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RESUMEN

Las personas afectadas por enfermedad de Alzheimer/Demencias
experimentan alteraciones cognitivas y del comportamiento que afectan a su
capacidad para comunicarse. Con la evolucion de la enfermedad, y junto con la
pérdida progresiva de memoria, los problemas del lenguaje y la comunicacion tienen
un gran impacto en la persona afectada, el cuidador familiar y el proceso de
cuidados. El lenguaje se va deteriorando cada vez mas y puede contribuir a la
ruptura de la comunicacion con sus cuidadores. Para compensar estos descensos, y
facilitar la comunicacion con estas personas, se han recomendado numerosas
estrategias de comunicacion a lo largo de la literatura. El propésito de este estudio
es revisar las estrategias que estan resultando beneficiosas en la mejora de la
comunicacién con estas personas y determinar el grado de apoyo y evidencia
disponible sobre ellas. Para ello, en primer lugar, se realizaron busquedas de la
literatura relevante para la revision en las bases de datos nacionales e
internacionales, entre ellas: PUBMED, PSYCINFO, CINHAL, MEDLINE, CUIDEN
PLUS Y COCHRANE vy, en segundo lugar, se realiz6 una revision de las guias de
practica clinica y guias educativas para cuidadores. De los resultados obtenidos,
diecinueve estudios y seis guias de atencion a la enfermedad de Alzheimer fueron
utilizados. De la revision de estos resultados se pone de manifiesto la gran
heterogeneidad de esta cuestibn y la necesidad de investigacion, educacion y
formacion para establecer estrategias de comunicacion basadas en la evidencia
empirica en el curso clinico de esta enfermedad con el objetivo de favorecer la
comunicaciéon y mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por
enfermedad de Alzheimer/Demencias y sus cuidadores.

Palabras clave: Demencia, enfermedad de Alzheimer, cuidadores, comunicacion,

problemas de comunicacion y estrategias de comunicacion.



ABSTRACT

People affected by Alzheimer's/Dementia experience behavioral and cognitive
affecting their ability to communicate changes. With the evolution of the disease, and
together with the progressive loss of memory, problems of language and
communication have a major impact on the affected person, the family caregiver and
the care process. The language is deteriorating more and can contribute to the
breakdown of communication with their caregivers. To offset these declines, and
facilitate communication with these people, have been recommended numerous
communication strategies throughout the literature. The purpose of this study is to
review strategies that are proving beneficial in improving communication with these
people and determine the degree of support and evidence on them. To do this, first
search of the relevant literature for review on the basis of national and international
data, including were conducted: PubMed, PsycINFO, CINAHL, MEDLINE, CUIDEN
PLUS AND COCHRANE and, secondly, they made a review of clinical practice
guidelines and educational guide for caregivers. From the results obtained, 19
studios and 6 guides’ attention to Alzheimer's disease were used. A review of these
results demonstrates the great heterogeneity of this issue and the need for research,
education and training to establish communication strategies based on empirical
evidence on the clinical course of this disease in order to facilitate communication
and improve the quality of life of people affected by Alzheimer's disease / dementias

and their caregivers.

Keywords: Dementia, Alzheimer's disease, caregivers, communication,

communication disorders and communication strategies.
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1. INTRODUCCION

1.1. DESCRIPCION DEL PROBLEMA DE REVISION.

El progresivo envejecimiento de la poblaciéon ha propiciado un impacto
creciente de las enfermedades neurodegenerativas asociadas a la edad y, una de
las situaciones mas graves, la causa la enfermedad de Alzheimer, que un siglo
después de que se describiera por primera vez, se ha convertido en uno de los
mayores problemas de salud publica en el mundo?. Las personas afectadas por esta
enfermedad experimentan alteraciones cognitivas y del comportamiento que
repercuten en su capacidad para comunicarse. La importancia de la comunicacion
efectiva con los personas afectadas por enfermedad de Alzheimer ha crecido con el
aumento de la prevalencia de ésta ya que los cuidadores, durante la evolucién de la
enfermedad, se enfrentan a numerosos problemas de comunicacion a la hora de
interactuar con su familiar, lo que conlleva a un mayor estrés por parte de los

cuidadores y una disminucién de la calidad de vida de las personas afectadas?.

Este estudio de revision se fundamenta en los problemas de comunicacion entre los
pacientes afectados por enfermedad de Alzheimer/Demencias y sus cuidadores. Por
lo tanto, y ante la necesidad de reaccionar ante esta problematica, lo que se
pretende aportar con este trabajo es una sintesis de las estrategias de comunicacion
apoyadas por la experiencia empirica, ante la inexistencia e imposibilidad de
ensayos clinicos que aporten evidencias cientificas. De lo que se trata es de
conseguir comunicarnos de una forma sencilla con la persona afectada por esta
enfermedad, para que pueda ser capaz de hablar o expresarse cuando todavia
pueda hacerlo, y cuando no lo sea, conocer otras formas de comunicacion que

disminuyan la ansiedad y eviten los problemas de comportamiento.

La razon por la cual he realizado esta revision ha sido por motivacion tanto personal
como profesional ya que, durante la realizacion de mis practicas clinicas, han sido
muchas las ocasiones en las que he estado presente en los continuos conflictos que
tienen lugar entre los pacientes afectados por enfermedad de Alzheimer/Demencias

y sus cuidadores. Por lo tanto, y ante el desconocimiento de cual es la mejor forma



de interactuar con estas personas, he decidido basar mi trabajo fin de grado en esta
cuestion e indagar acerca de lo que ocurre en el proceso de la comunicacién en la
enfermedad de Alzheimer. Ademas, considero que las enfermeras tenemos que
tener formacidon en comunicacion con cualquier tipo de personas, y mas aun, en
aquellas en las que el proceso de comunicacion y el lenguaje se encuentran
alterados sufriendo asi descensos que impiden la conexion con el exterior y los lleva

al aislamiento.

1.2. EL PROCESO DE COMUNICACION EN PERSONAS AFECTADAS POR
ENFERMEDAD DE ALZHEIMER/DEMENCIAS.

1.2.1. LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

La enfermedad de Alzheimer (EA) es un trastorno neurodegenerativo de inicio
gradual y curso progresivo®. Se caracteriza por la presencia de deterioro cognitivo,
pérdida progresiva de la memoria y trastornos en la conducta, siendo el principal

factor de riesgo, la edad avanzada®.

Actualmente, el diagndstico de la EA se basa en la aplicacién de criterios clinicos, ya
que hasta la fecha no se han establecido marcadores biol6gicos con fiabilidad y
especificidad. Los criterios que se deben dar o que son caracteristicos de la

enfermedad de Alzheimer son®:

e Presencia de multiples déficit cognitivos manifestados por:
o Deterioro de la memoria
o Una o mas de las siguientes:
- Afasia
- Apraxia
- Agnosia

- Alteracion de la ejecucion

e Los déficits cognitivos en cada uno de los criterios anteriores provocan un

deterioro significativo que afecta a la actividad laboral o social.



e Su curso estad caracterizado por un inicio de evolucién lenta y deterioro
cognitivo continuo.

e Se descartan otras enfermedades como por ejemplo: Enfermedades
neuroldgicas, psiquiatricas y sistémicas.

e No aparecen exclusivamente en el transcurso de un delirium, si no que se

mantiene en el tiempo.

1.2.2. EPIDEMIOLOGIA

La prevalencia global de la demencia se estima que es de 24 millones, y se
prevé que se duplique cada 20 afios hasta el 2040, dando lugar a una costosa carga
de la enfermedad®. Se dice que la enfermedad de Alzheimer es la causa mas
frecuente de demencia, y se considera que constituye entre el 50% y el 70% de las
mismas. Afecta aproximadamente al 10% de la poblacion, y se eleva
exponencialmente con la edad, aumentando notablemente después de los 65 afios’.
En cuanto al género, Mielke M y cols® afirman que la prevalencia de la EA es
significativamente mayor en las mujeres en comparacion con los hombres, ya que se
predice que los hombres tienen un mayor riesgo de deterioro cognitivo leve, que es

una etapa intermedia entre el envejecimiento normal y la demencia.

