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1. RESUMEN / ABSTRACT /PALABRAS CLAVE / KEYWORDS

1.1 Resumen

La enfermedad de Alzheimer (EA) es el tipo de demencia mds frecuente entre la
poblacién a nivel mundial. Esta enfermedad, afecta tanto al enfermo como a la sociedad,
especialmente al entorno familiar mas cercano al paciente.

Las enfermeras tenemos la responsabilidad del abordaje integral de los enfermos de
Alzheimer y sus familias, ya que les encontramos y atendemos en todos los niveles de
atencion sanitaria (desde la Atencion Primaria hasta la Especializada) y no Unicamente en
los servicios sociales y/o socio-sanitarios. Debido a que la EA tiene una altisima
prevalencia y, en los préximos afios se prevé que siga aumentando, deberemos estar
atentas a los nuevos avances que se vayan realizando con el fin de mejorar nuestra
asistencia.

Por otro lado, es imprescindible que prestemos atencion a los cuidadores habituales vy
sus principales problemas derivados de la dedicacion diaria al enfermo. Para ello les
orientaremos e instruiremos en cuidados basicos en el entorno habitual de cuidados, con
el fin de que alcancen el bienestar y satisfacciéon personal con el cuidado y no abandonen
su rol. Asimismo, somos el elemento fundamental del equipo interdisciplinar de atencién
por lo que haremos de conexidon entre los niveles de asistencia sanitaria y social
derivando a otros profesionales siempre que sea necesario.

1.2 Palabras clave

Enfermedad de Alzheimer, Paciente, Familia, Cuidadores.
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1.3 Abstract

The Alzheimer’s disease is the most frequent type of dementia in the world. This
disease affects the patient, the society and specially the patient’s environment.

As nurses, we have the responsibility of taking care of the patients and their families
because we find them at every level of the Health System besides the welfare system. As
the Alzheimer’s disease has a high prevalence and the researches show that this
prevalence will increase in the next years, we should pay attention to the advances in
order to improve our assistance.

On the other hand, is important to pay attention to the habitual caregivers and their
most important problems with the illness. As nurses, we are going to instruct them in
basic cares in their natural surrounding. Through our intervention, we are going to help
the family to get the well-being and satisfaction in order to help them not to give up their
assistance as caregivers. Moreover, we are a key factor among the professionals taking
care of the patients, reason why we are a connection between the different levels of
sanitary and welfare system and we would have to be in contact with other professionals
if it is necessary.

1.4 Key words

Alzheimer’s disease, Patient, Family, Caregivers.
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2. INTRODUCCION:

Los grandes avances cientificos y tecnolégicos que se han dado en el ultimo siglo, han
tenido una gran repercusion en nuestra sociedad. Como es légico, afectan también al
ambito sanitario, ya que gracias a ellos se ha conseguido una mayor calidad asi como un
aumento considerable de la esperanza de vida. Pero todo ello conlleva a una poblacién
mas envejecida y por tanto, a un aumento de enfermedades ligadas a la edad o edad-
dependientes, tales como las demencias en general o la EA en particular (Bonet &
Garrote, 2012).

La EA es la demencia mas comun, mas conocida a nivel mundial y la que mas preocupa
por las grandes repercusiones que tiene. Esta enfermedad afecta al paciente, a la familia,
a los cuidadores y, en general, a toda la sociedad ya que el enfermo necesita unos
cuidados continuos e individualizados, tanto por parte de las familias como por parte de
los sistemas sanitarios e instituciones. El aumento de casos estd generando una gran
carga econdmica no sustentable por los sistemas sanitarios en el plano nacional e
internacional (Anaya & Gdéngora, 2010). Esto, junto a los aspectos psicolégicos, sociales y
emocionales derivados de esta enfermedad, hace que sea necesario abordar el tema
desde una perspectiva clinica y social.

El aumento de la prevalencia de la EA nos obliga a replantear varios aspectos:
- La aceptacién de que se trata de una enfermedad emergente.

- La obligacién por parte del colectivo sanitario de preocuparse por una efectiva
actuacion.

- La necesidad de disponer de los recursos necesarios basicos que dicha
enfermedad demanda.

Los objetivos de esta monografia son:

1. Contextualizar y describir la enfermedad de Alzheimer.

2. Describir la sintomatologia y las distintas fases de la enfermedad desde que esta
es diagnosticada hasta el fallecimiento de la persona

3. Explicar la situacion de las personas que conviven con la enfermedad: familiares y
cuidador principal.

4. Conocer y describir los recursos socio-sanitarios disponibles en nuestra
comunidad.

5. ldentificar la actuacién de los profesionales de enfermeria con los enfermos vy las
familias en el domicilio.

Los objetivos se iran detallando a lo largo de los capitulos siguientes:

En el primero se comenzara con una contextualizacién de la enfermedad de Alzheimer
desde que fue descubierta hasta nuestros dias, para continuar con una breve descripcién
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de la demencia, centrandose posteriormente en la EA y principalmente en la afectacion a
nivel neuroldgico. A continuacion, se hard mencién a la situacién epidemiolégica actual
de la EA.

En el capitulo nimero dos se describird, en primer lugar, la clinica de la enfermedad,
diferenciando entre sintomas cognitivos y no cognitivos, para finalizar con la descripcién
de las fases de la enfermedad.

En el tercer capitulo se hablara de cémo viven la situacion las familias y se describiran
las repercusiones del cuidar en las mismas y especialmente en el cuidador principal,
dedicando un apartado a los recursos existentes para los enfermos con demencia en la
Comunidad Auténoma de Cantabria.

En el dltimo capitulo se explicard la actuacion de la enfermera con los enfermos de
Alzheimer y sus familias en los problemas mas frecuentes y comunes entre los pacientes.

El motivo de la eleccidén de este tema, para la realizacién del trabajo fin de grado, ha
sido mi creciente interés por este drea, debido a la gran repercusién psicolégica y social
gue tiene esta enfermedad tanto entre las personas que la padecen como entre las
personas de su entorno mas inmediato y en la sociedad.

La sociedad cada vez tiene mads informacién y conciencia de lo que supone la
enfermedad de Alzheimer y también reconoce que la familia es un pilar imprescindible en
los cuidados. Sin embargo, dichas familias demandan mas informacién y apoyo por parte
de los profesionales sanitarios, al verse incapacitadas para hacer frente a los cuidados sin
ayuda cuando el diagnéstico irrumpe de manera tan inesperada descontrolando su ritmo
de vida.

Por lo tanto, somos las enfermeras quienes mejor podemos dar respuesta a ese déficit

de informacion asumiendo, dentro del abordaje integral, la formacién que requieren los
cuidadores. Debemos, ademas, tener en cuenta los problemas que frecuentemente se
derivan del cuidado diario, y esta bajo nuestra responsabilidad conseguir que la atencién
que reciben estos enfermos sea de calidad.
Para que esta atencidn sea adecuada, nuestras intervenciones deben incluir tanto al
paciente como a la familia y muy especialmente al cuidador principal, sea o no familiar
del enfermo. Para ello debemos conocer el deterioro que va sufriendo la persona, las
repercusiones negativas que se derivan del cuidado en el entorno familiar, y ser capaces
de orientar en los recursos que existen para esta enfermedad en nuestra comunidad.
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3. CAPITULO I: LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

3.1 Historia de la Enfermedad de Alzheimer:

La historia de esta enfermedad comenzé a principios del siglo XX cuando Alois
Alzheimer (Figura 1), un psiquiatra y anatomopatdlogo alemadn, publicé en el afio 1907 un
extrafio caso sobre una “enfermedad caracteristica de la corteza cerebral” que habia
observado en una mujer de 51 afios, Auguste Deter (Figura 2), unos afios atras. Auguste
habia comenzado con amnesia, afasia, agnosia, apraxia, parafasia y mania persecutoria,
sintomas que indicaban un importante cuadro de demencia (Pefia, 1999 a).

Figura 1. Alois Alzheimer Figura 2. Auguste Deter

En Noviembre de 1901 Alois Alzheimer examind por vez primera a Auguste. Le realizé
varias preguntas que le volvié a repetir poco después durante la misma entrevista y la
enferma fue incapaz de recordarlas. Sabia su nombre pero no su apellido ni el nombre de
su marido y tampoco podia escribirlo cuando se le pidié que lo intentara. Posteriormente,
Alois siguid la evolucidn del caso de su paciente y observé que a menudo tenia miedo de
estar muriéndose y pensamientos de que alguien queria matarle. Tenia celos de su
marido y pensaba que éste le enganaba con la vecina, olvidaba dénde se encontraban
objetos que ella misma habia guardado con anterioridad, paseaba incesantemente por la
casa sin motivo alguno, tenia problemas para dormir, gritaba frecuentemente y golpeaba
a quien se le acercaba. A todo esto se suméd un trastorno del lenguaje caracterizado por
fallos en la comprensidn y pobreza de vocabulario que, con el paso del tiempo, se torné
en mutismo. Mas tarde, se volvié completamente dependiente hasta que finalmente
fallecié en Abril de 1906, después de cuatro afios y medio de enfermedad (Garcia et al,
2009).

Tras la muerte de Auguste, Alois Alzheimer realizé un examen neuropatolégico de su
cerebro que habia sido donado para su estudio post-mortem y los resultados de la
autopsia revelaron la existencia de atrofia cortical, placas, ovillos y cambios
arterioescleréticos (Historia, 2011).
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En 1910 otro psiquiatra aleman, Emil Kraepelin, en su tratado de psiquiatria denominé
a esta entidad como enfermedad de Alzheimer (término por el cual la conocemos en la
actualidad) en honor a Alois Alzheimer, descubridor de la enfermedad.

Alois Alzheimer se hizo famoso cuando su apellido remplazé la denominacién para
aquella enfermedad designada previamente como demencia senil. Murié poco después,
en 1915, por lo que no pudo contemplar el interés que ha cobrado la enfermedad desde
mediados del siglo XX hasta nuestros dias. Ha sido un siglo después a su descubrimiento
cuando se ha empezado a comprender la enfermedad, pues es ahora cuando geriatras,
psiquiatras, neurdlogos, neuropatdlogos y un gran numero de genetistas y bidlogos
moleculares de todo el mundo estan dedicando su actividad investigadora a la
Enfermedad de Alzheimer (Gil, Martin & Ramirez, 2003).

3.2 Demencia y Enfermedad de Alzheimer
3.2.1 Descripcion de la Demencia:

Demencia es un término que se utiliza para definir de forma general a las
enfermedades en las que existe deterioro de la memoria y otras capacidades
intelectuales con respecto al estado mental previo de una persona. Para que una
persona sea diagnosticada de Demencia, debe reunir unos determinados criterios. Los
mas utilizados son los de la cuarta edicién del manual diagndstico y estadistico DSM- [V
de la Asociacion Americana de Psiquiatria (1994):

A. Deterioro de la memoria junto con alguna de las siguientes alteraciones:
- Afasia

- Apraxia

- Agnosia

- Deficiencia en las funciones ejecutivas

B. Las alteraciones anteriores tienen una intensidad suficiente como para repercutir
en el desarrollo de las actividades ocupacionales y/o sociales de la persona, vy
suponen una merma o declive con respecto a la capacidad previa en esas
funciones.

C. Las alteraciones no aparecen exclusivamente durante un sindrome confusional
agudo.

D. Hay evidencia clinica o pruebas complementarias que indican que se debe a una
causa organica o al efecto de una sustancia téxica.

En la actualidad se describen varios tipos de demencia, siendo la mas frecuente la
Enfermedad de Alzheimer.

Pagina | 8



Monografia sobre la Enfermedad de Alzheimer: el enfermo, la

familia y los recursos socio-sanitarios

3.2.2 Descripcidon de la Enfermedad de Alzheimer:

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), en su clasificacion Internacional de
Enfermedades (CIE-10) define el Alzheimer como “una enfermedad neurodegenerativa
primaria, de etiologia desconocida y con caracteristicas neuropatolégicas vy
neuroquimicas propias” (Bonet & Garrote, 2012).

