En 2005, México tenia una poblacién de casi 104 millones, con respecto al
indice poblacional de ancianos y se prevé que en el 2050, ésta sera del 21.2% de
toda la poblacion (Gonzalez, 2015). En la Figura 1 se muestra el porcentaje de la
poblacion por grupos de edad en México entre los afios de 1950 y 2050

(CONAPO, 2015).
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Figura 1. Porcentaje de la poblacion por grupo de edad en Mé-
xico 1950-2050 con base en informacion de INEGI y CONAPO.
Obtenido de Gonzalez, 2015, p. 298.

La principal caracteristica de este tipo de demencia es el déficit progresivo e
irreversible de las funciones cognoscitivas como la memoria, la capacidad de
razonamiento y el lenguaje; pero principalmente, la pérdida de memoria a corto
plazo directamente relacionada a la memoria explicita.

La demencia tipo Alzheimer genera cambios neuroquimicos y alteraciones
macroscopicas y microscopicas en diferentes regiones del encéfalo (e.g. Rani,
Diwan, Rani, Pankaj, Verma y Sehgal, 2016; Portellano, 2005):

* Formacién de placas seniles en el cértex asociativo, compuestas de una
zona central formada por depédsitos de amiloide con prolongaciones de

células gliales que se disponen alrededor y prolongaciones de neuronas

degeneradas.
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* Degeneracion neurofibrilar y granulovacuolar. Los ovillos neurofibrilares
corresponden a depdsitos intracitoplasmaticos de neurofilamentos
anormalmente hiperfosforilados que adoptan una estructura de doble hélice.

* Presencia de depdsitos amiloides perivasculares.

* Agrandamiento de ventriculos (lateral y tercero)

* Atrofia de materia blanca

* Déficit colinérgico en areas corticales asociativas, hipocampo, locus

coeruleus, nucleos del rafe y areas entorrinales.

En la demencia tipo Alzheimer se observan diferentes alteraciones
neuropsicoldgicas entre las cuales se encuentran los diferentes tipos de memoria
(e.g. corto y largo plazo, episddica, semantica), el lenguaje (afasia), la
coordinacion motriz (apraxia) y la percepcion espacial (agnosia) (Romano et. al
2007). EI diagnéstico que comprende la reuniéon de las alteraciones
neuropsicolégicas antes mencionadas es conocido como “Triple A o Triada afasia-
apraxia-agnosia”, sin embargo, es importante mencionar que a pesar de que se
presentan todos los sintomas, éstos no se manifiestan desde el principio y pueden
aparecer hasta que culmina la enfermedad (Romano, Nissen, Del Huerto y
Parquet, 2007).

Asimismo, entre los procesos cognoscitivos que se afectan durante la
demencia tipo Alzheimer se encuentran la atencién auditiva inmediata, la memoria
reciente verbal, la coordinacion visomotora, la planeacion, el razonamiento

abstracto (visual, verbal y numérico), el juicio practico y la memoria de trabajo
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(Castillo-Rubén, De Luna-Castruita, Lopez-Garcia, Pliego-Flores, Sanchez-Rubio y

Gallegos, 2014).

La demencia tipo Alzheimer es una enfermedad neurodegenerativa y

progresiva con un avance lento y en su transcurso se pueden localizan seis etapas

(Alzheimer’s Association, 2018):

1.

El paciente puede percibir que su memoria comienza a fallar, ya que puede
olvidar en dénde estan ciertos objetos (e.g. las llaves de la casa), sin

embargo, en los examenes clinicos aun no se muestran signos.

. Los signos se hacen mas notorios ya que el paciente comienza a perder la

concentracion e inclusive se le dificulta desempenar tareas, mantener su

atencioén en una lectura, etc.

. El olvido de los sucesos recientes y de parte de su informacién personal se

hace evidente, a los pacientes se les complica realizar sus tareas y planear

actividades.

. El paciente olvida su direccion o como llegar a casa, es incapaz de ubicarse

en tiempo y espacio y le resulta dificil vestirse de acuerdo a la época del ano.

. Se preserva el recuerdo de su nombre pero olvida su informacion personal o

la recuerda diferente, presenta dificultad en el reconocimiento de familiares o
de localizacion espacial en su domicilio, llega a tener incontinencia fecal y
urinaria, presenta alteraciones en el ciclo suefo-vigilia y necesita de ayuda

fisica de su cuidador para trasladarse.

. La dependencia del paciente es total y requiere apoyo del cuidador para las

actividades basicas e instrumentales de la vida diaria, asimismo, se puede

presentar rigidez muscular.
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A pesar de que en la demencia tipo Alzheimer se pueden reconocer etapas,
no se tiene una precision de los tiempos de cada una de ellas, sin embargo, su

clasificacion es util para tener un mejor conocimiento sobre la progresion de ésta.

Aunque no hay cura para la demencia tipo Alzheimer, existen dos grupos de
farmacos autorizados para el tratamiento del deterioro cognitivo y de los sintomas
conductuales: los anticolinesterasicos y los moduladores de transmisién
glutamatérgica (e.g. Lépez Locanto, 2015). El tratamiento farmacolégico en la
primera etapa se basa en la utilizacidon de inhibidores de la acetilcolinesterasa y
los farmacos que se sugieren son donepezilo, galantamina o rivastigmina; en la
segunda etapa, se prescribe alguno de los farmacos anteriores mas un
antagonista parcial del receptor n-metil-d-aspartato (NMDA), especificamente
memantina; en la ultima etapa, el esquema terapéutico frecuentemente utilizado
es donepezil o galantamina mas memantina (Leén Diaz, 2017). Sin embargo, los
pacientes con demencia tipo Alzheimer no sélo reciben tratamiento farmacolégico
para alentar el deterioro cognitivo como se menciondé anteriormente, sino también

para alentar los sintomas conductuales.
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4. Cuidadores primarios de pacientes con demencia

4.1 Definicién y tipos

El término cuidador se refiere al personal de salud y a las demas personas
encargadas del cuidado de un paciente (Garcia-Lara y Avila-Funes, 2015). Sin
embargo, el cuidador no sélo se encarga de ver al paciente sino también de
realizar diferentes actividades (e.g. asuntos econdmicos, organizar reuniones,
atender las cuestiones de salud) durante todo el proceso de la enfermedad del
paciente y la dependencia de éste (Leturia y Yanguas, 1999). El rol que funge el
cuidador es de suma importancia en la vida del paciente ya que éste ayuda a un
mejor desarrollo en su ambiente, logrando asi conservar sus capacidades
habituales por mas tiempo (Artaso, Gofi y Biurrun, 2003; Pérez, 1997).