Asimismo, resultados recientes sugieren que casi dos tercios de las personas con
diagnéstico de la enfermedad de Alzheimer son mujeres. Una de las razones podria
deberse a que las mujeres viven mas tiempo que los hombres®. Un estudio informé
de una mayor incidencia de la EA en los hombres hasta los 78 afos, después de lo

cual las mujeres tenian una mayor incidencia que los hombres?*©.



Region Consensus Estimated annual  People with Estimated increase in

dementia Incldence of dementla aged proportion of people
prevalence at age dementia (per 260 years in with dementia from
=60 years (%) 1,000 individuals) 2001 (millions) 2001 to 2040 (%)

Western Europe 54 8.8 49 102

Eastern Europe (regions with low adult 3.8 7.7 1.0 169

mortality)

Eastern Europe (regions with high adult 3.9 8.1 1.8 84

mortality)

North America 6.4 10.5 3.4 172

Latin America 4.6 9.2 1.8 393

North Africa and Middle Eastern 36 7.6 1.0 385

Crescent

Developed western Pacific 4.3 7.0 1.6 189

China and developing western Pacific 4.0 8.0 6.0 336

Indonesia, Thailand and Sri Lanka 4 § 59 0.6 325

India and south Asla 1.9 4.3 1.8 314

Africa 16 35 0.5 235

Combined values 3.9 75 24.3 234

Data taken from Ferri et al. (2005).*

Medscape Source: Nat Rev Neurol © 2011 Nature Publishing Group

Figura 1. Incidencia y prevalencia global de la enfermedad de Alzheimer. Fuente: Reitz C,
Brayne C, Mayeux R. Epidemiology of Alzheimer disease. Nat Rev Neurol. 2011:7(3):137-152.

1.2.3. DETERIORO COGNITIVO Y DE LA COMUNICACION EN LA ENFERMEDAD DE
ALZHEIMER

A lo largo de la historia, se han propuesto 3 fases 0 etapas clinicas en la
evolucion de la enfermedad de Alzheimer. Cada una de estas etapas tiene unas
determinadas caracteristicas que hace mas facil su aclaracion. Desde la etapa mas
temprana de la enfermedad, la capacidad del paciente para comunicarse desciende:
hay una pérdida de la capacidad de comunicar pensamientos y necesidades, y se
hace cada vez mas dificil interactuar socialmente y mantener relaciones personales
con los cuidadores, familiares y amigos!!. En la siguiente figura, se resume el

proceso de evolucion de la enfermedad de Alzheimer:
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Figura 2. Evolucién de la enfermedad de Alzheimer. Fuente: Feldman HH, Woodward M.
The staging and assessment of moderate to severe Alzheimer disease. Neurology.
2005:65:5S10-S17.

Donoso, A'? clasifica las etapas del Alzheimer en etapa leve, etapa moderada y
etapa tardia. Las caracteristicas destacadas por este autor en cada una de las

etapas son las siguientes:

e FEtapa inicial o leve

En la primera etapa, lo méas caracteristico es la pérdida de memoria episodica
reciente. Se produce un deterioro de la atencion y la concentracion. No son
frecuentes los trastornos de la conducta, pero si los del estado de animo. Puede
producirse ansiedad y depresién, ya que el paciente comienza a cometer errores y
es consciente de ello'2. Otros autores destacan la importancia de las dificultades
linguisticas desde la etapa inicial. Segin Pérez-Mantero JL® en esta etapa, la
persona se confunde con frecuencia y se pierde facilmente. Ademas, comienza a
aparecer trastornos del discurso. Este autor destaca tanto la dificultad en la

comprension del discurso con cierta complejidad como en encontrar las palabras



adecuadas (anomia) por lo que el lenguaje se vuelve impreciso y, a consecuencia de
ello, puede aparecer una ligera verbosidad o logorrea. La comprension se
encuentra bastante preservada, al igual que ocurre con la sintaxis, y presentan una
disminucién en la iniciativa del habla y una dificultad creciente para detectar recursos
humoristicos e irénicos3. Asi mismo, Hernandez Jaramillo, J'* resumié la involucién
del lenguaje en todos sus componentes a través de las fases de la enfermedad
(Anexo 1).

e FEtapa moderada

En la segunda etapa, a la falta de memoria, se suman los trastornos del lenguaje y
apraxias. Comienzan a aparecer trastornos conductuales debido a los cambios de
personalidad y comportamiento. Existe también, gran dificultad con el razonamiento
y el juicio. Aunque se conserva la movilidad, existe gran riesgo de caidas®. En
cuanto al deterioro comunicativo, se agravan todos los déficits comunicativos
anteriores. Aumentan los problemas del habla y comprension, y la lectura y la
escritura se vuelven més dificiles. Se producen alteraciones en el componente
semantico y dificultad para recuperar la palabra adecuada. Otra consecuencia
son las parafasias semanticas (sustitucion de un término por otro de significado
similar o relacionado). El discurso se considera vacio de significado e incoherente
debido a las construcciones sintacticas que cada vez son mas breves y a los
circunloquios. Los problemas de comprension verbal se hacen més evidentes en
esta fase de la enfermedad. Sin embargo, la repeticion es una habilidad que
se conserva hasta un estado muy avanzado de la demencia. La capacidad
para leer en voz alta no se encuentra muy alterada, aunque esto no implica que

comprendan todo lo que leen® (Anexo 1).

e FEtapa severa

En la tercera etapa el paciente queda incapacitado. Existe una amplia y marcada
afectacion de todas las facultades intelectuales. Los sintomas cerebrales se
agravan: pérdida severa de la memoria, palabras sin sentido o mutismo, incapacidad
para tomar decisiones o resolver problemas. Se acentla la rigidez muscular asi

como la resistencia al cambio postural. No pueden atender sus necesidades



béasicas®. En cuanto a la comunicacion, se produce un decrecimiento del lenguaje
espontaneo. Los errores de expresion se hacen muy frecuentes: La anomia esti
generalizada y llegan a aparecer parafasias fonoldgicas. Si en etapas anteriores la
Gnica destreza expresiva bien conservada era la repeticion, en esta fase la
situacibn deriva en un tipo de discurso repleto de ecolalias (repeticion
involuntaria del discurso ajeno). La sintaxis también se ve afectada por esta
pobreza expresiva, dando lugar a multitud de estereotipias (repeticion involuntaria
de cierta unidad linglistica, ya sea un sintagma, un neologismo, etc.) La
comprension se ve igualmente alterada, llegandose a un punto en el que la
persona no atiende a ordenes simples. No se muestra iniciativa comunicativa ni
contesta la mayoria de las veces a las preguntas. Finalmente, el hablante cae en un

estado de mutismo® (Anexo 1).

1.2.4. EL PROCESO DE COMUNICACION DESDE LAS GUIAS DE PRACTICA CLINICA Y
RECOMENDACIONES PARA LOS CUIDADORES,

Algunas de las herramientas utilizadas en esta revision han sido las guias de
practica clinica y las guias educativas destinadas a cuidadores informales ya que
hemos considerado que son una fuente de informacién esencial para completar la

revision de este trabajo.

Ambas contemplan la alteracion de la comunicacién ademéas de otros problemas
relacionados con la enfermedad de Alzheimer. Sin embargo, hay una diferencia
significativa entre cada una de ellas ya que las guias que contemplan las
recomendaciones acerca de cémo favorecer la comunicacion entre personas
afectadas por enfermedad de Alzheimer/Demencias son las guias educativas
dirigidas al cuidador informal. Las guias de préactica clinica sélo contemplan el

problema de comunicacion.

De todas las guias obtenidas en paginas web especializadas en demencia y sitios
web oficiales como el Ministerio de Sanidad y la consejeria de Salud se han utilizado
en esta revision las que abordaban el problema de la comunicacion y aportaban
recomendaciones sobre cémo favorecer la comunicacion con las personas afectadas

por Enfermedad de Alzheimer/Demencias y sus cuidadores.



