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RESUMEN.

El envejecimiento de la poblacién esta produciendo un incremento de las demencias, siendo la
mas prevalente la Enfermedad de Alzheimer. Hoy en dia se desconoce su etiologia y no existe
tratamiento curativo, siendo imprescindible la deteccidén precoz y la prevencidn de los factores
de riesgo modificables. Ante dicha imposibilidad, surge la importancia de la investigacion de
dicha enfermedad en el dambito de la medicina. Las consecuencias de la enfermedad afectan
no solo al enfermo de Alzheimer sino a su cuidador, generalmente un allegado al mismo
(cuidador informal) que realiza una dedicacién exhaustiva al cuidado del enfermo, trabajo
complejo no remunerado. En este contexto desbordante, el cuidador informal se encuentra
vulnerable de sufrir sobrecarga del cuidador o burnout. El personal enfermero dirige sus
intervenciones a la mejora de la calidad de vida del binomio enfermo-cuidador, reducir el
impacto del cuidado en su salud y aportar las herramientas necesarias para su ejecucién.

PALABRAS CLAVES. Enfermedad de Alzheimer, Cuidadores Familiares, Sobrecarga, Atenciéon de
Enfermeria.

ABSTRACT.

The aging of the population is making an increase of neurodegenerative diseases or
dementias, being Alzheimer’s Disease the most prevalent one. Nowadays, its etiology is
unknown and healing treatment doesn’t exist, so early detection and prevention of
modificable risk factors are essential. Due to these obstacles, it’s very important to investigate
this disease in medical discipline. The consequences of the disease affect not only the sick
person but caregiver as well, who is frequently a close family member that uses its entire time
to care the sick person and it isn’t paid for it. In this overwhelming context, the informal
caregiver is vulnerable of suffering overload or burnout. Nurses staff target interventions to
improve the quality of life of sick-caregiver binomial, reduce the impact of care into their
health and support the process of caring with specific tools.

KEYWORDS. Alzheimer Disease, Family Caregivers, Overburden, Nursing Care.
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JUSTIFICACION.

El tema central de esta monografia es la Enfermedad de Alzheimer y la Sobrecarga del
Cuidador Informal, asi como los cuidados e intervenciones dirigidos al cuidador.

Elegi este tema principalmente por ser una enfermedad de plena actualidad donde el
desconocimiento y el temor asociado prima en nuestra sociedad.

La Enfermedad de Alzheimer se trata de una patologia de alta complejidad de abordaje siendo
el cuidador informal y los familiares, aquellos que presentan mas dificultades en el proceso de
cuidados siendo susceptibles de sufrir sobrecarga.

En la atencion del enfermo de Alzheimer y el cuidador informal, la Enfermeria es la pieza clave
destacando la humanidad del proceso de cuidados, siendo un arte el cuidar.

Con esta revisidn actualizada se pretende plasmar aquellos cuidados que requiere el cuidador
informal del enfermo de Alzheimer.

METODOLOGIA EMPLEADA.

Para el desarrollo de esta monografia realicé una revisidn sistematica de la literatura publicada
a nivel nacional e internacional en las principales bases de datos, PubMed, Cuiden, Dialnet,
Google Scholar y en la base de datos de la biblioteca de la Universidad Cantabria utilizando
como palabras clave, entre otras: Enfermedad de Alzheimer, Cuidador Informal, Sobrecarga
del Cuidador, Cuidados Enfermeros, Recursos Socio-Sanitarios.

Posteriormente seleccioné aquellas publicaciones que cumplian los criterios de inclusion para
el tema de la monografia. También llevé a cabo una busqueda en libros del catdlogo de la
biblioteca de la Facultad de Medicina de la Universidad de Cantabria para ampliar los
contenidos encontrados en la busqueda electrénica. Los criterios de inclusién para la
busqueda de articulos fueron: articulos originales publicados en los ultimos cinco afos
principalmente (desde 2011 a 2016), redactados en espafiol, aunque también revisé articulos
en inglés, y aquellos que se focalizaban principalmente en el enfermo de Alzheimer, el
cuidador informal y los cuidados e intervenciones de Enfermeria.
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INTRODUCCION.

La enfermedad de Alzheimer entre otras enfermedades degenerativas van cobrando mas
importancia en el dmbito sanitario debido al aumento de la esperanza de vida. Dichas
enfermedades crénicas son todavia un misterio y desafian a la medicina, siendo necesaria la
investigacion continua para dar con el tratamiento y los cuidados idéneos para reducir la
progresion de la enfermedad y las consecuencias en el entorno de cuidados, la familia y el
cuidador informal.

Su diagndstico en un ser querido puede desestabilizar la dindmica familiar. Se da paso a la
incertidumbre en cdmo abordar los cuidados y el cuidador informal se puede ver sobrepasado.

En este punto es de gran importancia la funcion de enfermeria. A pesar de la investigacidon
vigente, hoy en dia la enfermedad de Alzheimer es progresiva e incurable. Ante dicho
obstaculo, la enfermeria dirige sus cuidados a mejorar la calidad de vida del enfermo y del
cuidador informal, siendo crucial el aporte de conocimientos, habilidades y recursos
necesarios durante todo el proceso de enfermedad.

Objetivos.
Los objetivos que persigue este Trabajo de Fin de Grado son los siguientes:
Objetivo General:

Realizar una revisidén sistematica actualizada de la Enfermedad de Alzheimer y el Cuidador
Informal.

Objetivos Especificos:

1. Analizar los efectos del cuidado del Enfermo de Alzheimer en el cuidador informal.

2. Describir la sobrecarga del cuidador informal y las actividades dirigidas a reducir su
aparicion.

3. Unificar las intervenciones dirigidas al cuidador informal.

4. Resaltar las actividades de Enfermeria centradas en el cuidador.
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CAPITULO 1. ENFERMEDAD DE ALZHEIMER.

1.1. Envejecimiento de la poblacidn y las enfermedades neurodegenerativas o
demencias.

La poblacion mundial ha sufrido numerosos cambios demograficos sobre todo en los paises
industrializados o desarrollados. El detrimento del nimero de defunciones y de nacimientos
junto con el incremento de la esperanza de vida, estda produciendo un aumento de la
poblacidn anciana en los ultimos tiempos. Se estima que la proporcidn de personas mayores
de 65 afios pase del 10-15% en la actualidad al 20-25% en el afio 2020". Este aumento de la
poblacidn envejecida a su vez ha producido mayor aparicion de enfermedades ligadas a la
edad como las patologias neurodegenerativas o demencias. Dichas enfermedades suponen un
reto para el drea clinico sanitaria siendo la primera causa de incapacitacion y muerte en este
sector de la poblacién, y por el gasto econdmico asociado al aumento de la demanda de la
atencidn socio-sanitaria’.

La poblacion espafiola envejece afo tras afio. Centrandonos en Cantabria, la tasa de
envejecimiento en el afio 2015 es de 20,27% en relacién al 18,39% en Espafia’. El porcentaje
de poblacién espafiola mayor de 65 afios se situé en 2014 en 18,2%°, el 2029 se predice
estadisticamente que sea del 24,9% y en 2064 del 34%>. Se proyecta una reduccion de la
poblacién de un millén en 15 afios y de 5,6 millones en los 50 afios siguientes. Esto se debe a
la reduccidn de los nacimientos y el aumento de las defunciones no compensado por el saldo
migratorio positivo ni el aumento de la esperanza de vida®.

Esperanza de vida a los 65 ainos
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Figura 1. Fuente: INE. Proyeccion de la poblacion de Espaiia 2014-2069. 18 octubre 2014°,

Si se mantiene la situacién demografica actual, el sector de poblacién que mds se veria
reducido seria el de 30 y 49 afios, con un 28,2 % menos en los préximos 15 afios y un 45,3 %
menos en los préximos 50 afios®. En contraposicion la parte de la piramide de poblacién que se
veria incrementada seria a partir de los 70 afios de edad. Actualmente el grupo quinquenal
mas numeroso es el de 35-39 afos. Se predice que en 2029 sea el de 50-54 afios y en 2064 el
de 85-89 afios’.
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Piramides de poblaciéon de Espaia
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Figura 2. Fuente: INE Proyeccion de la poblacion de Espaiia 2014-2069. 18 octubre 2014°,

Con el fin de la dictadura espafiola en 1975, se dio comienzo al llamado baby boom,
incrementandose considerablemente la natalidad espafiola y por ende la base de la pirdmide
de la poblacién. Este sector de la poblacion que en un futuro temprano llegard a la jubilacién,
pasara a formar parte de la cuspide de la pirdmide de la poblacidn. Junto con el aumento de la
esperanza de vida, se producen diversas consecuencias sociales: la feminizacién (las mujeres
tienen mayor esperanza de vida que los hombres), el sobre envejecimiento (crecimiento de la
poblacién de edad muy avanzada) y la mayor dependencia (aumento de los problemas de
salud en relacién a la edad, es decir, aumento de personas mayores con morbilidad)4.
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Figura 3. Piramide de Poblacion Cantabria 2015. Fuente: ICANE. Boletin de Sintesis Demografia Cantabria 2015.
Actualizada 14 de diciembre de 2016°.
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Dicho contexto de envejecimiento poblacional abre paso al incremento del desarrollo de
enfermedades neurodegenerativas o también llamadas demencias. Se trata de un sindrome
adquirido de minimo 6 meses de duracidn, que cursa con alteraciones neuropsicoldgicas que
previamente eran inexistentes, principalmente pérdida de memoria, produciendo un
detrimento de las funciones fisicas, psiquicas y sociales de la persona afectada, y por tanto,
afectando a sus Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD). Su prevalencia es directamente
proporcional a la edad: un 2% en personas de 60-65 afios®, un maximo de 10% en mayores de
75 afios® y un maximo de 30% en mayores de 90 afios’.

Entre las diversas demencias, la mas prevalente es la Enfermedad de Alzheimer (EA) con un 50-
75% de la totalidad de casos®.

1.2. Contexto histérico. Alois Alzheimer y el descubrimiento de la Enfermedad
de Alzheimer.

Alois Alzheimer (1864-1915) neurdlogo y psiquiatra
nacido en la poblacién alemana de Markbreit (Bavaria),
describidé el primer caso de un tipo de demencia que
después acufiaria su apellido en el “Manual de
Psiquiatria” de su maestro Kraepelin, publicado en
1910. Se trataba de una mujer, Auguste Deter de 51
anos de edad que ingresé en el Asilo Municipal de los
Desamparados y Epilépticos de Frankfurt, donde el
trabajaba como neurdlogo, psiquiatra e investigador en
1901’. Figuras 4 y 5. Alois Alzheimer y Aguste Deter’.

Alzheimer realizé un examen cognitivo y redactdé todas las manifestaciones clinicas de Auguste
desde su ingreso, (pérdida de memoria, desorientacidn, apraxia, afasia, agnosia, delirio
persecutorio, parafrasias, insomnio, alucinaciones auditivas...), siendo diagnosticada
inicialmente de “atrofia cerebral arteriosclerética”’. Tras 5 afios de evolucién de la
enfermedad, acentuandose el deterioro cognitivo y fisico fallecié. Alzheimer hizo un estudio
histopatoldgico del cerebro post-mortem describiendo ovillos de neurofibrillas de distinta
densidad y depdsitos de placas en la corteza cerebral®.

En 1906 llevd a cabo un discurso sobre sus resultados en una Conferencia Psiquiatrica en
Tubingen Alemania, “Sobre una peculiar enfermedad de la corteza cerebral”. En 1911 publicé
un documento “Sobre ciertas peculiares enfermedades de la vejez” describiendo el caso de
Auguste Deter, incluyendo dibujos de los ovillos neurofibrilares en diferentes fases y otro caso
el de Johann Feigel de 56 anos, hospitalizado en la clinica de Kraepelin en Heildelberg por
demencia presenil”®.

En el drea de la medicina se le reconoce fundamentalmente por el descubrimiento de este tipo
de demencia pero también por sus diversas investigaciones neuropsiquidtricas sobre la
paralisis general, demencia, esquizofrenia, delirium relacionado con el alcoholismo, epilepsia,
entre otras afecciones neuroldgicas, asi como su trato hacia los enfermos mentales, liderando
el modelo de no contencién y libertad”***.

1.3. Concepto y origen de la Enfermedad de Alzheimer.

La EA es un tipo de demencia primaria o degenerativa, y por tanto irreversible, con etiologia
desconocida hoy en dia y duracién variable de 10 afios. Se caracteriza por pérdida de memoria
progresiva e insidiosa con afectacién de las capacidades cognitivas, conductuales y funcionales
de la persona™®.




ucC

UNIVERSIDAD

La Enfermedad de Alzheimer y el Cuidador Informal bt ChRTABRA

La hipdtesis etioldgica mds contrastada refiere que se debe a un descenso progresivo de la
funcién, sinapsis y neuronas, producida por la alteracién del metabolismo neuronal,
principalmente la degeneracion de proteinas especificas (proteinopatias). La EA se relaciona
con tauopatias y amilopatias a nivel cortical (predominio histopatoldgico cerebral, corteza
temporoparietal). La proteina B amiloide se acumula en forma de placas (depdsitos
extracelulares de placas de B amiloide o placas seniles)'. En las taupatias la proteina tau se
hiperfosforoliza y se traslada de su localizacién habitual en los axones a la regién
somatodendritica de las neuronas, formando agregados filamentosos también conocidos
como ovillos neurofibrilares (NFTs) o tangles intracelulares™. Este proceso microscopico
afecta a nivel macroscépico, produciéndose una involucion de la corteza cerebral siendo mas
severa en el area del hipocampo (localizacion clave de la memoria). Sin embargo, los
ventriculos cerebrales se expanden™.

un cerebro en la
_ etapa avanzada

del
Alzheimer

Y
,!’) )“\
i oy

un cerebro

D

*  células sanas

Figuras 6 y 7. Cambios cerebrales en la EA. Fuente: Alzheimer’s Association™.