Por otro lado, la Asociacion Americana de Psiquiatria (1994), también establece los
criterios DSM- |V para el diagndstico de la EA, que son similares a los de la demencia
pero con puntualizaciones concretas que la diferencian:

A. Desarrollo de deficiencia cognitiva multiple manifestada por:
- Al. Alteracion de memoria
- A2.Una o mas de las siguientes alteraciones cognitivas:

- Afasia

- Apraxia

- Agnosia

- Alteraciodn de las funciones ejecutivas

B. Las anteriores alteraciones representan un deterioro con respecto a las
capacidades previas del paciente, y producen dificultades significativas en las
funciones ocupacional y social.

C. Laevolucidn se caracteriza por instauracion gradual y deterioro cognitivo
continuo.

D. Las alteraciones expresadas en A.1y A.2 no se deben a las siguientes causas:
- Otros trastornos del sistema nervioso central que puedan ocasionar
deterioro progresivo de la memoria y de otras funciones cognitivas (por e;.
enfermedad cerebrovascular, enfermedad de Parkinson, enfermedad de
Huntington, hematoma subdural, hidrocefalia de presién normal, tumor
cerebral).
- Trastornos sistémicos que pueden ocasionar demencia (por ej.
hipotiroidismo, deficiencia de vitamina B12, acido fdlico, niacina,
hipercalcemia, neurosifilis, SIDA).
- Intoxicaciones.

E. Las alteraciones no ocurren Unicamente durante un sindrome confusional agudo.

F. Eltrastorno no es atribuible a una alteracion psiquiatrica que pudiera justificar las
manifestaciones, como por ejemplo una depresidon mayor o una esquizofrenia.
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3.2.3 Neuropatologia de la EA:

En el cerebro de las personas diagnosticadas de EA ocurren una serie de cambios
gue pueden ser comunes con el envejecimiento normal, pues pueden aparecer en
personas de edad avanzada sin diagnéstico de EA vy sin sintomatologia asociada, pero
la diferencia esta en que en la EA estas transformaciones se dan de forma mas
llamativa, se extienden a otra zonas y el cerebro degenera mds rdpidamente
(Gonzaélez, 2000 a).

Los hallazgos neuropatoldgicos mas importantes (Tabla 1) se pueden describir
diferenciando entre los cambios que suceden a nivel microscépico por un lado, y los
gue aparecen a nivel macroscépico por el otro.

Tabla 1. Principales hallazgos neuropatoldgicos en la EA.

Hallazgos neuropatolégicos mas
importantes:

Atrofia cerebral
Placas neuriticas (PN)
Ovillos neurofibrilares (ONF)

Pérdida de sinapsis y neuronas

Cambios microscopicos:

Microscépicamente, la EA se caracteriza por una pérdida neuronal progresiva y
destrucciéon de sinapsis en las regiones del hipocampo y la corteza cerebral
principalmente, areas que se encargan de funciones como la memoria, el
pensamiento, el habla y la toma de decisiones (Bonet & Garrote, 2012). Junto a la
muerte neuronal y la disminucidon de sinapsis, y probablemente como fenémenos
causantes de estos hechos, existen ademas unas lesiones fundamentales que son las
placas neuriticas y los ovillos neurofibrilares (Figuras 3 y 4) (Crespo, Gonzdlez &
Fernandez, 2011).

Normal Alzheimer's
PR IR | | TRy

Figura 3. Diferencias microscdpicas entre un cerebro normal y un cerebro que presenta EA. En la imagen de la derecha se aprecian
los ovillos neurofibrilares en las neuronas y las placas neuriticas extraneuronales compuestas de sustancia amiloide. Imagen
adaptada de un documento preparado por la profesora Cristina Castanedo. Universidad de Cantabria. Escuela de Enfermeria.
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Figura 4. Neuropatologia principal de la enfermedad de Alzheimer, visualizada al microscopio en la corteza cerebral de un
paciente. Se aprecian las placas de amiloide (puntas de flecha) y los ovillos neurofibrilares (flechas). Imagen adaptada de un
documento preparado por los profesores de la asignatura de Biogerontologia. Universidad de Cantabria

Las placas neuriticas son depdsitos extraneuronales de un péptido llamado beta
amiloide-42 que se localiza en las terminaciones axdnicas (Garcia et al, 2009). Estos
depdsitos de amiloide dan lugar a una cascada de alteraciones, interfiriendo en la
neurotransmisién y culminando con la muerte neuronal, por lo que se llega a la
conclusion de que se trata de un téxico para las neuronas (Peia, 1999 a).

Los ovillos neurofibrilares son aglutinaciones de filamentos helicoidales formados
por una proteina llamada tau, que se encuentran en el soma y las dendritas
neuronales. La proteina tau, en condiciones normales, tiene la funcion de facilitar la
estabilizaciéon de los microtubulos (estructuras tubulares filamentosas esenciales para
el esqueleto celular o citoesqueleto) (Garcia et al, 2009) organizando los filamentos,
pero en la EA se encuentra quimicamente modificada, por lo que pierde su funcion
normal (Pefa, 1999 a). Con todo ello, los filamentos se acumulan progresivamente en
el soma y las dendritas de las neuronas, formando una especie de espiral y
promoviendo la muerte neuronal (Basurto, Barragan, Luna, Mena & Garcia, 2009).

Con el paso del tiempo, estas lesiones descritas van aumentando en numero y
extendiéndose a otras zonas cerebrales donde hacen que las neuronas disminuyan.
Esto se transforma en un deterioro progresivo de las capacidades de la persona que
puede ser objetivable en forma de sintomas cognitivos, psicolégicos o conductuales y
funcionales que se describiran en el capitulo siguiente. Por tanto, parece confirmada la
existencia de una correlacidon anatomo-clinica entre la pérdida sinaptica y neuronal y la
intensidad de las manifestaciones en la demencia, siendo estas Ultimas mas graves
cuanto mayor es la muerte neuronal (Gil, Martin & Ramirez, 2003).

Cambios macroscopicos:

Entre los cambios macroscdpicos de la EA se observa atrofia cerebral difusa
principalmente en las circunvoluciones frontales, parietales y temporales mediales,
apareciendo adelgazamiento de éstas y del espesor cortical, asi como ensanchamiento
de los surcos. También existe pérdida de sustancia en las estructuras grises profundas,
principalmente en el hipocampo, ademas de pérdida de sustancia blanca y mielina, y
aumento del tamafio de los cuernos frontal y temporal de los ventriculos laterales
(Figura 5). Con todo esto el cerebro pierde peso y volumen (Gonzélez, 2000 b).
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Figura 5: Comparacion entre un cerebro normal y uno afectado por Alzheimer. Se aprecia la atrofia cerebral, la disminucion del
espesor de las circunvoluciones, el aumento de tamafio de los ventriculos y el ensanchamiento de los surcos y las dreas del lenguaje
y memoria afectadas. Imagen adaptada de un documento preparado por la profesora Cristina Castanedo. Universidad de
Cantabria. Escuela de Enfermeria.

3.3 Epidemiologia

Los cambios demograficos existentes en los paises desarrollados debido al aumento de
la esperanza de vida, estan contribuyendo al aumento de la frecuencia de enfermedades
relacionadas con la edad, como son las demencias en general y particularmente la
Enfermedad de Alzheimer. Esta enfermedad se considera un importante problema socio-
sanitario que ocupa el cuarto lugar como causa de pérdida de afios de vida ajustados por
discapacidad (Toledo, 2011).

Segun los estudios de World Alzheimer Report (2010), en el aifio 2010 las demencias
afectaban a 36 millones de personas en el mundo. Actualmente las previsiones indican
que las cifras se doblaran cada 20 afios, por lo que en el afio 2050 el numero de enfermos
podria llegar a alcanzar la cifra de 115 millones (Alzheimer’s Disease International, 2010).
Algunos autores hablan de las demencias como la epidemia del siglo XXI.

Segun datos de la Confederacion Espafiola de Familiares de Enfermos de Alzheimer
(CEAFA), en los paises desarrollados, la EA es la causa de demencia mas frecuente, pues
constituye entre un 50 y un 70 % del total de demencias.

Al tratarse de una enfermedad ligada al envejecimiento o edad-dependiente, su
frecuencia aumenta a medida que se avanza en edad, duplicdndose la prevalencia cada 5
aflos a partir de los 65, por lo que se pueden establecer dos grupos claramente
diferenciados: Por un lado encontramos el grupo de mayores de 65 afios en el que la
prevalencia de dicha enfermedad es de un 10%. Por otro lado, se encuentra el grupo de
mayores de 80 afios donde la prevalencia se encuentra cercana al 40% (Arroyo et al.,
2008).

En nuestro pais la cifra se eleva a mas de 700.000 pacientes diagnosticados, pero hay
un gran porcentaje de personas que aun no lo estan, por lo que se cree que realmente
mas de 800.000 personas padezcan la enfermedad. En la comunidad de Cantabria, segin
datos de AFA Cantabria (Asociacion de familiares de Alzheimer de Cantabria) se estima
gue pueden padecerla unas 7500 personas. Se habla de cifras estimadas puesto que no
hay datos de censo ya que el diagndstico se hace dificil sobre todo en las primeras fases
de la enfermedad (Gonzalez et al., 2004).
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4. CAPITULO II: EL ENFERMO

La EA es una enfermedad heterogénea, progresiva e irreversible. Heterogénea en su
presentacion y evolucién, pudiendo aparecer de manera lenta o con brusquedad vy
evolucionando de forma variable dependiendo del individuo (Crespo, Gonzdlez &
Fernandez, 2011). Es progresiva en su curso porque los sintomas aparecen de forma
insidiosa y van aumentando con el paso del tiempo, evolucionando con mayor o menor
rapidez segun las caracteristicas individuales de cada persona, esto es: la edad de
aparicion, el ambiente en el que vive y la estimulacidon que recibe entre otras causas.
Sigue, por tanto, un curso marcado por el propio enfermo. Es irreversible porque la clinica
ird en aumento y la persona no volvera al estado de normalidad, es decir, no recuperara
sus capacidades previas (Boada & Tarraga, 2004).

La EA, por lo general, suele aparecer en edades tardias, generalmente en mayores de
65 afios, aunque se han dado casos incluso en individuos en la tercera y cuarta década de
la vida.

4.1 Manifestaciones clinicas:

Aungue la sintomatologia puede variar de unos individuos a otros, la EA se caracteriza
por la existencia de un cuadro clinico caracteristico que la diferencia de otro tipo de
enfermedades neurodegenerativas, pudiéndose clasificar las manifestaciones clinicas en
tres grandes grupos diferenciados: las cognitivas, las psicolégicas o conductuales y los
trastornos funcionales o motores. Los sintomas cognitivos normalmente son visibles
desde el inicio de la enfermedad. Los conductuales, cuyo curso es progresivo, suelen ir
manifestandose a lo largo de la enfermedad y no desde el principio (Gil, Martin &
Ramirez, 2003). Hay que tener en cuenta que los sintomas se presentan en cada individuo
de forma diferente y la enfermedad no evoluciona en todos de la misma manera.

El comienzo de las manifestaciones clinicas en la EA es lento e insidioso, tanto es asi
gue en ocasiones ni las personas mas cercanas al enfermo saben detallar el inicio de los
sintomas, ya que al principio se pueden confundir con cambios propios del
envejecimiento. Otras veces son los propios enfermos los que se dan cuenta de que
empiezan con pequefios olvidos y se muestran preocupados por ello. Sin embargo, la
mayoria de las veces no se les da mayor importancia a estos olvidos y es en el momento
en que la enfermedad estd mas avanzada cuando se solicita la atencidon médica. Los fallos
en la memoria, en la mayoria de ocasiones, suelen ser el sintoma de inicio, pero en otras
situaciones son las alteraciones en el comportamiento, las agnosias visuales o las
alteraciones del lenguaje las que dan la alarma (Gil, Martin & Ramirez, 2003).

Como es frecuente que en el inicio de la enfermedad los sintomas no sean detectados,
pasen desapercibidos o se les reste importancia por asociarse a problemas normales del
envejecimiento, la deteccion y el diagndéstico precoz se hacen mas dificiles.