1.3. JUSTIFICACION DEL ESTUDIO

La enfermedad de Alzheimer es la causa mas comun de demencia. Muchos
cambios se producen a lo largo de esta enfermedad y, junto con la pérdida
progresiva de la memoria semantica, los problemas del lenguaje y la comunicacion
tienen un gran impacto!3. Ademas de interferir en las interacciones con las personas
afectadas por esta enfermedad y sus cuidadores, los problemas de comunicacién se
han relacionado con los problemas de comportamiento!®. A pesar de la abundante
literatura sobre los cambios comunicativos que se producen en las personas
afectadas por esta enfermedad, hay investigacion limitada con respecto a los
patrones y al proceso de comunicacién que tiene lugar entre las personas afectadas
por enfermedad de Alzheimer/Demencias y sus cuidadores. Estas limitaciones
hacen que haya bastantes recomendaciones para cuidadores desde las guias de
practica clinica y las guias de educacién para cuidadores informales. Por lo tanto, se
hace notable la necesidad de tener recomendaciones/orientaciones basadas en el
conocimiento que orienten cuidados e intervenciones sobre los principales actores
que articulan el cuidado de personas afectadas por estas enfermedades: Cuidadores
familiares, cuidadores a domicilio y cuidadores del ambito sociosanitario. Ante esta
situacion, las enfermeras se encuentran en un punto critico, puesto que una de las
competencias de enfermeria en la demencia es la comunicacion eficaz'®. Por tanto,
uno de los objetivos es aumentar el uso de estrategias de comunicacion para
favorecer la comunicacion y mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por

enfermedad de Alzheimer/Demencias y sus cuidadores?'’.



2. METODOLOGIA

2.1. TIPO DE ESTUDIO

Este estudio es una revision bibliogréfica.

2.2. OBJETIVO

Describir y analizar las estrategias destinadas a favorecer el proceso de la
comunicaciéon entre personas afectadas por enfermedad de Alzheimer/Demencias y

sus cuidadores.

2.3. ESTRATEGIA DE BUSQUEDA

El proceso de busqueda se ha realizado en dos ambitos: en las bases de
datos nacionales e internacionales para la obtencién de estudios acerca de las
estrategias de comunicacion con los pacientes de Alzheimer/Demencias y sus
cuidadores; y en paginas web especializadas en demencia y sitios web oficiales
como el Ministerio de Sanidad y la consejeria de Salud para la obtencién de guias
de practica clinica y educativas para cuidadores de pacientes afectados por esta

enfermedad.

En primer lugar, se realizaron busquedas de la literatura relevante para la revision en
las bases de datos nacionales e internacionales, entre ellas: PUBMED, PSYCINFO,
CINHAL, MEDLINE, CUIDEN PLUS Y COCHRANE. Los articulos encontrados en
total quitando duplicados fueron 458, los cuales fueron exportados a un gestor
bibliografico: Refworks. Se emplearon en la revisidbn aquellos que aportaban ideas
relevantes o estrategias que mejoraban la comunicacién entre las personas
afectadas por enfermedad de Alzheimer/demencias y sus cuidadores. Ademas, se

examinaron las referencias individuales de algunos de los articulos para obtener



estudios adicionales que no fueron encontrados por la cadena de busqueda
bibliografica.

Las palabras MESH utilizadas en las bases de datos internacionales para la
realizacion de la busqueda bibliografica fueron: Dementia, Alzheimer’'s disease,
Caregivers, communication, communication strategies, communication skills vy
Interpersonal relations. Y los términos DESH utilizados en las bases de datos
nacionales fueron: Demencia, Alzheimer o enfermedad de Alzheimer, cuidadores,

comunicacion, estrategias de comunicacion y relaciones interpersonales.

En cada una de las bases de datos se creé una cadena de busqueda individual con
Sus propios tesauros y con limitadores que restringian la busqueda de las palabras

clave a su localizacién en el titulo y resumen. La cadena de busqueda en cada base

de datos fue:

TABLA 1: CADENA DE BUSQUEDA DE LAS BASES DE DATOS

BASE DE CADENA DE BUSQUEDA CON LIMITADORES (TITULO Y RESUMEN)
DATOS

(Dementialmh] or dementia*[tiab] or Alzheimer Disease[mh] or Alzheimer*[tiab]) and
(Caregivers[mh] or care giver*[tiab] or caregiv*[tiab] or carer*[tiab] or family caregiver*[tiab])
and (communication*  skill*[tiab] or communication*  strateg*tiab] or train*
communication*[tiab] or Interpersonal relations[mh] or interpersonal relation*[tiab]).

PUBMED

(MH Dementia OR AB dementia® OR MH Alzheimer’s disease OR AB Alzheimer* disease®)
AND (MH caregivers OR AB caregiv¥ OR AB carer* OR AB family caregiver*) AND (AB
communication* skill* or AB communication* strateg* or AB train* communication* or MH
Interpersonal relations or AB interpersonal relation*)

CINHAL

(SU(Dementia) OR AB(dementia*) OR SU(Alzheimer’s disease) OR AB(Alzheimer*)) AND
(SU(Caregivers) OR AB(caregiver*) OR AB(carer*)) AND (SU(communication disorders)
OR AB(communication* problem*) OR AB(Communication* skill*) OR AB(communication*
strateg*) OR AB(train* communication*) OR SU(Interpersonal relationships) or
AB(Interpersonal relationship*)).

PHYCINFO

emencia or demencias or Alzheimer or Alzheimer* or enfermedad de Azheimer or
D d Alzh Alzh * f dad de Azh

CUIDEN Enfermedad del Alzheimer and cuidadores and comunicacion con el paciente).

(Dementia OR alzheimer disease) AND (caregivers OR carer*) AND (communication or
communication skil* OR communication strateg* OR interpersonal relations).

MEDLINE

COCHRANE (Dementia or Alzheimer disease) and (Communication) and (Caregivers)

10




Esta busqueda estuvo limitada por:

e Articulos que datan desde el 1997 en adelante.
e Atrticulos en Inglés y Espafiol.

e Poblacion afectada mayoritariamente por enfermedad de Alzheimer.

En segundo lugar, se realiz6 una revision tanto de las guias de préactica clinica como
de las guias educativas destinadas a cuidadores informales para conocer qué es lo
que se le ofrece al cuidador formal e informal a nivel de comunicacion con el
paciente de Alzheimer/Demencias, para ello se utlizaron paginas web
especializadas en demencia y sitios web oficiales como el ministerio de Sanidad y la

consejeria de salud.

2.4 DESCRIPCION GENERAL DE LOS RESULTADOS DE LA BUSQUEDA

La descripcion de los resultados en cada uno de los &mbitos revisados se expone en
forma de diagrama de flujo:

TITULD: 135

ARTICULOS
REVISADOS

458

ARTICULOS

EMC OMTRADOS RESUMEM: 190

458

/1\

TEXTO
COMPLETO: 133

Figura 3. Diagrama de flujo de los articulos de las bases de datos revisadas.
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GUias
EMCOMTRADAS:
50

—

GUias
REVISADAS:

GUiAS
ELIMINADAS:
a4

~—

~,

GUIAS DE
PRACTICA CLIMICA:
10
.y
~,
Guias
educativas:
40
vy

Figura 4. Diagrama de flujo de las guias de préctica clinica y guias educativas para

cuidadores informales.
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3. RESULTADOS

De la revision de este estudio se identifican una variedad de estrategias de

comunicacién que se proponen como favorables en la mejora de la comunicacion

con los pacientes afectados por la enfermedad de Alzheimer/demencias (Tabla 2).

TABLA 2. CLASIFICACION DE LOS RESULTADOS OBTENIDOS.

CLASIFICACION

CONTENIDO

Estrategias de comunicacion directas con el paciente afectado
por enfermedad de Alzheimer/Demencias (Tabla 3).

Estrategias de comunicacion directas durante las
actividades de la vida diaria (Tabla 3.1)

Estrategias relacionadas con otras cuestiones relacionadas
con el proceso de comunicacion (Tabla 3.2)

Estrategias de comunicacion indirectas con el paciente
afectado por enfermedad de Alzheimer/Demencias (Tabla 4).

Ayudas para la memoria

Contar cuentos

Musicoterapia

Programas de educacion en habilidades para mejorar la
comunicacién para cuidadores de pacientes con enfermedad
de Alzheimer/Demencias (Tabla 5).

Programa TRACED

Programa TANDEM

Programa DVD

Estrategias de comunicacion promovidas por las guias de
practica clinica y guias educativas (Tabla 6).