1.4. Epidemiologia: Prevalencia e incidencia de la Enfermedad de Alzheimer en
Europa y Espaia. Factores de riesgo asociados a la enfermedad.

La investigacion de los datos epidemioldgicos de la EA lleva consigo algunos obstaculos. La
enfermedad presenta un curso silente, siendo inapreciada durante afios en la mayoria de las
personas afectadas, que afiadido a las dificultades en el diagndstico (enfermedad
infradiagnosticada), impiden la recopilacién de datos epidemioldgicos exactos”.

Conocer la epidemiologia (prevalencia, incidencia y factores de riesgo de la EA), permiten
elaborar estrategias politico-sanitarias, con el objetivo de aumentar la prevencién temprana
de la enfermedad con su impacto positivo en la poblacién mayor®.

En correlacidn con el crecimiento de la poblacién mayor de 65 afios a nivel mundial ya
comentada, aumenta la prevalencia de la EA anualmente. En 2006, 26,6 millones de personas
en todo el mundo tenian EA®. Se prevé que en el afio 2050 llegue a 106,8 millones de
enfermos, (16,51 millones europeos)s.

A nivel europeo, en la década de los noventa la prevalencia de EA en personas mayores de 65
afios fue del 4,4%°. Dicha prevalencia aumenta anualmente, siendo actualmente de 4,66%°
existiendo diferencias entre paises del norte como Francia y Holanda (4,31%)° y del sur como
Espafia, Italia y Grecia (6,88%)°. En Espafia hay aproximadamente 1.500.000 casos
diagnosticados segin un estudio de Neuroalianza™. La EA es mas prevalente en mujeres
(7,13%)°® que en hombres (3,31%)° y esta a su vez aumenta con la edad: 0,97% en poblacién de
65-74 afios®, 7,66% en 75-84 afios® y de 22,53% en mas de 85 afios®.

La incidencia de la EA fue de 10,80 por 1.000 personas-afio®. La incidencia en paises del sur de
Europa (Espafia, Italia y Grecia) fue de 8,97 por 1.000 personas-afio®, mientras que en el norte
de Europa (Francia, Reino Unido, Dinamarca y Suecia) fue de 15,94 por 1.000 personas-afio®. Al
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igual que la prevalencia europea, la incidencia de EA fue mas alta en las mujeres (13,25 por
1.000 personas-afio)® que en los hombres (7,02 por 1.000 personas-afio)®.

Asi mismo, existié un aumento con la edad: 3,43 por 1.000 personas-afio en poblacién de 65-
74 afios®, 13,78 por 1.000 personas-afo en 75-84 afios® y 35,74 por 1.000 personas-afio en mas
de 85 afios®. Asi mismo, numerosos estudios comparten la estabilidad de la prevalencia y una
disminucién no significativa de la incidencia de la demencia en los ultimos afios, relacionado
con la prevencion de factores de riesgo, principalmente cardiovascular y la mejora del nivel
educativo®.

Caracteristicas del Enfermo de Alzheimer. Factores de riesgo.

Afadido a la edad (mayor de 65 afios) y al sexo femenino, el nivel educativo es un factor a
tener en cuenta en la EA. Aquellas personas con baja escolaridad tienen un mayor riesgo de
presentar la enfermedad que aquellas que tienen estudios. Se relaciona con el crecimiento
dendritico localizado en la corteza cerebral en aquellas personas con niveles altos de
educacién, reduciendo la probabilidad de atrofia cerebral en esta localizacién®.

Existen factores de riesgo genético y ambientales, este Ultimo en relacién a los estilos de vida
de la persona, que pueden llegar a producir EA. Dichos factores de riesgo no tienen por qué
actuar por separado sino que la combinacién de ambos pueden dar lugar a la manifestacién de
la enfermedad.

Cuando aparece la EA en personas menores de 65 afios (EA presenil), es probable que se deba
a antecedentes familiares, es decir, a causa genética, siendo el curso de la enfermedad mas
rapido y caracterizado por afectacidon temporal y parietal (disfasias/dispraxias). Sin embargo, si
se manifiesta la enfermedad posteriormente (EA senil), se debe a ambos factores siendo los
habitos de vida no saludables los mas perjudiciales, predominando un curso evolutivo de la
enfermedad mas lento, con afectacion global de la corteza cerebral y sus funciones™*.

Aquellas personas con antecedentes familiares de EA de inicio precoz (antes de los 65 afios),
pueden manifestar la enfermedad debido a la mutacidn patogénica de genes relacionados con
la patologia y trasmitidos de forma autosdmica dominante. Estos genes también Ilamados
genes determinantes son: proteina precursora del amiloide o APP, cromosoma 21; presenilina
1 o PS1, cromosoma 14q; presenilina 2 o PS2, cromosoma 1)1’5. La herencia de un gen
determinante es poco frecuente, ocurriendo en menos de 1% de los casos™.

Entre los genes de riesgo, destaca el gen ApoE alelo E4 siendo el mas comun en los enfermos
de Alzheimer. Aproximadamente un cuarto de la poblacién con EA presenta dicho gen™.

Las enfermedades cardiovasculares estan altamente relacionadas con la EA. Cifras altas de
tension arterial en personas de mediana edad (40-64 afios), presentan un alto riesgo de
desarrollar EA excepto en las personas mas mayores, las cuales se ven mas afectadas por la
hipotensidn. La hipertensidn tratada con farmacos antihipertensivos no esta claro que reduzca
la incidencia de la EA. Asi mismo, la obesidad e hipercolesterolemia en personas de mediana
edad se ha visto que estd asociado a la EA™.

La diabetes mellitus (DM) aumenta el riesgo de padecer EA por varios motivos (enfermedad
cerebrovascular isquémica, efectos toxicos de hiperglucemia a nivel neuronal, asi como la
resistencia a la insulina en hiperinsulinemia, relacionada con la produccién de un efecto
vasoactivo alterando el metabolismo B amiloide). La DM asociada al gen APOE potencia el
riesgo de EA que con ambos factores por separado™.

Hiperhomocisteinemia, tabaquismo, sedentarismo, antecedentes de traumatismo
craneoencefdlico, tratamiento con estrégenos y progesterona en mujeres mayores de 65 afios,
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hipertiroidismo, depresién, aislamiento social, se ha asociado en varios estudios con un alto
riesgo de padecer EA™.

1.5. Fases clinicas y manifestaciones clinicas asociadas a la Enfermedad de
Alzheimer.

Segun Ricardo F. Allegri, la EA se divide en fase prodrémica o predemencia y fase de demencia
de Alzheimer™:

- Enfermedad de Alzheimer prodrémica o predemencia:

Se trata de la fase temprana sintomatica de la enfermedad, representada por la aparicién de
signos de alteracion de la memoria episédica localizada a nivel del hipocampo (deterioro de la
capacidad de recordar que no mejora con la facilitacion). Dicha alteracién no afecta a las
Actividades Instrumentales de la Vida Diaria (AIVD), impidiendo el diagnéstico de demencia. En
esta etapa se detectaria la presencia de biomarcadores en liquido cefalorraquideo (LCR) o
neuroimagenes que indicarian la sospecha de cambios patolégicos compatibles con EA®.

- Demencia de Alzheimer:

En esta fase los sintomas cognitivos (memoria episédica junto con al menos otra alteracion
cognitiva), son lo suficientemente severos como para interferir con el funcionamiento social y
las AIVD. Se distinguen formas tipicas y atipicas de la EA®:

v" EA tipica. Forma clinica mas comuin de la EA. Destaca por el déficit progresivo
temprano de la memoria episddica como manifestacién principal hasta fases
avanzadas de la enfermedad, ademas de otras pérdidas cognitivas (deterioro ejecutivo
y del lenguaje, habilidades motoras y procesamiento visual abstracto) y trastornos
neuropsiquidtricos. El diagndstico es reforzado por la presencia de uno o mas
biomarcadores de EA in vivo™.

v" EA atipica. Forma clinica menos comun de la EA. Se caracteriza por afasia progresiva
primaria no fluente, afasia logopénica, la variante frontal de la EA y la atrofia de la
corteza cerebral posterior. El diagndstico de EA requiere de evidencia in vivo de
amiloidosis cerebral o en LCR™.

v" EA mixta. El paciente presenta los criterios diagndsticos de EA en su totalidad, pero
existe pruebas clinicas, biomarcadores y/o neuroimagenes que confirman trastornos
comdrbidos anadidos (p.ej. alteraciones cerebrovasculares o demencia por cuerpos de
Lewy)'®.

El estadiaje evolutivo de la EA consiste en 4 etapas o fases clinicas fundamentales con
caracteristicas predominantes. Sin embargo, es de resaltar la heterogeneidad interindividual
de la evolucién de la EA, existiendo gran variabilidad en la edad de inicio de los primeros
sintomas, manifestaciones clinicas, curso y velocidad de progresién de la EA’:

- EA leve: pérdida de memoria, dificultades en la orientacion temporal/espacial,
problemas en la ejecucidon de las Actividades Avanzadas de la Vida Diaria (AAVD)
previamente conservadas, aunque se mantiene alto grado de independencia.

- EA moderada: Aparece afadido a las manifestaciones anteriores afasia, apraxia,
agnosia, confusidn, agitacién y afectacién de las AIVD.

- EA grave o severa: En esta fase presentan dependencia severa o gran dependencia en
el autocuidado. Aparece la incontinencia urinaria/fecal, inicio de disfagia y dificultades
en la deambulacién.

- EA terminal: La persona es totalmente dependiente, encontrandose en cama y
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desconectado del entorno. Presenta inmovilidad, mutismo, disfagia doble (sélidos y
liquidos), infecciones de repeticion®.

A esta clasificacién se puede afiadir una fase previa al diagndstico, que destacaria por la
manifestaciéon de signos y sintomas de alarma temprana del desarrollo de EA, y que se
explicardn en el punto siguiente.

Las escalas globales de estadiaje de la EA que se utilizan frecuentemente son el CDR (Clinical
Demential Rating), GDS (Global Deterioration Scale) o el FAST (Functional Assessment Staging)
el cual amplia el anterior’ (ver anexo1l).

1.6. Signos y sintomas de alarma de Enfermedad de Alzheimer y criterios
diagnosticos.

Los signos y sintomas de alarma temprana determinantes para acudir al médico y que
aparecen en el estadio inicial son'’:

1. Pérdida de memoria que afecta a la vida cotidiana (olvidos de informacion reciente:
nombres, fechas, citas, etc.).

2. Dificultad en la planificacion y resolucién de problemas (disminuye la concentracién).

3. Dificultad para desempefiar AIVD en el domicilio (tareas domésticas), empleo
(presupuestos) u ocio (reglas de juegos).

4. Desorientacién en tiempo y lugar (no saben que dia es hoy, se pierden en lugares
conocidos).

5. Dificultad para comprender imagenes visuales y relacionar objetos con entorno
(alteracion de la percepcion de distancias, colores y contrastes, no se reconocen en el

espejo).

6. Alteracidn del lenguaje (oral y escrito): modificacion de palabras, olvidos, repeticiones,
etc.

7. Pérdida de objetos y colocacion de los mismos en lugares no habituales (pensamiento
de robo).

8. Detrimento del juicio y pérdida de iniciativa en toma de decisiones previamente
auténomo (problemas en el empleo de dinero, desarreglo personal).
9. Cambios de conducta (modificaciones del humor, personalidad, aislamiento social).

Las manifestaciones clinicas principales de la EA se incluyen como criterios diagndsticos de la
propia enfermedad en el Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales IV (DSM
Iv)*e.

A. Desarrollo de varias alteraciones cognitivas manifiestado por'®:

1. Pérdida de memoria (deterioro de la capacidad para aprender nueva informacion o
recordar informacion aprendida previamente). Puede aparecer entre 1-15 afios antes
de diagnosticarse la demencia’.

2. Una (0 mas) de las siguientes alteraciones cognitivas™:

v' Afasia (alteracién del lenguaje). Aparece en fases tempranas de la EA
(anomias, empobrecimiento, pérdida de fluidez y deterioro de la comprension
verbal). En fases avanzadas se ven afectadas la sintaxis y fonacién llegando
finalmente a la imposibilidad de comunicacién oral y escrita®™.

v/ Apraxia (deterioro de la capacidad para llevar a cabo actividades motoras
previamente aprendidas, a pesar de que la funcidon motora esta intacta).

v' Agnosia (fallo en el reconocimiento de objetos/personas previamente
conocidas’, a pesar de que la funcién sensorial estd intacta).
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v Alteracidon de la ejecucién (p. ej. planificacion, organizacidn, secuenciacién y
abstraccion) y anosognosia (ausencia de conciencia de enfermedad)’.

B. Los déficit cognitivos de los criterios A1l y A2 provocan detrimento progresivo de la actividad
laboral o social y constituyen una disminucién significativa de la capacidad anterior™.

C. El proceso destaca por su inicio gradual y el avance continuado de los déficits cognitivos'®.

D. Las alteraciones cognitivas de los criterios A1 y A2 no se deben a otros trastornos como por
ejemplo™®:

v Patologias del sistema nervioso central que producen alteracién de la memoria y otras
funciones cognitivas (p. ej. enfermedad cerebrovascular, Parkinson, Corea de
Huntington, hematoma subdural, hidrocefalia crénica del adulto, tumor cerebral).

v' Patologias sistémicas que pueden llegar a producir demencia (p. ej. hipotiroidismo,
deficiencia de acido félico, vitamina B12 y niacina, hipercalcemia, neurosifilis, infeccidon
por VIH).

v Patologias inducidas por abuso de sustancias.