4.1.1 Sintomas cognitivos:

- Amnesia (Figura 6) (véase Anexo 1): la pérdida de memoria constituye el nucleo
central de la enfermedad y es el mejor marcador clinico. Este sintoma afecta
esencialmente a la atencion y a la capacidad de aprender y retener lo aprendido, y se
caracteriza por la rapidez en el olvido con un mayor impacto en los primeros minutos
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de la informacién recibida. Esto se evidencia mediante la objetivacién de fallos en el
recuerdo de informacidn suministrada al paciente en los minutos previos (Gil, Martin &
Ramirez, 2003).

- Afasia (Figura 7): suele ir acompafiada de alexia y agrafia (véase Anexo 1). La
alteracion del lenguaje inicial caracteristica es la disnomia (véase Anexo 1) (Dos Santos
& Torales, 2001). La lectura y la escritura se ven afectadas en etapas tardias. El
paciente presenta empobrecimiento del lenguaje y dificultad para la comprensidn del
mismo que aumenta progresivamente, presentando facilidad para perder el hilo o
argumento de la conversacién. En etapas avanzadas se altera el aspecto fonolégico, el
enfermo utiliza perifrasis y parafasias (véase Anexo 1) caracterizandose el estadio
severo por la emisidn de alguna palabra de forma ocasional, y finalmente en la ultima
etapa existe mutismo total (Gil, Martin & Ramirez, 2003).

Figura 6. Amnesia y zona cerebral afectada Figura 7. Afasia y zona cerebral afectada

Imdgenes adaptadas de un documento preparado por la profesora Cristina Castanedo. Universidad de Cantabria.
Escuela de Enfermeria.

- Alteracion de la capacidad de orientacion: la orientacién se afecta de manera
progresiva unida al deterioro de la memoria. Inicialmente la desorientacion es
temporal, el enfermo tiene problemas para recordar el dia de la semana, mes o
estacion del afio. Posteriormente el paciente presenta episodios de desorientacién
espacial, primero se pierde en lugares desconocidos y luego en habituales. Mas tarde
se desorienta en persona y no recuerda quién es. En fases finales la desorientacion es
total (Martinez & Miangolarra, 2006).

- Dificultades en el razonamiento abstracto, en la resolucion de problemas y en la
toma de decisiones (figura 8): esto interfiere en las actividades de la vida diaria del
individuo. En las fases iniciales se pierde la capacidad para realizar labores complejas
como gestion del dinero o ciertas actividades sociales. Lo que motiva esta discapacidad
ademas de la pérdida de memoria y aprendizaje, es la alteracion de la capacidad de
abstraccion, calculo y razonamiento complejo (Martinez & Miangolarra, 2006).
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Figura 8. Zona cerebral en la que se ve afectada la toma de decisiones. Imagen adaptada de un documento preparado por la
profesora Cristina Castanedo. Universidad de Cantabria. Escuela de Enfermeria.

- Alteraciones visuoespaciales: estos problemas se manifiestan en fallos en la copia
de dibujos o en la construccion de figuras a partir de las partes que las forman (apraxia
constructiva) (Martinez & Miangolarra, 2006).

- Apraxia (figura 9) (véase Anexo 1): pueden perder la capacidad para ejecutar
distintos actos motores como decir adids con la mano (apraxia ideomotora), vestirse
correctamente (apraxia de vestido) o incapacidad para realizar acciones complejas
compuestas de acciones simples que se suceden (Martinez & Miangolarra, 2006).

Figura 9. La praxis se ve afectada en el Iobulo parietal. Imagen adaptada de un documento preparado por la profesora Cristina
Castanedo. Universidad de Cantabria. Escuela de Enfermeria.

- Agnosia (figura 10) (véase Anexo 1): pueden perder la capacidad para reconocer
algunos estimulos, principalmente visuales. Es frecuente que extrafien caras o lugares
conocidos, su propio cuerpo, o presentar anosognosia (véase Anexo 1) (Martinez &
Miangolarra, 2006).

Figura 10. El reconocimiento de estimulos se ve afectado en el I6bulo occipital. Imagen adaptada de un documento preparado por
la profesora Cristina Castanedo. Universidad de Cantabria. Escuela de Enfermeria.
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4.1.2 Sintomas no cognitivos

Los sintomas no cognitivos o sintomas conductuales y psicolégicos (SCP) son
definidos como sintomas de alteracion de la percepcién, del contenido del
pensamiento, el estado de animo o la conducta que, segun diversos estudios, aparecen
en mas del 90 % de los pacientes diagnosticados de EA (Gil, Martin & Ramirez, 2003).
Estos sintomas son los que mas carga ejercen sobre el cuidador y demandan mayor
intervencion farmacoldgica, precipitando en muchos casos el ingreso del paciente en
una residencia de la tercera edad. Su identificacion es imprescindible para lograr una
atencion adecuada de estos enfermos (Lara, Garcia & Berthier, 2010).

Los SCP se hacen mas visibles cuando la demencia se encuentra en estadios
intermedios, y generalmente marcan un punto de inflexion en la evolucién, pues
cuando aparecen se agrava y acelera el déficit cognitivo y funcional (Hernandez &
Alvarez, 2010).

Estos trastornos se van a presentar de las siguientes formas que se describen a
continuacion:

- Ideas delirantes: son creencias falsas que se fundamentan en conclusiones
incorrectas sobre la realidad. Se suelen manifestar como: ideas de que alguien les ha
robado pertenencias personales, ideas de que el domicilio en el que vive no es propio,
de que el conyuge es un impostor o infiel o pensamientos de que va a ser abandonado
(Pefia, 1999 b).

- Alucinaciones: son percepciones sensoriales que acontecen sin que exista un
estimulo real que las provoca. Las de tipo visual son las mas frecuentes, seguidas de las
auditivas y las olfativas. La mas tipica es ver dentro del domicilio a personas que en
realidad no estan presentes. Las alucinaciones pueden ser molestas pero en ocasiones
no generan disconfort en el paciente (Pefia, 1999 b).

- Interpretaciones erroneas: Consisten en identificaciones erréoneas de personas u
objetos. Existen varios tipos de errores de identificacidn: errores de identificacién del
propio yo del paciente: con frecuencia no reconoce su reflejo en el espejo; errores de
identificacidon de otras personas: el enfermo confunde a su hijo con su padre; errores
de identificacion de acontecimientos en la televisidn: el paciente imagina que tales
acontecimientos se producen en el espacio real tridimensional (Gil, Martin & Ramirez,
2003).

- Depresion: sus manifestaciones mas frecuentes son el llanto y los sentimientos de
culpa, de inutilidad o de ser una carga para los demas. Se puede dar pérdida de peso,
cambios en el suefio y preocupacion excesiva por la salud. A medida que avanza la
demencia, el diagnostico de depresion se hace mas dificil por las mayores dificultades
en el lenguaje y en la comunicacion (Gil, Martin & Ramirez, 2003).

- Apatia: los pacientes presentan desinterés por realizar actividades o salir de casa

con sus amistades, pérdida de iniciativa, se despreocupan en su cuidado personal, y
disminuye su expresion facial (Gil, Martin & Ramirez, 2003).
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- Ansiedad: se preocupan frecuentemente sobre su futuro, su situaciéon financiera y
su salud, y piensan mas en sucesos que antes no les preocupaban ni estresaban. Un
sintoma caracteristico es el temor importante a quedarse solo en casa, de hecho
puede considerarse una fobia. También son caracteristicas otras fobias como miedo a
los viajes, a la gente o a ciertas actividades como el bafio o el aseo personal (Gil,
Martin & Ramirez, 2003).

- Actividad motora aberrante: es uno de los sintomas que mas sobrecarga genera
en el cuidador. Existen varios tipos de deambulacién erratica: caminar sin rumbo fijo,
actividad excesiva, caminar de noche, intentar escaparse de casa, 0 perseguir
continuamente al cuidador (Gil, Martin & Ramirez, 2003).

- Agitacion: es un estado de tensién, con ansiedad, manifestado a través de una
gran actividad de movimientos y conductas molestas. Los pacientes estan hiperactivos
y con frecuencia gritan y discuten (Gil, Martin & Ramirez, 2003).

- Exhibicidn del cuerpo y alteraciones de la actividad sexual: unos enfermos pueden
ver disminuido su impulso e interés sexual, y otros exhiben su cuerpo sin pudor. Esto
tiene que ver con la desinhibicién e incapacidad de razonamiento (Pefia, 1999 b).

- Trastornos del suefio: se presentan de diferentes formas. Pueden encontrarse
intranquilos o nerviosos, dormirse y despertarse frecuentemente o pueden presentar
insomnio (Pefia, 1999 b).

4.1.3 Trastornos funcionales o motores

En el comienzo de la enfermedad la movilidad no se ve afectada, pero seglin avanza
aparecen trastornos motores que les impide valerse por si mismos en las actividades
de la vida diaria.

Estos trastornos consisten en cambios en la postura o alteraciones de la marcha,
rigidez muscular, bradicinesia, mioclonias, disfagia (véase Anexo 1) e incontinencia
esfinteriana. Los estadios finales se caracterizan por inmovilidad absoluta y
dependencia total de otras personas. (Martinez & Miangolarra, 2006).

4.2 Evolucion de la enfermedad de Alzheimer: fases

Saber cémo es la evolucion de la enfermedad puede resultar util a los familiares que se
encargan del cuidado de la persona, puesto que conocer a qué se van a enfrentar en un
futuro no muy lejano, disminuye su angustia e incertidumbre y ayuda a afrontar mejor los
cambios (Biurrun, 2001).

Al margen de las diferencias individuales de cada caso, la enfermedad evoluciona de
forma lenta ya que desde el inicio de los sintomas hasta el final de la enfermedad pueden
transcurrir entre 7 y 15 afos, llegando en algunos casos hasta 20 afios (Martinez &
Miangolarra, 2006). Se pueden delimitar diferentes fases, en las que la sintomatologia va
cambiando y el enfermo se va haciendo gradualmente mds dependiente con el paso del
tiempo.
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Las fases mencionadas son 3: inicial o leve; intermedia o moderada y avanzada o grave
aungue algunos textos distinguen una cuarta, la fase terminal (Figura 11).

Leve Moderada Grave Terminal

Pérdida de :
—— independencia Dependencia
absoluta
N Incontinencia B ol
! Deterioro motor Inmovidad
Afasia  Deterioro ingesta Mutismo

Agitacién ; Muerte

Independencia

Insommnio

-

Tiempo (afios) 10

Figura 11. Se observa la evolucion de la enfermedad a lo largo de los afios y las manifestaciones mds representativas de cada fase, asi
como la pérdida paulatina de la independencia. Imagen adaptada de un documento preparado por la profesora Cristina Castanedo.
Universidad de Cantabria. Escuela de Enfermeria.

La fase leve (3 a 4 afios de duracién):

Aparecen los primeros sintomas observables en el dia a dia como son:

- Pérdida de memoria: olvida dénde deja algunos objetos, el nombre de personas
conocidas y fechas importantes, pero es consciente de sus olvidos y se muestra
preocupado por ellos. Mds avanzada la fase se olvida a menudo de los
acontecimientos y las conversaciones que han ocurrido recientemente, pero
mantiene integros los recuerdos de acontecimientos del pasado lejano (Gonzdlez
et al., 2004).

- Problemas en la orientacién espacio-temporal: tiene problemas para orientarse en
lugares poco conocidos y puede olvidar la fecha del dia en el que vive (Gonzalez et
al., 2004).

- Alteraciones en el lenguaje: le cuesta encontrar palabras para nombrar algunos
objetos de uso cotidiano y le resulta dificil construir frases complejas (Gonzalez et
al., 2004).

- Problemas en las actividades cotidianas: la persona presenta dificultades en
actividades que antes no le suponian ningun esfuerzo: hacer la comida, conducir,
manejo del dinero, etc. (Gonzalez et al., 2004).

- Alteracion de aspectos de la personalidad: a consecuencia de todo lo anterior,
enfermedad se pueden dar episodios depresivos y cambios de humor sin motivo
pasando de la alegria al llanto, estan irritables y se vuelven desconfiados, su
autoestima disminuye y desaparecen las ganas de socializarse (Gonzdlez et al.,
2004).
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Al final de la fase la persona todavia mantiene su independencia.

La fase moderada (2 a 3 afos de duracidn):

- Memoria: la persona se olvida de las acciones que ha realizado en el dia y empieza
a olvidar sucesos importantes de su pasado (Gonzalez et al., 2004).