El envejecimiento de la poblacion y el rapido incremento de enfermedades
neurodegenerativas provoca que el numero de cuidadores también aumente, sin
embargo, no todas las personas que cuidan a un enfermo con demencia o con
alguna limitacion, estan capacitadas de manera formal para poder realizar esta
labor.

Existen diferentes tipos de cuidadores, entre los cuales estan los
cuidadores formales y los informales. El primer tipo incluye a las personas que
cuidan al paciente de forma directa a cambio de un incentivo, y puede o no estar
capacitado para ello. Los cuidadores informales no reciben algun beneficio

monetario y tienen una relacion directa con el paciente, es decir, son familiares o
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amigos (lIzal y Montorio, 1998), sin embargo este tipo de cuidadores no tienen un
horario establecido, lo cual produce que el cuidador descuide su vida personal
(actividades sociales, trabajo e incluso su salud fisica y emocional) y, conforme va
avanzando la demencia y los sintomas se van agudizando, la sobrecarga del

cuidador puede incrementar.

4.2 Sobrecarga del cuidador

Para entender claramente la sobrecarga en el cuidador se requieren
conocer dos conceptos: la carga subjetiva y la carga objetiva. La primera se define
de acuerdo a las actitudes y emociones con base en la experiencia del cuidador,
mientras que la carga objetiva, hace referencia a los cambios reales que
experimenta la vida del cuidador (Guerra, 2015).

El cuidador tiende a descuidar su vida lo que le causa ansiedad, angustia,
depresion y aislamiento social (Intrieri y Rapp,1994). Con base en estudios previos
(e.g. Pérez Perdomo y Llibre, 2010) realizados a cuidadores de pacientes con
demencias, se ha denotado que dichos cuidadores tienden a deprimirse con
mayor facilidad que los cuidadores de pacientes con otras enfermedades. Este
incremento en la probabilidad de presentar depresién se deba quiza a la dificultad
que conlleva el cuidado de estos pacientes, por lo tanto, se les recomienda que
reciban ayuda.

Segun Pérez-Perdomo y Llibre Rodriguez (2010), el nivel de sobrecarga
que se genera en los cuidadores aumenta conforme avanza la enfermedad del

paciente y de los sintomas que éste manifiesta ya que esto produce varias
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consecuencias. La primera de ellas es que no so6lo se trata del cuidado que se le
brinda al paciente, sino que como consecuencia de éste se afecta la vida laboral
del cuidador lo que le produce estrés personal, problemas fisicos y mentales. Otra
consecuencia es que el cuidador no tiene el mismo tiempo que tenia antes para
disfrutar de las actividades que le gustan, tiene menos tiempo para otros familiares
y amigos y, como ultima consecuencia y la mas importante, es que los cuidadores
tienen una severa afectacion por el deterioro mental, debido a la incapacidad de
comunicarse con sus familiares (German et al, 2009; Pérez-Fuentes et al., 2014)
lo que los lleva a la depresidn.

El cuidador también tiene preocupaciones de indole econdmico, ya que en
ocasiones tiene que verse forzado a dejar algunos “lujos” e incluso necesidades
basicas para poder cubrir algunas necesidades inesperadas del enfermo (Guerra,
2015). Asimismo, se afecta el estado fisico del cuidador no s6lo por el desgaste
sino por los cambios posturales que a veces tiene que realizar al paciente lo cual
puede ocasionarle lesiones, ademas, se debe considerar el estrés generado que
lleva a que al cuidador sufra cambios en el apetito, dificultad para conciliar el
suefio, cansancio excesivo e incapacidad para relajarse, lo cual puede
desencadenar la sobrecarga al cuidador (Guerra, 2015).

De esta manera, cuidar a un familiar porque “se necesita” no siempre es
una experiencia agradable ademas de que no siempre se esta capacitado/a para
un trabajo tan arduo, por lo que con el paso del tiempo el cuidador informal puede
llegar a desarrollar el sindrome de “sobrecarga del cuidador” (Peinado & Garcés
de los Fayos, 1998) o también conocido como el “sindrome de burnout” o

“sindrome del cuidador principal” (Acton y Kang, 2001). Este sindrome, por
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definicion, incluye la totalidad de alteraciones que se manifiestan a lo largo del
tiempo que realizan las actividades asistenciales y, como resultado, el estrés
tolerado (Peinado & Garcés de los Fayos, 1998).

Se ha reportado un incremento del 63% del riesgo de descenso de la salud
de los cuidadores relacionados directamente con los pacientes (cényuges) por el
exceso de sobrecarga que desarrollan, y que por ende, se muestran resultados de
relacion entre el estrés del cuidador y el maltrato de éstos hacia los pacientes en
el 20% de los casos (Coruna, 2013; Peinado & Garcés de los Fayos, 1998). A
pesar de que no hay criterios de inclusion y exclusion para los cuidadores formales
e informales, algunos estudios (e.g. Said, Bordallo y Garcia, 2008) afirman que
algunas de las caracteristicas de la mayoria de los cuidadores informales son:
mujeres entre 57 y 67 afios, estado civil casado, que mantienen una relacién
directa con el paciente (hija, esposa o nuera), trabajan en casa sin remuneracion
economica o bien con una actividad laboral activa pero con horarios flexibles.

En conclusion, los cuidadores que tienden a padecer comorbilidades tienen
mayor probabilidad de contraer el sindrome metabdlico (hipertension, diabetes,
obesidad y dislipidemia), por lo que los cuidadores al realizar un trabajo tan arduo

y complicado tienden a enfermarse con mayor facilidad (Vitaliano et al., 2003).
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PROPUESTA DE TALLER PARA CUIDADORES INFORMALES DE
PACIENTES CON LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

Temario

Introduccion
Presentacion
Justificacion

Objetivos

Temas
l. ¢ Qué es la Enfermedad de Alzheimer?
Il. Etapas de la Enfermedad de Alzheimer
lll. ¢ Qué es un cuidador?
IV. ¢ Qué es la calidad de vida del cuidador informal del paciente con la
Enfermedad de Alzheimer?