E. Las alteraciones no aparecen exclusivamente en el transcurso de un delirium o cuadro
confusional®.

F. Los déficits no se explican mejor por la presencia de un trastorno psiquiatrico (p. ej.
trastorno depresivo mayor, esquizofrenia)m.

1.7. Diagnostico y deteccion precoz de la Enfermedad de Alzheimer.

El diagndstico de la EA precisa de una serie de pasos: valoracidn neurolégica y funcional,
pruebas de laboratorio y de neuroimagen.

Inicialmente se compone de la valoracidén neurolégica completa de las funciones cognitivas
(orientacion, atencidn, gnosias, ejecucidn, praxias, lenguaje, memoria), y valoracion de la
dependencia funcional de la persona a estudio ante la sospecha de alteraciones cognitivas,
(signos y sintomas de alarma manifestados por el propio paciente/familiares o deteccién de
alteraciones cognitivas de forma fortuita) mediante test cognitivos/escalas, cuantificando las
deficiencias. Posteriormente se comprueban los resultados/manifestaciones clinicas con la
anamnesis y andlisis de los criterios diagndsticos de demencia comentados™”.

Algunos test neuroldgicos que se utilizan en la exploracién clinica y se complementan entre si
en el diagndstico son: Test cognitivos breves, que valoran las dreas de orientacién, memoria,
concentracién y calculo, como por ejemplo el Mini Examen Cognoscitivo de Lobo (MEC) en
Espafa basado en el Mini Mental State Examination, Escala de Pfeiffer, Mini-Cog, Memory
Impairment Screening; test de evaluacion de la capacidad ejecutiva como por ejemplo el Test
de Reloj y el GPCOG siendo una combinacidn de test cognitivo breve y test de Reloj. Las escalas
que valoran la dependencia o capacidad funcional de la persona son principalmente la Escala
de ABVD de Barthel y la Escala de AIVD de Lawton™’ (ver anexos 2,3,4,5).

En presencia de alteracidn cognitiva, a continuacion se realiza diagndstico diferencial con otras
afecciones cognitivas que pueden presentar manifestaciones similares, con el fin de descartar
relaciones causales mediante pruebas de laboratorio (andlisis sanguineo: hemograma,
bioquimica, glucemia, hormonas tiroideas, vitamina B12, acido fdlico, serologia, electrolitos,
calcio, funcidon hepatica/renal, entre otras) y pruebas de neuroimagen [Tomografia Axial
Computarizada (TAC) o Resonancia Magnética Nuclear (RMN) cerebral]™>".

Finalmente, se realizan una serie de pruebas para la confirmaciéon de trastornos amnésicos
especificos (presentacion tipica) o no (presentaciones atipicas) mediante biomarcadores
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(depdsitos de amiloide B4, disminuido, tau-total y fosfo-tau aumentado en LCR), depdsito de
amiloide aumentado en corteza frontal, temporal, parietal y occipital detectado por
tomografia por emisién de protones (PET-PIB), atrofia corteza temporal mesial, hipocampo, en
imagenes por RMN y/o dafio neuronal por hipometabolismo de glucosa en regién
temporoparietal detectado por PET con fluorodesoxiglucosa (FDG)>***.

Los biomarcadores descritos son de gran utilidad en el diagndstico precoz del deterioro
cognitivo leve. El diagndstico precoz presenta numerosas ventajas para la persona afectada y
la familia: reduce la incertidumbre ante signos y sintomas de alarma de alteraciones
cognitivas, favorece la planificacion de cuidados a nivel personal, familiar y social, asi como el
inicio de la formacién del cuidador principal, y permite un acceso inmediato de cuidados y
tratamientos dirigidos a mejorar la calidad de vida del enfermo y cuidador®.

Las pruebas de laboratorio e imagen forman parte del diagndstico probabilistico de la EA, ya
que la forma clinica (demencia progresiva con compromiso de la memoria episddica y otras
funciones cognitivas), sélo puede ser confirmada post mortem anatomopatolégicamente,
(confirmacién final de taupatias y depdsitos de placas de B amiloide en la corteza
cerebral)>**°,

1.8. Tratamiento y prevencion de la Enfermedad de Alzheimer.

La EA es incurable pero tratable. El principal obstaculo en el desarrollo de tratamientos
farmacolégicos efectivos es la ausencia de dianas terapéuticas concretas por desconocimiento
de los procesos moleculares que producen las proteinopatias. Por este motivo, el objetivo
principal de los cuidados sera reducir el impacto de la EA en el paciente y la familia. En este
apartado se desarrollard el tratamiento farmacolégico y no farmacoldgico del enfermo de

Alzheimer>?.

Tratamiento farmacoldgico:

El tratamiento farmacolégico sintomatico produce un ligero enlentecimiento de la progresidon
de la EA, leve mejoria de las funciones cognitivas (sinapsis de la areas afectadas por la EA),
sintomas neuropsiquiatricos y ABVD, sin producir cambio en la evolucion de la EA.
Actualmente existen dos lineas farmacoldgicas de accidén:

- Inhibidores de la acetilcolinesterasa (IACE): Producen aumento de la acetilcolina
(donepezilo, rivastigmina, galantamina). Se diferencian en la reversibilidad de accidn,
duracién de efecto y vida media. Los efectos adversos predominantes son nauseas,
vomitos y anorexia. Estdn indicados en las fases clinicas leve-moderada de la EA,
retrasando el deterioro cognitivo medio afio aproximadamente.

- Antagonistas receptores glutamatérgicos: Producen disminucidn del glutamato
(memantina). Esta indicado en las fases clinicas moderada-grave de la EA, produciendo
efectos beneficiosos en la capacidad funcional y en los trastornos
neuropsiquiétricoss’zo.

Tratamiento no farmacoldgico:

El tratamiento no farmacoldgico tiene como fin mantener a la persona con EA activo fisica y
mentalmente. Su desarrollo por personal cualificado ha demostrado su igualdad en términos
de coste efectividad que el uso de farmacos IACE.

Principalmente, esta linea de tratamiento se rige por un modelo psicosocial o “terapia blanda”,
dirigida a los aspectos biopsicosociales de la persona con EA, con el objetivo de mantener su
actividad cognitiva. Aquellas terapias mas extendidas y utilizadas son:
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- Terapias de aproximacion cognitivas: Orientacion a la realidad (temporal, espacial y
persona), estimulacion cognitiva [p.ej. el programa NeuronUp ejercita diversas
funciones cognitivas (orientacién, gnosias, atencién, ejecucién, praxias, lenguaje,
memoria, cognicion social, habilidades visuales y espaciales)]*.

- Terapias de enfoque emocional: Reminiscencia (revivir recuerdos remotos con el fin de
mantener la identidad personal).

- Terapias conductuales: disminuir conductas problematicas (agresividad, gritos,
incontinencia).

- Terapias de estimulacién de la psicomotricidad, comunicacién, expresién de
emociones, funciones sociales: recreativas (juegos, terapia con animales), artisticas
(musicoterapia, arteterapia, danzaterapia), aromaterapia, estimulacion multisensorial,
ejercicio fisico, etc.>”.

En este apartado surge la importancia de la prevencidén de la EA. Hoy en dia sabemos los
posibles factores de riesgo de la EA, de los cuales se deriva que es fundamental desarrollar una
vida sana y activa en las diversas esferas del individuo: fisica, intelectual y social™**.

1.9. Lineas de investigacion futuras. Ensayos clinicos.

Del mismo modo que la prevencién, la investigacion en enfermedades neurodegenerativas,
sobre todo la EA, y la realizacién de ensayos clinicos, son los desafios principales de la
medicina actual y futura. En Espafia, destacan los programas de investigacién de la EA dirigidas
por fundaciones privadas.

El BarcelonaReta Research Centre, Instituto de Investigacidon de la Fundacion Pasqual Maragall
en colaboracién con la Universidad Pompeu Fabra y la Fundacion La Caixa, lleva a cabo un
Programa de Investigacion Clinica de la EA (Grupo de investigacion de biomarcadores vy
neuroimagen), con el objetivo de identificar los factores de riesgo modificables de la EA. En
pos a esta linea de investigacidn surge el Estudio Alfa (Alzheimer y familias). Consta de una
muestra de adultos sanos descendientes de Enfermos de Alzheimer para la deteccidn precoz y
prevencion de la enfermedad (realizacion de seguimiento, pruebas cognitivas, curso
epidemioldgico, resonancias magnéticas, PETs de amiloide y glucosa, puncidn lumbar). Asi
mismo se realizan ensayos de nuevos tratamientos en colaboracion con la European
Prevention of Alzheimer’s Dementia®.

El Proyecto Gr@ACE, investigacidn gendmica sobre el Alzheimer dentro del programa europeo
Horizonte 2020. Se trata del primer estudio espafiol gendmico de tres afios de duracidn (2016-
2019) que ayuda en la elaboracidn de nuevos tratamientos mds efectivos. Se encuentra
dirigido por la Fundacién ACE, en colaboracién con la Fundaciéon Obra Social “La Caixa”, la
Fundacion Grifols y varios hospitales espaioles entre ellos el Hospital Universitario Marqués
de Valdecilla (Servicio de Neurologia)®.

Identificacion de Biomarcadores epigenéticos en Enfermos de Alzheimer en etapas iniciales y
poblacién de riesgo en una muestra de sangre por flebotomia (muestra de sangre periférica).
Se lleva a cabo mediante un estudio experimental con dos grupos (casos: personas con
posibilidad de desarrollar EA y controles: personas sin riesgo), desarrollado por la Fundacidn
Miguel Server y el Centro de Investigacion Biomédica Navarrabiomed. Tiene como fin
desarrollar una prueba diagnéstica precoz y accesible mediante extraccién sanguinea.

La Fundacién C.LLE.N (Fundaciéon Reina Sofia), presenta un Centro de Investigacion de
Enfermedades Neuroldgicas (CIEN), gestionada a través del Instituto de Salud Carlos Ill y el
Ministerio de Sanidad y Consumo. Entre todos los proyectos, existe una unidad de
investigacion de la EA, donde se llevan a cabo estudios de investigacion de la EA, ensayos
clinicos y puesta en marcha de los resultados en los pacientes del Centro Alzheimer Fundacidn
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Reina Sofia. Dicho centro consta de residencia, centro de dia, centro de formacién de
profesionales, familiares y voluntarios*>*.

A nivel europeo, La European Prevention of Alzheimer Disease (EPAD), presenta varios
proyectos vigentes de investigacion de la EA (adapted, aetionomy, amypad, epad, mopead,
pharma-cog, prism, roadmap) donde colaboran diversos paises de la Unidn Europea®’.
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CAPIiTULO 2. CUIDADOR INFORMAL.

2.1. Introduccién/Contexto Cuidados Informales.

La familia es el elemento fundamental en el cuidado de un enfermo con EA. Se trata de la
primera fuente de ayuda y soporte de las personas dependientes®. Espafia al igual que otros
paises del sur de Europa, forma parte del “modelo mediterraneo” de cuidados con predominio
familiar (cuidados informales) junto con un limitado apoyo formal®. Por tanto, la funcién
desempefada por las familias es fundamental para el Sistema Nacional de Salud,
proporcionando cuidados que los servicios sociales no pueden cubrir en su totalidad en el
contexto familiar. Dicho pilar de cuidados familiar, forma parte de la eleccién preferible por
parte de las personas dependientes de edad avanzada, proporcionando calidad, seguridad y
bienestar?.

El afrontamiento del cuidado de un familiar con EA suponen grandes gastos para la economia
familiar. Los estudios econdmicos sobre las demencias son escasos en nuestro pais, esto se
debe a la inexistencia de un registro exacto de la totalidad de las demencias’.

La confederacion Espafiola de Asociaciones de Familiares de Alzheimer (CEAFA), realizd una
estimacion de los costes que suponen a los familiares la atencién del Enfermo de Alzheimer en
las diferentes fases de la enfermedad: 30.000€/afio en la fase inicial®’, 36.000€/afio en la fase
intermedia®, 30.000€/afio en la fase avanzada®. Si se tiene en cuenta el numero total de
personas potencialmente afectadas por la EA en Espafia 1.646.967°° y el gasto por afio de
media 31.890€"** el coste anual en Espafia de la EA es de 52.521. 777.631 €133,

2.2. Perfil del Cuidador Informal.

Ante el diagndstico de la EA en un ser querido, dentro del circulo familiar uno se encarga del
rol de cuidador principal, por diversos motivos dentro del contexto de la familia. Este familiar
pasa a formar parte del soporte emocional del enfermo, su asistente e intermediario con el
mundo exterior’.

Numerosos estudios describen las caracteristicas sociodemograficas del enfermo de Alzheimer
y el cuidador principal, todos ellos presentando resultados similares. Uno de los mads recientes
publicado en 2016, con el fin de evaluar la Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) de
los cuidadores principales de enfermos de Alzheimer de una muestra de 97 personas (binomio
enfermo-cuidador), los resultados fueron los siguientes. Caracteristicas sociodemograficas del
paciente: edad media 78,84 (rango 62-89 afios)*, mujer (64,9%)**, con pareja (56,7%)**, viudos
(41,2%)*!, estudios primarios completos (59,8%)*', domicilio en habitat urbano (84,5%);
caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores principales: edad media 56,05 (rango 26-
87 afios)*, mujer (81,4%)*, en pareja (80,2%)*!, estudios primarios completos (44,3%)*,
domicilio en hébitat urbano (84,5%)*, situacién laboral activo (34%)!, parados (15,5%)*.
Relacién con el paciente: hijos/hijas (61,9%)*, esposos/esposas (27,8%)".