Recomendaciones en funcion de la etapa clinica de la
enfermedad de Alzheimer

3.1 ESTRATEGIAS DE COMUNICACION DIRECTAS CON EL PACIENTE
AFECTADO POR ENFERMEDAD DE ALZHEIMER-DEMENCIAS.

De los resultados obtenidos, 3 estudios evallan las estrategias de comunicacion que

resultaron exitosas entre las personas afectadas por enfermedad de

Alzheimer/demencias y sus cuidadores formales en la practica asistencial, y 2

estudios las evaltan con los cuidadores informales (Tabla 3.1).
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TABLA 3.1. ESTRATEGIAS DE COMUNICACION DIRECTAS DURANTE LAS ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA

AUTOR ANO TIPO DE MUESTRA OBJETIVO HALLAZGOS
ESTUDIO
Wison R, 2012 Estudio 10 cuidadores | Examinar las | EA MODERADA
Rochon E descriptivo formales y 10 percepci_ones de las | - Utiliza_r oraciones simples_ y la negociacion fueron
personas con | estrategias de | estrategias claves para realizar las tareas de la vida
Leonard C EA. comunicacion de 10 | diaria.
S cuidadores formales | - Las preguntas tipo cerradas no resultaron exitosas para
Mihailidis A . e L
mientras ayudan a | la realizacién de las actividades.
personas con EA
moderada y EA | EASEVERA
severa. - El aplazamiento de la tarea, la interpretacién de la
conducta no verbal y utilizar el nhombre de la persona
fueron las estrategias destacadas como mas exitosas.
Rochon E 2012 | Observacional | 3 Personas | Describir las | - El uso por parte de los cuidadores de oraciones
Wilson R transversal con EA estrate_gias. .de simples, preguntas de tipo. cerrado y la repeticion
! moderada comunicaciéon utiles | parafraseada result6 6ptimo para lograr una
Milhailidis A en la  préactica | comunicacion eficaz y como consecuencia la realizacién
Leonard C 9 Personas | asistencial con | dela tarea. - _ o
con EA | personas con EA | - La utilizacion del nombre del residente no se relaciond
severa. moderada y severa | con el éxito de la tarea.
durante la | - Acciones no verbales como el toque, contacto,
realizacion de la | demostrar la accion se relaciondé con el éxito en la
actividad de lavado | comunicacion.
de manos.
Milhailidis A | 2013 | Observacional | 13 personas | Evaluar las | - La mayor parte de las estrategias empleadas no difieren
transversal con EA | estrategias que | através de la gravedad de la enfermedad.
Leonard C 0
moderada y | llevan al  éxito
Wilson R severa comunicativo - El uso de oraciones simples, la repeticion parafraseada
Rochon E durante la actividad | v ilizar el nombre de la persona se utilizan con mas
de cepillado de | fecyencia cuando se ayuda a personas con EA severa.
dientes entre
cuidadores formales
y personas con EA.
Smal JA, 2003 | Observacional | 18 personas | Evaluar 10 de las | - Eliminar distracciones, emplear oraciones simples y
Gutman G transversal con EA. esft_rategias mas | realizar preguntas s_i 0 no se relacion_aron con el éxito de
utilizadas por la | la comunicacién, siendo la mas exitosa el empleo de
Makela S literatura entre 18 | oraciones simples.
Hilhouse B pacientes con EAy
sus cuidadores | ) 5 estrategia de hablar lento y la repeticion literal en la
informales para Ver | jnteraccién con estas personas llevaba al fracaso
cuales contribuyen | ~omunicativo.
a la mejora de la
comunicacion.
Transversal 15 diadas | Valorar las | EA LEVE:
Savundrana 2014 | prospectivo cuidador- estrategias de | Repetir la informacion, tratar de averiguar el significado,
yagam MY personas con | comunicacion que | hacer preguntas, dar mas informacion, simplificar,
Oranje JB EA leve, | resultan exitosas en | reformular, encontrar la informacién perdida y los gestos

moderada y
grave.

6 personas
con EA leve

5 personas
con EA
moderada.

5  personas
con EA severa

funciéon del estadio
de la enfermedad

durante las
actividades de la
vida diaria

llevaron al éxito comunicativo.

EA MODERADA:

Dar mas informacion, simplificar, repetir, tratar de
averiguar el significado, repetir, encontrar la informacién
perdida, redirigir el tema y tratar de averiguar el
significado llevaron al éxito comunicativo.

EA SEVERA:

Estar de acuerdo con lo que quiere decir, repetir, dar la
informaciéon con otras palabras, simplificar, mostrar lo
que significa, pretender entender, encontrar la
informacién perdida y los gestos se relacionaron con el
éxito de la comunicacion.
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En el primer estudio, Wilson R. y cols'® describieron las estrategias de comunicacion
que resultaron Uutiles en la practica asistencial cuando se ayuda a personas
afectadas por enfermedad de Alzheimer moderada y grave durante la realizacion de
las actividades de la vida diaria. Este es el primer estudio de observacion sistematica
para informar sobre el uso que hacen los cuidadores formales de las estrategias de
comunicaciéon verbal y no verbal (basadas en hallazgos empiricos y
recomendaciones clinicas). Estos autores subrayaron la importancia de la atencion
centrada en la persona como un aspecto central para facilitar la realizacion de las
actividades de la vida diaria. En lo que respecta a la fase moderada y severa de la
enfermedad, en este estudio, los cuidadores identificaron estrategias que llevaron al

éxito comunicativo con estas personas (Tabla 3.1).

En el segundo estudio, Rochon E y cols'® bajo la hipétesis de que el uso por parte
de los cuidadores de una serie de estrategias (uso de oraciones simples, preguntas
de tipo cerrado y repeticion) podria ser beneficioso para lograr una comunicacion
eficaz durante la actividad de lavado de manos, concluyeron que resulté éptimo para
lograr una comunicacién eficaz con las personas afectadas por enfermedad de
Alzheimer/Demencias y como consecuencia la realizacion de la tarea. Ademas, se
examind el uso de estrategias de comunicacion no verbales como el toque de
atencion, contacto, demostrar las acciones, que se relaciond con el éxito en la
comunicaciéon (Tabla 3.1). Sin embargo, la escasez de investigaciones que
examinen el problema y las estrategias destinadas a resolverlo, no permite

desarrollar hipotesis especificas respecto a su uso.

En otros de sus estudios, Milhadis A y cols?® evaluaron las estrategias empleadas
durante la actividad de cepillado de dientes entre 13 personas con EA moderada y
severa. Estos autores encontraron que la mayor parte de las estrategias
comunicativas empleadas no diferian a través de la gravedad de la enfermedad. Las
estrategias que se emplean con mas frecuencia cuando se ayuda a personas con
EA severa son el uso de oraciones simples y la repeticion parafraseada, entre otras.
(Tabla 3.1)

En el cuarto estudio, Small JA y cols?! evaluaron las estrategias mas utilizadas por la
literatura (eliminar distracciones, acercarse a la persona poco a poco y desde el

frente, establecer y mantener contacto visual, utilizar frases cortas y sencillas, hablar
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despacio, hacer una pregunta o dar una instruccion a la vez, utilizar preguntas de si
0 no, repetir los mensajes, paréfrasis, evitar interrumpir a la persona, animar a la
persona a hablar) para evaluar cuales de ellas contribuian a la mejora de la
comunicacién entre personas con EA y sus cuidadores De las estrategias de

comunicacién recomendadas se validan solo unas pocas (Tabla 3.1).

Por dltimo, Savundranayagam MY y cols?? realizaron el Unico estudio que hasta el
momento examina el uso de las estrategias de comunicacion entre los familiares
cuidadores y los pacientes afectados por enfermedad de Alzheimer/demencias en
funcion de la gravedad de la enfermedad. Este estudio muestra que hay tanto
coincidencias como no coincidencias de las estrategias de comunicacion empleadas
y que se proponen como exitosas en funcion de la etapa de la Enfermedad de
Alzheimer (Tabla 3.1).

La tabla 3.2 muestra la investigacion disponible sobre otras cuestiones relacionadas
con el proceso de comunicacién que también hemos considerado como estrategias

directas.