V. Cuidador informal con el paciente con la Enfermedad de Alzheimer

Taller
Participantes
Escenario
Materiales
Cartas descriptivas

Alcances y limitaciones

Conclusiones
Anexos
Anexo |: Cuestionario de Zarit de sobrecarga para cuidadores
Anexo ll: Cuestionario para la evaluacion de calidad de vida: WHOQOL-
BREF
Anexo llI: Técnica de Jacobson

Anexo |V: Salud bucal y sujecion del paciente con la Enfermedad de Alzheimer
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Presentacion

El taller que se presenta se realizé pensando en la dificultad a la que se
enfrentan los cuidadores informales de pacientes con la demencia tipo Alzheimer,
ya que por la falta de conocimiento sobre la enfermedad experimentan una
sobrecarga emocional, o que los lleva a ofrecer, a si mismos y al paciente, una
inadecuada calidad de vida (depresion, sobrecarga emocional, falta de atencién al
paciente). Asi, se quiere que al igual que el paciente, el cuidador informal tenga
una adecuada calidad de vida (agradable y digna).

Justificacion

El incremento de personas adultas mayores que padecen algun tipo de
demencia es significativo y aunque existen diferentes programas para su atencion,
la mayoria de ellos se enfoca a la calidad de vida de los pacientes lo que deja de
lado a los cuidadores, que son quienes otorgan el apoyo necesario durante todo el
proceso.

La demencia tipo Alzheimer es una enfermedad progresiva e irreversible
que causa una dependencia gradual por parte del paciente y que, en etapas
finales de la enfermedad, llega a ser total. Debido a esto, el incremento en la carga
de trabajo del cuidador informal, es cada vez mayor y en caso de que no se
consiga apoyo de otros familiares o de las instituciones, se pone en riesgo la salud

fisica, mental y emocional del cuidador.
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El sindrome de la sobrecarga del cuidador informal con pacientes con la
demencia tipo Alzheimer disminuye la calidad de vida tanto del paciente como del
cuidador y se hace notorio cuando el cuidador comienza a experimentar estrés,
cansancio, insomnio, desinterés personal, desinterés social y familiar. Asimismo,
también se puede manifestar cuando hay un maltrato psicologico o fisico hacia el
paciente.

Este sindrome se puede desarrollar por la escasa informacion acerca de la
enfermedad que tienen los cuidadores informales, por lo tanto, la creaciéon de un
manual que sensibilice a los asistentes sobre la importancia del autocuidado

favorecera la calidad de vida de éstos y de los pacientes a los que cuidan.

Objetivo general

El objetivo principal es psicoeducar a los cuidadores informales de
pacientes con la demencia tipo Alzheimer para que ellos y los pacientes a los que

cuidan tengan una mejor calidad de vida.

Objetivos especificos

* Prevenir y/o disminuir la sobrecarga de los cuidadores informales de

pacientes con la demencia tipo Alzheimer.

* Mejorar la calidad de vida del cuidador informal para asi mejorar el cuidado

del paciente.

* Promover la integracion de grupos de ayuda mutua.
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PROPUESTA DE TALLER PARA CUIDADORES INFORMALES DE
PACIENTES CON LA DEMENCIA TIPO ALZHEIMER

¢ Qué es la demencia tipo Alzheimer?

El Alzheimer es una enfermedad que afecta principalmente la memoria, lo
que provoca que el paciente tenga un pensamiento alterado y se comporte de una

manera diferente a la habitual (Alzheimer Association, 2018)

Etapas de la demencia tipo Alzheimer

El paciente con demencia tipo Alzheimer atraviesa por siete etapas (Alzheimer

Association, 2018):

1. Aparentemente no hay problemas de memoria.

2. El paciente puede percibir que su memoria comienza a fallar debido que
olvida la ubicacién de ciertos objetos (e.g. cartera o llaves), sin embargo, en
los examenes clinicos aun no se observa ningun signo.

3. Los sintomas se hacen mas notorios, los niveles de concentracion
disminuyen e incluso se dificulta del desempefio de algunas tareas.

4. El olvido de los sucesos recientes y de parte de su informacion personal es
evidente y se manifiesta una dificultad en la planeacion de actividades.

5. El paciente presenta desorientacion temporal y espacial
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6. Alteracion en el recuerdo de informacion personal, incontinencia urinaria o
fecal, alteracién en el ciclo sueno-vigilia y dificultad en el traslado.

7. Dependencia total en actividades basicas e instrumentales de la vida diaria

¢ Qué es un cuidador?

Un cuidador informal es la persona que ayuda a una persona enferma sin
tener un salario. Esta actividad requiere de gran cantidad de tiempo y esfuerzo
fisico, que puede durar anos y que conlleva un compromiso afectivo y sin limites
de tiempo de dedicacion (Aparicio, Diaz, Cuéllar, Fernandez, & De Tena, 2008;

Lavresky, 2005).

¢,Qué es la calidad de vida del cuidador informal del paciente con la

demencia tipo Alzheimer?

La Real Academia Espafola define a la calidad de vida como: “El conjunto
de condiciones que contribuyen a hacer la vida agradable, digna y valiosa”. En
2008, Livingston, Cooper, Woods, Milne y Katona afirmaron que la calidad de vida
de las personas con padecimiento de demencia y las que no padecen ésta son
consecuencia de las relaciones interpersonales.

Normalmente, los cuidadores informales tienen una sobrecarga por el
cuidado de su familiar, lo que genera una disminucion en la calidad de vida tanto
del cuidador como del paciente. Ambos tienen derecho a una calidad de vida

adecuada y para ello, el cuidador debe mantener una estabilidad emocional,
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realizar las actividades que le gustan, mantener contacto con su circulo social y

tener tiempo libre y de ocio sin compafiia de su familiar enfermo.

Cuidador informal con el paciente con la demencia tipo Alzheimer

Al principio los cuidadores informales hacen todo lo posible para que sus
familiares se encuentren en buenas condiciones, sin embargo, con el paso del
tiempo esto les genera una sobrecarga emocional, fisica y psicologica por el
trabajo tan complejo y arduo, ya que no es un trabajo con un horario establecido

para el cuidador y las tareas se realizan dia con dia.
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TALLER

Participantes

En el taller participaran entre 10 y 15 cuidadores bajo los siguientes criterios
de inclusion: cuidadores informales de pacientes con diagndstico de demencia tipo
Alzheimer y que sepan leer y escribir.