2.3. Consecuencias del cuidado informal.

2.3.1. Cuidador principal: Problemas de salud derivados del cuidado del
enfermo de Alzheimer.

El diagndstico de la EA, la atencién continuada, la complejidad de los cuidados, las necesidades
cambiantes en las diferentes fases de la enfermedad con cuidados especificos, suponen un
reto para el cuidador principal. Dichos cambios pueden producir problemas de salud y
deterioro de la calidad de vida del cuidador. Ante dichas situaciones, es frecuente la aparicidén
de estrés en el cuidador al ver sobrepasados sus aportaciones en el cuidado frente a las
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demandas®, y por tanto, presenta riesgo de transformarse en un paciente oculto®®. Este
problema derivado del cuidado de un familiar con EA, es el mas predominante entre los
cuidadores informales y se trata de un factor predictor de la sobrecarga del cuidador o
burnout.

La sobrecarga del cuidador o burnout es un sindrome caracterizado por un conjunto de
sintomas derivados del cuidado, siendo caracteristica la sintomatologia psicoldgica en un 94%
de los casos> (estrés, ansiedad, depresion, irritabilidad, sentimientos de culpa); deterioro
fisico en un 84% de los casos> (cansancio, cefalea, cambios en el patron del suefio,
enfermedades cardiovasculares, afecciones osteo-articulares) y problemas sociales
(detrimento del ocio, aislamiento social, dificultades familiares, laborales y econdémicas). Por
tanto, pueden verse afectadas varias esferas del bienestar de la persona cuidadora: fisica,
emocional o psiquica, social o entorno. Todas estas alteraciones que conforman la sobrecarga
del cuidador, estan relacionadas con el abandono del cuidador de su propio autocuidado, en
relacién a la dedicacion diaria exhaustiva al cuidado del enfermo y a la ausencia de periodos de
descanso del proceso de cuidados™*®**3%3*,

La carga en el cuidado percibida por el cuidador principal viene influida por cinco factores, los
cuales deben ser analizados en el cuidador sobrecargado para encaminar las intervenciones
necesarias e individualizadas al mismo: el tiempo dedicado al cuidado, el sentimiento de
proyecto vital interrumpido, la carga fisica y emocional producida y el conflicto social®.

Los posibles factores de riesgo de desarrollo de sobrecarga psicofisica por parte del cuidador
principal se pueden centrar tanto en caracteristicas propias del enfermo como del cuidador’:

En relacion con el enfermo, la sobrecarga se asocia a la demencia de rapida progresidn,
gravedad (gran dependencia) o de larga duracidén tras diagndstico; trastornos de la conducta
asociados a la enfermedad (negativismo, agresividad, agitacion aguda sobre todo de
predominio nocturno); presencia de incontinencia, Ulceras por presién y comorbilidad®.

En cuanto al cuidador, la sobrecarga se relaciona con un deterioro fisico previo al inicio del rol
del cuidador, antecedentes depresivos, edad avanzada, ausencia de apoyo social/informal
(familiares, conyuge/pareja, amigos) y apoyo formal inmediato (recursos socio-sanitarios),
ausencia o abandono de trabajo remunerado y actividades recreativas, escaso poder
adquisitivo, desconocimiento de la enfermedad (creencias negativas) y de su abordaje’.

Numerosos estudios se han centrado en las consecuencias negativas del cuidado de un familiar
dependiente, pero dicha atencidn puede producir beneficios personales. Por tanto no hay un
Unico patron de adaptacion al cuidado y dependiendo de la variable interindividual (modo de
percepcién y afrontamiento del cuidado) e intraindividual (fase de dependencia y situacion de
proceso de cuidados), el cuidador puede experimentar numerosas situaciones de mayor o
menor afrontacion®.

Segun Pearling®, el proceso de cuidar es una fuente generadora de estrés. Disefié un modelo
para estudiar las variables interindividuales que interactian entre si en la generacién del
estrés en el proceso del cuidado, destacando las siguientes: factores contextuales (variables de
la persona cuidadora, situacion de cuidados), estresores (demandas asistenciales/dificultades
en el cuidado), consecuencias del cuidado (psicoafectivas, salud fisica, familiares, tiempo libre,
relaciones sociales, econdmicas vy laborables), variables moduladoras del proceso
(afrontamiento y apoyo social)®.

Los factores contextuales son aquellos que afectan indirectamente al proceso del cuidado, y
los cuales deben ser tenidos en cuenta para analizar su influencia en la generacion de estrés en
el cuidador™®.
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Las variables del cuidador principal son: el sexo, la edad, estado civil, cultura, nivel educativo,
grado de conocimiento de la enfermedad, sentido de eficacia y la personalidad®.

En la situacion de cuidados se tiene que hacer hincapié en la relacién afectiva anterior entre
cuidador y enfermo, el proceso del cuidado (dificultades/problemas, expectativas de duracion,
tiempo empleado), modo de convivencia (comparticién o no de domicilio), dinamica familiar y
factores estresantes afiadidos en el dia a dia del cuidador™®.

Los estresores pueden ser primarios o secundarios. Los primarios son la fuente principal de
estrés del cuidador derivada de la ABVD en las que necesita ayuda el enfermo, asi como las
dificultades durante el proceso del cuidado como por ejemplo las alteraciones conductuales.
Los secundarios forman parte de los cambios en la vida cotidiana del cuidador que supone el
proceso del cuidado®.

Las variables moduladoras son aquellas que destacan en este modelo, permitiendo explicar las
diferencias interindividuales en el cuidado de la persona familiar, asi como las claves en la
intervencion enfermera®.

El afrontamiento se asocia a los recursos internos que tiene el cuidador para manejar aquellas
situaciones que generan estrés o dificultan el cuidado de la persona. Existen tres tipos de
afrontamiento: ajustado al problema (respuestas dirigidas a resolver las dificultades en el
cuidado), cognitivo (significados que da el cuidador a las distintas situaciones de dificultad o
estrés), emocional (esfuerzo en el control de sintomas emocionales ante las fuentes de
estrés)®.

En el afrontamiento del estrés por parte del cuidador cabe destacar su manejo diario durante
el cuidado del enfermo, es decir, los conocimientos y conductas del cuidador para solucionar
las dificultades del dia a dia®.

El apoyo social puede ser instrumental y emocional en los cuidadores informales. El primero se
conforma de todos aquellos recursos que sirven de ayuda en el quehacer diario del cuidado
(centros de dia o de respiro, ayudas técnicas en el domicilio, etc.). El segundo se relaciona con
los sentimientos de apoyo percibido por el cuidador (reconocimiento de su labor, posibilidad
de desahogo, entre otros). Ambos apoyos pueden ser proporcionados por dos fuentes, formal
o informal. El apoyo formal esta compuesto de los recursos organizados de ayuda donde se
incluyen los profesionales sanitarios, y el informal la red no organizada proveniente de
familiares, amistades o vecinos™.

Existe una relacién inversa entre la carga percibida por el cuidador y el apoyo social tanto
informal como formal. Cuanto mayor es el apoyo social menor es la carga percibida por parte
del cuidador, mientras que si el apoyo social se ve reducido la carga percibida se ve
aumentada. De esta relacién se concluye que aquellos cuidadores con mayor apoyo social
formal e informal tienen menor riesgo de desarrollar sobrecarga y por tanto, el aumento de
dicho apoyo es un pilar fundamental para el cuidador?.

2.3.2. Estructuray dinamica familiar.

El diagndstico de la EA en un ser querido no solo afecta a la figura que adopta el rol de
cuidador principal en la familia, sino a toda la estructura y dinamica familiar viéndose afectada
generalmente de forma negativa. La elecciéon del cuidador principal, la reparticion de los
cuidados de manera no equitativa, la existencia de dificultades previas en la cohesion familiar,
desacuerdos en el cuidado del enfermo, los gastos econdmicos vinculados a la enfermedad, la
decision de institucionalizacion, son algunas de las dificultades generadas tras el diagndstico
de EA. Asi mismo, en funcién del manejo del conflicto afectard en mayor o menor medida al
enfermo de Alzheimer®®
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Debido a este impacto que se produce en la unidad familiar, es necesario conocer la estructura
y dindmica familiar y las modificaciones que se producen durante la evolucién de la EA, para
dirigir las intervenciones en el mantenimiento y restauracion de habilidades familiares y apoyo
en el manejo de las situaciones de conflicto®®.

2.4. Diagnostico de la Sobrecarga del Cuidador Informal.

La deteccion precoz de la sobrecarga del cuidador informal, tiene como fin mejorar la calidad
de vida del cuidador e indirectamente del enfermo de Alzheimer. Con su deteccidn se iniciaria
el manejo de forma inmediata reduciendo el impacto en el binomio cuidador-enfermo. Las
consecuencias mas frecuentes que se derivan de la sobrecarga y que se verian reducidas son:
el deterioro de la salud del cuidador principal, la claudicacién en el proceso del cuidado y el
riesgo de institucionalizacién del enfermo’.

Para detectar dicho sindrome se utilizan diversas escalas psicométricas: unidimensionales,
bidimensionales y multidimensionales. La mas comun es la Escala Unidimensional de
Sobrecarga del Cuidador de Zarit’. Se trata de un cuestionario autoadministrado con 22
preguntas de respuesta con escala Likert (0 nunca - 5 siempre), que evalua tanto la carga
objetiva como la subjetiva del cuidador de una persona dependiente, abordando aspectos
relacionados con su salud, vida social y personal, economia, estado emocional y tipo de
relacion con el enfermo. Es una escala positiva (a mayor puntuaciéon mayor sobrecarga) con los
siguientes puntos de corte: <46 no sobrecarga, 47-55 sobrecarga leve, > 55 sobrecarga
intensa®’ (ver anexo 6).

Ante la necesidad de un cuestionario de valoracién multidimensional de la sobrecarga del
cuidador familiar sin formacion especializada del Enfermo de Alzheimer, se modificé y se
validé el Inventario de Sobrecarga en Cuidadores Familiares sin Formacién Especializada de
Enfermos de Alzheimer (IPSO-CA24)**. Surge como herramienta de deteccién precoz de las
necesidades del cuidador informal del enfermo de Alzheimer, con el fin de adoptar medidas
preventivas de la aparicién de la sobrecarga. Evalla seis factores, cuatro relacionados con el
cuidador (reacciéon ante el diagndstico, conocimientos de la enfermedad, salud fisica,
sintomatologia psicoldgica) y dos relacionados con el enfermo (sintomatologia conductual y
nivel de dependencia). Se trata de un cuestionario autoadministrado con 24 preguntas de
respuesta tipo Likert (nada 1 - mucho 4). Al igual que la escala de Sobrecarga del Cuidador de
Zarit, este cuestionario es positivo33 (ver anexo 7).

Otro pardmetro que nos sirve de ayuda para evaluar la sobrecarga del cuidador del enfermo
de Alzheimer es la CVRS percibida. Dicho concepto abarca ocho dimensiones de salud
(funcionamiento fisico y social, salud general y mental, rol fisico y emocional, dolor corporal y
vitalidad). Puede ser evaluado mediante el cuestionario de salud SF36 autoadministrado al
cuidador principal®’.

2.5. Necesidades de las familias, tipos de apoyo y medidas de actuacion.

Las necesidades de las familias durante el cuidado del ser querido se concentran en la
disposicion de tiempo libre y descanso, la adquisicidn de conocimientos y habilidades y la
disponibilidad de recursos durante el cuidado, asi como reconocimiento por su labor y apoyo
psicolégico®.

Las lineas estratégicas de apoyo a las familias se verdan marcadas por dichas necesidades y por
tanto, irdn encaminadas hacia el tiempo libre y respiro (servicios a domicilio, centros de dia,
estancias de alojamiento temporal) y programas psicosociales (informacion y conocimientos
sobre los cuidados, espacios de desahogo personal, desarrollo de habilidades de
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afrontamiento cognitivo de las fuentes estresoras, técnicas de resolucién de problemas), los
cuales se desarrollaran en el siguiente capitulo®.

Cabe destacar que los programas de mayor éxito con cuidadores informales de enfermos
dependientes, son aquellos con intervenciones ofrecidas de manera temprana, que incluyen al
binomio cuidador-enfermo y se extienden al conjunto familiar, proponen diversas técnicas de
manejo de situaciones dificiles del dia a dia, combinan diferentes modalidades (formacién,
asesoramiento individualizado, apoyo emocional, etc.), se prolongan en el tiempo y se
caracterizan por amplia disponibilidad®>.
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CAPITULO 3. CUIDADOS ENFERMEROS DEL CUIDADOR
INFORMAL.

3.1. Objetivos de los cuidados en la Enfermedad de Alzheimer.

La EA debido a su cualidad degenerativa no curativa requiere el planteamiento de un modelo
de cuidados integrales cuyo fin fundamental sea la calidad de vida del paciente y del cuidador
informal®,

Ante todo es necesario tener en cuenta que en Espafia el 70-80% de las personas con
demencia viven en su domicilio, asistidos en una gran mayoria por familiares o amistades los
cuales no reciben remuneracién econdmica por su atencion y asumen la mayor parte del coste
asociado a la EA (87% del total), con una dedicacion de 70h semanales'®*®. Conforme la
enfermedad avanza, los cuidadores informales son los pilares fundamentales para la provisidn,
continuidad y coordinacién de los servicios sanitarios y sociales'®. Asi mismo, son un grupo de
riesgo que debe ser incluido en los planes de atencidn de los servicios sanitarios>.

Las intervenciones enfermeras irdn dirigidas a mejorar la calidad de vida del cuidador, la
comprension y convivencia con la enfermedad, aumentar el apoyo social formal (seguimiento
enfermero en todas las fases clinicas) e informal (implicacién del resto de familiares en los
cuidados), aumentar la autoeficacia del cuidador y su competencia en cuidados, reducir la
carga percibida y fomentar la relacién idénea entre cuidador, enfermo y familia®®*2.