- Desorientacion: no se orienta ni en tiempo ni en espacio y se pierde en lugares
conocidos (Gonzalez et al., 2004).

- Agnosia: es incapaz de reconocer a sus familiares cercanos y también tiene
dificultades en el reconocimiento de objetos (Gonzdlez et al., 2004).

- Alteraciones del lenguaje: pierde la mayoria de su vocabulario y es casi incapaz de
construir frases complejas, se limita a repetir palabras y a construir frases muy
cortas que tiene automatizadas (Gonzalez et al., 2004).

- Cambios bruscos de caracter: puede presentar episodios de agresividad vy
reacciones desproporcionadas. Suelen aparecer en esta fase las alucinaciones y los
delirios (Gonzalez et al., 2004).

- Pérdida de la capacidad de realizar las actividades de la vida diaria: la persona
tiene problemas a la hora de asearse o vestirse o en el manejo de los cubiertos
(Gonzélez et al., 2004).

En la fase moderada se va perdiendo de forma progresiva la independencia y la
persona va necesitando ayuda para realizar las Actividades Basicas de la Vida Diaria
(ABVD) (Arroyo et al., 2008).

La fase grave ( 2 a 3 anos de duracién):

- Memoria: estd completamente perdida la memoria reciente y pasada.

- Desorientacidn total: la persona esta desorientada en tiempo, espacio y persona
(Gonzalez et al., 2004).

- Pérdida completa del lenguaje: pueden decir alguna palabra suelta o emitir gritos
o grufiidos (Gonzalez et al., 2004).

- Agnosia: no se reconoce a si mismo, siendo frecuente la aparicién de alteracién y
miedo al mirarse en el espejo (Gonzalez et al., 2004).

- Deterioro motor: su capacidad de coordinacidn de movimientos es inexistente en
esta fase. El enfermo no es capaz de realizar ninguna actividad por si solo y
permanece en silla o encamado.

- Pérdida completa del control de esfinteres.

- Disfagia: en esta fase suelen necesitar alimentacion asistida.
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La persona se vuelve completamente dependiente durante la fase grave (Gonzalez et
al., 2004). Es en esta fase donde mas frecuentemente las familias toman la decision de
institucionalizar al enfermo, aunque también es muy frecuente durante la fase moderada.

La fase terminal

El paciente ha perdido toda capacidad de comunicacién. Esta fase se caracteriza por
inmovilidad total con el paciente permaneciendo en cama y mutismo absoluto.
Normalmente el paciente fallece como consecuencia de una enfermedad colateral, que
puede deberse al deterioro generalizado de la enfermedad y el envejecimiento, y/o a la
aparicién de otra enfermedad asociada (cancer, accidente cerebrovascular) o accidental
(neumonia o infeccion sistémica) (Bonet & Garrote, 2012).
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5. CAPITULO Ill: LA FAMILIA, EL ENTORNO DE CUIDADOS Y LOS RECURSOS SOCIO-
SANITARIOS FORMALES

El diagndstico de la EA, ademas de llevar a la pérdida de independencia de la persona
afectada, tiene repercusiones importantes en quienes se encargan del cuidado del
enfermo. La enfermedad se prolonga durante varios anos y, aunque muchas veces la
dedicacién al enfermo es una experiencia positiva y enriquecedora para el cuidador, es
cierto que la mayoria de las veces el cuidado continuado y permanente de una persona
diagnosticada de EA puede tener un gran impacto en la calidad de vida del cuidador y
provocar un desgaste tanto fisico como psicologico y social en éste (Vargas & Pinto,
2010). Los estudios actuales sefialan que son los familiares cercanos los que se hacen
cargo del cuidado del paciente de forma mayoritaria las 24 horas del dia, ya que se estima
que el 85 % de las personas con Alzheimer son atendidas en sus domicilios, al ser sus
familias las que asumen su cuidado, (Esandi & Canga-Armayor, 2011) constituyendo éstas
el mayor recurso de atencién a estos enfermos (Pelayo et al, 2011).

5.1 La familia cuidadora como recurso informal

La familia cuidadora es considerada un recurso informal, definido como “servicio
prestado por familiares o personas allegadas del dambito social del enfermo y no
retribuidos” (Jorgensen, Cabaiias, Oliva, Rejas & Ledn, 2008). Estas personas que toman el
rol de cuidadores, en un porcentaje alto de los casos no estdn cualificados para
desempeiiar tal funcion, es decir, no han sido preparados o entrenados para cuidar. La
falta de formacién y conocimientos sobre la atencién que necesitan los pacientes puede
desencadenar, en muchas ocasiones, la aparicion de diversos problemas fisicos,
psicolégicos y sociales en los cuidadores, que se describirdn mds adelante en el capitulo.

La evidencia empirica muestra que las personas encargadas de prestar cuidado
informal a familiares afectados por cualquier enfermedad crénica, en este caso una
demencia tipo Alzheimer, con frecuencia presentan un amplio abanico de necesidades
gue nadie atiende (Pelayo et al,2011). Por ello, este capitulo hard menciéon a dichas
necesidades y problemas mds frecuentes y a los recursos existentes para resolverlos.

5.1.1 El cuidador principal:

En general, surge entre los familiares un cuidador principal que, segun las fuentes
consultadas, en un 50 % de los casos es hijo del enfermo, en un 25 % cényuge y en otro
25 % otro familiar distinto (Esandi & Carga- Armayor, 2011). Normalmente suele ser el
género femenino el que presta mayoritariamente los cuidados. El perfil tipico son
esposas, hijas y nueras que ademads estdn a cargo de otros familiares dependientes de
la casa (por ejemplo los hijos menores de edad), y que suelen tener otro empleo
remunerado fuera de ella, teniendo que compaginar ambos trabajos. A pesar del claro
perfil femenino en el dmbito del cuidado, la situacidén parece estar cambiando ligera y
progresivamente porque cada vez se estd integrando mas en el cuidado la figura de los
hombres, que participan como cuidadores principales o como ayudantes (Arroyo et al.,
2008)
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Por lo general, el miembro que asume el rol de cuidador principal es el que ve
mayores cambios en su calidad de vida y el que sufre la mayoria de las repercusiones
negativas que se describen a continuacién:

- Alteraciones fisicas:

Los cuidadores ven aumentada la vulnerabilidad a los problemas fisicos,
encontrandose desde sintomas inespecificos como la astenia o el malestar general,
hasta otros como alteraciones en el suefio (insomnio, alteraciones del ciclo suefio-
vigilia, hipersomnia diurna), cefaleas, ulcera gastroduodenal vy trastornos
osteomusculares (tendinitis, cervialgias, dolor articular y lumbalgias).

- Alteraciones psicoldgicas:

Varios estudios constatan niveles altos de estrés, ansiedad y depresién. Ademas es
frecuente la presencia de sentimientos de tristeza, baja autoestima, desesperacion,
indefension y desesperanza. Por otro lado aparecen sentimientos de enfado, culpa,
preocupacion e irritabilidad. En este aspecto, son los SCP los que influyen de manera
mas desfavorable (Hernandez y Alvarez, 2010).

- Alteraciones sociales:

Debido a todo el tiempo que el cuidador dedica al cuidado de su familiar
dependiente, dispone de menos tiempo para sus actividades de ocio y tiempo libre.
Disminuyen sus interacciones sociales y aficiones, y en numerosas ocasiones termina
aislandose socialmente. También son frecuentes los problemas en el dmbito laboral
pues es dificil compatibilizar el trabajo fuera de casa con el cuidado del enfermo.
Frecuentemente se observan consecuencias como absentismo laboral, impuntualidad
o falta de concentracién (Arroyo et al., 2008; Biurrun, 2001).

Aunque los efectos del cuidar que se han descrito son variables de unas personas a
otras, muchas sufren sobrecarga que puede terminar en el llamado “sindrome del
cuidador quemado”, en mayor o menor medida. Este sindrome se considera producido
por el estrés continuado debido a la dedicacién diaria a la enfermedad, con tareas
mondtonas y repetitivas que da lugar a una sensacion de falta de control sobre los
resultados que dardn los cuidados, y que puede agotar las reservas psicofisicas del
cuidador (Goode, Haley, Roth, & Ford, 1998 citado en Rodriguez del Alamo, s.f.).

El sindrome del cuidador quemado incluye desarrollar actitudes y sentimientos
negativos hacia el enfermo, desmotivacién, depresidn, angustia, fatiga y agotamiento y
agobio continuado con sentimientos de ser desbordado por la situaciéon, y puede tener
como desenlace la claudicacién o abandono del rol como cuidador (Rodriguez del Alamo,
2002).

Los siguientes factores que se han encontrado a partir de diversas investigaciones
pueden causar sobrecarga en el cuidador:

- La relacion existente entre el cuidador y el enfermo: si la relacion es mas préxima,
los niveles de sobrecarga son mayores debido a que el componente afectivo da lugar a
mayor implicacién en el cuidado (Esandi & Canga-Armayor, 2011).
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- El modo en que el familiar asume el rol del cuidador: el familiar puede aceptar la
situacién o verla como algo impuesto y obligado, siendo mayor la sobrecarga en este
ultimo caso (Esandi & Canga-Armayor, 2011).

- La edad y el sexo: algunos estudios sefialan que las mujeres sufren mas
restricciones sociales a causa del cuidado y experimentan mayor sobrecarga que los
hombres, esto se debe a que se implican mas en el cuidado que el género masculino,
mientras que otros estudios, como los de Annerstedt, Elmstal, Ingvad y Samuelsson
(2000 citado en Esandi & Carga-Armayor, 2011) no identifican correlacion entre el
género y el nivel de sobrecarga. Por otro lado, Andrén y Elmstahl, (2006 citado en
Esandi & Carga-Armayor, 2011) sefialan que es probable que los cuidadores con mayor
edad experimenten mayor nivel de sobrecarga que los jovenes.

- El tiempo como cuidador: la experiencia en el cuidado aumenta el sentimiento de
bienestar porque existe mayor dominio de la actividad pero, por otro lado, hace que
existan mas posibilidades de desarrollar problemas emocionales y estrés y esto puede
influir en la decision de institucionalizar el enfermo (Esandi & Canga-Armayor, 2011).

- La situacion econdmica: un mejor nivel en la economia de la unidad familiar esta
relacionado con menor nivel de sobrecarga ya que los cuidadores pueden acceder mas
facilmente a servicios de ayuda y soporte para descansar del trabajo y tener tiempo
libre: contratar a cuidadores no profesionales o recursos formales (Esandi & Canga-
Armayor, 2011).

- Disponibilidad de recursos de ayuda y soporte: la ayuda que reciben los cuidadores
por parte de personas de su entorno o profesionales es positiva, porque de esta
manera los cuidadores disponen de algin momento libre para si mismos y esto
disminuye el sentimiento de sobrecarga (Esandi & Canga-Armayor, 2011).

- lLas estrategias para manejar el proceso del cuidado: los cuidadores que utilizan un
enfoque positivo y son resolutivos en el manejo del cuidado tienen un mayor nivel de
bienestar y menor nivel de sobrecarga (Esandi & Canga-Armayor, 2011).

5.1.2 La unidad familiar

Aunque sea una Unica persona la que toma principalmente el mando en el cuidado,
ésta necesita apoyo por parte del resto de la familia, ya que sola no puede vivir 24
horas dedicada a un ser que va perdiendo su autonomia y necesita de cuidados y
supervision constante y creciente con el paso del tiempo (Gonzalez et al., 2004).

Tener un familiar enfermo de Alzheimer, ademas de al cuidador principal, afecta
también al resto de los miembros de la familia, formen o no parte activa en el cuidado
ya que, frecuentemente modifica los roles y tareas entre el resto de componentes de
la unidad familiar y ésta necesita reorganizarse y redefinirse. En definitiva, al
diagnosticar EA a un miembro en una familia, se modifica la estructura y relacién entre
el resto de los miembros, muchas veces de manera desfavorable (Esandi & Canga-
Armayor, 2011). Segun los autores Argimon, Limon, Vila & Cabezas (2005), la mala
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calidad de la vida familiar es una variable predictora de ingreso del enfermo en un
centro o residencia.