El taller sera impartido por un profesionista de la salud, ya sea un psicélogo
clinico o neuropsicélogo, que haya sido capacitado para poder impartir el taller y
que haya trabajo previamente con pacientes con alguna demencia y/o con

familiares con pacientes con algun tipo de demencia.

Escenario

Se pretende que cada una de las sesiones pueda impartirse en un salén
grande el cual tenga el espacio suficiente para poder realizar las actividades, se
debera contar con la iluminacion adecuada para poder proyectar videos,

asimismo, se requeriran sillas y mesas por si los talleristas necesitan escribir.

Materiales

Proyector, laptop o computadora, hojas blancas y de colores, lapices,

colores y plumones.
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CARTAS

DESCRIPTIVAS
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Numero de sesion: 1

Tema: ;Qué es el Alzheimer?

Objetivo general: Integrar a los cuidadores, establecer las reglas de las sesiones
posteriores y explicar qué es el Alzheimer.

Duracion total: 2 horas

Objetivo Actividades Procedimiento Materiales
Presentar al instructor y | Presentacién de la | La Psicologa se presentara ante los Rotafolio
establecer los Psicologa/o que participantes. Marcadores
lineamientos a seguir impartira el taller.
durante las sesiones
para promover un clima | Establecer reglas
favorable de respeto y de procedimiento | El/la instructor/a explicara algunas de las
calidez. reglas a seguir (respeto de turnos,

vocabulario, escucha activa...) y

mediante lluvia de ideas, se recopilaran

las aportaciones de los participantes.
Identificar el nivel de Aplicacién del Explicar a los participantes en qué Cuestionari
sobrecarga de los Cuestionario de consiste el Cuestionario de sobrecarga ode
participantes. sobrecarga de de Zarit, aplicar la prueba, calificarlo y sobrecarga

Zarit entregar los resultados de manera de Zarit

individual.
Favorecer la integracion | Llenar los gafetes. | Se formara un circulo y el primer Gafetes
del grupo Presentacion de participante mencionara: su nombre, el Plumones

los participantes propdsito por el que asiste al taller, sus Estambre

expectativas y las actividades que le

hacen sentir bien.

Después, el participante arrojara la bola

de estambre a otro integrante para

indicar que es su turno, y asi

sucesivamente.
Conocer las Explicacion del Se explicaran las caracteristicas Computado
caracteristicas tema ;Qué es el principales de este tipo de demencia a ra
generales de la Alzheimer? través de diapositivas y al final, se Proyector
enfermedad. pedird que algunos participantes

realicen un resumen de los aspectos

mas relevantes.
Objetivo Actividades Procedimiento Materiales
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Identificar los signos y

Explicacién del

Se proyectaran dos videos,

Computado

sintomas de la tema ¢ Qué es el posteriormente, el grupo se dividira en ra
enfermedad de Alzheimer? dos. El primer equipo tendra que resumir | Proyector
Alzheimer los aspectos mas importantes de la Videos
enfermedad (https://www.youtube.com/
watch?v=G6EAvuu-SnM);
mientras que el segundo, identificara la
forma en la que se modifica la dinamica
familiar de un paciente con Alzheimer
(www.youtube.com/watch?
v=v9IMjd6jMILk)
Identificar las Expresar de Los participantes realizaran un dibujo de | Hojas
emociones de los manera graficay | su persona, asi como una lista de las blancas
participantes. escrita las emociones y sentimientos que Lapices
emociones o actualmente experimentan, luego, los Colores

sentimientos
actuales

presentaran ante el grupo.

Posteriormente, se identificaran las
emociones y sentimientos mas
frecuentes entre los participantes,
después, se formaran pequefnos equipos
y se dara la consigna de realizar un
cuento a partir de ésta.

Integrar la informacion
de la primera sesion y
dar contencion en caso
de ser necesario.

Lluvia de ideas

Realizar una sesién de preguntas y
respuestas.

Cierre de la sesion con una reflexion
sobre la importancia de su préxima
asistencia.
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Numero de sesién: 2

Tema: Enfermedad del Alzheimer
Objetivo general: Conocer las etapas de la demencia tipo Alzheimer, los cambios
cerebrales y neuroquimicos asi como sus sintomas.

Duracion total: 2 horas

enfermedad

Objetivo Actividades Procedimiento Materiales
Conocer los cambios | Se explicaran los | Primero, se mostraran los cambios | Computado
cerebrales y | cambios cerebrales | cerebrales y neuroquimicos que sufren | ra

neuroquimicos de la|y neuroquimicos|los pacientes con este tipo de | Proyector
enfermedad producidos por la| demencia a través de diapositivas. Esquemas

Después, los participantes identificaran
en diferentes esquemas los cambios
cerebrales asi como su consecuencia
clinica.

Finalmente, se proyectara un video
para reafirmar la informacién y aclarar
dudas.
https://www.youtube.com/watch?
v=cuF2xwMcbCs

de cerebros
Video

Identificar los sintomas | Presentar las | Exposicion sobre las etapas de este | Computado
que presentan los | etapas por las que | tipo de demencia. r a
pacientes con demencia | atraviesan los Diapositivas
tipo Alzheimer pacientes con| Proyeccion de un video para facilitar la | Video

demencia tipo| identificacion de la sintomatologia.

Alzheimer asi como | https://www.youtube.com/watch?

los sintomas que | y=0kxGeuOn9F8

experimentan en

cada una de ellas
EI participante|Formar grupos, | Se realizaran grupos con respecto a la | Rotafolios
reconozca la etapa de|enlistar |os|etapa de la enfermedad en la que se | Marcadores
la enfermedad en la que | sintomas de las | encuentran sus familiares.
se encuentra su familiar | diferentes etapas y

explicarlos ante el | Cada grupo enlistara los sintomas y al

grupo. final se llevara a cabo una exposicion

frente al grupo.

Objetivo Actividades Procedimiento Materiales
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Los participantes
puedan transmitir la
informacién que han
aprendido durante las
sesiones.

Presentacién piloto
sobre la forma en la
que podrian
presentar la
informacidn
adquirida.

Los participantes se pondran de
acuerdo para realizar una pequefia
representacién en donde muestren
estrategias sobre:
- Formas de comunicacion asertiva
- Estrategias para facilitar la
comunicacién con el paciente con
Alzheimer
- Estrategias para solicitar el apoyo
de otros miembros de la familia.