La EA se afronta por parte de un equipo interdisciplinar donde la figura de la enfermeria
destaca en la atencidn del enfermo y el cuidador principal, a través de un plan de cuidados
independiente e interdependiente en todo el proceso de la enfermedad. El personal de
enfermeria introducird en el plan de cuidados al binomio enfermo-cuidador informal de
acuerdo a las caracteristicas familiares y la fase de la EA™.

3.2. Intervenciones en la Enfermedad de Alzheimer.

Aunque a continuacion se van a distinguir las intervenciones dirigidas a la familia/cuidadores
informales, el modelo de atencién de cuidados enfermeros en la EA debe estar dirigida hacia el
binomio enfermo-familia como una unidad de asistencia.

A nivel europeo se comparte una filosofia en la atencién de las personas mayores, en el cual el
objetivo primordial es su mantenimiento en el domicilio el mayor tiempo posible, siendo una
pieza clave la familia. Sin embargo, las politicas facilitadoras de su correcta aplicacidon
destinadas a la proteccién de la familia y su funcién en el cuidado son casi inexistentes®®.

El proyecto EUROFAMCARE dirigido a la valoracion de los servicios de apoyo a la familia
disponibles que eran efectivos, concluyeron con la necesidad de la puesta en marcha de unos
servicios basados en la relacién colaborativa entre profesionales y familiares®.

Las limitaciones principales de los servicios de soporte de las familias en las demencias son:

- Planteamiento reduccionista basado en necesidades, carga y estrés de la familia, sin
tener en cuenta la dinamica de la enfermedad y de los cuidados del enfermo. De ella
se deduce la importancia de fomentar las habilidades y recursos de los cuidadores, la
orientacién y apoyo continuo, desarrollo de la escucha activa y refuerzo de logros y
esfuerzos™.

- Falta de continuidad en las etapas de la demencia. Existe escasez de intervenciones
preparatorias o de finalizacién del rol de cuidador, lo que dificulta la adaptacién al
nuevo proceso de enfermedad, su desarrollo y el afrontamiento del duelo®®.
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- Planteamiento individual o dualista de los cuidados de la demencia. Ausencia de
servicios dirigidos a la unidad familiar, al enfermo de Alzheimer y cuidador
simultdneamente, que provocan que solo se pida ayuda al profesional en situaciones
de urgencia®.

3.2.1. Intervenciones dirigidas a la familia/cuidadores informales.

El diagndstico de la EA supone grandes cambios en la familia. Se inicia una situaciéon de
incertidumbre que se aduefia del enfermo y de sus familiares, de necesidad de reestructurar la
familia y adquirir nuevos roles, de afrontamiento de nuevos gastos econdmicos y de ajuste
emocional ante la novedad diagndstica. Asi mismo, surge una experiencia positiva en el
ambiente familiar asociada al compromiso del cuidado del ser querido, la afectividad, el
crecimiento personal y solidaridad entre los miembros de la familia®.

En las primeras etapas de la EA se ayudara a la familia en la asimilacién y adaptacién de la EA,
etapa de transicidn que requiere tiempo para la familia. Durante el mismo, se valorard la
percepcién que la familia tiene de la EA (lo que saben, piensan y sienten), las capacidades para
afrontar el proceso de enfermedad, y se resaltard la importancia de la puesta en marcha de
una comunicacién abierta cooperativa y de negociacion entre los miembros de la familia. Se
llevara a cabo una reuniéon con toda la familia al inicio de la EA, para favorecer el
entendimiento por parte de todos los miembros del proceso de enfermedad, explorar las
habilidades, valores y fortalezas de cada uno de ellos y elaborar estrategias de actuacién
adaptadas al sistema familiar®.

La atencidn de la EA debe seguir un enfoque sistémico familiar de cuidados en el cual la familia
es la unidad de intervencidn, donde se atiende simultaneamente al enfermo y los miembros
de la familia y se comparan las interacciones entre los miembros, la enfermedad y el sistema
familiar. Dicho enfoque de cuidados permite comprender el proceso de cambios en la familia
por parte del personal sanitario y adelantarse a ellos*®.

Es necesario trabajar el didlogo entre los familiares para favorecer la toma de decisiones y el
proceso de organizacién familiar, asi como la clarificacion de roles, identificacién de problemas
y resolucién de conflictos. Para su consecucidn se requiere que el personal sanitario presente
habilidades de comunicaciéon y de motivacién. Es importante reforzar y elogiar aquellas
conductas y acciones correctamente adoptadas durante el proceso de cuidados, para
fortalecer la seguridad y confianza del sistema familiar. Asi mismo, permitir que la familia tome
sus propias decisiones e iniciativas en la resolucion de problemas, favorece el afrontamiento
de futuros cambios y problemas asociados a la EA, siendo altamente recomendable por parte
del personal sanitario el fomento de la autonomia familiar®®.

Para mejorar la calidad de vida de los cuidadores informales durante el cuidado, cabe destacar
las siguientes intervenciones no farmacoldgicas en funcién de su tipologia y funcionalidad:
psicoeducativas, psicoterapéuticas, psicosociales, de formacidn, multicompetentes y grupos de
apoyo™’.

En las intervenciones psicoeducativas y psicoterapéuticas, los profesionales especializados
aportan informacién, habilidades y estrategias a los cuidadores para mejorar el cuidado del
enfermo, asi como facilitan el intercambio de experiencias personales*’.

Las intervenciones psicosociales tienen como fin la disminucién del estrés en el proceso del
cuidado™.

Las intervenciones de formacién mejoran las competencias de los cuidadores informales en su
tarea del cuidado diario. Debe iniciarse de manera precoz en las fases iniciales de la EA*".
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Las intervenciones multicompetentes combinan varias estrategias diferenciadas, generalmente
educacién, apoyo y respiro del cuidador®.

Por ultimo, los grupos de apoyo afrontan el aislamiento de los cuidadores informales
proporcionandoles un lugar donde pueden comentar sus obstdculos durante la atencion del
enfermo, asi como ayudarles a combatir los sentimientos negativos siendo una gran
herramienta de apoyo para los cuidadores®.

Centrandonos en la sobrecarga del cuidador, es fundamental desarrollar medidas de actuacion
en todos las etapas del problema. Previo al desarrollo de la sobrecarga es fundamental el
seguimiento de la EA en consultas con un equipo interdisciplinar (geriatra, médico y enfermera
de Atencion Primaria, trabajadora social). Como intervenciones centrales en la prevencién de
la sobrecarga del cuidador, se encuentran la educacién y formacidn sobre las distintas etapas
de la EA de manera individualizada, la inclusién del cuidador informal en terapias de grupo en
unidades de demencia y Asociaciones de Familiares del Enfermo de Alzheimer, por ejemplo en
Cantabria la AFAC (Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer de Cantabria). Una vez
que la sobrecarga del cuidador se manifiesta, las intervenciones se encuentran relacionadas
con los recursos socio-sanitarios (ayudas domiciliarias, ingresos de respiro del enfermo en
centros de dia o estancias temporales en centros de larga estancia o residencias)°.

3.3. Intervenciones socio-sanitarias en la Enfermedad de Alzheimer.

3.3.1. Marco legal: prestaciones disponibles en el territorio espainol para la
Enfermedad de Alzheimer.

La Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a las Personas en situacién de
Dependencia o también llamada LAPAD o “ley de dependencia” (Ley 39/2006), reconoce
formalmente la atencion de aquellas personas que requieren ayuda permanente en las ABVD y
desarrolla un catdlogo de ayudas o servicios con dos tipos de prestaciones, econdmica y de
servicios*”*. Las prestaciones asignadas a las personas en situacion de dependencia dependen
de la oferta de prestaciones de la LAPAD en cada Comunidad Auténoma (Red de Servicios
Sociales publicos o privados concertados correctamente acreditados), del informe médico y
social, asi como la situacién socioeconémica y familiar de la persona dependiente****.

El Instituto Cantabro de Servicios Sociales (ICASS) es el organismo de la Comunidad Auténoma
de Cantabria, que aboga por las prestaciones sociales a la dependencia abarcando la asociada
ala EA®.

3.3.2. Recursos socio-sanitarios de apoyo a la Enfermedad de Alzheimer, familia
y cuidador.

Tipos de prestaciones de Servicios:

- Servicio de valoracién de la situacién de dependencia. Se trata del paso primario a la
adjudicacion del resto de servicios. Se valora y reconoce el grado de dependencia, y a
partir de ahi, se elabora el plan individual de atencién, fijando las prestaciones
indicadas™*°.

- Servicio de Prevenciéon y Promocién de la Autonomia. Se encuentra dirigido a la
promocién de la autonomia en la realizacion de las ABVD, y reducir el avance de la
dependencia mediante programas de estimulacién cognitiva, rehabilitacion y
psicomotricidad™*®.
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- Servicio de asesoramiento sobre incapacitacion legal y testamento vital. Informacion,
orientacién, asesoramiento dirigido a la incapacitacién legal, tutela y cualquier proceso
juridico en relacién a la dependencia y testamento vital>*®.

- Servicio de accesibilidad y ayudas técnicas. Informacidn sobre productos adaptados
dirigidos al domicilio de la persona dependiente, y asesoramiento sobre Ila
accesibilidad del domicilio, transporte, comunicacién y las barreras arquitectdnicas™*.

- Servicio de Atencién Domiciliaria (SAD). Consiste en una ayuda por parte de una
persona en las ABVD (p.ej. higiene y aseo, control de la dieta, supervisién y apoyo en la
movilizacién, control del tratamiento, etc.), labores domésticas o AIVD (p.ej. orden y
limpieza del domicilio, asistencia en la economia del domicilio), asi como fomento de
la socializacién como figura acompafiante. Sus objetivos versan sobre la facilitacidn de
la autonomia del enfermo en su domicilio personal. Las horas de atenciéon domiciliaria
aumentan conforme al grado de dependencia (grado I, 20 horas semanales maximo,
grado 11 21-45 horas mensuales y grado |1l 46-70 horas mensuales) >*°.

- Servicio de Tele-asistencia Domiciliaria (TDA). Recurso social de atencion central que
permite la conexién con el enfermo segun la necesidad en cualquier momento del dia,
mediante la pulsacién de un botdn localizado en un collar, pulsera o teléfono cercano,
que envia una sefal a través de la linea telefénica de un equipo habilitado en su
vivienda. Tiene como objetivos que el enfermo se encuentre en su domicilio habitual y
ante cualquier necesidad o problema inmediato exista un contacto directo con el
exterior al instante>*.

- Servicio de Comida a Domicilio (CAD). Se trata de un recurso de comida a domicilio
destinado a las personas dependientes, con escasos apoyos y dependencia en la
elaboracion de las comidas. Favorece la permanencia en el domicilio y se reducen
accidentes durante su elaboracién e ingesta. Se recibe diariamente menus
individualizados y adaptados a las necesidades e intolerancias, con el objetivo de
mantener una alimentacidn sana y equilibrada. Consta de primer, segundo plato,
postre, agua y pan. En Santander dicho servicio estd gestionado a través de la
Fundacion Cantabra para la Salud y el Bienestar y el Ayuntamiento. Otros
Ayuntamientos del resto de la Comunidad Auténoma presentan dicho servicio para las
personas dependientes, asi como otras Comunidades Auténomas™*°.

- Servicio de transporte Adaptado. El transporte adaptado (furgonetas/buses) se dirige a
personas gran dependientes que no pueden desplazarse de manera auténoma a
centros de dia/noche y ocupacionales. Se encuentra gestionado por los Ayuntamientos
de algunos municipios de la comunidad, proporcionando desplazamiento a centros de
dia psicogeriatricos (p.ej. Ayuntamiento de Camargo) >*°.

- Pisos tutelados. Hogares habilitados sin barreras arquitectdnicas para la convivencia
de varias personas dependientes (leve/moderada) que permiten que desarrollen su
autonomia, autoayuda e integracién social al maximo>*°.

- Centros de Dia Psicogeriatricos. Estancia diaria, donde se atienden necesidades
basicas, sociales, rehabilitadoras (estimulacién cognitiva, taller de memoria, ejercicios
de psicomotricidad, musicoterapia, terapias asistidas con perros), con el fin de servir
de apoyo a la familia, alargar la permanencia en el domicilio evitando Ila
institucionalizacion precoz, asi como favorecer su autonomia y proporcionar una
ocupacion. P.ej. Centro de Dia Psicogeriadtrico Padre Menni en Santander, Centros de
Dia AFAC en Santander y Torrelavega™*.
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- Centros de atencidn 24h, residencias o instituciones. Lugar de ingreso
temporal/respiro (duracion menor de dos meses por diferentes motivos: enfermedad,
accidente, circunstancias familiares, descanso del cuidador) o de larga estancia, donde
conviven personas con diferentes grados de dependencia que impiden la permanencia
en el domicilio (SAD, tele-asistencia) y los centros de dia que den servicios
especializados>*.

- Voluntariado. Actividades de ayuda y acompaiamiento a la dependencia por parte de
personas sin danimo lucrativo. Se dirige a través de Ayuntamientos y entidades no
lucrativas™*.

- Movimientos asociativos y fundaciones (servicios de respiro, grupos de apoyo,

investigacion, etc.) >4,

Entre las diferentes asociaciones destacan la Confederacién Espafiola de Alzheimer
(CEAFA) y las Asociaciones de Familiares de Enfermos de Alzheimer en las distintas
comunidades auténomas (p.ej. AFAC Cantabria). Familiares de afectados por la
enfermedad se asocian como medio de comparticién de experiencias individuales,
aportacién de apoyo mutuo y prestacién de servicios de respiro, tratamientos
rehabilitadores y/o atencién domiciliaria®’*.