TABLA 3.2. ESTRATEGIAS DE COMUNICACION DIRECTAS
TIPO DE

ANO ESTUDIO MUESTRA OBJETIVO HALLAZGOS

Small JA Estudio 12 cuidadores | Investigar si el tonoy - No hubo diferencias estadisticas significativas.
Huxtable A analitico. informales. voI_umen de Ios._
cuidadores familiares se | _para un subgrupo de cuidadores, un aumento en la
Walsh M 12 personas con | &sociacon _ variacién de tono y volumen se asoci6 con la
EA conversaciones exitosas | omuynicacion sin éxito.
0 No exitosas con sus
familiares con EA
mediante el andlisis de
conversaciones.
Perry J 2005 | Estudio 13 personas con | Investigar la relacion - La comunicacién era mas probable cuando se es
Small JA cualitativo demencia leve y entre aspectos respetuoso, atento y se atribuye compete.n(.:ias a su
moderada psicosaociales de los familiar para que participe en alguna actividad, que
Lewis J resultados de tener una capacidad superior en suavidad cuando se
(7 hombres y 6 compo_rtam_i/entoy pe_rcibe el contenidp y la forrr_1a de habl_ar de_ los
muijeres) comunicacion de los cwd_a_1dores que tienen cualidades psicosociales
cuidadores de personas | positivas.
con EA y sus cuidadores
informales
Ruth 2011 | No dice el | 4 Cuidadores | Evaluar Si los | - Los comportamientos verbales de los cuidadores
Gentry MS tipo . de | informales comportamientos afecta a la fluidez y a la coherencia del discurso de las
estudio que verbales afecta a la | personas con EA.
es 4 personas con comunicacic')n con los
EA pacientes a través de 1as | _ g| entrenamiento de habilidades de comunicacién
el e es de | puede crear ambientes que faciliten la conversacion,
audio. promoviendo asi la conversacion de los pacientes con
EAy las relaciones significativas con sus familias.
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TABLA 3.2. ESTRATEGIAS DE COMUNICACION DIRECTAS (continuacién)
TIPO DE

ANO ESTUDIO MUESTRA OBJETIVO HALLAZGOS

Chritenson Estudio 11 personas con | Examinar los tipos de o6rdenes | - Las o6rdenes claras, concisas y viables
AM cualitativo demencia. utilizadas por el personal de | cuentan para un mayor cumplimiento en
enfermeria cuando interactia | comparacion con las 6rdenes ambiguas, no
Buchanan 5 personas con | €N los pacientes con demencia | concisas y no factibles.
IA EA. y Ia_s tasas de cumplimiento - _
asociadas a las ordenes | - Las 6rdenes que se indican directamente, que
Houlihan D emitidas a través de | aclaran una orden anterior, y que se repiten
Wanzek M grabaciqnes y transcripciones | producen un mejor cumplimiento de la tarea.
de los videos.
Hart BD 1997 | Estudio de | 15 personas | Corroborar la hip6tesis de que la | - Los resultados dieron soporte a la hipétesis de
Wells DL investigacion diagnostica_das exposicion gl lenguaje mas z?\lllé que Ia_ exposicion de _Ios r’esiden’tes con
de demencia de la capacidad de comprensién | demencia con el lenguaje méas alla de su
podria dar lugar a | capacidad de comprension podria dar lugar a
(11 hombres y 4 comportamientos agitados. comp~0rtamientos agitados. (Inquietud, ruidos
mujeres) extrafos)
Shiaratura | 2008 | Revision - Poner de manifiesto la | - La comunicacion no verbal es eficaz en la
LT bibliogafica importancia de la comunicacion en_fermedad de Alzheimer, incluso en las
no verbal en la enfermedad de | Ultimas etapas.
Alzheimer -Las personas siguen produciendo sefales no
verbales
-Errores en la interpretacion de los
comportamientos pueden tener consecuencias
negativas para los pacientes.

En el primer estudio, Small J.A y cols?® investigaron si el tono y el volumen de los
cuidadores familiares se asociaban a comunicaciones exitosas 0 no exitosas. Los
resultados del estudio concluyeron que no habia diferencias estadisticamente
significativas. Sin embargo, para un subgrupo de cuidadores un aumento en la
variacion de tono y volumen se asocio con la comunicacion sin éxito (Tabla 3.2). Por
lo tanto, el lenguaje utilizado por los cuidadores durante las interacciones con los

pacientes afectados por la enfermedad de Alzheimer tiene una gran importancia.

En otro de los estudios, Perry J y cols?* investigaron la relaciéon entre los aspectos
psicosociales de los cuidadores y el éxito de la comunicacion con los pacientes con
enfermedad de Alzheimer/Demencias. Concluyeron que la comunicacion era mas

probable cuando el cuidador se muestra respetuoso y atento. (Tabla 3.2).

En el tercer estudio, Ruth Jentry MS?® evalué la formacion del cuidador en la
comunicacién a través de un enfoque individualizado en el cual se ensefiaba al
cuidador a modificar los comportamientos verbales para crear un entorno
comunicativo con los pacientes afectados de enfermedad de Alzheimer/Demencias.

Un analisis de las conversaciones mostro que los comportamientos verbales de los
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cuidadores afectan significativamente a la fluidez y la coherencia del discurso con
estos pacientes produciendo menos problemas de comunicacién en los meses

posteriores (Tabla 3.2).

En el cuarto estudio, Christenson A.M. y cols?® examinaron los tipos de érdenes
utilizadas por el personal de enfermeria con pacientes afectados por enfermedad de
Alzheimer/Demencias durante las actividades de la vida diaria. Las 6rdenes claras,
concisas y viables fueron las que mostraron un mayor cumplimiento (Tabla 3.2).
Ademas, concluyeron que las érdenes que se indican directamente, que aclaran una
orden anterior, y que se repiten producen un mejor cumplimiento. Por lo tanto, otro
de los aspectos que puede afectar a la calidad de la comunicacion es el tipo de

ordenes realizadas para que una persona complete la tarea.

En el quinto estudio, Hart BD et cols?’ dieron soporte en su estudio a la hipétesis de
que el lenguaje méas alla de la capacidad de comprension podria dar lugar a
comportamientos agitados (Tabla 3.2). Por lo tanto, el lenguaje utilizado por los
cuidadores debe coincidir con la capacidad de comprension de las personas
afectadas de demencias ya que facilitaria la comunicacion, y asi prevenir la agitacion
que supondria dar 6rdenes verbales por encima de la capacidad de comprension del

paciente.

Y por ultimo, otro de los aspectos esenciales en la comunicacion con los pacientes
con enfermedad de Alzheimer es el lado emocional y la comunicacién no verbal.
Schiaratura, T28 sefala que los pacientes siguen produciendo sefiales no verbales y
propone que la mejora de la comprension y la respuesta a la conducta no verbal
aumentarian la calidad de la interaccién, el bienestar fisico y psicolégico de los

pacientes con enfermedad de Alzheimer/Demencias y sus cuidadores.

3.2 ESTRATEGIAS DE COMUNICACION INDIRECTAS CON EL PACIENTE
AFECTADO POR ENFERMEDAD DE ALZHEIMER/DEMENCIAS

Las intervenciones que han resultado exitosas en la comunicacion con las personas
con Alzheimer/Demencias y que hemos clasificado como estrategias de

comunicacién indirectas se muestran a continuacion (tabla 4):
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TABLA 4. ESTRATEGIAS DE COMUNICACION INDIRECTAS CON EL PACIENTE DE ALZHEIMER/ DEMENCIAS.