Al final, se promovera la
retroalimentacion grupal mediante una
lluvia de ideas.

Rotafolios
Marcadores

Integrar la informacién
de la segunda sesién y
dar contencion en caso
de ser necesario.

Lluvia de ideas

Realizar una sesion de preguntas y
respuestas. Cierre de la sesion con una
reflexién sobre la importancia de su
préxima asistencia.
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Numero de sesién: 3

Tema: ;Qué es un cuidador?
Objetivo general: |dentificar la diferencia entre cuidador formal y cuidador informal
Duracion total: 2 horas

Objetivo Actividades Procedimiento Materiales
Reconocer qué es un | Definir el término| A través de una presentacién con | Computado
cuidador asi como los | “cuidador” asi como | diapositivas, se explicara de manera | ra
diferentes tipos que | los distintos tipos | breve, el concepto de cuidador, asi| Proyector
existen de cuidadores. como las caracteristicas de los
diferentes tipos de cuidadores.
Identificar el estado de | Formar grupos y | Se formaran grupos de 3-4 personas y | Mesas
animo y I as | discutir sobre las | se discutira cuales son las necesidades | Sillas
necesidades|necesidades de | emocionales que cada uno enfrenta.
emocionales de los | cada participante
asistentes. (por ejemplo,
dificultades a las
que se enfrentan
Dar contencion en caso | diariamente). Todos los participantes formaran un
necesario circulo y explicaran lo que cada equipo
Exposicion de una | reviso.
situacién por cada
grupo Después, se llevaran a cabo
sociodramas por equipo y el resto del
Realizaciéon de|grupo tendra que dar su opinién o
sociodram as | generaruna reflexion
(Representacion de
la forma en que se
ha vivido una
situacién seguido
de una reflexion).
Realizar consejeria| Se llevard a cabo | Mientras el resto del grupo realiza una | Hojas
breve una intervencion | reflexion escrita de lo revisado en la
personalizada de | actividad anterior, el expositor hablara
2-3 minutos con cada uno de los participantes con
el objetivo de motivarlos a continuar en
su rol como cuidador, pero de una
manera sana para ellos.
Objetivo Actividades Procedimiento Materiales
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Conocer estrategias | El expositor|Se mostraran diapositivas con ejemplos | Computado
que faciliten el cuidado | explicara algunos |y consejos sobre como ayudar al|ra
de los familiares estrategias sobre | paciente a la sujecién, al traslado, | Proyector
cepillado de| cepillado de dientes, aseo y vestimenta. | Esquemas
dientes, aseo y Diptico
vestimenta,| Interpretacién ficticia de como se deben | Articulos
sujecién, movilidad | de llevar a cabo estas actividades por | personales
y traslado. parte de los cuidadores, se les otorgara | del paciente
un diptico a los participantes con dicha | (cepillo de
informacion. dientes y de
cabello,
suéter,
Se recomendara que el cuidador | calzado...)
acceda a manuales, videos o paginas
oficiales en la que se dan cursos y
recomendaciones para facilitar la vida
del cuidador (e.g. http://
www.issste.gob.mx/cursocuidadores2/)
Evitar el sindrome de |Explicar el | Dar a conocer el término sobrecarga | Computado
sobrecarga del cuidador |concepto de| del cuidador, explicar los sintomas que | ra
sobrecarga del|se observan, asi como las| Proyector

cuidador

Brindar consejos a
los participantes
para evitar esta
sobrecarga

consecuencias psicolégicas,
emocionales y fisicas a corto, mediano
y largo plazo.

Se mostraran diapositivas con
imagenes explicando cémo los
participantes podran cuidarse ellos
mismos y lograr tener una vida mas
plena.

Integrar la informacion
de la sesion y dar
contencion en caso de
ser necesario.

Lluvia de ideas

Preguntas y respuestas de los temas
abordados y sus sentimientos hasta el
momento.
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Numero de sesion: 4

Tema: Calidad de vida del paciente con Alzheimer y su cuidador
Objetivo general. Sensibilizar a los participantes con respecto a la calidad de vida del
paciente asi como de la necesidad de que ellos también tengan una calidad de vida

aceptable.
Duracién total: 2 horas

Objetivo

Actividades

Procedimiento

Materiales

Conocer el
cuestionario de
evaluaciéon de calidad
de vida WHOQOL-
BREF e identificar
como se sienten
actualmente

Aplicacion del
cuestionario de
evaluacién de
calidad de vida:
WHOQOL-BREF

Se les explicara cédmo contestar el
cuestionario de evaluacion de calidad
de vida WHOQOL-BREF, se calificara
y se les daran los resultados.

Cuestionario
de evaluacion
de calidad de
vida de
WHOQOL-
BREF

Conocer en qué
consiste la calidad de
vida tanto para el
paciente como para el
cuidador

Explicacién por
parte del expositor
sobre qué es la
calidad de vida y
qué elementos
incluye

El expositor explicara a través de
diapositivas qué es una buena calidad
de vida y qué conlleva ésta.

Computadora
Proyector

Sensibilizarse a los
participantes ante la
necesidad de mejorar
tanto la calidad de
vida como la de sus
familiares

Analizar la
interaccion de
cuidadores y
pacientes para
identificar como
ésta puede afectar
la validad de vida
de ambos.

El expositor mostrara algunos videos
en los que se evalué la calidad de vida
tanto de los pacientes como de los
cuidadores informales.

https://www.youtube.com/watch?

v=EGOMctZmutl

https://www.youtube.com/watch?

v=HQOTyP886Bs

https://www.youtube.com/watch?

v=JuNivp4QnnE

Computadora
Proyector
Lapices
Hojas

Expresar el
aprendizaje adquirido
y dar criticas
constructivas hacia los
demas participantes

Debate y
sugerencias

Participantes y expositor formaran un
circulo y realizardn un debate sobre
los videos presentados previamente.
Después, todos explicaran qué
sugerencias darian a los cuidadores
de los videos

Mesas
Sillas

Objetivo

Actividades

Procedimiento

Materiales
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Conocer la|Explicar e | | Se mostraran diapositivas y videos del | Computadora
importancia de|concepto de | temade autoestima. Proyector
aceptar la enfermedad | autoestima y de
y encontrar una | suscomponentes.
motivacion para seguir Promover la reflexién, con base en
desempefiando su | Reflexionar sobre|testimonios escritos, videos o
trabajo como cuidador | la importancia del | explicacion de proyectos de vida,
informal tiempo libre asi| acerca de la importancia del tiempo
como de la|libreyde laaceptacién de ayuda.
aceptacion de
ayuda https://www.youtube.com/watch?
v=vsjohNujiXU
https://www.youtube.com/watch?v=-
vsjcgCouH4
https://www.youtube.com/watch?v=-
H4Abz5Nozs
https://www.youtube.com/watch?
v=1B0OgQz4Ca%o
Conocer las técnicas | Técnicas de|Se explicaran las técnicas de | Tripticos
de relajacién y relajacidédn:|relajacién, se realizard una| Manta

promover su
realizaciéon para
controlar los niveles
de ansiedad.

respiracioén
diafragmatica y
muscular
progresiva

demostracién y se entregara un
triptico.