Las fundaciones privadas como por ejemplo La Obra Social “La Caixa” y la Fundacién
Pasqual Maragall, destinan ayudas a la EA a través de dos pilares fundamentales, la
intervencién social (grupos terapéuticos de apoyo a los cuidadores informales vy
promocion del envejecimiento saludable) y la investigacion®.

La Fundacién Cantabra Salud y Bienestar gestiona varios de los servicios mencionados
con algunos Ayuntamientos de la Comunidad Auténoma™.

Tipos de prestaciones econdmicas:

- Econdmica Vinculada al Servicio. Se trata de un aporte econdmico periddico y
obligatorio dirigida a la adquisicidn de atencidn profesional, debido a la ausencia de un
servicio que no puede ser prestado por el Sistema Publico de Servicios Sociales*®.

- Econdmica dirigida a los cuidados en el entorno familiar y ayuda a cuidadores no
profesionales. Aporte econdmico peridédico a favor del cuidado de la persona
dependiente por parte de un cuidador informal (familiares: conyuge y parientes de
consanguinidad de tercer grado, afinidad o adopcidn; o cuidador sin parentesco que
reside en el mismo municipio o vecino y se ha encargado de su cuidado minimo
durante un afio de duracién).

- Econdmica de asistencia personal. Aporte econdmico dirigido a la contratacién de
asistencia profesional durante unas horas al dia, para facilitar el desempeio de las
ABVD y fomento de su autonomia™.

Solo es posible el aporte de una Unica prestacién econdmica y puede ser compatible con los
Servicios de Atencidn Prevencién y Promocion de la Autonomia Personal y Tele-Asistencia®.

A continuacién se ahondard en los servicios de centros de dia e institucionalizacidon, los cuales
aportan cuidados de gran complejidad al enfermo de Alzheimer.
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3.3.3. Previo a la institucionalizacion del enfermo de Alzheimer: los Centros de
Dia Psicogeriatricos.

Los centros de dia desarrollan programas de apoyo dirigidos a las familias cuidadoras usuarias
o no del centro de dia. Dichos programas de apoyo deben componerse de cuatro elementos
fundamentales: servicios de respiro como misidén basica del recurso, e intervencién directa con
los cuidadores dirigida hacia el asesoramiento individualizado, formacién y apoyo
psicoldgico®.

Durante la institucionalizacién de la persona con demencia en los centros de dia y de larga
estancia, se tiene que resaltar la funcién de la familia como pieza clave en el bienestar del
enfermo y su potente componente activo. A continuacién se distinguen las diversas
intervenciones de estos centros socio-sanitarios:

- Como premisa fundamental, se lleva a cabo la cooperacidén con la familia para la
continuidad de los cuidados dirigidas a acciones especificas, siendo dicho servicio
complementario y no sustitutivo. Para ello hay que reducir al minimo la culpabilidad
(sentimiento mas frecuente en las mujeres), y hacer comprender que no se sustituyen
los cuidados sino que se ofrece apoyo a la familia para seguir cuidando mejor®.

- Capacitacién de familias en el cuidado del enfermo y autocuidados®”.

- Se estimula la distribucidn de los cuidados entre todos los componentes de la familia,
reforzando el sentimiento de unidad asi como el apoyo de todos los miembros. Se
facilitan técnicas de negociacion o busqueda de consenso y compromiso favoreciendo
la cohesién familiar®.

- Asesoramiento individualizado ajustado a la situacidn y necesidades de la familia, y
continuado desde el inicio hasta el final del proceso de cuidados: informacién inicial
con anticipacién preparatoria no invasiva, capacidad de escucha activa y equilibrada y
disponibilidad segun el proceso de cuidados y necesidades. Para ello se requiere
evaluar el grupo familiar (contexto general donde se producen los cuidados, demandas
de la situacién especifica, variables del cuidador principal, consecuencias del cuidado
en la familia, apoyo social que recibe la familia, etc.)®.

- Formacién con doble objetivo (no restringido a no usuarios de los centros de dia):
proporcion de conocimientos y habilidades fundamentales para el cuidado y
autocuidado a través del manejo de conocimientos, habilidades y actitudes. Se
imparten mediante talleres grupales a cuidadores con caracteristicas similares o
“grupos de iguales”. Se extiende a todo el grupo familiar, fomentando la implicacién
del resto de la familia. Sigue el modelo participativo, la expresion de sentimientos y
experiencias que sirve de apoyo mutuo entre cuidadores. El tamafio de los grupos
depende del tema a tratar, en la formacidn inicial pueden abarcar 40-50 personas pero
en aquellas mds avanzadas se estrechan los grupos. Pueden ser programas de
formacion basicos dirigidos al inicio de los cuidados, y mas especificos conforme
avance la enfermedad y las necesidades del enfermo en grupos mas similares™.

Los contenidos basicos de la formacion son diversos: apoyo social, conceptos bdsicos
sobre la enfermedad y dependencia, consecuencias de los cuidados en la familia,
cuidados personales del domicilio y enfermo, cuidados sanitarios domiciliarios,
adaptacion del entorno, recursos sociales y sanitarios, aspectos éticos y legales en el
cuidado de las personas dependientes, afrontamiento del final de la vida, cuando optar
por recurso de alojamiento, etc.”.
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- Impartir estrategias y técnicas psicoldgicas para afrontar de forma positiva la situacion,
mediante terapia individual o en grupo familiar a través de grupos de apoyo o
autoayuda®.

Los grupos de apoyo son de pequefio tamafio (7-12 personas), no se prolongan en el
tiempo y se retinen con una frecuencia semanal o quincenal. Estd dirigido a desarrollar
habilidades de manejo del estrés o control emocional (relajacidn muscular, respiracion,
relajacion mediante entrenamiento autdgeno, técnicas de visualizacion);
afrontamiento cognitivo (manejo de pensamientos disfuncionales, anticipacion
preparatoria, entrenamiento asertivo, reestructuraciéon cognitiva y clarificacion de
valores); autocuidado, fomentar el intercambio de experiencias y expresion de
sentimientos o manejo de situaciones dificiles (resolucion de problemas, comunicacion
interpersonal, mediacién y negacién familiar, modificacion de conducta, técnicas de
validacién)®.

En los grupos de autoayuda, a diferencia de los anteriores son reuniones que no estan
dirigidas por un profesional, donde un componente del mismo hace de moderador, y
su frecuencia estd aumentada para comentar el dia a dia en el proceso de cuidado
entre los propios cuidadores, buscando el apoyo emocional entre los iguales. Se
prolongan mas en el tiempo y se programan sesiones normalmente mensuales™.

3.3.4. La decisidon de ingreso en una institucion.

La demanda de los servicios socio-sanitarios para el cuidado de personas mayores
dependientes, se estd viendo incrementada de forma notoria convirtiéndose en un gran
desafio econdmico para los sistemas socio-sanitarios europeos. La estructura familiar, la
incorporacién de la mujer al mundo laboral, la economia familiar y la salud de los cuidadores
informales (frecuentemente disminuida en relacién a su edad avanzada o altos niveles de
sobrecarga), son factores vinculados a la toma de decisiones sobre la provisién de cuidados
para la persona con demencia®.

Ante dicho contexto, se remarca la necesidad de valorar junto a las necesidades biomédicas
evaluadas normalmente y relacionadas con la fase de la enfermedad y nivel de dependencia
del enfermo de Alzheimer, los aspectos sociales que influyen directamente sobre el cuidador
principal y sus decisiones, por ejemplo la organizacién familiar o su estado de salud™.

En un estudio realizado a nivel europeo con el fin de conseguir la mejor toma de decisiones en
el cuidado de personas con demencia, se describié la aplicacién del modelo Balance of Care.
Dicho modelo sirve como método de valoracion de aquellos servicios y recursos de la
comunidad y de los centros socio-sanitarios, en relacién con los resultados en salud y su
eficiencia, sirviendo de ayuda para los profesionales sanitarios en la toma de decisiones de los
planes de cuidados mds apropiados para las personas dependientes de forma individualizada.
Este método se basa en la descripcién de la poblacién a estudio, la identificacién del entorno
de cuidados mas idoneo segun el perfil del enfermo (estado de salud, entorno familiar..), el
plan de cuidados especifico e individualizado y el calculo de los costes de los servicios
prestados’.

En el ambito espafiol, el entorno mas idéneo y de preferencia en la provision de cuidados es el
domicilio, en relacidn con las fases tempranas de la enfermedad, trasladdndose conforme
aumenta la dependencia en las ABVD a los centros socio-sanitarios. Los recursos
principalmente escogidos en la atencidén de los enfermos son: apoyo profesional en las ABVD y
AIVD, centros de dia, atencién domiciliaria, prestaciones econdmicas, enfermera de enlace y
trabajadora social. De todos ellos el servicio mas elegido es la atencién domiciliaria, en el cual
se resalta la funcion de enfermeria en dicho proceso™.
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Los principales factores en la decision del mejor emplazamiento de cuidados son el grado de
dependencia, fase avanzada de la enfermedad, la presencia de trastornos de conducta o
sintomas psiquiatricos en el enfermo, deterioro de salud del cuidador y el grado de apoyo
familiar hacia el cuidador principal®®. No se debe olvidar que los factores socioecondmicos,
familiares y sociales pueden ser los mas influyentes en la toma de decisiones por parte del
grupo familiar, frente a la posibilidad de institucionalizacion de larga estancia o de
permanencia en el domicilio™.

La institucionalizacidn de larga estancia deberia estar dirigido a la atencién de aquellas
personas con enfermedades con altos grados de dependencia, cuya complejidad dificulta la
atencién correcta en su domicilio. Estos centros socio-sanitarios priman la mejora de su
calidad de vida, su rehabilitacion y el control de los sintomas™.

Ademas, se concluye que entre los profesionales de la salud aflora un desconocimiento global
de la diversidad de servicios existentes dirigidos a las personas dependientes, lo que impide
habitualmente ofertar recursos idéneos a pacientes que podrian ser susceptibles de recibirlos,
ademads de una falta de comunicacidon entre profesionales de atencidén sanitaria y social,
tendiendo a negativizar los servicios disponibles y a controvertir su eficiencia®.

En términos generales destaca un coste total del cuidado dirigido a las demencias inferior a lo
previsible. Se puede relacionar con un déficit en la utilizacién de los recursos disponibles, lo
que provoca el desarrollo de planes de cuidados incompletos que impiden cubrir todas las
necesidades reales y multidimensionales de la persona con demencia®.

La puesta en marcha del modelo Balance of Care en la prdactica asistencial de las demencias en
Espafa, podria servir para la evaluacion de la distribucién de servicios y recursos socio-
sanitarios actuales, tomar decisiones multidisplinarias basadas en la evidencia cientifica, asi
como favorecer un uso de los recursos disponibles de forma eficiente.

Ante la necesidad de la institucionalizacidon por claudicaciéon, es necesario por parte del
personal de enfermeria hacer frente el posible sentimiento de culpa del cuidador hacia la
institucionalizacion del ser querido, y por tanto, nuestra labor se centrard en hacer ver los
beneficios de la decision’.

En resumen para garantizar unos buenos cuidados en el domicilio, se debe evaluar Ila
capacidad del cuidador principal de aportar cuidados de calidad (edad y caracteristicas), la
posibilidad de contar con recursos de ayuda en domicilio y de seguridad, sin olvidarnos de su
estado de salud y la organizacién familiar ya comentada®>°.
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CONCLUSIONES.

La EA es devastadora para el binomio enfermo-cuidador informal. Produce la pérdida de
identidad de la persona, lo que supone un gran sacrificio en el aporte de cuidados para el
cuidador. Ante dicha realidad, es fundamental la deteccidn precoz de la enfermedad,
valoracién neuroldgica e identificacidon de signos y sintomas, con el fin de mejorar la calidad de
vida y dar los mejores cuidados durante todo el proceso de enfermedad, asi como, favorecer la
adaptacion temprana al rol de enfermo y cuidador.

Los cuidados enfermeros en la EA son de gran importancia para dicho binomio. Anticipamos
cuidados, formamos en conocimientos y habilidades a la familia y cuidador principal, sirviendo
de gran apoyo durante todo el proceso de la enfermedad. Enfermeria sobre todo destaca
como pilar de apoyo al cuidador informal, con quién mantiene un contacto continuo,
resolviendo dudas, conflictos y aportando todos los recursos que requiera para facilitar el
cuidado y evitar la sobrecarga.

Es de gran interés actual la formacién profesional en cuidados de las demencias, a destacar la
EA, por el constante aumento de la prevalencia de dichas enfermedades, en un contexto de
mayor poblacidn envejecida y cuya importancia va a seguir incrementdndose en los préximos
afos.

Finalmente, ante el desconocimiento causal y la ausencia de tratamiento curativo, predominan
los cuidados enfermeros de mejora de la calidad de vida. Sin embargo, no cabe olvidar la
necesidad de mayor investigacion médica de esta enfermedad neurodegenerativa, la cual
azotard a la mayor parte de la poblacidn envejecida en un futuro cercano.
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ANEXOS.

ANEXO 1. ESCALA DE DETERIORO GLOBAL GDS-FAST.

