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RESUMEN

El envejecimiento progresivo de la poblacidon tiene como consecuencia el aumento de
enfermedades neurodegenerativas, entre las que se encuentra el Alzheimer, una enfermedad
degenerativa e irreversible del cerebro, que afecta de forma progresiva a la capacidad de
pensar y a la memoria, llegando a dejar a la persona totalmente incapacitada.

El enfermo de Alzheimer en fase terminal, necesitard unos cuidados de calidad,
proporcionados desde una perspectiva holistica, conservando el confort y la calidad de vida, y
para ello se requieren los Cuidados Paliativos (CP). La finalidad de los CP no es curar al enfermo
terminal, sino proporcionarle calidad, bienestar y confort en la dltima etapa de su vida.

La metodologia de la presente monografia se ha basado en realizar una revision bibliografica
sobre los Cuidados Paliativos en la fase terminal de Alzheimer, con el de fin expresar la
necesidad de proporcionar por parte de los profesionales de enfermeria este tipo de
cuidados en estos enfermos, y crear un documento, con el objetivo de ampliar los
conocimientos respecto al tema planteado.

Palabras Clave: Enfermedad de Alzheimer, Enfermo Terminal, Cuidados Paliativos, Atencion
de enfermeria

ABSTRACT

The progressive aging of the population results in an increase in neurodegenerative diseases,
including Alzheimer's, a degenerative and irreversible disease of the brain, which progressively
affects the ability to think and memory, leaving the person totally incapacitated.

The terminally ill Alzheimer's patient will need quality care, provided from a holistic
perspective, preserving comfort and quality of life, and for this, Palliative Care (CP) is required.
The purpose of CP is not to cure the terminally ill, but to provide quality, well-being and
comfort in the last stage of life.

The methodology of this monograph has been based on a review of the literature on palliative
care in the terminal phase of Alzheimer's, with the purpose of expressing the need to provide
nursing professionals with this type of care in these patients, and create a document, with the
aim of broadening the knowledge regarding the topic raised.

Key words: Alzheimer Disease, Terminally ill, Palliative care, Nursing Care
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JUSTIFICACION

Hoy en dia, el Alzheimer, es una de las enfermedades mas prevalentes, generando una gran
carga sanitaria, social, econdmica y emocional para toda la sociedad. Por todo esto, y porque
se prevé que en un futuro sea una epidemia mundial, es de gran necesidad su estudio.

La decision de realizar mi Trabajo de Fin de Grado sobre los Cuidados Paliativos en la fase
terminal de Alzheimer fue debido a la escasa bibliografia existente en relacidon a este tema,
considerando por tanto importante ahondar en el mismo para aportar conocimientos a la
comunidad enfermera.

Ademas de lo anterior, a modo personal, se trata de una enfermedad que ha suscitado interés
en mi a raiz de la asignatura de envejecimiento, y que por diversas circunstancias, he podido
sentir de cerca, tanto por motivos familiares, como por las prdcticas realizadas durante la
carrera, en las que tuve la suerte de conocer el funcionamiento de la unidad de cuidados
paliativos de Santa Clotilde, y descubrir la gran labor que se desempefa en la misma.

Por tanto, esta monografia tiene como objetivo ampliar los conocimientos de la comunidad
enfermera acerca del tema propuesto y promover una mayor investigacién en el area, que
contribuya en beneficio a unos cuidados de calidad a estos enfermos tan vulnerables en la
actualidad.

METODOLOGIA

Para la realizacion de esta monografia se llevé a cabo una revision sistemdtica de la literatura
publicada a nivel nacional e internacional en las principales bases de datos: Pubmed, Cuiden,
Dialnet y Cochrane Library, utilizando descriptores, todos ellos recogidos en el tesauro de la
National Library of Medicine de Estados Unidos (MeSH, Medical SubjectHeadings) y en la
Biblioteca Virtual de Salud (DeCS, Descriptores de Ciencia de la Salud),como: Enfermedad de
Alzheimer (Alzheimer disease), Enfermo Terminal (Terminally ill), Cuidados Paliativos (Palliative
care) y Atencion de enfermeria (Nursing care). Posteriormente, se seleccionaron aquellas
publicaciones que cumplian los criterios de inclusién para el tema elegido. Los criterios de
inclusidn para la busqueda de articulos fueron: articulos originales publicados en los uUltimos
cinco afios principalmente (desde 2012 a 2017), aunque debido a la escasa bibliografia
respecto al tema elegido se han seleccionado articulos publicados anteriormente,
preferentemente en espafiol, aunque también se revisaron articulos en inglés, y aquellos que
se centraban fundamentalmente en los cuidados paliativos y el enfermo de Alzheimer ,
concretamente, en la etapa terminal y la actuacion de enfermeria en dicha fase.