Integrar la informacion
de la sesion y dar
contencion en caso de
Ser necesario.

Lluvia de ideas

Realizar una sesiéon de preguntas y
respuestas.
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Numero de sesién: 5

Tema: Simulacion del cuidado de un paciente con Alzheimer y apoyo grupal entre

cuidadores

Objetivo general: Demostrar el aprendizaje adquirido durante el taller
Duracion total: 2 horas

Objetivo

Actividades

Procedimiento

Materiales

Conocer acerca de los
grupos de ayuda mutua

Explicacion sobre
qué son los
grupos de ayuda
mutua

El expositor explicara qué son los
grupos de ayuda mutua y se
escucharan dudas sobre este tema. Se
brindara informacién sobre algunos
centros a los cuales se pueda acudir.

Triptico
Mesas
Sillas

Manifestar sus
emociones y conocer
algunos consejos para
cuidarse fisica y
emocionalmente

Sociodramas vy
consejos sobre el
manejo de
al gunas
situaciones de
cuidado fisico y
emocional

Se realizaran sociodramas y se daran
consejos por parte del expositor acerca
de como deben de llevar a cabo su
cuidado fisico y emocional.

Se formaran parejas y a cada una se le
daran 2-3 minutos para explicar frente al
grupo la importancia de realizar algunas
de las siguientes actividades, asi como
una explicacion de cémo realizaran esto
en su vida diaria: tener tiempo libre,
mantenerse en contacto con sus demas
familiares, asistir a grupos de ayuda,
ejercicio, delegar responsabilidades,
marcar limites, etc.

Mesas
Sillas

Explicar el concepto
proyecto de vida y
colaborar en la
formacion o
reestructuracion de los
proyectos de algunos
participantes

Explicar qué son
los proyectos de
vida y reflexionar
acerca de su
proyecto actual

A través de diapositivas, se explicara el
concepto de proyecto de vida y se
mostraran algunos ejemplos.

Durante 5-10 minutos los participantes
escribiran, de manera general, sus
proyectos de vida, asi como los
aspectos que deben modificar para
alcanzarlos. Mientras se realiza la
actividad, el expositor se acercara a
cada participante para apoyarlo en caso
necesario.

Computador
a

Proyector
Lapices
Hojas

Objetivo

Actividades

Procedimiento

Materiales
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Explicar el concepto de
autorrealizacién y
fomentar en los
participantes la
busqueda de un
equilibrio entre sus
responsabilidades para
€consigo mismo y con su
familiar

Exposiciéon de los
proyectos de vida
y reflexion

El expositor explicard el concepto de
autorrealizacion.

Después, se les pedira a algunos
participantes que expliquen su proyecto
de vida y se buscara que realicen una
reflexibn que los lleve a encontrar un
balance entre su autorrealizacion y la
decision de seguir cuidando a su
familiar.

Proyector
Computador
a

Sillas

Mesas

Conocer el nivel de
sobrecarga que
experimentan los
asistentes al cierre del
taller.

Aplicacion del Test
Zarit

Aplicacién y calificacion del Test de Zarit
Analizar de manera grupal si se
generaron cambios

Test de Zarit

Terminar el taller

Cierre del taller

Agradecimiento por su asistencia al
taller, responder dudas de los
participantes, escuchar sugerencias e
intercambiar papeletas de apoyo entre
los participantes.

Papeleta
con la
palabra
“Gracias”
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Alcances y limitaciones

El taller se diseid para que su aplicacion se pueda realizar en cualquier
institucion, que sea dirigido a cuidadores informales en los que los
requerimientos de escolaridad no sean un impedimento y con un minimo

costo para su implementacion.

La respiracion diafragmatica y la técnica de Jacobson son técnicas que se
pueden desarrollar y aprender en un tiempo breve por lo que los

participantes pueden tener resultados a corto plazo.

Los participantes (cuidadores informales) trabajaran en un ambiente de
emociones Yy situaciones que pasan sus pacientes dia con dia por lo cual

podran ser mas empaticos con sus familiares.

Los participantes se daran cuenta de todas las emociones negativas vy
positivas que tienen en diferentes momentos de su dia a dia por lo que
podran identificar si estan sufriendo de sobrecarga y asi, buscar un

tratamiento oportuno y adecuado.

Los participantes lograran crear redes de apoyo durante el taller por lo que

tendran la oportunidad de comunicarse y brindarse contencién entre ellos.

Una de las limitaciones mas importantes podria ser que los participantes
decidan no concluir el taller y/o que asistan s6lo a algunas sesiones, a

pesar de la corta duracion de éste.

51



CONCLUSIONES

A pesar de que la mayoria de la poblacién conoce el proceso de la vida, no
todos tienen la percepcién que conforme vamos creciendo nuestro cuerpo se va
deteriorando a nivel cognitivo, fisico, emocional y psicolégico, por lo que las
enfermedades neurodegenerativas no estan en nuestro vocabulario del dia a dia 'y
cuando éstas llegan nos toman desapercibidos y con grandes miedos de cémo las
afrontaremos si es que se trata de un familiar directo, ya que la escases de
informacion nos puede aterrar si decidimos a aventurarnos a tomar la gran

responsabilidad de convertirnos en el cuidador informal de nuestro paciente.