Estadio Fase clinica Caracteristicas FAST Comentarios
GDS 1. Normal Ausencia de déficit funcionales objetivos o No hay deterioro cognitivo subjetivo ni objetivo
Ausencia de MEC: 30-35 subjetivos.
déficit
aanitivn
GDS 2. Déficit | Normal para su | Déficit funcional subjetivo Quejas de perdida de memoria en ubicacion de objetos, nombres de personas,

cognitivo muy | edad. Olvido citas, etc.
leve MEC: 25-30 No se objetiva déficit en el examen clinico ni en su medio laboral o situaciones
sociales.
Hay pleno conocimiento y valoracion de la sintomatologia.
GDS 3. Déficit Deterioro Déficit en tareas ocupacionales y sociales Primeros defectos claros. Manifestacién en una o mas de estas areas:
cognitivo leve limite MEC: complejas y que generalmente lo observan * Haberse perdido en un lugar no familiar
20-27 familiares y amigos * Evidencia de rendimiento laboral pobre

* Dificultad para recordar palabras y nombres

* tras lalectura retiene escaso material

* olvida la ubicacion, pierde o coloca erréneamente objetos devalor
*  escasa capacidad para recordar a personas nuevas que ha conocido
El déficit de concentracidn es evidente para el clinico en una entrevista
exhaustiva.

La negacién como mecanismo de defensa ,o0 el desconocimiento de los
defectos, empieza a manifestarse.

GDS 4. Déficit Enfermedad de | Déficits observables en tareas complejas Defectos manifiestos en:
cognitivo Alzheimer leve | como el control de los aspectos econdmicos * olvido de hechos cotidianos o recientes
moderado MEC: 16-23 personales o planificacion de comidas * déficit en el recuerdo de su historia personal
cuando hay invitados ¢ dificultad de concentracion evidente en operaciones de resta de 7 en 7.
* incapacidad para planificar viajes, finanzas o actividades complejas
Frecuentemente no hay defectos en:
* orientacidn en tiempo y persona
* reconocimiento de caras y personas familiares
* capacidad de viajar a lugares conocidos
Labilidad afectiva
Mecanismo de negacidon domina el cuadro
GDS 5. Déficit Enfermedad de | Decremento de la habilidad en escoger la Necesita asistencia en determinadas tareas, no en el aseo ni en la comida, pero
cognitivo Alzheimer ropa adecuada en cada estacién del afio o si para elegir su ropa
moderadamen- | moderada segun las ocasiones Es incapaz de recordar aspectos importantes de su vida cotidiana (direccion,
te grave MEC: 10-19 teléfono, nombres de familiares)
Es frecuente cierta desorientacidn en tiempo o en lugar
Dificultad para contar en orden inverso desde 40 de 4 en 4, o desde 20 de 2 en
2
Sabe su nombre y generalmente el de su esposa e hijos
GDS 6. Déficit Enfermedad de | Decremento en la habilidad para vestirse, Olvida a veces el nombre de su esposa de quien depende para vivir
cognitivo grave | Alzheimer bafiarse y lavarse; especificamente, pueden Retiene algunos datos del pasado
moderada- identificarse 5 subestadios siguientes: Desorientacion temporo espacial
mente grave a) disminucién de la habilidad de vestirse Dificultad para contar de 10 en 10 en orden inverso o directo
MEC: 0-12 solo Puede necesitar asistencia para actividades de la vida diaria

b) disminucién de la habilidad para bafarse
solo

¢) disminucidn de la habilidad para lavarse y
arreglarse solo

d) disminucién de la continencia urinaria
e)disminucidn de la continencia fecal

Puede presentar incontinencia

Recuerda su nombre y diferencia los familiares de los desconocidos
Ritmo diurno frecuentemente alterado

Presenta cambios de la personalidad y la afectividad (delirio, sintomas
obsesivos, ansiedad, agitacidn o agresividad y abulia cognoscitiva)

GDS 7. Déficit

Enfermedad de

Pérdida del habla y la capacidad motora Se

Perdida progresiva de todas las capacidades verbales

cognitivo muy | Alzheimer especifican 6 subestadios: Incontinencia urinaria
grave grave a) capacidad de habla limitada Necesidad de asistencia a la higiene personal y alimentacién
MEC: 0 aproximadamente a 6 palabras Pérdida de funciones psicomotoras como la deambulacién Con

b) capacidad de habla limitada a una unica
palabra

¢) pérdida de la capacidad para caminar solo
sin ayuda

d) pérdida de la capacidad para sentarse y
levantarse sin ayuda

e) pérdida de la capacidad para sonreir

f) pérdida de la capacidad para mantener la
cabeza erguida

frecuencia se observan signos neuroldgicos
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ANEXO 2. MINI EXAMEN COGNOSCITIVO LOBO.

PUNTOS
1. ORIENTACION: Preguntar primero la fecha y después las partes omitidas. |
“Digame en que dia de la semana estamos .......ccccceeeeeeeeeeiiiccnnnnns équé fecha es hoy?:
Dia: veveverererenns MES: oovveverererererenes EStacion: ....cceeeveveveeeererereenne, ARO: cvveiieeecieecees | e (5)
“Digame donde eStamos: .....cccevviviciiiiiiiiieee e Planta:.....cccoeeeevvveennnnns
Ciudad: ..o v Provincia: ....oooeeeiiiiiieeeeeeeeeeeeee Pais: v i, (5)

2. MEMORIA DE FIJACION:

Decir al paciente que vamos a explorar su memoria, y entonces le instamos a que “Repita estas 3
palabras: Peseta — Caballo - Manzana” y las recuerde (la primera repeticion es la que determina la
puntuacién de 0 a 3. Repetirlas hasta que las aprenda, con un limite de 6 intentos, y apuntar el nimero de
intentos; si no aprende las 3 no se podra explorar la memoria de evocacion; N2 de intentos: (.........c.c....... )

“Repita estas 3 palabras: Peseta, Caballo, Manzana” | (3) I

3. CONCENTRACION Y CALCULO

“Si tiene 30 pesetas y me va dando de 3 en 3, ¢cuantas le van quedando?:

0 TR (5 restas) (1 punto por cada resta correcta) | (5)
“Repita 5 -9 — 2" Repetir hasta que los aprenda y apuntar el N2 de intentos, N2: (.................. )
“Ahora repitalos hacia atras” (3)

4. MEMORIADEEVOCACION b

“iRecuerda las tres palabras que le he dicho antes?” .....ccccvvvvvvivvvvvvvcivccvcciiceees i, (3)

5. LENGUAIJE Y CONSTRUCCION

Mostrar un boligrafo éQué es esto? ......cccccvvvvveeeeeeeiiinnns Mostrar un reloj éy esto? ....cvveeeeeereiiiinnns

Un punto por cada respuesta correcta . (2)
“Repita esta frase: en un trigal habia cinco perros”. Un punto si correctco | (1)
Una manzana y una pera son frutas, éverdad?
¢QUEé SoN UN Perroy Un ato?: ..uvevvveeeeieicciiiiireeee e e e ee e éyelrojoyelverde?: cooccvvvviveevviiccceecs e, (2)
“Coja este papel con la mano derecha, déblelo por la mitad y pdngalo en el suelo” Un

punto por cada accién correcta (3)
“Lea esto y haga lo que dice: cierre los ojos” (ver dorso de la pagina, notal) ... (1)

“Escriba una frase” (ver dorso de la pagina, nota 2). Debe ser escrito espontaneamente, no vale dictarla.
Debe contener sujeto, verbo y predicado y tener sentido. No es precisa una gramatica correcta. No vale la
firma. (1)

Cogiendo una hoja en blanco se le dice: “Copie este dibujo exactamente” (ver dorso de la pdgina, nota 3)
Dos pentagonos (5 lados) cerrados y los dos deben hacer interseccion para puntuar 1 punto. No importa
el temblor o la rotacion. (1)

PUNTUACION TOTAL | ........... (35)
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Nota 1: “Lea y haga lo que dice”
CIERRE LOS 0JOS
Nota 1: “Escriba una frase”

Nota 1: “Copie este dibujo”

PUNTUACION (> 65 afios)
® Deterioro cognitivo leve: < 28 puntos

® Deterioro cognitivo grave: < 24 puntos

Normas basicas para una correcta aplicacién del Mini-examen Cognitivo (MEC) de Lobo:

1-FIJACION:

Repetir claramente cada palabra. Se le dan tantos puntos como palabras repite
correctamente al PRIMER intento. Hacer hincapié en que lo recuerde, ya que mas adelante se

le preguntara.
2-CONCENTRACION:

Si el paciente no lo entiende, se le debe estimular un poco y se puede reformular la pregunta
de la siguiente manera: “Si tiene 30 pesetas y me da 3 éicuantas le quedan?; y a continuacion
siga ddndome de 3 en 3, pero sin repetir la cifra que le dé”. Se dara un punto por cada

substraccion correcta: por ejemplo 30 menos 3 igual a 28 (se le dard 0 puntos), pero si la
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siguiente sustraccion es 25 se dara 1 punto.

En la cifra 5-9-2 se da un punto por cada digito en posicién inversa correcta. Si dice 9-2-5 le

correspondera 1 solo punto.
3-LENGUAJE Y CONSTRUCCION:

a) Para darle un punto en verde-rojo tiene que responder inexcusablemente “colores”. Para
perro-gato la contestacidn exclusiva es animales o animales de determinadas caracteristicas o

bichos.

b) Dependiendo de la posicién del paciente se podrd modificar la orden de poner el papel en
la mesa, en el suelo, etc. si coge el papel con la mano izquierda es un fallo, si lo dobla mas de

dos veces es otro fallo.

c) Para los test de escritura y lectura, se concedera un punto si independientemente de que
lo lea en voz alta, cierra los ojos sin que se le insista verbalmente. Recalcar antes, dos veces

como maximo que lea y haga lo que pone en el papel.

d) Para escribir una frase instruirle que no sea su nombre. Si es necesario usar un ejemplo,
pero insistiendo que tiene que escribir algo distinto. Se requiere sujeto, verbo y

complemento para darle un punto.

e) Figuras, la ejecucidn correcta requiere que cada pentdgono tenga 5 lados y 5 angulos y

tienen que estar entrelazados entre si con dos puntos de contacto.
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ANEXO 3. ESCALA DE PFEIFFER.

PUNTOS

1. ;Cuéaleslafechadehoy? (1)
2. (;Quédiadelasemanaeshoy? (1)
3. (Cual es el nombre de este sitto? .. (1)
4. (Cudl es su namero de teléfono? o ;Cudl es su direccion? ... (1)
5. (Quéedad tiene? (1)
6. Digame la fecha de su nacimiento ... (1)
7. (Como se llama el Presidente del Gobierno? ... (1)
8. ;Como se llama el anterior Presidente de Gobierno? ... (1)
9. Digame el primer apellido de su mad,e .. (1)
10. Reste de tres en tres desde veintinneve .. (1)

PUNTUACION TOTAL | ............. (10

PUNTUACION

® De0a?2Errores: Funcionamiento Intelectual Intacto
® De 3 a4Errores: Deterioro Intelectual Leve
® De5a7Errores: Deterioro Intelectual Moderado

® De 8a 10 Errores: Deterioro Intelectual Severo

Cada error suma un punto, entre tres y cuatro errores sugiere deterioro cognitivo. Adjudicar

1 punto menos a las personas que tiene estudios universitarios.

En caso de deterioro cognitivo, el médico, psicélogo o psiquiatra, aplicara los criterios del

DSM IV de Demencia.
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ANEXO 4. ESCALA DE BARTHEL. ABVD.

PUNTOS

1. HIGIENE PERSONAL (aseo)

Puede lavarse la cara y las manos, peinarse y lavarse los dientes. Si es hombre, puede usar la méaquina de afeitar sin ayuda para
insertar la hoja si es manual, enchufarla si es eléctrica, o para sacarla del armario o cajon. Si es mujer, es capaz de maquillarse si lo
hace habitualmente, pero no se exige poder hacerse la trenza o un mofio.

Es capaz de dirigir su propia higiene personal pero necesita minima ayuda antes o después de las maniobras.

Requiere de alguna ayuda en uno o mas pasos de la higiene personal.

Requiere ayuda en todos los pasos de la higiene personal.

El paciente es incapaz de atender a su higiene personal, y es dependiente en todos los aspectos de la misma.

2. BANARSE
Puede hacerlo en la bafiera, una ducha, o lavarse entero utilizando simplemente una esponja. Puede dar todos los pasos sin la

presencia de otra persona. (5)
Requiere supervision por seguridad a la hora de ajustar la t@del agua, o entrar / salir de la bafiera o ducha. | ... “4)
Necesita ayuda para entrar / salir de la bafiera o ducha, o para lavarse o secarse; esta puntuacion incluye la situacién en la que un

paciente es incapaz de completar el lavado corporal por su estado, presencia de enfermedad, etc. | ... 3)
Necesita ayuda en todos los aspectos del bafto. 1)
Es totalmente dependiente para bafiarse. 0)
3. ALIMENTACION

Come por si solo en una bandeja o en la mesa si alguien le coloca la comida a su alcance. Capaz de usar cualquier cubierto o ayuda

técnica si precisa, cortar la carne, echar sal u otros condimentos, extender mantequilla, etc. L. 10)
Es independiente para comer si se le prepara el plato, pero necesita ayuda para cortar la carne, abrir una caja de carton con leche,

abrir un tarro, etc. Para lo demads no es necesario la presencia de otra persona. ®)
Capaz de comer por si mismo con supervision. Necesita ayudas en tares como echar la leche o azlcar en el café, echar sal, extender

mantequilla, cambiar de plato u otras actividades de organizacion de la comida. | (®)]
Puede usar algun cubierto, en general la cuchara, pero necesita que alguien le ayude activamente para comer. | 2)
Dependiente en todos los aspectos y necesita que alguien le alimente. .. 0)
4. IR AL RETRETE

Entra y sale solo, se abrocha y desabrocha la ropa, evita manchar la ropa, y usa papel de bafio sin ayuda. Si lo necesita, puede usar

un orinal u otro utensilio del retrete por la noche, siendo capaz de vaciarlo y limpiarlo. | (10)
Puede necesitar supervision por seguridad. Puede utilizar un utensilio del retrete por la noche (orinal, bacinilla, etc) pero requiere

ayuda para vaciarlo y limpiatlo. 8)
Puede necesitar ayuda para manejar la ropa, levantarse o sentarse, o lavarse las manos. | 5)
Requiere ayuda en todos los aspectos. 2)
Completamente dependiente. (0)
5. ESCALERAS

Puede subir y bajar un piso de escaleras de forma segura sin ayuda o supervision. Capaz de usar el pasamanos y utilizar ayudas

habituales en él, como un baston o una muleta, cuando asciende o desciende. L (10)

Generalmente no requiere ayuda. A veces requiere supervision por seguridad debido a rigidez matutina, dificultad respiratoria, etc.