Cabe destacar que la mayoria de los articulos referentes a los cuidados paliativos estan
enfocados al paciente oncoldgico. Ademds, existen pocos articulos que relacionen los
Cuidados Paliativos con la Enfermedad de Alzheimer, también, parte de ellos eran de pago.

Toda la bibliografia de la monografia esta referenciada siguiendo el estilo de Vancouver.
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INTRODUCCION

En el Ultimo siglo, las mejoras en la atencion de la salud han favorecido la disminucién de la
tasa de mortalidad, incrementando la calidad y esperanza de vida. Sin embargo, el
envejecimiento poblacional viene acompafiado de un aumento en el nimero de personas con
enfermedades degenerativas, siendo el Alzheimer la demencia mas prevalente *.

La enfermedad de Alzheimer (EA) constituye un proceso degenerativo y progresivo del
cerebro, el cual se caracteriza por la pérdida de memoria, atencidn, capacidad de razonar y
desorientacién. Durante el trascurso de la enfermedad aparecen distintas fases (leve,
moderada, grave), en las cuales el paciente perderd progresivamente sus capacidades
mentales perdiendo su autonomia, hasta llegar a ser totalmente dependiente en la fase
terminal.

Esta enfermedad es especialmente devastadora, no sélo por el deterioro progresivo de la
persona enferma, sino también por el impacto que genera en la familia. La EA se convierte en
un problema de salud publica de gran interés, pues tiene gran repercusién en la sociedad, a
nivel social, econédmico y sanitario 23,4

El modelo curativo no es vdlido para estos enfermos, pues la enfermedad es irreversible y
progresiva. Por ello, los cuidados que deben proporcionar los profesionales sanitarios seran
los Cuidados Paliativos, con el fin de obtener calidad de vida de los pacientes y familiares,
aliviar el sufrimiento, tatar el dolor y otros problemas fisicos, psicolégicos y espirituales que
puedan aparecer.

Estos cuidados siempre han estado vinculados a los pacientes oncolégicos, aunque en la
actualidad, también se proporcionan a pacientes no oncolégicos con enfermedades incurables
y progresivas en situacion terminal.

Para poder llevar a cabo estos cuidados se necesita un equipo interdisciplinar, donde la
actuacién de enfermeria es esencial para garantizar la calidad de vida y proporcionar cuidados
integrales > %78,

Con esta monografia se pretende reflejar la necesidad de los profesionales de enfermeria de
proporcionar estos cuidados en el paciente en fase terminal de Alzheimer.

Objetivos
Objetivo principal:

- Realizar una revisidon sistematica actualizada de los cuidados paliativos en la
enfermedad de Alzheimer

Objetivos especificos:
- Definir la demencia y diferenciar sus tipos.
- Explicar la sintomatologia y las fases de la Enfermedad de Alzheimer.
- Definir los Cuidados Paliativos e identificar cudndo aplicarlos.
- ldentificar y describir los problemas fundamentales que surgen en la fase terminal.

- Explicar laimportancia de la actuacién de enfermeria en los enfermos en fase terminal
de Alzheimer.
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Estructura de los capitulos

El presente trabajo se organiza en cuatro capitulos, aparte de la introduccién y las
conclusiones:

- Capitulo 1: En el primer capitulo se contextualizara la demencia, haciendo una resefia a
su situacién en Espafia. Se describiran las diferentes clases de demencia y se hara
especial hincapié en el Alzheimer, como demencia mas prevalente.

- Capitulo 2: En el segundo capitulo se describira la evolucidn histérica de los Cuidados
Paliativos, el concepto actual, las patologias atendidas y los criterios de inclusién en la
cartera de cuidados paliativos.

- Capitulo 3: En el tercer capitulo se explicara dénde y cuando se aplican los cuidados
paliativos en la fase terminal de Alzheimer, asi como los objetivos que se persiguen
con éstos y los problemas fundamentales surgidos en la atenciéon del enfermo.
También se hard una resefia al documento de ultimas voluntades.

- Capitulo 4: Por ultimo, en el capitulo 4, se explicard la actuacién de enfermeria en los
enfermos de Alzheimer en fase terminal.
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CAPITULO 1. DEMENCIA

1.1. Contexto actual

En el siglo XXI tiene lugar uno de los fenédmenos biolégicos mas sorprendentes ocurrido en el
proceso evolutivo de la humanidad, se duplica la esperanza de vida.

A principios del siglo pasado Ia
. . ' World population

esperanza de vida oscilaba en By et agi ok, 1050 ENZ010  EE20500  — 2100°
torno a los 40 afios, mientras que Male €0 Female

. 400 300 200 100 0 100 200 300 400
actualmente la esperanza de vida
en las sociedades desarrolladas se
sitla en torno a los 80 afios (ver
Figura 1).