A pesar de que los cuidadores informales tengan la intencién de ayudar a
sus familiares, no siempre lo logran si es que no tienen una preparacion anterior,
ya que es un trabajo muy complejo y arduo, por lo que en muchas ocasiones los
cuidadores adquieren el sindrome de sobrecarga del cuidador. Cuando esto
ocurre, el cuidador descuida su vida personal, su trabajo, sus relaciones sociales y
familiares, lo cual le genera estrés, problemas fisicos y depresion. En ocasiones,
es el cuidador quien enferma y muere primero que el paciente, o en casos menos

graves, se enferma y dificulta tanto su cuidado como el del paciente.

De esta manera, un paciente con enfermedad de Alzheimer en la familia
debe producir una adecuacion en la vida no sélo del cuidador, sino en la de todos
los integrantes de la familia y asi, facilitar el transito a través de las etapas del
cuidador: negacién, busqueda de la informacion, organizacién de los cuidados vy

adaptacion efectiva.
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Asi, el objetivo principal de este trabajo fue generar un taller en el que se
proporcione a los cuidadores informales las herramientas necesarias para evitar la
sobrecarga del cuidador, no solo al recibir la informacion que les permita
comprender, de manera general, qué es la Enfermedad de Alzheimer, sino
ademas, al ponerlos en contacto con sus emociones y ayudarlos a comprender

que ser cuidador no significa renunciar a sus vidas.

De esta manera, la psicoeducacion, la consejeria breve, la formacion de
grupos de apoyo Y el fortalecimiento de redes sociales y familiares pueden elevar
la calidad de cuidado que se les otorga a los pacientes con enfermedad de
Alzheimer asi como evitar el colapso de los cuidadores informales que, debido al

cambio demografico, son cada vez mas numerosos.
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ANEXOS



Anexo 1

Test de sobrecarga de Zarit

Preguntas

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

2 ;Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene tiempo
suficiente para usted?

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

4. ; Siente vergilienza por la conducta de su familiar?

5. ¢, Se siente enojado cuando esta cerca de su familiar?

6. ¢ Piensa que estar cerca de su familiar afecta negativamente la relacién
que usted tiene con otros miembros de la familia?

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

8. ¢ Piensa que su familiar depende de usted?

9. 4, Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

10. ¢ Piensa que su familia ha empeorado debido a que tiene que cuidar a
su familiar?

11. ¢ Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido al cuidado
de su familiar?

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

13. ¢Se siente incomodo por tener que distanciarse de sus amistades
debido al cuidado de su familiar?

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

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

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

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

18. ;Desearia poder dejar el cuidado de su familiar con otra persona?

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

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

21. ¢ Piensa que podria cuidar mejor de su familiar?
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22. Globalmente, ¢Qué grado “carga” experimenta por el hecho de cuidar a
su familiar?

Forma de calificacion

FRECUENCIA PUNTUACION
Nunca 0
Casi nunca 1
A veces 2
Bastantes veces 3
Casi siempre 4

Interpretacion:

Puntuacion maxima de 88 puntos

No existen normas ni puntos de corte establecidos; no obstante, suele
considerarse indicativa de “no sobrecarga” una puntuacion inferior a 46 y de
“sobrecarga intensa” una puntuacion superior a 56.




Anexo Il

Cuestionario para la evaluacion de calidad de vida: WHOQOL-BREF

Muy mal Poco Lo Bastante | Muy bien
normal bien
1. | ¢Cémo puntuaria su calidad de vida? 1 2 3 4 5
. Muy Poco Lo Bastante Muy
insatisfech normal | satisfech | satisfech
° o o
2. | ¢ Cuan satisfecho esta con su salud? 1 2 3 4 5

Las siguientes preguntas hacen referencia a cuanto ha experimentado ciertos hechos en las
ultimas dos semanas

Nada Un Lo Bastante | Extrema
poco normal damente
3. | ¢Hasta qué punto piensa que el dolor (fisico) le 1 2 3 4 5
impide hacer lo que necesita?
4. | ;Cuanto necesita de cualquier tratamiento médico 1 2 3 4 5
para funcionar en su vida diaria?
5. | ¢ Cuénto disfruta de la vida? 1 2 3 4 5
6. | ¢ Hasta qué punto siente que su vida tiene sentido? 1 2 3 4 5
7. | ¢ Cuadl es su capacidad de concentracion? 1 2 3 4 5
8. | ¢ Cuanta seguridad siente en su vida diaria? 1 2 3 4 5
9. | ¢Cuan saludable es el ambiente fisico a su 1 2 3 4 5

alrededor?

Las siguientes preguntas hacen referencia a “cuan totalmente” usted experimenta o fue capaz de
hacer ciertas cosas en las ultimas dos semanas.

Nada Un Modera | Bastante | Totalment

poco do e
1 | ¢ Tiene energia suficiente para su vida diaria? 1 2 3 4 5
0.
11 | ¢ Es capaz de aceptar su apariencia fisica? 1 2 3 4 5
1 | ¢Tiene suficiente dinero para cubrir sus 1 2 3 4 5
2. | necesidades?
1 | ¢Dispone de la informacion que necesita para su vida 1 2 3 4 5
3. | diaria?
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1 | ¢Hasta qué punto tiene oportunidad para realizar 1 2 3 4 5
4. | actividades de ocio?

Nada Un Lo Bastante | Extrema
poco normal damente

1 | ¢Es capaz de desplazarse de un lugar a otro? 1 2 3 4 5
5.

Las siguientes preguntas hacen referencia a “cuan satisfecho o bien” se ha sentido en varios
aspectos de su vida en las ultimas dos semanas

Nada Poco Lo Bastante Muy
normal | satisfech | satisfech
o (o]
1 | ¢ Cuan satisfecho esta con su suefio? 1 2 3 4 5
6.
1 | ¢Cuan satisfecho esta con su habilidad para realizar 1 2 3 4 5
7. | sus actividades de la vida diaria?
1 | ¢ Cuan satisfecho esta con su capacidad de trabajo? 1 2 3 4 5
8.
1 | ¢ Cuan satisfecho esta de si mismo? 1 2 3 4 5
9.
2 | ¢;Cuan satisfecho esta con sus relaciones 1 2 3 4 5
0. | personales?
2 | ¢Cuan satisfecho esta con su vida sexual? 1 2 3 4 5
1.
2 | ¢Cuan satisfecho esta con el apoyo que obtiene de 1 2 3 4 5
2. | sus amigos?
2 | ;Cuan satisfecho esta de las condiciones del lugar 1 2 3 4 5
3. | donde vive?
2 | ¢Cuan satisfecho esta con el acceso que tiene a los 1 2 3 4 5
4. | servicios sanitarios?
2 | ;Cuan satisfecho esta con su transporte? 1 2 3 4 5
5.
La siguiente pregunta hace referencia a la frecuencia con que usted ha sentido o experimentado
ciertos sentimientos en las ultimas dos semanas?
Nunca Rara- | Media- | Frecuent | Siempre
mente namen e-mente
te
2 | ¢Con qué frecuencia tiene sentimientos negativos, 1 2 3 4 5
6. | tales como tristeza, desesperanza, ansiedad,
depresion?