TIPO DE
AUTOR - <
ANO | ESTUDIO | MUESTRA | INTERVENCION OBJETIVO HALLAZGOS
Bourgeois, M 2001 | Estudio 66 Ayudas para la | Examinar el efecto | Resultaron ser eficaces en la
Djkstra, K descriptiv | pacientes memoria de las ayudas para | conversacion: Se produjo una
Burgio, L (o] con la memoria en las | mejora del mantenimiento del
Allen-Burge, R demencia. conversaciones con | tema, palabras por tema y
pacientes con | menos cambio de tema.
(33 demencia.
diagnostica
dos con
EA)
Fels, DI. 2011 | Examen 27 Contar cuentos a Examinar las Contar historias resultdé ser
Astell, AJ cualitativo | personas través de respuestas de una actividad social agradable
con fotografias personas con y las personas con EA
demencia expuestas a las demencia a las intervinieron contando  sus
personas. fotografias historias personales.
17 con EA previstas utilizando
un modelo
normativo de la
narracion de
cuentos a través de
grabaciones.
Hammar LM, | 2011 | Estudio 10 Musicoterapia Describir las | Los comportamientos
Emami, A, empirico personas expresiones de las | resistentes se redujeron de
Gotell E, con personas con | manera significativa en el
Engstrom G. demencia demencia durante | grupo de intervencién |y
severa. (6 las situaciones de | aumentd las emociones
con EA). cuidado de la | positivas.
mafiana con y sin
musicoterapia.
M, Visser, A. | 2012 | Cuaxi- 54 Musicoterapia Evaluar el efecto de | La musica resultd tener un
Meeuwesen L experimie | personas la musica en la | efecto positivo en el contacto
ntal con calidad de vida de | humano, las relaciones de
demenia personas con | cuidado, las emociones
demencia leve Yy | positivas y emociones
grave negativas, especialmente para
el grupo de demencia leve.
Emami, A, 2010 |Estudio 12 personas | Musicoterapia Describir como los| Se  produjeron  reacciones
Hammar LM, descriptivo | con pacientes con | resistentes, agresivas y de
Gotell E, demencia (5 demencia expresan | forma confusa para el grupo sin
Engstrom G personas comunicacion verbal | intervencion
con EA) y no verbal durante
la actividad vestirse | Se  produjeron  reacciones
mediante el analisis | activas, serenas, relajadas para
de las grabaciones | el grupo de intervencion.
de situaciones de la
vida diaria.
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En el primer estudio, Bourgeois, M y cols?® evaluaron la intervencién de ayudas para
la memoria en las conversaciones con personas con demencia, resultando ser
beneficiosas en la comunicacién ya que provocaron una mejora en la conversacion
(Tabla 4). En el plano linglistico, esta intervencion podria proporcionar apoyo en
forma de frases, palabras e imagenes y el acceso a otra informacion seméntica

almacenada en memoria a largo plazo.

En el segundo estudio, Fels DI y cols®® evaluaron la intervencién de contar historias
durante la interaccidn con personas con demencia a través de fotografias. Tras
analizar las respuestas mediante grabaciones, contar historias parece ser
beneficioso para poder proporcionar un modelo de conversacion con estas personas
ya que se reveldé que conservan sus historias personales (Taba 4). Por los tanto,
esta intervencion puede proporcionar un modelo de conversacién en personas

afectadas por enfermedad de Alzheimer/Demencias.

Respecto de la musicoterapia, tres estudios fueron encontrados (Tabla 4). En el
primer estudio, Hammar L.M et cols3! encontraron que durante las situaciones de
cuidado de la mafana con la intervencibn musicoterapia, se redujeron los
comportamientos resistentes de los pacientes afectados por enfermedad de
Alzheimer/Demencias. En el segundo estudio, Visser A y cols®? evaluaron el efecto
de esta intervencidn sobre la calidad de vida de las personas con demencia leve y
grave y concluyeron que tiene un efecto positivo, especialmente para el grupo de
demencia leve. Por ltimo, en el tercer estudio, Emami A y cols® hallaron diferencias
al evaluar las reacciones de las personas afectadas por enfermedad de
Alzheimer/demencias durante las actividades de la vida diaria con la intervencion
musicoterapia y sin intervencion. En el grupo sin intervencién encontraron

reacciones agresivas y en el grupo de intervencion reacciones relajadas.
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3.3 PROGRAMAS DE EDUCACION EN HABILIDADES PARA MEJORAR LA
COMUNICACION PARA CUIDADORES DE PACIENTES CON ENFERMEDAD
DE ALZHEIMER/DEMENCIAS

De los estudios encontrados, 3 programas han sido desarrollados para abordar la

necesidad de proporcionar educacion y formacion a los cuidadores sobre el uso de

las estrategias de comunicacion Utiles para reducir la carga del cuidador, disminuir

las tensiones y los comportamientos problematicos y mejorar las necesidades de las

personas afectadas por enfermedad Alzheimer/Demencias®.

TABLA 5. PROGRAMAS DE EDUCACION EN HABILIDADES PARA MEJORAR LA COMUNICACION

Aberstoh J 2011 | Programa de | 24 Aumentar la competencia | EI  entrenamiento  en  habilidades
intervencién | Cuidadores comunicativa de los | aumenta el uso de estrategias que son
Neumeyer K S . - . O
con disefio | informales familiares cuidadores de | relevantes para la comunicacion en la
Krause K pre-control 22 personas | pacientes con demencia atencion en la demencia y es un método
con demencia para apoyar a los pacientes con
Franzmann J h . -
TANDEM 14 personas demencia mediante formacion de los
Pante J con EA. cuidadores familiares
Small J 2012 | Estudio 6 personas | Valorar la eficacia de la | Se produjeron cambios en el uso de
Ann Perr piloto con demencia | mejora en la formacién de | estrategias (mayor uso de oraciones
y la comunicacion de los | simplesy creacion de palabras) que llevé
TRACED (5 con EA) cuidadores informales en | a una mejora de la comunicacién con
la Demencia a través de | estas personas.
6 Sesiones | 6 Cuidadores estrateglast .
semanales 2 | informales co;npten_sa odrlas Y
horas de estrategias de conexion.
duracion.
Liddle J 2012 | Ensayo pre- | 13 diadas del | Evaluar la eficacia de la | - Una mejora significativa se encontr6 en
: test pos-test | grupo formacioén en la | el conocimiento de los cuidadores para
Smith ER . L . X
controlado entrenamiento | experiencia del cuidadory | el grupo de entrenamiento en
Baker R el bienestar de la persona | comparacién con el grupo control ( p =
Angwin AJ DVD 16 del grupo | con demencia 0,0011) _
control -Los  cuidadores del grupo de
Gallois C entrenamiento reportaron una reduccién
Copland DA en la frecuencia de los receptores de

cuidado conductas disruptivas (p =
0,028) y un aumento de la percepcion de
los aspectos positivos de los cuidados
(p =0,039)
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En el primer estudio, Abestroh J. y cols®® evaluaron uno de los programas
desarrollados para mejorar la comunicacién con los pacientes con demencia, el
programa TANDEM, un programa de intervencion psicosocial centrado en la
comunicaciéon en la demencia. Fue desarrollado con el objetivo de mejorar la calidad
de vida de las personas con demencia y reducir la carga de sus cuidadores
informales a través de la formacién del cuidador en las habilidades de comunicacion
y educacion. Los resultados evidenciaron que el entrenamiento en habilidades
aumenta el uso de estrategias para la comunicacion y por tanto, es un meétodo para
apoyar a los pacientes con demencia a través de la formacion de los cuidadores
(Tabla 5).

En el segundo estudio, Small J y cols3¢ evaluaron la eficacia de la formacién del
cuidador y el bienestar de la personas con demencia mediante TRACED, un
programa destinado a potenciar la expresion de si mismo en las interacciones
cotidianas de la persona, reconociendo la importancia de los patrones de
comunicaciéon familiar. TRACED combina los principios de la compensacion de las
limitaciones cognitivas y de comunicacion de la persona con AD junto con la
conexion de la persona a nivel relacional (Anexo 2). Este programa aborda tanto las
deficiencias de la comunicacion a las que se enfrenta la persona con enfermedad de
Alzheimer como el impacto en todos aquellos que interactian con esa persona.
Estos autores definen las estrategias compensatorias y las estrategias de conexion.
En este estudio, la aplicacion del programa TRACED en los cuidadores produjo
cambios en el uso de estrategias que llevd a la mejora de la comunicacién con estas

personas (Tabla 4).