Uno de los indicadores de los cambios observables en la unidad familiar son las
dificultades econdmicas. La EA tiene grandes repercusiones econdémicas, y es la unidad
familiar la que debe hacerse cargo de los gastos, que se van incrementando a medida
gue avanza la enfermedad debido a que la dependencia se va haciendo mayor. El
deterioro funcional es el factor que mas influencia tiene en el aumento de los costes
porque hace necesario el incremento del nimero de horas de atencion al enfermo vy
del tiempo de ayuda en las actividades bdsicas de la vida diaria que son las que mayor
gasto conllevan (Turré et al., 2010). Al hecho de tener que asumir nuevos gastos, se le
une en ocasiones otro handicap ya que alguno de los miembros, generalmente el
cuidador principal, tiene que abandonar el puesto de trabajo fuera de casa al resultar
imposible compatibilizarlo con el cuidado (Esandi & Canga-Armayor, 2011).

5.1.3 Apoyo a las necesidades de la familia cuidadora

Como ya se ha mencionado, el desarrollo de la labor asistencial de los cuidadores
tiene repercusiones sobre su salud bio-psico-social, lo que puede desembocar en
sobrecarga y abandono del rol como cuidador. Esto, junto con las necesidades
variantes que presentan tanto los cuidadores como el resto de personas que
componen la unidad familiar, hace necesario tener presente que se trata de un grupo
de riesgo al que hay que prestar atencién, ya que la satisfaccion de sus necesidades
jugara un papel importante en la continuacion de los cuidados que prestan (Biurrun,
2001).

Teniendo en cuenta que para la familia no es facil hacer frente a esta situacién, el
profesional de enfermeria debe de brindarles apoyo moral, asesorar, instruir en
cuidados y proporcionar informacidén acerca de los recursos de apoyo que puedan
facilitar el cuidado del enfermo (Esandi & Canga-Armayor, 2011).

Las posibilidades de apoyo disponibles para las familias se pueden agrupar en dos
categorias. La primera es la oferta de recursos formales: servicios de ayuda a domicilio,
centros de dia y residencias temporales que permite a las familias disponer de tiempo
libre y descanso de los que se hablara en el apartado de recursos formales. La segunda
categoria es el conjunto de programas que ofertan informacién, formaciéon y apoyo
para prestar cuidados, desarrollo de habilidades de afrontamiento del estrés,
aprendizaje de técnicas y espacios de desahogo emocional (Martinez, 2010).

Para dar cobertura a esta ultima, existen en todas las comunidades auténomas las
Asociaciones de Familiares de Enfermos de Alzheimer (AFA) que han surgido
recientemente en nuestro pais a partir de colectivos de personas que tienen una
caracteristica comun: ser familiar de un enfermo de Alzheimer (Gonzalez et al., 2004).
Nacieron para cubrir la necesidad de recibir informacién y apoyo y con el paso del
tiempo se han constituido en una estructura federativa, la Confederacién Espafiola de
Familiares de Enfermos de Alzheimer y otras Demencias (CEAFA) a nivel nacional
(Arroyo et al., 2008).

Desde la AFA de Cantabria, se ofertan los siguientes servicios:
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- Servicio de informacion y orientacion: mediante este servicio se informa y orienta
a los familiares sobre todos los recursos a los que tienen acceso mediante la asociacidn
asi como recursos formales que ofertan otras entidades para cubrir sus necesidades y
las de los enfermos.

- Servicios de formacion y docencia: se imparten cursos o talleres de formacion
dirigidos a los cuidadores donde se les dota de conocimientos y habilidades para el
manejo y el cuidado de los enfermos. Este servicio es muy importante teniendo en
cuenta de que los cuidadores no son profesionales y carecen de conocimientos.

En Cantabria actualmente existe un programa que dirigido a cuidadores informales,
que ofrece contenidos tedrico-practicos relacionados con la satisfaccion de
necesidades basicas, de seguridad, de procedimientos bdsicos no complejos, de
nutricion, de apoyo e intervencién social, de estimulacién cognitiva y fisica y de
manejo de situaciones dificiles:

1. Se lleva a cabo por AFAC, Cruz Roja, Cantabria Acoge y los profesores de la
asignatura “Enfermeria geriatrica” de la E.U.E Casa de Salud Valdecilla.

2. Esta dirigido a la poblacidon inmigrante que presta cuidados informales a pacientes
de Alzheimer.

3. Este proyecto podria encuadrarse como una “Escuela de Cuidadores” donde se
incluyen ademas otros servicios :

- Grupos de ayuda mutua: son grupos de personas a las que les une la circunstancia
de cuidar en casa a un enfermo de Alzheimer. Se rednen de forma periddica para
compartir sus experiencias y preocupaciones, intercambiar puntos de vista y
consejos y expresar sus emociones (Hornillos & Crespo, 2008). De esta forma se
sienten comprendidos y ven que no estan solos, que hay mucha gente en la misma
situacidon. En estos grupos no es necesaria la figura de un profesional pero si es
conveniente la existencia de una persona coordinadora.

- Apoyo psicoldgico: se presta ayuda para combatir el estrés y aprender a
enfrentarse a las situaciones problematicas.

5.2 Los recursos socio-sanitarios formales en la EA

La mayoria de los enfermos de Alzheimer no abandonan su hogar durante el proceso
de enfermedad ya que, a pesar de las dificultades, sus familiares contindan llevando las
riendas del cuidado como he explicado anteriormente. Sin embargo, hay un porcentaje de
familias que en algin momento de la enfermedad se plantean seriamente la posibilidad
de institucionalizar al paciente, pues es tal la sobrecarga que les envuelve que no pueden
continuar ejerciendo de cuidadores. Muchas de ellas desconocen la existencia de otros
recursos socio-sanitarios formales alternativos al ingreso en una residencia de anciano,
que es el recurso formal mas conocido, de los cuales pueden disponer y que les pueden
ayudar a liberarse de esa gran carga que supone el cuidado de los mayores dependientes
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durante varias horas al dia. Los recursos formales son definidos por Casado y Lépez (2001)
como “la atencién prestada por una institucion publica, entidad o profesional auténomo
entre cuyas finalidades se encuentra la prestacién de servicios a personas en situacién de
dependencia ya sea en su hogar o en un centro”. Estos servicios evitan en numerosas
ocasiones el ingreso definitivo del enfermo en una residencia, haciendo posible la
continuidad de éste en el domicilio.

Los recursos formales se ofertan a personas dependientes a nivel nacional tras la
aprobacion el 14 de diciembre de 2006 de la Ley de promocién de la Autonomia Personal
y Atencién a las Personas en Situaciéon de Dependencia (LAPAD), conocida vulgarmente
como “Ley de Dependencia”. Esta Ley regula las condiciones para dar cobertura a todas
las personas afectadas por una dependencia (enfermo y cuidador) y crea el Sistema para
la Autonomia y Atencién a la Dependencia (SAAD) para gestionar una serie de servicios y
prestaciones econémicas a los que tienen derecho las personas que tienen reconocida
una situacién de dependencia (Gonzalez et al., 2004).

En Cantabria, bajo la Ley de Dependencia, se ofertan los siguientes servicios o recursos
formales que son muy demandados por los familiares de enfermos de Alzheimer:

- Servicio de Ayuda a Domicilio (SAD): constituye un conjunto de actividades de
apoyo en el domicilio a la persona en situacion de dependencia, prestadas por
entidades o empresas acreditadas para esta funcidon. Una persona se desplaza al
domicilio del enfermo dos o tres dias por semana durante un mdaximo de dos
horas diarias, de lunes a viernes. Esta prestacion esta experimentando cambios.

Los objetivos son: prestar apoyo en las necesidades de la vida diaria, favorecer la
permanencia de la persona en su entorno y apoyar a los cuidadores familiares.

Las prestaciones que incluye son: atenciéon personal en la realizacién de las
actividades de la vida diaria (apoyo y asistencia para levantarse y acostarse, en la
higiene personal, vestirse, comer, movilizacién o cambios posturales y apoyo en la
incontinencia) (Gonzalez et al., 2004).

- Servicio de comida a domicilio: es un servicio complementario al servicio de ayuda
a domicilio que elabora comidas y las distribuye a las casas de los usuarios,
asegurando una nutricion adecuada a la situacion de cada persona (Gonzalez et
al., 2004).

- Centros de atencién diurna: son recursos gerontolégicos de caracter social y
terapéutico que prestan atencion a las necesidades basicas, terapéuticas, sociales
y emocionales de la persona mayor dependiente durante el dia, promoviendo su
autonomia y bienestar (Martinez, 2010). En Cantabria, al igual que en otras
comunidades, han surgido centros de dia psicogeridtricos, que son similares a los
centros de dia primarios pero se especializan en personas con deterioro cognitivo
tipo Alzheimer, permitiendo entornos mas adaptados a ellas pues constan de
personal mds formado para el manejo de las alteraciones de conducta y las
actividades que se llevan a cabo en ellos van mas acordes a las alteraciones
propias de este tipo de enfermedades neuroldgicas.
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Los usuarios permanecen en estos centros entre 8 y 9 horas diarias, donde son
atendidos por profesionales de enfermeria, auxiliares, terapeutas ocupacionales y
también pueden estar presentes fisioterapeutas y trabajadores sociales (Gonzalez
et al., 2004).

Los objetivos de los centros de dia son:

- Mantener el maximo nivel de autonomia posible en cada fase de la
enfermedad (Gonzalez et al., 2004)

- Facilitar el respiro familiar (Gonzalez et al., 2004)

- Proporcionar apoyo y ofrecer a los cuidadores tiempo libre mientras el
usuario esta en el centro (Gonzalez et al., 2004)

- Mantener al paciente en su domicilio el mayor tiempo posible y con la mayor
calidad de vida (Garcia et al., 2003).

- Atencién y formacion a las familias (Gonzalez et al., 2004).
Las prestaciones que ofrecen son:

- Atencién sanitaria: apoyo en la higiene personal, administracion de
medicacién, toma de constantes, cura de Ulceras por presidn y otros cuidados de
enfermeria (Martinez, 2010).

- Servicio de comedor: Todos los centros de dia tienen un servicio de
comedor ofreciendo al menos dos o tres comidas principales (desayuno, comida
y merienda) cuyos menus se adaptan a las patologias de los pacientes y su
situacién nutricional (Martinez, 2010).

- Terapias de mantenimiento y psicoestimulacién: mediante diversos talleres
se realizan actividades de orientacién, reminiscencia, estimulacién cognitiva y
entrenamiento en actividades de la vida diaria. También previene y atiende la
incontinencia y se trabajan y potencian las relaciones sociales con el resto de
usuarios (Martinez, 2010).

- Transporte: Algunos centros ofrecen la posibilidad de transporte colectivo
del domicilio al centro (Martinez, 2010).

Cuando la enfermedad llega al extremo de la gran dependencia y las familias, a pesar
de los esfuerzos que han realizado por evitar institucionalizar a su familiar no lo han
logrado, se plantea de nuevo la idea del ingreso en una residencia. Muchas veces piden
consejo a los trabajadores sociales de Atencidn Primaria, quienes analizan cada situacion
particular y les aconsejan cual es la mejor opcidén habiendo debatido los pros y los
contras. Pero aun cabe la posibilidad de optar por otro recurso formal alternativo a las
residencias permanentes, que es la estancia en una residencia de forma temporal,
recurso casi siempre desconocido por la poblacion.
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- Residencia _temporal: Se trata de una alternativa a la institucionalizacion
permanente ofrecida por las residencias de la tercera edad. Suele ser muy util
para las familias que necesitan una desconexidn de su cargo de cuidadores por un
periodo corto de tiempo, ya que aceptan la estancia del enfermo por periodos de
entre quince dias y tres meses, y ésta estancia de corta duraciéon es la principal
diferencia con las residencias permanentes. A este tipo de programa recurren las
familias cuando los recursos anteriores no han sido suficientes para disminuir la
sobrecarga. Por lo general, las solicitan un par de veces al afio en momentos en los
qgue el agobio y estrés es maximo o cuando necesitan realizar un viaje, o han
planeado unas vacaciones y no pueden llevar a su familiar con ellos ni dejarle a
cargo de otras personas. Cuando en la familia surge una situacidén que entraie
cuidados a otros familiares como una intervencién quirdrgica u otras situaciones
de salud. Durante su ausencia, el enfermo es atendido en la residencia vy
normalmente vuelve a casa tras ese periodo de respiro de sus cuidadores
(Gonzalez et al., 2004).