iGRACIAS POR SU PARTICIPACION!
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ANEXO Il

Técnica de Relajacion de Jacobson

1. SE INICIARA CON LA POSICION DE RELAJACION:
El participante se sentara en una silla lo mas cémodo posible, mantendra la
cabeza recta sobre los hombros, no la inclinara ni hacia atras ni hacia adelante.
Su espalda debera tocar el respaldo de la silla, sus piernas se apoyaran en el

suelo y no deben estar cruzadas y las manos estaran sobre los muslos.

2. TENSAR Y RELAJAR GRUPOS DE MUSCULOS.
El participante tensara y relajara diferentes grupos musculares. Una vez que
tense cada parte de su cuerpo, debera notar este cambio y posteriormente,
relajar durante 5 o 7 segundos.
* FRENTE: Arrugue su frente subiéndola hacia arriba.
» OJOS: Cierre los ojos apretandolos fuertemente.
* NARIZ: Arrugue su nariz.

* SONRISA: Haga que su cara y su boca adopten una sonrisa forzada.

* LENGUA: Coloque su lengua de forma que apriete fuertemente el cielo de su

boca.

« MANDIBULA: Apriete sus dientes.

* LABIOS: Arrugue sus labios fuertemente.
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* CUELLO

Incline la cabeza hacia adelante hasta tocar el pecho con la barbilla.

Incline la cabeza hacia atras.

Incline su cabeza hacia la derecha de forma que se dirija hacia su hombro.

Incline la cabeza hacia la izquierda de forma que se dirija al hombro.

* BRAZOS:
- Extienda su brazo derecho y pongalo tan rigido como pueda manteniendo el
puiio cerrado. Note la tension y posteriormente relajelo. Baje el brazo hasta
qgue de nuevo descanse sus musculos en la posicidén de relajacion.

- Repita el mismo ejercicio con el brazo izquierdo.

* PIERNAS:

- Levante horizontalmente su pierna derecha arqueando el pie derecho hacia
atras en direcciéon a la rodilla. Note la tensién y posteriormente relajela
después de 5 o 7 segundos. Baje despacio la pierna hasta que el pie
derecho descanse sobre el suelo, relaje también la rodilla.

- Repita el mismo ejercicio con la pierna izquierda.

« ESPALDA:

- Incline hacia delante su cuerpo en la silla.

- Eleve los brazos llevando los codos hacia atras y hacia arriba hasta la
espalda, arqueando la espalda hacia adelante. Note la tension y
posteriormente relajela después de 5 o 7 segundos.

- Relajese gradualmente llevando de nuevo el cuerpo hacia la silla buscando
la posicion original y vuelva a poner los brazos sobre los muslos en la

posicion de relajacion.

« TORAX: Tense y ponga rigido el pecho, intente constrefiilo como si quisiera

reducir los pulmones Note la tension y relaje.
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« ESTOMAGO: Tense fuertemente los musculos de su estémago
comprimiéndolos hasta que le ponga tan duro como una tabla. Note la tension y
después relaje.

* DEBAJO DE LA CINTURA: Tense todos los musculos que estan debajo de la
cintura, incluyendo las nalgas y los muslos. Debe sentir como si elevara la silla.

Note la tension y relaje.

3. EJERCICIOS DE RESPIRACION

Compruebe que se encuentra en la posicion de relajacién, cierre los ojos e intente
relajar todo su cuerpo. Si nota que alguna parte esta tensa, intente relajarla. Haga
una profunda inspiracion, manténganla y después expulse el aire lentamente;
mientras esta exhalando relaje todo su cuerpo, de la cabeza a los pies e imagine
que ve cdmo se relajan todos sus musculos. Respire de esta forma, una y otra vez
por lo menos cinco ocasiones, pero en este caso cuando comience a exhalar
pronuncie para si mismo la palabra “R-E-L-A-X" lentamente, de forma que cuando
llegue a la ‘X’ haya recorrido todo su cuerpo relajandolo completamente, desde la

cabeza hasta los dedos de los pies. Repitalo cinco veces.
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Técnica de Relajaciéon de Jacobson
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ANEXO IV

SALUD BUCAL

Cuidado bucal.

¢, Como se cepillan los dientes?

Los dientes de arriba se cepillan hacia abajo y los dientes de abajo se cepillan
hacia arriba. Las muelas de adentro hacia atras y de atras hacia adelante.
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SUJECION DEL PACIENTE

¢, Qué es la sujecion fisica?
La limitacion del paciente para movilizarse.

¢ Qué es la sujecion quimica?

La utilizacién de farmacos que restringen la movilidad del paciente.

El uso excesivo de la sujecion tanto como quimica como fisica tiende a alterar al paciente
y herirlo (que sufra yagas, atrofia muscular, incontinencia urinaria, ira depresién, miedo,
ansiedad, insomnio, entre otras).

Las sujeciones en
las personas con demencia
www.knowalzheimer.com
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DECALOGO DE LOS CUIDADORES PRIMARIOS

HOSPITAL DR. MANUEL GEA GONZALEZ

Como cuidador(a) yo tengo derecho a:

1. Dedicar tiempo a mi mismo (a) y a las actividades que me

gustan sin sentir culpa
2. Expresar mis sentimientos, sin lastimar a otros
3. Sentirme triste, enojado (a) o cansado (0)
4. Preguntar sobre lo que no entiendo

5. Buscar soluciones que se adapten a mis necesidades y

posibilidades
6. Ser tratado(a) con respeto
7. Pediry recibir orientacion y ayuda

8. Ser reconocido (a) como una persona valiosa e importante

para mi familia y la comunidad
9. Decir NO cuando lo que se me pide es excesivo

10. Seguir con mi propia vida

“Cuidados paliativos GEA”
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