Por ultimo, en el tercer estudio, Liddle J. y cols®’ evaluaron a eficacia de otro de los
programas para mejorar la comunicacion en la demencia, fue un programa de
entrenamiento con un DVD, que utilizé estrategias basadas en la investigacién para
la memoria y la comunicacién en la demencia mostrando una mejora en el
conocimiento de los cuidadores y una reduccion en la frecuencia de los receptores
de cuidado con conductas disruptivas. Por tanto, este enfoque de la formacién para
los cuidadores de personas con demencia parece prometedor por su impacto en el

conocimiento y la experiencia de cuidado.
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3.4. ESTRATEGIAS DE COMUNIACION PROMOVIDAS POR LAS GUIAS DE
PRACTICA CLINICA Y GUIAS EDUCATIVAS DIRIGIDAS A CUIDADORES

Desde las guias de practica clinica no se desarrollan consejos o recomendaciones
en la ayuda de la comunicacién con las personas afectadas por enfermedad de

Alzheimer/Demencias38:3°40

Las guias educativas para cuidadores informales desarrollan estrategias para
mejorar la comunicacion. De las 40 guias revisadas, 10 de ellas aportaban
recomendaciones para favorecer la comunicacion con los pacientes afectados con
enfermedad de Alzheimer/Demencias y de esas 10, tres han sido claves para
realizar una sintesis de las estrategias recomendadas a través de la enfermedad de

Alzheimer(Tabla 5)41:4243

TABLA 6. RECOMENDACIONES DESDE LAS GUIAS EDUCATIVAS A CUIDADORES INFORMALES.

FASE LEVE FASE MODERADA FASE SEVERA

Eliminar distracciones del Eliminar distracciones del ambiente | Eliminar distracciones
ambiente
Ser paciente y comprensivo Ser paciente y comprensivo Importancia del comportamiento
Incluirlo en la conversacién Dar tiempo para dejar expresarse Miradas, contacto fisico
Evitar que se sienta Intentar comprender lo que nos dice | Comunicarnos con gestos
desplazado
Hablar despacio y de forma Hablar en tono bajo y claro. Ambiente agradable, luminosidad, sin ruidos
clara
Simplificar la conversacion Preguntas cerradas o sencillas y Importancia de la comunicacion no verbal
evitando rodeos repeticion de lo que no haya
entendido
Mirarle fijamente al hablar Mirarle fijamente al hablar Intervenciones que permitan la comunicacion
a nivel emocional como la musicoterapia.
No fingir que se entiende si no | No ignorar las alucinaciones o
es cierto. delirios
Llamarlo por su nombre Importancia de la comunicacion no
verbal
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4. DISCUSION

Hasta el momento, la literatura revisada propone diversas estrategias para
favorecer la comunicacién en el cuidado de personas afectadas por enfermedad de
Alzheimer/demencias y sus cuidadores que proponemos clasificar en estrategias de
comunicacion directas, estrategias de comunicacion indirectas, programas de
educacion para mejorar la comunicacion de los cuidadores y estrategias promovidas

por las guias de préactica clinica y guias educativas.

Hay escasa investigacion acerca de como favorecer la comunicacion entre las
personas afectadas por enfermedad de Alzheimer/Demencias y sus cuidadores, ya
que la mayoria de los estudios que abordan esta cuestion, estdn basados en la

experiencia clinica y no estan apoyadas por la evidencia cientifica.

Asimismo, la heterogeneidad de los resultados encontrados tanto en las bases de
datos nacionales e internacionales, las guias de préactica clinica y las guias
educativas para cuidadores pone de manifiesto la gran complejidad del estudio y la
necesidad de la existencia de estrategias basadas en el conocimiento cientifico. Por
otro lado, el refuerzo de los resultados coincidentes en las situaciones de cuidado

deberia ser un componente clave para el disefio de intervenciones de comunicacion.

Respecto de las estrategias de comunicacion directas descritas en la literatura
Wilson R y cols®® encontraron que las preguntas cerradas, que han sido aportadas
por los estudios de Small JA y cols?! y por Rochon E y cols'® como estrategias
exitosas de comunicacion, no resultaban utiles en su practica asistencial, ya que
cuando un persona afectada por enfermedad de Alzheimer respondia que no, tenia
que encontrar formas alternativas para que participaran en la tarea. Asi mismo, el
uso de oraciones simples, que es una de las estrategias mas recomendadas por la
literatura, favorecié la comunicacion en todos los estudios que analizaron las

estrategias de comunicacion durante las actividades de la vida diaria.

Otra de las estrategias que mas se comentan en la literatura es la estrategia de
hablar lento que es recomendada por las guias educativas para cuidadores y que
resulté ineficaz en la comunicacion con las personas afectadas por

Alzheimer/demencias?!. Este hallazgo muestra que el uso de estrategias de
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comunicacién que se recomiendan en la practica puede no ser apoyados por la
experiencia clinica. Pocos estudios han examinado hasta el momento las estrategias
de comunicacion entre los familiares cuidadores y los pacientes afectados por
enfermedad de Alzheimer/Demencias en funcidn de la etapa clinica de la
enfermedad. Savundranayagam y Orange?? muestra que hay tanto coincidencias
como no coincidencias de las estrategias de comunicacion en funcion de la etapa de
la Enfermedad de Alzheimer, por el contrario, Milhadis A y cols?® encontraron que la
mayor parte de las estrategias comunicativas empleadas no difieren a través de la
gravedad de la enfermedad. Ante estas contradicciones se puede observar la gran
necesidad de estudios que analicen las estrategias a través de las fases del
Alzheimer ya que hasta este momento, se estan utilizando las mismas estrategias de

comunicacion sin tener en cuenta la fase de la enfermedad.

Ademas de las estrategias utilizadas en las actividades de la vida diaria, algunos
autores han examinado como afecta la forma en la que nos comunicamos con estas
personas. Tanto los estudios de Small J.A y cols?® y Hart BD y cols?’ demostraron
que el tipo de lenguaje utilizado por los cuidadores debe coincidir con la capacidad
de comprensién de las personas afectadas por enfermedad de Alzheimer/demencias
ya que asi se facilitaria la comunicacion y se prevendria la agitacion. Asi mismo,
Christenson AM et cols?® concluyé que el tipo de 6rdenes realizadas por los
cuidadores con estas personas deberia ser claras, concisas y viables. Perry J y
cols?* y Ruth Jentry MS2> mostraron que los aspectos psicosociales (ser respetuosos
y atentos) y los comportamientos verbales de los cuidadores afectan
significativamente a la fluidez y la coherencia del discurso. Por tanto, es esencial
tener en cuenta los comportamientos y el lenguaje que los cuidadores utilizan

cuando se comunica con las personas afectadas por esta enfermedad.

Respecto de las estrategias indirectas, ayudas para la memoria ha demostrado ser
beneficiosa con las personas afectadas por enfermedad de Alzheimer/Demencias?.
A su vez, Fels DI y cols®® propusieron contar historias como un modelo de
conversacion para las personas con demencia ya que las conversaciones donde se
les pide recordar y contar historias personales provocan interés en los pacientes y
aumenta las interacciones verbales. A pesar de estos resultados favorables, se

necesitan mas estudios que pongan de manifiesto la eficacia de estas intervenciones
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ya gque podrian resultar beneficiosas tanto para los pacientes aumentando su calidad

de vida como para los cuidadores al disminuir su carga.

Otra de las intervenciones clasificadas como indirecta ha sido la musicoterapia..
Hammar L.M et cols®!, Visser A y cols®?, y Emami A y cols®® concluyeron que la
musicoterapia podria ser una manera para que las personas con enfermedad de
Alzheimer/demencias y sus cuidadores interactien con éxito en las actividades de
cuidado, ya que parece evocar una mejor comunicacion para ambos. Por lo tanto, la
musicoterapia puede ser una intervencion efectiva de enfermeria para proporcionar
una experiencia mas agradable a las personas con demencia durante las situaciones
de cuidado ya que ha demostrado disminuir comportamientos problematicos y ha
fomentado la cooperacion de los pacientes con Alzheimer en las actividades de la

vida diaria.

Respecto de los programas desarrollados para proporcionar educacion y formacién
sobre el uso de estrategias de comunicacién derivadas de la evidencia a los
cuidadores de personas afectadas por enfermedad de Alzheimer/demencias tres han
sido evaluados. Asi, los programas evaluados por los estudios de Aberstroh J. y
cols®, Small y cols®® y Liddle J. y cols®” pone de manifiesto que la formacién de los
cuidadores en el conocimiento de las estrategias de comunicacion podria mejorar la
calidad de vida de las personas con demencia y reducir la carga de sus cuidadores
informales. Por lo tanto, se hace notable la necesidad de investigaciones que

evallen la eficacia de estos programas.