- Residencia permanente: son centros de atencion socio-sanitaria interdisciplinar en
el que viven de forma permanente personas mayores con algin grado de
dependencia, en el que se cubren de forma integral todas sus necesidades. En
ellas trabajan profesionales sanitarios como médicos, enfermeras, auxiliares de
enfermeria, fisioterapeutas y trabajadores sociales.

Los objetivos son:

- Proporcionar un espacio de atencién continuada a las personas cuando ya no
pueden permanecer en su domicilio.

- Retrasar el deterioro de la autonomia.
- Facilitar la interaccion con el resto de residentes.

- Minimizar los accidentes garantizando un entorno seguro.
CEAFA, en su manual hace una distincién de los recursos mas apropiados para cada fase:

En la fase leve y moderada, los mas idéneos son el servicio de ayuda a domicilio y los
centros de dia, mientras que en las fases grave y terminal los centros de dia no tienen
sentido puesto que la persona no puede realizar ninguna actividad, siendo por tanto mas
aptas las residencias.

A modo de reflexidon, el desarrollo de los recursos socio-sanitarios difiere de unas
comunidades a otras, existiendo diferencias en la cobertura, atencién y cuidados que se
prestan dependiendo de la institucidon que lo organiza. Esto implica que los enfermos y
sus familias no tienen reconocidos los mismos derechos ni las mismas prestaciones de
cuidado en todas las comunidades auténomas.
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6. CAPITULO IV: LA ACTUACION DE LA ENFERMERA EN LA VISITA DOMICILIARIA

Las enfermeras tenemos un papel fundamental que realizar en torno a las demencias
desde el campo de la Atencién Primaria. Este ambito nos permite atender de forma
simultanea a las dos partes implicadas, el enfermo y su familia, desde que la enfermedad
se inicia hasta que finaliza con la muerte del paciente. Debido a que en nuestra consulta
atendemos con mucha frecuencia a los pacientes crénicos (al realizar el seguimiento de
las enfermedades mas prevalentes en las personas mayores: hipertension y diabetes),
somos los profesionales sanitarios que mayor posibilidad tenemos de observar e
identificar los sintomas iniciales o de alarma de la EA. Por tanto, en muchas ocasiones
somos las primeros en detectar la enfermedad. Posteriormente, cuando la enfermedad
avanza, atendemos con asiduidad a los pacientes en el domicilio y observamos la
evolucidn y la pérdida progresiva de su autonomia hasta que se vuelven completamente
dependientes. Nuestra intervencidn en esta enfermedad es esencial porque:

- Participamos en la deteccién, el diagndstico y la derivacion a los especialistas y
otros profesionales: detectamos la enfermedad y junto al médico de familia
derivamos a nuestros pacientes al neurdlogo para la realizacidon del diagndstico
definitivo y las pruebas pertinentes y derivamos también a los servicios sociales
cuando es necesario. Somos en definitiva el enlace entre los servicios sociales y
sanitarios.

- Somos el pilar basico del equipo que gestiona los cuidados del enfermo vy la
familia: a pesar del seguimiento por los servicios especiales de neurologia, los
enfermos contindan siendo atendidos por nosotros bien en el centro de salud, o
bien en su domicilio cuando la dependencia es mayor. Es alli, en el domicilio,
donde las enfermeras tenemos que llevar a cabo las actuaciones encaminadas a
mejorar la calidad de vida del enfermo y su familia mientras dure la enfermedad.

- Asesoramos a la familia en la toma de decisiones: las familias siempre necesitan
apoyo profesional. En la fase moderada de la enfermedad, suelen plantearse el
ingreso de su familiar en una residencia porque es cuando las familias se ven
desbordadas al adquirir mayor relevancia los problemas de comportamiento.
Nosotros podemos ayudar a tomar la decisidon correcta, porque gracias a la
relacion que establecemos con la familia conocemos los recursos de los que
dispone en casa, los limites del cuidador y las posibilidades de éxito en el caso de
que los cuidados continten llevandose a cabo en el domicilio.

Nuestros objetivos en el cuidado de los enfermos de Alzheimer y en la atencién de sus
familias en el domicilio se pueden desglosar en dos partes diferenciadas:

6.1 Objetivos con el enfermo

1. Promover el bienestar.
2. Mantener la autonomia, retrasando en la medida de lo posible las manifestaciones
de dependencia.
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6.2 Objetivos con la familia

1. Formacién en cuidados basicos.

2. Facilitar la aceptacion de la enfermedad, consiguiendo la satisfaccidon personal
con el cuidado prestado.

3. Minimizar el estrés fisico y psicolégico y prevenir el aislamiento social,
evitando la claudicacién del cuidador.

6.3 Claves en el trabajo con la familia y el paciente

La consecucién de los objetivos planteados para el enfermo sera posible a través de
nuestra intervencion con la familia, es decir, gracias a una formacién especifica de los
familiares cuidadores en diferentes areas y cuidados, podremos alcanzar el mayor nivel
bienestar y autonomia en el enfermo.

La atencion a los cuidadores habituales de los enfermos de Alzheimer es esencial para
lograr que los pacientes alcancen el mayor bienestar posible. Se ha demostrado que el
bienestar fisico, psicolédgico y social del cuidador influye sobre los cuidados que presta al
enfermo, siendo éstos de mejor calidad cuanto mayor sea el bienestar del cuidador
(Gonzélez et al., 2004). Si no atendemos los problemas del cuidador principal y toda la
unidad familiar, resultard mas complejo lograr alcanzar el maximo bienestar posible en el
paciente porque es muy probable que el cuidador claudique y abandone su rol debido a la
sobrecarga, al ser incapaz de atender las necesidades del anciano.

A través de nuestros cuidados intentaremos evitar la claudicacion del cuidador. Para
ello, explicaremos de manera amplia en qué consiste la enfermedad, anticipando a los
familiares a las posibles situaciones que vayan a ocurrir segiin avance la enfermedad, ya
gue tener conocimientos previos a la apariciéon de los problemas, demuestran mejor
manejo y mejor afrontamiento de la nueva situacién (Biurrun, 2001). Involucraremos en
el cuidado al mayor nimero de miembros posible, asi no recaera toda la actividad sobre
el cuidador principal y disminuiremos la sobrecarga (Gonzalez et al., 2004). Daremos
apoyo moral, consejos y animo, reforzaremos y elogiaremos las conductas positivas e
intentaremos que acepten la enfermedad y que el cuidado de su ser querido resulte
satisfactorio. Que nos vean como una figura en la que pueden apoyarse y recurrir cuando
sea necesario.

Se hace imprescindible que como enfermeras formemos a las familias v,
mayoritariamente al cuidador principal, en cuidados bdsicos para compensar o disminuir
los déficits mas frecuentes de nuestros pacientes. La formacion en cuidados ayudara a las
familias a aceptar la enfermedad, conseguir satisfaccién con el cuidado y minimizar el
estrés, que son los objetivos que nos planteamos con la familia.

Para facilitar la intervencién enfermera, analizaremos los problemas mas importantes
gue pueden presentarse en cada fase de la enfermedad segun las necesidades
fundamentales de Virginia Henderson (Tabla 2, véase Anexo 2), del mismo modo en que
lo hacen Rodriguez, Moreno & Bonil, (2010) en su libro “Enfermeria del anciano”.

Podemos observar, segun la Tabla 2, que la capacidad de satisfacciéon de las
necesidades de la persona enferma va disminuyendo a medida que la enfermedad
avanza. Por consiguiente, las necesidades de cuidados van aumentando, ya que el
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cuidador debera pasar de solo tener que realizar una observacidn de las actividades que
el enfermo realiza en las etapas iniciales de la enfermedad, a la suplencia total al final de
la enfermedad, cuando el enfermo es completamente dependiente.

Las Intervenciones de cuidados en cada una de las necesidades irdn encaminadas a
resolver, en la medida de lo posible, los problemas que mas frecuentemente aparecen
para lograr el nivel mas éptimo de satisfaccion de cada necesidad, entendiendo que la
intervencion en una determinada necesidad resolvera problemas de otras necesidades.

Es muy importante trabajar con las familias para que los cuidados vayan dirigidos
Unicamente a apoyar al enfermo en aquellas actividades que no pueda realizar por si
mismo. Al minimizar la intensidad de los cuidados familiares en las actividades que el
enfermo pueda llevar a cabo de forma auténoma se evita la suplencia.

A continuacién se analizan los cuidados mas importantes que tendremos que trabajar
con las familias en cada necesidad:

Necesidad de respirar normalmente:

En la primera etapa de la enfermedad, la primera manifestacién, que es la pérdida de
memoria, no afecta a esta necesidad. Sin embargo, a medida que el deterioro cognitivo
aumenta, puede aparecer riesgo de asfixia ocasionado por diversos factores: objetos
pequeios que el paciente se puede tragar, atragantamiento con comida, etc. Para
disminuir o evitar dicho riesgo, las medidas de prevencion que tenemos que ensefiar a los
cuidadores son las siguientes:

- Retirar de su alcance objetos pequefios que se pueda llevar a la boca o nariz, al igual
gue bolsas de plastico en las que pueda meter la cabeza.

- Medidas para prevenir el atragantamiento (Tabla 3, véase Anexo 3).

En la etapa mads avanzada, puede existir riesgo de aspiraciéon de sélidos, liquidos,
secreciones gastrointestinales, etc. al aparato respiratorio o dificultad para expulsar las
secreciones de las vias aéreas. Para el primero de los problemas, educaremos a la familia
en las siguientes acciones a realizar:

- Mantener la cabecera de la cama elevada

A menudo tienen también dificultad para expulsar las secreciones, sobretodo en
etapas finales. Las acciones especificas para este problema son:

- Mantener al enfermo en un ambiente fresco y disponer de un humidificador en la
habitacion.

- Ingesta adecuada de liquidos para lograr una buena hidratacion.

- Mantener al paciente levantado y si es posible conservar su actividad fisica aunque sea
minima, para movilizar las secreciones.

- Ensefar al cuidador a realizar técnicas de fisioterapia respiratoria que ayuden a
movilizar las secreciones.
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Necesidad de comer vy beber adecuadamente:

La alteraciéon de esta necesidad es comun en los enfermos de Alzheimer, que
normalmente dejan de comer, fundamentalmente en las etapas finales.

El problema de no ingerir una dieta adecuada puede deberse, en las fases iniciales, a
los olvidos del enfermo de cémo preparar la comida o de comprar los alimentos. En fases
mas avanzadas, a la presencia de apraxia para el manejo de los cubiertos y en fases
finales, a la incapacidad para alimentarse por si mismo junto con los problemas de
disfagia. Por tanto, algunas de las actividades que debemos ensefiar a los cuidadores son:

- Permitirle, mientras pueda, participar en todas las actividades relacionadas con la
alimentacion (hacer la compra, preparacion de menus, poner la mesa) y estimularle
para que lo haga.

Si aparece una conducta negativa a comer:

- Hacer que el momento de la comida sea tranquilo, relajado y que el enfermo esté
acompafiado y disfrutando de un ambiente familiar. Respetar sus gustos, presentar la
comida de forma atractiva, establecer unos horarios fijos y hacerlo un acto rutinario
(lavado de manos previo, cambio de ropa, mismos utiles, mantel, etc.).

Si el enfermo quiere comer frecuentemente:

- Es muy util mantenerle entretenido en tareas o actividades programadas para evitar
gue vaya a la cocina a comer con tanta frecuencia. Procurar que las tomas sean de
menor cuantia caldrica. Si fuese necesario, guardar la comida bajo llave.

Si existe apraxia para las actividades instrumentales:

- Informar a la familia de que existen cubiertos adaptados que facilitan su utilizacién: de
mayor peso, de mango ancho, de pala curva.

- Utilizar platos y vasos de material irrompible.

- Servir la comida en trocitos faciles de administrar.