Es capaz de subir y bajar pero no de llevar las ayudas que normalmente usa, y necesita ayuda o supervision.

Necesita ayuda en todos los aspectos del uso de escaleras.

Es incapaz de subir escaleras.

6. VESTIRSE

Es capaz de ponerse, quitarse y abrocharse la ropa, atarse los cordones, y ponerse, abrocharse, o quitarse la faja, los tirantes, u otros
suplementos de la ropa adecuadamente.

.. (10)

Solo necesita minima ayuda para vestirse (ej. abrocharse botones, sujetador, subir cremallera, calzarse, etc.)

Necesita ayuda para ponerse y/o quitarse cualquier prenda (ropa o calzado)

Es capaz de participar en algin grado, pero es dependiente en todos los aspectos del vestido.

Es dependiente en todos los aspectos del vestido y es incapaz de participar en la actividad.
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7. CONTROL INTESTINAL

Controla la deposicion sin episodios de incontinencia. Puede aplicarse un supositorio o enema siloprecisa. ~~~|eevens (10)
Puede requerir supervision el uso de supositorios. Mancha la ropa de heces ocasionalmente. L ®)
Puede adoptar una posicion adecuada, pero no puede usar supositorios o enemas, o limpiarse sin ayuda, y tiene frecuentes accidentes.
Requiere ayuda para colocarse el panal. ®)
Necesita ayuda para adoptar una posicion adecuada para usar enemas o supositorios. . 2)
Es incontinente fecal. 0)
8. CONTROL VESICAL
Capaz de control vesical dia v noche, v/o es independiente para manipular dispositivos internos v externos. . o e (10)
Permanece generalmente seco por el dia y la noche, pero puede tener algiin accidente (episodio de incontinencia) ocasional, o necesita
de minima ayuda con la manipulacion de dispositivos internos y externos. . ®)
Permanece en general seco durante el dia, no de noche, y necesita alguna ayuda para usar dispositivos internos y externos.

............ )
Es incontinente, pero es capaz de colaborar con la manipulacion de dispositivos internos y externos. . 2)
Es dependiente en el control vesical, es incontinente, o tiene un catéter vesical. . 0)

9. TRASLADO SILLON /CAMA

Es independiente. En el caso de pacientes con silla de ruedas, es capaz de acercarse a la cama en la silla, frenarla, elevar el reposa
pies, trasladarse a la cama, tumbarse, volver a sentarse en el borde de la cama, cambiar la posicion de la silla de ruedas, y volverse a
sentar en ella, todo ello de forma segura.

Necesita la presencia de otra persona que le aporte confianza, o que le supervise por seguridad.

Necesita la ayuda de otra persona en cualquiera de la fases del traslado.

Es capaz de participar pero necesita de la ayuda maxima de otra persona en todas las fases del traslado.

Incapaz de participar. Se necesitan dos personas para el traslado del paciente con o sin dispositivos mecanicos.

10. DEAMBULACION

Capaz de levantarse, sentarse, y caminar 50 m sin ayuda o supervision. Puede usar cualquier ayuda (bastones, muletas o andador),

pero debe ser capaz de manipularla y dejarla en su sitio deusoporsisolo. (15)
Es independiente pero incapaz de caminar 50 m sin ayuda o supervision, necesaria para darle confianza o seguridad en situaciones

peligrosas. (12)
Necesita ayuda para alcanzar las ayudas y/o manipularlas. Necesita de la ayuda de una persona. 1. ®)

Necesita la ayuda constante de una o mas personas.

Completamente dependiente en la deambulacion.

® PACIENTE EN SILLA DE RUEDAS (alternativa a la deambulacién) Solo utilizar este item si el paciente puntia 0 en la
deambulacion y ha sido entrenado en el uso de la silla deruedas.

Propulsa independientemente la silla de ruedas, dobla la esquina, gira y coloca la silla en posicion apropiada al lado de la mesa, cama,

retrete, etc. Debe ser capaz de empujar la silla al menos 50 m (5)
Puede autopropulsarse un tiempo razonable en terreno liso. Necesita minima ayuda en “esquinas muy cerradas” | ... “4)
Necesita la presencia de una persona y la ayuda para colocar la silla adecuadamente al lado de la cama, mesa, etc. | ... 3)

Puede autopropulsarse distancias cortas por terreno llano, pero necesita ayuda para el resto de situaciones propias del uso de la silla de
ruedas.

Completamente dependiente en la deambulacion con silla de ruedas.

PUNTUACION
®  Puntuacién Maxima: 100 Totalmente Independiente; 90 si usa silla de ruedas
®  Puntuacién Minima: 0 Totalmente Dependiente
® Dependencia Severa: < 45; Grave: 45 — 59; Moderada: 60 — 80; Ligera: >80

41




La Enfermedad de Alzheimer y el Cuidador Informal

ucC

UNIVERSIDAD
DE CANTABRIA

ANEXO 5. ESCALA DE LAWTON.

PUNTOS

1. CAPACIDAD PARA USAR EL TELEFONO |
Utiliza el teléfono por iniciativa propia, busca y marca los nimeros,etc. | (1)
Es capaz de marcar bien algunos numeros conocidos. )
Es capaz de contestar al teléfono, pero no de marcar )
No utiliza el teléfono en absoluto 0)
2. IR DE COMPRAS lllllllllllllll
Realiza todas las compras necesarias independientemente. e, (1)
Realiza independientemente pequefias compras. 0)
Necesita ir acompafiado para realizar cualquier compra. . 0)
Totalmente incapaz de comprar. e 0)
3. PREPARACIONDELACOMIDA |
Organiza, prepara y sirve las comidas por si mismo adecuadamente, e, (1)
Prepara adecuadamente las comidas, si se le proporcionan los ingredientes. (0)
Prepara, calienta y sirve las comidas, pero no sigue una dieta adecbada. (0)
Necesita que le preparen y le sirvan las comidas. 0)
4. CUIDADO DE LA CASA e
Mantiene la casa solo, o con ayuda ocasional para trabajos pesados. e (1)
Realiza tareas domésticas ligeras, como lavar los platos o hacer las camas. [ )
Realiza tareas domésticas ligeras, pero no puede mantener un nivel de limpieza aceptable. | . )
Necesita ayuda en todas las laboresdelacasa. €))
No participa en ninguna labor delacasa. (0)
5. LAVADO DE ROPA lllllllllllllll
Lava por si mismo toda la ropa. e (D
Lava por si mismo pequeiias prendas: aclarar prendas, etc. )
Todo el lavado de ropa debe ser realizado por otra persona. 0)
6. USO DE MEDIOS DE TRANSPORTE i
Viaja solo en transporte publico o conduce su propio coche, e (D
Es capaz de coger un taxi, pero no usa otro medio de transporte. )
Viaja en transporte publico cuando va acompaiiado por otra persona. )
Utiliza el taxi o el automovil, pero sélo con ayuda de otros. (0)
No viaja en absoluto. 0)
7. RESPONSABILIDAD RESPECTO ASUMEDICACION b
Es capaz de tomar su medicacion a la hora v doSiS COTTeCtaS. e (D
Toma su medicacion si se le prepara con anticipacion y en dosis separadas. [ (0)
No es capaz de administrarse su medicacion. (0)
8. MANEJO DE ASUNTOSECONOMICOS b
Maneja los asuntos financieros con independencia: presupuesta, rellena cheques, paga recibos y factura, va al banco,
etC. RECOLE ¥V COMOCE SUS TN @ CS0S, e (1)
Realiza las compras de cada dia pero necesita ayuda para ir al banco y en las grandes compras. | .. )
Incapaz de manejar dinero. (0)

PUNTUACION TOTAL MAXIMA | ................. (8)

PUNTUACION: no tiene puntos de corte.
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ANEXO 6. ESCALA DE ZARIT.

[PUNTOS

1. ;Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita? |
2. (Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para usted? | ..................
3. (Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras

responsabilidades: trabajo, familia, etc.?
4. ;Siente vergiienza por la conducta de su familiar? | ...
5. (Sesiente enfadado cuando esta cerca de su familiar? ...
6. ;Piensa que el cuidar a su familiar afecta negativamente la relacion que usted tiene con otros

miembros de su familia?
7. (Tiene miedo por el futuro de su familiar?
8. (Piensa que su familiar depende de usted?
9. (Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar? | ...
10. ;Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar? | ...
11. ;Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener que cuidar de su familiar? | ..................
12. ;Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar a su

familiat? e
13. ;Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar de su

familiart? e,
14. ;Piensa que su familiar le considera a usted la unica persona que le puede cuidar? | ...
15. ;Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los gastos de cuidar a su familiar,

ademas de sus otros gastos? e,
16. ;Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo? ...
17. ;Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzd la enfermedad de su familiar? |..................
18. ;Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona? ...
19. ;Se siente indeciso sobre que hacer con su familiar?
20. ;Piensa que deberia hacer mas por su familiar? ..
21. ;Piensa que podria cuidar mejor a su familiar? |
22. Globalmente ;que grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a su familiar? | ..................

PUNTUACION TOTAL | ................

RESPUESTAS:

® Nunca: 0 puntos

® Raravez:lpunto

® Algunas veces: 2 puntos
Bastantes veces: 3 puntos

Casi siempre: 4 puntos

Siempre: 5 puntos

PUNTUACION

No sobrecarga: 22 - 46 puntos.

® Sobrecarga leve: 47 - 55 puntos.

® Sobrecarga intensa: 56 - 110 puntos
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ANEXO 7. INVENTARIO DE SOBRECARGA EN CUIDADORES FAMILIARES SIN FORMACION

ESPECIALIZADA DE ENFERMOS DE ALZHEIMER (IPSO-CA24).

NADA | POCO | BASTANTE | MUCHO

1 Cuando le diagnosticaron la enfermedad de Alzheimer a su 1 2 3 4
familiar, SINTIO ANGUSTIA

2 Cuando le diagnosticaron la enfermedad de Alzheimer a su 1 2 3 4
familiar, SINTIO INSEGURIDAD

3 Cuando le diagnosticaron la enfermedad de Alzheimer a su 1 2 3 4
familiar, SINTIO IMPOTENCIA

4 Cuando le diagnosticaron la enfermedad de Alzheimer a su 1 2 3 4
familiar, SINTIO RABIA

5 De los siguientes problemas de salud, sefiale la frecuencia con 1 2 3 4
que se dan: DOLORES DE ESPALDA O EXTREMIDADES

6 De los siguientes problemas de salud, sefiale la frecuencia con 1 ) 3
que se dan: CEFALEAS
De los siguientes problemas de salud, sefiale la frecuencia con 1 2 3
que se dan: ASTENIA O CANSANCIO

8 De los siguientes problemas de salud, sefiale la frecuencia con 1 2 3 4
que se dan: FATIGA

9 (Piensa que su vida personal se ha visto afectada desde que 1 2 3 4
comenz6 a cuidar de su familiar?

10 | ;Tiene la sensacion de tener "poco tiempo" para realizar 1 2 3 4
cualquier actividad?

11 | ;Cree usted que su vida familiar ha cambiado desde que 1 2 3 4
comenz6 a cuidar de su familiar?

12 | Desde que asumi6 el papel de cuidador, ;ha tenido la 1 2 3 4
sensacion de sentirse atrapado/a?

13 Indique la frecuencia en que se siente manipulado/a por la 1 ) 3
persona que cuida

14 | ;Le molesta alguna de las conductas que tiene la persona a la 1 2 3
que cuida?
De los siguientes conocimientos sefiale la importancia que

15 | tiene para usted: Conocimientos sobre como actuar en 1 2 3 4
situaciones criticas
De los siguientes conocimientos sefiale la importancia que

16 | tiene para usted: Conocimientos sobre como actuar ante 1 2 3 4
determinados comportamientos
De los siguientes conocimientos sefiale la importancia que

17 | tiene para usted: Conocimientos sobre como cuidarse a si 1 2 3 4
misma

18 | De los siguientes conocimientos sefiale la importancia que 1 2 3 4
tiene para usted: Conocimientos sobre recursos

19 De los siguientes sintomas que puede presentar su familiar, 1 ) 3 4
indique el grado de ansiedad o malestar: Agresividad verbal
De los siguientes sintomas que puede presentar su familiar,

20 | indique el grado de ansiedad o malestar: Alucinaciones o ideas |1 2 3 4
extrafias

21 | De los siguientes sintomas que puede presentar su familiar, 1 2 3 4
indique el grado de ansiedad o malestar: Incontinencia urinaria

22 | De los siguientes sintomas que puede presentar su familiar, 1 2 3 4
indique el grado de ansiedad o malestar: Incontinencia fecal
De los siguientes sintomas que puede presentar su familiar,

23 | indique el grado de ansiedad o malestar: Problemas de 1 2 3 4
comunicacion

24 | De los siguientes sintomas que puede presentar su familiar, 1 2 3 4

indique el grado de ansiedad o malestar: Desobediencia
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