Finalmente, respecto de las recomendaciones dadas por las guias de préactica clinica
la mayoria de las guias de practica clinica revisadas no aconsejan sobre como
favorecer la comunicacibn en el paciente afectado por enfermedad de
Alzheimer/Demencias. Si lo hacen las guias educativas para cuidadores informales,
como se muestra en la tabla 4. Algunas de las estrategias recomendadas por las
guias analizadas en Espafol se corresponden con los resultados de la evidencia
empirica, sin embargo, no se pueden establecer conclusiones generales debido a la

ya comentada heterogeneidad de los resultados.
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LIMITACIONES DEL ESTUDIO

Este estudio es una primera aproximacion y revision de caracter narrativo al
problema planteado, una auténtica prioridad para los cuidadores formales e
informales de las personas afectadas por Alzheimer. Dado que nuestro estudio
plantea encontrar recomendaciones Utiles y basadas en el conocimiento disponible
para su aplicacion clinica hemos buscado informacidn en bases de datos y otras
fuentes y repositorios de utilidad clinica, incluyendo guias educativas y guias de

practica clinica.

Una limitacién de este estudio es que no se ha considerado la calidad metodoldgica
de los estudios originales incluidos. En el fututo esta revision podria verse
complementada con revisiones sistematicas que nos permitan evaluar la eficacia de
las estrategias de comunicacion entre las personas afectadas por enfermedad de
Alzheimer/Demencias y sus cuidadores formulando preguntas de revisién

especificas y aplicando la metodologia del metaanalisis.

27



5. CONCLUSIONES

En conclusion, el mantenimiento de la comunicacién con las personas afectada por
la enfermedad de Alzheimer/Demencias puede tener consecuencias de gran alcance
para los cuidadores. La cuestion de la comunicacion puede verse afectada por una
gran cantidad de factores y situaciones que hace este objetivo de investigacion
complejo. En parte, este hecho justifica la gran heterogeneidad de las
recomendaciones (muchas de ellas procedentes de experiencia clinica no
contrastadas) existentes hasta el momento. También se hace necesario disponer de
elementos o indicadores de medicion de la efectividad consensuados y homogéneos

que faciliten la investigacion.

Por lo tanto, se hace necesaria la realizacién de nuevos estudios con intervenciones
en la comunicacién con el Unico objetivo de mejorar la calidad de vida de las

personas afectadas por enfermedad de Alzheimer/Demencias.

El personal de enfermeria tiene la necesidad de disponer de recomendaciones para
trabajar con los cuidadores informales y familiares con el objetivo de disminuir las
frustraciones que, en ocasiones, podrian conducir a problemas de comportamiento y
gue estas recomendaciones sean susceptibles de ser consideradas para la practica
clinica como estrategias de intervencién educativa con la poblacién diana del

espacio sociosanitario.
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7. ANEXOS

7.1 Involucion del lenguaje segun la etapa clinica del Alzheimer. (Anexo 1)

Tania 1A, DESCRIPCION CUALITATIVA DE LA COMUIMNHACI

acLa TIPO ALzHEMER v EA EN

palabras (parafasias
samanticas, uso de
circunlogquios)

Auto monitoreo y
autocomaccion

M EM LDESLE ESTADLICY PNICIAL O LEVE
Samantica Sintactica Fonolagica Pragmatica Lectoescritura

Dificultad para Dificultad lave Racuperaciin Olvido ocasional de su Compransién lectors
comprendar para comprender | conservada de interlocutor. consarvada para

E oracionas da oracionas de forma léxica contenidos simples

‘E contenido complajo organizacisn fonobbgica Pérdida de preguntas

E, (Ej., analogias, doble |extensa y referancias del

E santido, humor) yio compleja narradaor

9 | Comprensidn de
ideas simples
consanada
Dificultad para Estructura Sistema Disminucidn an tempo v | Escritura alterada an
recuparar palabras sintactica fonoldgico contanido dal discurso la forma (e]., perdida
an conversacian conservada conservado de acentuacionas,
aspontinea Divagacian v thpico disortografia)

= Repaticidn difuso

2 Lenguaje fluido pero afectada para

E pOCO Concrato oracionas Olvido, relteracian a

. largas ideas incompletas an la
Sustitucidn de convarsacion
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Tanra 1B. DEscripcion ciia

Compransidn
escasa de frases de
contenido complejo

de secuencias y
series

el procesamiento
del lenguaje oral

LLITATINVG [ME LA COeM CACION EN DEMENCLA TIPO ALZHEIMER ¥ EA EN BESTADNO MODERADD
Semantica Sintactica Fonoldgica Pragmatica Lectoascritura
Comprensin Escaso Olvido del intedocutor Lectura en voz alta
Dificultad moderada de oraciones racobro de la conservada, pero sin
§ pAra necUparar sintacticamenta | represantacidn Incomprension de atribucién de santido
] palabras en simplas auditiva de la rasgos intencionales de
conversackn palabra la conversacidn Comprensidn lectora
é aspontanaa y an Disminucidn en alterada para mensajes
S tareas especificas la compresidn Dificultades an da alta complejidad

gramatical

Expresién

Dificultad para tareas
de nominacidn

y categorizacién
(aungue mejora con
claves)

Aumento y
predominio de
parafasias
semanticas

Reduccidn del
vocabulario exprasivo

Producclén
verbal con
formas
sintacticas
reconocibles,
pero cortas

Sa mantianan
morfamas
sintacticos

Repaticion
afectada para
oracionas.

simplas

Confusién
ocaslonal de

patrones da
pronunciacion

Parafazias
fonolbdgicas
{camblos

de sonidos
dentro da una

palabra)

Frases inacabadas

Repaticidn de ideas an
la conversacidn

Olvido de su interlocutor

Pérdida dal tbpico
y abandono da |a
convearsacion

Automonitoras y
autocomaccion poco
frecuantes

Ecolalia

Escritura de palabras y

frases cortas

Reduccidn de la variedad

da elementos en la
redaccian

Dificultad para iniciar
da forma espontanaa la
ascritura
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TanLa 1C. DESCRIPCHN CUALTTATIVA DE LA COMUN

HCACEOM BN

DEMENCIA TIPO ALZHEIMER ¥ EA EN ESTADIO SEVERD.

Expresian

Predominio

de parafasias
samanticas (cambio
de una palabra por
ofra)

Omisién frecuente
de palabras
funcionales

(Ej., articulos,
conjunciones,

interlocutor)

Palilalia {repaticidn
de una palabra de
forma incontroladal)

través de sus
caracteristicas)

Ausencia de

automonitorao v
autocormacadn

Semantica Sintactica Fonolégica Pragmatica Lectoascritura
Compransidn Compransibn Impracisiones Indiferencia Afectacidn severa para la
tnicarnente severamente en la conversidn casl total hacia comprension lectora
de alemantos alterada para fonoldgica U antorno a
significativos frases o limitada interlocutor

a palabras cortas
£ (Limitaciones y familiares Pérdida de ideas
% importanta para claves del discurso
& |nominar y recuperar del otra
& las palabras (incluso
E con claves) No reconoce
o patronas de
Compransidn intencionalidad
solamente de
palabras u oraciones
muy cortas o con
elementos familiares
Limitacidn en el Parafasias Conversacion casi Afectacidn casi total de la
Reduccidn del uso de lenguaje fonolbgicas ausente, limitada o | escritura por componenie
vocabulario automatico impracisa apraxico
Ecolalia (repaticidn
Utilizacion Repeticidn casi parcial o total de Circunloquios Puede conservarse la
Unicarmants axtinta, incluso forma incontrolada | (designar de escritura de latras ylo
de elemantos para palabras de frases forma indirecta palabras monosilabas
significativos monosilabas exprasadas por el un concepto a

7.2 Estrategias compensatorias y de conexion del programa TRACED. (Anexo 2)

ESTRATEGIAS DE CONEXION

ESTRATEGIAS COMPENSATORIAS

Frases simples y repetir cuando sea necesario Alentar (Propiciar la participacion)

Preguntas que no coloquen demandas sobre la memoria | Invitar (Sugerir que se inicie en la conversacion)

reciente

Reparacion (Proporcionar  contexto las

declaraciones inconexas)

Hablar a un ritmo normal y sin entonacion exagerada para

Eliminar las distracciones del entorno Mostrar respeto y cortesia.

Evitar las referencias ambiguas y los cambios de tema

34