- Permitirle que coma por si mismo mientras pueda, manteniendo su autonomia.
Si el problema es la agnosia para el uso de los cubiertos:

- Permitirle comer con las manos y para ello servirle comida en pedazos para facilitarle
la tarea.

En la dltima fase, cuando el deterioro de la deglucion es completo:

- Adiestrar a los cuidadores en la realizacién de la maniobra de Heimlich (véase Anexo 1)
por el riesgo de atragantamiento.

- Recomendar el uso de alimentos pastosos y utilizar espesantes en los liquidos ya que
es mas facil que se produzca atragantamiento con estos ultimos.
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Necesidad de eliminar por las vias corporales:

Los problemas de incontinencia pueden presentarse en la primera fase
ocasionalmente y generalmente de forma nocturna. Posteriormente se hace mads
frecuente y al final acaban siendo un problema cotidiano.

La incontinencia vesical es la primera en aparecer. Cuando se presenta se debe indicar
a los cuidadores:

Procurar evitar que se orinen encima y de darse el caso, no regafiar ni hacer
comentarios desagradables.

- Sefalizar el cuarto de bafio y evitar objetos que dificulten el acceso a él.
- Mantener una buena iluminacion, es conveniente dejar la luz encendida por la noche.

- Procurar que el enfermo evacue antes de irse a dormir y si fuese necesario restringir
los liquidos desde por la tarde.

- Planificar un horario de evacuacién, de forma que el enfermo vaya al retrete cada 2-3
horas.

- Facilitar ropa sencilla de desabrochar, eliminando botones y cremalleras si es posible.
La incontinencia fecal suele aparecer mas tarde, en este caso:

- Establecer un habito rutinario de evacuacion fecal (tras el desayuno, antes del bafio,
etc.) y comprobar que se evacua cada dia.

- ldentificar si el paciente estd inquieto, agitado o emite algin sonido que nos pueda
alertar sobre la necesidad de defecary, si es asi, llevarle de inmediato al lavabo.

- Mantener en el retrete el tiempo suficiente para que se produzca la evacuacion
completa.

Cuando se presentan ambas incontinencias de forma simultdnea y no quede otra
opcién que hacer uso de absorbentes, tendremos que realizar un estudio individualizado
de marca, modelo y talla para decidir cual se ajusta mejor a cada paciente concreto.
Ademas, instruiremos a la familia en cdmo realizar el cambio de pafial y en las medidas
higiénicas que realizar.

Necesidad de moverse y mantener posturas adecuadas:

Las alteraciones de movimiento suelen aparecer en etapas avanzadas de la
enfermedad. Sin embargo, hay que potenciar la movilizacion del enfermo desde las
primeras etapas, para evitar que aparezcan problemas secundarios.

En la segunda etapa es frecuente que la persona presente hiperactividad vy
movimientos repetitivos o no coordinados.

En caso de agitacion o deambular constante la enfermera dard las siguientes pautas a
los familiares:
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- Hacer que el enfermo permanezca con la actividad cotidiana: pasear, realizar las
actividades bdasicas de la vida siempre que sea posible.

- Ofrecer alternativas que le mantengan ocupado.

- Si a pesar de todo la deambulacién errante continua, mostrarle afecto y presencia
cercana y permitirle deambular por lugares seguros de la casa.

Si la persona presenta movimientos repetitivos como sacar la ropa de los cajones,
deshacer la cama, quitar los cojines del sofd, etc., es util que la familia intente
entretenerle con actividades mas llamativas, pero habra que hacerles ver que prohibir la
actividad o recluir al enfermo es negativo para él.

Cuando empiezan a caminar de forma inestable, la utilizacidn de ayudas técnicas como
bastones o andadores puede ser de gran ayuda en la movilidad. Hay que procurar un
ambiente seguro en el hogar retirando alfombras y objetos que obstaculicen el paso y
utilizando calzado cdmodo y seguro. Para salir a pasear es conveniente que vayan
acompafados (Monreal, 1999).

En la fase avanzada, la persona ve reducida su movilidad fisica de forma progresiva. Al
disminuir su movilidad el enfermo aumenta el tiempo de permanencia en cama. Aun
realizando vida de cama-sillén, los profesionales de enfermeria debemos de encargarnos
de incentivar la movilizacidn tanto activa como pasiva. Para ello debemos instruir a los
cuidadores en la movilizacién y los traslados, asi como en los cambios posturales en la
cama.

Necesidad de dormir y descansar:

Pueden aparecer trastornos del suefio en todas las fases de la enfermedad vy
generalmente son uno de los problemas que mas desasosiego causa en los cuidadores.
Esta fase es peligrosa porque la actividad nocturna casi siempre conlleva el uso y abuso
de hipndticos y tranquilizantes. Para intentar que duerman bien durante la noche, es
necesario que no duerman durante el dia y permanezcan haciendo actividades. De ésta
manera llegaran cansados a la noche y dormiran mejor. Es una medida util hacer del
acostamiento un rito, siempre a la misma hora, en la misma habitaciéon y ejecutar
actividades que inviten al descanso: lectura o musica relajante.

El enfermo se puede despertar en mitad de la noche angustiado por los problemas que
estdn empezando a aparecer. En esta situacion conviene que el cuidador les hable con
voz suave y tranquila para calmarles, y que ellos vean que su familiar esta cerca.

También se puede levantar confuso o desorientado a realizar actividades que no
proceden en el momento, por lo que necesitan vigilancia exhaustiva por parte del
cuidador. En estos casos:

- Invitarles a volver a la cama con paciencia.

- Si se niegan y la actividad no es molesta para el resto de la familia, permitirles
continuar con ella.
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- Cerrar bien la puerta de la calle para evitar salidas nocturnas asi como la del resto de
habitaciones en las que se quiera evitar la entrada (Monreal, 1999).

En la ultima fase los cambios de absorbente y posturales necesarios durante la noche
son frecuentes e influyen en el bienestar del cuidador.

Necesidad de vestirse y desvestirse:

En la primera etapa, el enfermo empieza a tener un aspecto desalifiado, normalmente
por apatia y falta de ganas de acicalarse. Después esto se debe a los olvidos o confusién
de las prendas de vestir y mas tarde a la pérdida de destreza para vestirse y desvestirse.
En la etapa final, la persona es completamente incapaz satisfacer esta necesidad.

- Hay que procurar que conserven su estilo propio y animarles a arreglarse.

- A menudo olvidan cambiarse de ropa porque no recuerdan cudntos dias hace que la
llevan, por eso, cada noche retiraremos la ropa sucia de la habitacion.

- Cuando no encuentran la ropa adecuada hay que permitirles escoger la ropa del dia
siguiente por la noche y dejarla preparada, evitando tener muchas prendas en el
armario y dejando a su alcance solamente las de temporada.

- Cuando confunden las prendas de vestir: colocar la ropa elegida en el orden en el que
deben ponérsela y dejarla en un lugar visible (Monreal, 1999).

En el caso de apraxia para las actividades de vestirse y desvestirse:

- Facilitar ropa sencilla de poner y desabrochar: ropa ancha, con velcro y los zapatos sin
cordones.

En el momento en que el enfermo ya no sabe vestirse por si solo y necesita ayuda,
habrd que recordar a los cuidadores que siempre que el paciente conserve la capacidad,
por minima que sea, la estimulen. Por ejemplo, que intenten que se pongan ellos los
complementos mas sencillos.

Necesidad de mantener la temperatura corporal:

La alteracidén de esta necesidad se relaciona con la necesidad de vestido abordada
anteriormente, ya que puede verse insatisfecha debido a los olvidos y a la apraxia en los
habitos de vestido. También puede afectar a la necesidad de seguridad. Hay que recordar
ademas que, en términos generales, las personas mayores tienen una percepcion del frio
mdas acusada debido a las alteraciones que se dan en el centro de regulacidon de la
temperatura con el envejecimiento y a la falta de actividad. Por lo tanto, deberemos
aconsejar a los familiares:

- Que retiren del alcance del enfermo toda la ropa que no pertenezca a la estacién
climatolégica en la que se encuentran.

- Que extremen la precaucién en el acceso a aparatos como estufas y ventiladores.
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Necesidad de mantener la higiene e integridad de la piel:

El paciente empieza descuidando sus habitos higiénicos y a tener un aspecto
desaseado inicialmente por apatia, mas tarde por pudor y olvidos y después por pérdida
de destreza para realizar la higiene. Finalmente la incapacidad para satisfacer esta
necesidad es total.

Si la persona se niega a asearse:

- Hacer de la actividad una rutina, de forma que sea siempre a la misma hora, en el
mismo bafio, con los mismos utiles.

- Hacer que el bano sea una actividad divertida y motivo de bienestar, permitirles que
jueguen con el agua si les gusta, dejarles el tiempo que necesiten, no mostrar prisa y
mantener la calma (Monreal, 1999).

- Muchas veces desnudarse o bafiarse les da pudor y no quieren bafarse delante de
personas extrafias o del otro sexo. Esto da lugar a situaciones conflictivas por lo que
serd necesario preservar su intimidad el maximo tiempo posible. Mientras pueda, que
realice él solo la actividad con la Unica vigilancia del familiar desde fuera del cuarto de
bafo. En los momentos en los que no pueda asearse de forma auténoma vy se niegue,
la mejor forma de actuar es posponiendo la actividad, porque probablemente cuando
se le ofrezca mas tarde se le habrd olvidado que se habia negado con anterioridad.

- Cuando olvida las maniobras para el aseo, el cuidador puede probar que las repita por
imitacién para conseguir el objetivo de mantener su autonomia, de forma que se evite
la suplencia.

Cuando el enfermo necesita ayuda para el aseo:
- Siempre que sea posible, continuar el aseo en el cuarto de bafio.

- Seguir con la rutina de las acciones, avisarle de cada accién que se realiza y nunca
dejarle solo.

- Permitir que participe, aunque solo pueda ejecutar acciones sencillas como lavarse las
manos o echarse agua en la cara las que puede realizar.

En el momento en que se necesita suplencia para el aseo y este tiene que ser realizado en
cama:

- Instruiremos a la familia en el aseo de encamados.

Necesidad de evitar los peligros ambientales:

La satisfaccidon de esta necesidad condiciona la de otras muchas necesidades. Desde el
inicio de la enfermedad, y posteriormente con mayor probabilidad, pueden aparecer
problemas que pongan en peligro la integridad fisica del enfermo. Por ello, desde
enfermeria y en colaboracidn con los trabajadores sociales debemos de poner en marcha
un plan dirigido a mantener la seguridad del paciente, que consistird en llevar a cabo
cambios en el domicilio encaminados a lograr un hogar lo mas sencillo, cémodo y seguro
posible.
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Nuestra actuacion es importante desde el inicio de la enfermedad. Gracias a las visitas
domiciliarias podemos conocer el estado del domicilio del enfermo y aconsejar a las
familias los cambios mas convenientes a realizar para evitar las posibles caidas, lesiones,
traumatismos e intoxicaciones. Es importante realizar los siguientes cambios en el
domicilio, siempre de forma paulatina para que los familiares se adapten poco a poco:

Procurar un ambiente luminoso, retirar objetos peligrosos en la cocina, objetos que
puedan dar lugar a caidas en los pasillos (muebles, alfombras).

- Limitar el acceso a productos téxicos o guardarlos bajo llave: utiles de limpieza.

- Hacer del cuarto de bafio un lugar seguro: poner alfombrillas antideslizantes y
barandillas para sujetarse al entrar y salir de la bafiera.

- Aumentar la vigilancia en los lugares mas peligrosos de la casa: la terraza, las escaleras,
la cocina, el bafo.

- Senalizar las habitaciones para mantener la orientacién del enfermo.

A medida que la enfermedad se acerca a su ultima fase, las situaciones peligrosas
(quemadauras, cortes, caidas) practicamente desaparecen y empiezan a hacer su aparicion
las derivadas de la inmovilizacion. Cuando el paciente hace su vida en la cama,
instruiremos al cuidador en:

- Cambios posturales y cuidados de la piel para evitar la aparicion de ulceras por
presién, las cuales complican mucho la salud del enfermo.

Necesidad de comunicarse con los demas:

La satisfaccidon de esta necesidad es muy importante para el enfermo, pues va a ser
consciente de las dificultades crecientes que tendra para expresar lo que quiere. Ante sus
problemas de comunicacién, tenemos que ensefiar a las familias a ser pacientes y a
estimularles. Estas son algunas de las pautas que pueden disminuir la angustia del
enfermo al no poder explicarse con claridad:

- Para conversar sobre algo importante, escoger un momento en el que se encuentre
relajado, en un lugar tranquilo y sin distracciones.

- Utilizar frases sencillas, de un solo mensaje que simplifique la comunicacién con el
paciente (Taylor, 2010).

- Evitar que le hable mds de una persona al mismo tiempo, de lo contrario no podra
seguir ninguna de las conversaciones y pasara a ser un oyente pasivo y no entendera lo
gue se dice.

- Mirarle a los ojos y vocalizar adecuadamente.

- No mostrar impaciencia ante la espera de su respuesta y dejarle el tiempo que
necesite para procesar la informacion o responder sin interrumpirle.

- Si se necesita una opinién, plantearle una pregunta sencilla, a la que tenga que
responder con “si” o “no”.
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- Sitiene problemas con algun tema o término concreto, evitarlos.

- No terminar las frases por él, dejarle que se exprese a su manera e intentar aprender a
descifrar los neologismos (véase Anexol).

- Potenciar la comunicacion no verbal.

- Mantener conversaciones sobre el presente y el futuro, no Unicamente sobre los
recuerdos (Taylor, 2010).

- Tener en cuenta que su familiar puede preocuparse mas por verse estupido o
avergonzarse en publico que por olvidar cosas (Taylor, 2010).

En los ultimos estadios, sera util que la familia aprenda las siguientes estrategias:
- Hablarle frecuentemente aunque su respuesta no sea adecuada.

- Hacerle participe de las novedades familiares, incluirle en las conversaciones, dirigirse
aél

- Emplear el tacto como medio de comunicacioén.

- No tratar temas que puedan afectarle de forma negativa en su presencia, a pesar de
que parezca ausente en la conversacion.

Necesidad de actuar segun sus valores y creencias:

En la fase inicial de la enfermedad, el paciente tiene conciencia de sus propias pérdidas
y cuando se confirma el diagndstico, el enfermo suele manifestar una mezcla de
sentimientos como respuesta a la nueva situacion: confusién, culpa, ira, desesperanza,
tristeza, frustracién o inutilidad. A la hora de dar el diagndstico:

- Siempre hay que confirmarle el déficit si pregunta por él, no hay que engaiiarle. La
comunicacion ha de ser clara, hay que realizarla con tacto y delicadeza pero en
principio sin entrar en detalles.

- Aclararle que se le va a acompafiar en todo el proceso de enfermedad y que se le va a
asistir en sus necesidades presentes y futuras, por lo que necesitamos de su
colaboracién.

Necesidad de mantenerse ocupado y necesidad de recrearse:

Cuando una persona es diagnosticada de Alzheimer, llegard un momento en que las
alteraciones afecten a su trabajo habitual y sea necesario apartarle de él, por lo que
aumentaran los momentos de tiempo libre. Las personas suelen vivir este cambio de rol
muchas veces de forma traumatica, pues se ven obligadas a abandonar el trabajo que han
venido desempefiando durante toda su vida. Es importante, por tanto, que la persona se
mantenga ocupada en actividades, porque necesitara sentirse util sobre todo al principio
de la enfermedad, cuando el deterioro cognitivo es menor. La participacion en las
actividades domésticas suele ser una opcién muy acertada y una de las ocupaciones que
el enfermo puede realizar pues le mantiene ocupado, siente que la actividad que realiza
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sirve de algo y pasa tiempo entretenido. Potenciaremos que salga de casa y mantenga sus
relaciones sociales sobre todo en la primera fase de la enfermedad.

Necesidad de aprender:

Actualmente se sabe que con una estimulacién correcta, los enfermos de Alzheimer
pueden mantener muchos habitos e incluso, mejorar algunos que han ido perdiendo.
Como enfermeras conocedoras de métodos de estimulacién cognitiva, podemos animar a
los familiares a que lleven acabo sencillas actividades para estimular diferentes funciones:

- Tachar los dias en un calendario, identificar las horas en el reloj o sefialar a los
miembros de la familia mediante fotos son actividades a las que los cuidadores pueden
dedicar un tiempo diario para estimular la orientacion temporal, espacial y personal
del enfermo.

- Formar frases, recordar numeros telefénicos, leer o describir una noticia vista en la
tele son actividades utiles para estimular la memoria.

- Para estimular en lenguaje sirven actividades como enumerar objetos que hay en la
casa, encadenar palabras o recitar un poema.

Tras describir el abordaje que debemos realizar como enfermeras ante los enfermos y
sus familiares en el domicilio, no hay que olvidar que el estadio de la enfermedad en el
que se encuentra el paciente influye en los familiares, que al igual que los enfermos,
pasan por diferentes fases a lo largo de la enfermedad:

- Fase 1 o de desconocimiento: cuando se cuida a un enfermo en fase inicial de la
enfermedad.

- Fase 2 o de agotamiento: cuando el enfermo esta en fase intermedia.
- Fase 3 o de acostumbramiento: cuando el enfermo se encuentra en la fase final.

Por lo tanto, en la visita al domicilio del paciente, ademas de formar en cuidados,
trabajaremos con las familias otros aspectos: prestaremos atencion a la fase en la que se
encuentra el cuidador, dedicando tiempo a sus sentimientos y a los del resto de
familiares, para darles el apoyo necesario en todos los aspectos de los cambios a los que
se han visto sometidos; evaluaremos las condiciones del domicilio, el ambiente familiar y
la implicacion del resto de los miembros de la familia en el cuidado y detectaremos las
dificultades y los signos de un posible sindrome del cuidador quemado, derivando
siempre que sea necesario a otros profesionales.
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7. CONCLUSIONES

Después del acercamiento de la enfermeria a la enfermedad de Alzheimer y su
problematica, podemos decir que:

- El abordaje de los cuidados en la EA debe entenderse como un proceso
interdisciplinar en el que es imprescindible la comunicaciéon entre los distintos
profesionales para conseguir un excelente trabajo en equipo.

- La experiencia de la enfermera permitird involucrar a los miembros de la familia
para apoyar al cuidador principal y asi disminuir la sobrecarga con la finalidad de
conseguir la continuidad de los cuidados en el hogar.

- Las enfermeras fomentaradn en los cuidadores la adquisicién de conocimientos y
competencias con el propdsito de desarrollar sus fortalezas en el cumplimiento de
su rol social como cuidadores, para mejorar la calidad de vida de las personas
mayores a quienes cuidan y la de ellos mismos.

- La intervencion enfermera en el domicilio sirve para hacer una evaluacién de las
condiciones reales del hogar y envolvernos en el entorno habitual de cuidados.

- El abordaje a la familia en su totalidad, combinando informacién y entrenamiento
para el manejo del enfermo, asi como prestar atencion a la cohesion familiar
existente, tiene efectos positivos en los cuidadores y en los pacientes.

- Por ultimo, es esencial preservar siempre la dignidad de los pacientes y que nadie
nunca deje de pensar que se trata de seres humanos.
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9. ANEXOS

Anexo 1:

Glosario de términos

Amnesia: pérdida completa o parcial de memoria (Pefia, 1999 a).
Afasia: son trastornos en la expresion y la comprensién del lenguaje (Pefia, 1999a).

Alexia: alteracion adquirida (por lesion cerebral) de la capacidad de leer que sufre
una persona que con anterioridad dominaba bien la lectura (Pefa, 1999 a).

Agrafia: alteracién adquirida (por lesién cerebral) de la capacidad de escribir
(Pefia, 1999 a).

Disnomia: dificultad para encontrar la palabra para llamar a un objeto por su
nombre, aunque éste sea de uso cotidiano (Gonzalez, 2000 a).

Parafasias: deformacion parcial de la palabra que la persona quiere decir o
sustitucién completa de la misma (Gonzalez, 2000 a)

Perifrasis: consiste en dar una definicién o un rodeo explicativo en vez de utilizar la
palabra adecuada, que no son capaces de encontrar” (Gonzdlez, 2000 a).

Apraxia: alteracién adquirida (por lesion cerebral) de la capacidad de realizar
gestos o manipular objetos (Pefa, 1999 a).

Agnosia: consiste en la incapacidad para el reconocimiento de estimulos u objetos
debida a una lesién cerebral (Pena, 1999 a).

Anosognosia: la persona no es capaz de reconocer las limitaciones de su
enfermedad (Martinez & Miangolarra, 2006).

Bradicinesia: se describe como lentitud en los movimientos automaticos y en el
inicio de los movimientos voluntarios (Martinez & Miangolarra, 2006).

Mioclonias: son movimientos musculares bruscos e incontrolados generados en el
sistema nervioso central (Martinez & Miangolarra, 2006).

Disfagia: dificultad en la deglucién de los alimentos.
Maniobra de Heimlich: es una técnica de primeros auxilios que se utiliza para
desobstruir la via aérea cuando un cuerpo extraiio queda atrapado en ella,

impidiendo el paso del aire.

Neologismo: palabra inexistente en el lenguaje convencional que el paciente
inventa y tiene un significado particular para él.
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Anexo 2:

Tabla 2. Problemas mds frecuentes en pacientes con EA. Fuente: Rodriguez, Moreno y Bonil, 2010.

Necesidad valorada Fase Inicial Fase Intermedia Fase Avanzada
Respirar Riesgo de asfixia Riesgo de aspiracion
Dificultad  para  expulsar
secreciones de las vias
aéreas
Comery beber No prepara la dieta de forma Apraxia para actividades de Problemas de masticacién o
adecuada comery beber deglucion
No quiere comer Agnosia de ttiles de cocina Incapacidad para comer
Quiere comer frecuentemente | Compulsion y/o apatia
Eliminar Incontinencia urinaria y/o Incontinencia urinariay fecal | Incontinencia urinariay fecal
fecal ocasional frecuentes total
Moverse Hipermovilidad Vida cama- sillon con ayuda

Movimientos no coordinados

de otras personas

Problemas derivados de la
inmovilizacion

Dormiry descansar

Posible alteracién del patron
de suefio

Frecuente alteracion del
patroén de suerio

Alteracion del patrén de suefio

Vestirsey desvestirse

Disminucion de ganas de
acicalarse

Confusidn de las prendas

Apraxia para el higiene

Falta de autonomia para el
higiene

Alteracion y/o riesgo de
alteracion en la
integridad de la piel y
mucosas

Mantener temperatura
corporal

Riesgo de alteracién por
olvido de hdbitos de
vestido

Riesgo de alteracién por
apraxia para las
actividades de vestido

Riesgo de alteracion por falta
de autonomia para
vestirse

Higiene corporal e

Pereza para el aseo u olvido

Apraxia para las actividades

Falta de autonomia para la

integridad de la piel de hdbitos higiénicos de higiene higiene
Alteracion y/o riesgo de
alteracion de la
integridad de la piel y
mucosas
Evitar peligros Riesgo ocasional de lesiones, Riesgo frecuente de lesiones, Riesgos derivados de la
intoxicaciones, intoxicaciones, inmovilizacion
traumatismos... traumatismos...
Descenso frecuente de la Descenso ocasional de la
autoestima autoestima
Comunicarse Dificultades ocasionales y/o Dificultades frecuentes y/o Grandes dificultades

puntuales

generalizadas

Actuar segiin valores

Sufrimiento espiritual
frecuente

Sufrimiento espiritual
ocasional

Mantenerse ocupado

Alteraciones puntuales de rol

Alteracion generalizada de rol

Cambio de rol

Recrearse

Déficits ocasionales

Déficits frecuentes

Aprender

Déficits ocasionales

Déficits muy frecuentes

Déficits permanentes
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Anexo 3:

Tabla 3. Medidas para prevenir el atragantamiento.

Sentar al enfermo con la espalda recta durante las comidas

Administrar la comida en raciones pequefias, preferentemente alimentos triturados o pastosa

Aplicar espesantes a los liquidos

Administrar lentamente ,asegurdndose de que ha tragado completamente la porcién para administrar una nueva cucharada

Familiarizar a los cuidadores con la realizacion de la maniobra de Heimlich
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