100+
959

Este aumento de la esperanza de
vida se debe, entre otros, a la
mejora en la alimentacién, al
acceso al agua potable, los
continuos avances cientificos y e
técnicos, las condiciones higiénicas o

y el control de las enfermedades Figura 1: Pirdmide poblacional mundial.
infecciosas. Fuente: htto://neuroalianza.org/

Es de destacar que el envejecimiento progresivo de la
poblacién contribuye a un aumento a nivel mundial
de la prevalencia de las enfermedades crdénicas, entre
ellas, las neurodegenerativas como la demencia S,

Este mapa
ey El nimero total de personas con demencia en todo el
personas que mundo se encuentra en torno a los 46,8 millones, y es
Figura 2: Mapa mundial prevalencia demencia. importante saber que esta cifra se duplicara en 20
https://www.alz.co.uﬁ(l}fg::;rch/WorIdAIzheimer afios, llegando hasta los 74,7 millones en 2030 y a los
Report2015.pdf 131,5 millones en 2050. Si lo dividimos por regiones
mundiales **° (ver figura 2).

En relacién a lo socioecondmico, el 58% de personas con demencia vive en paises con rentas
medias y bajas, esta cifra ascendera al 63% en 2030y al 68% en 2050 *° (ver figura 3).

Crecimiento del nimero de personas que sufren demencia (millones) en paises con rentas altas (PRA) y en paises con
rentas bajas y medias (PREM)

150
100
89,28
66,45 TRE3
50 56,16
3872 46,74

27,28 32,30 ’
0

2015 2020 2025 2030 2035 2040 2045 2050

Rentas altas @ Rentas bajas y medias

Figura 3: Demencia segun nivel de renta
Fuente: https://www.alz.co.uk/research/WorldAlzheimerReport2015.pdf
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Respecto al sexo, y haciendo alusién al estudio Rotterdam, se estima que las mujeres tienen
mayor esperanza de vida que los hombres, lo que conlleva una mayor incidencia de
enfermedades como la demencia en edades avanzadas. El riesgo de padecer demencia en
mujeres mayores de 55 afios se duplica con respecto a los hombres .

En términos de prevalencia segun las

etiologias de la demencia, cabe HE. Alzheimer
destacar que la enfermedad de 19 4% —
Alzheimer es la mas frecuente (entre 20%

B Mixta

el 60 y el 80%); seguido de la
demencia por cuerpos de Lewy; la
demencia por patologia combinada,

B Demencia por
cuerpos de Lewy

Alzheimer y vascular, asi como la 10% B Demencia

. ) frontotemporal
demencia vascular, y por ultimo, la

. M Otras
demencia frontotemporal, la
demencia asociada a la enfermedad . T o .

i ) Figura 4: Diferentes etiologias de la demencia

de Parkinson, y demencias Fuente:
secundarias (ver figura 4) 13,12 http://www.fundaciondelcerebro.es/docs/imp_social_alzheimer.pdf

Desde el punto de vista econdmico, el coste total de la demencia a nivel mundial en 2010 fue

de unos 550.000 millones de [z
euros, en cambio en el 2015 fue |, .

de 750. 000 millones de euros, lo /
1500

gue supone un incremento del

35,4%. Por todo esto, se calcula | oo /

—

que los costes totales en 2018 | ,
superaran el umbral de 900

millones de euros, incluso en el " o | 2016 |zm? ‘zma ‘ 2019 ‘zaza |znzw |zozz |zazs |2nz4 |zozs |zozs |2nzr |zuza ‘ 2029 ‘2030 |
’
Afio

2030 se podran alcanzar casi Figura 5: Prevision del coste total de la demencia 2015-2030
los 2 billones de euros 13,14, 15 Fuente: https://www.alz.co.uk/research/WorldAlzheimerReport2015.pdf

(ver figura 5).

Seguln estudios realizados, se estima una epidemia de los casos de demencia a nivel mundial
en el futuro, lo que ocasionard una importante repercusiéon a nivel sanitario, social y
econdmico™’.

1.2. Situacién en Espafia

Es fundamental conocer la epidemiologia de cada enfermedad, ya que a través de los datos
obtenidos es posible coordinar los servicios sociosanitarios, y permitird, a su vez, evaluar la
repercusion generada en la sociedad.

Espafia se sitia como el tercer pais del mundo con mayor prevalencia de la demencia, con un
6,3% de la poblacion mayor de 60 afios afectada, superandole Francia con el 6,5% e Italia con
el 6,4%. En relacién a ello, es importante tener en cuenta que nuestro pais cuenta con una de
las mayores esperanzas de vida a nivel mundial. Un claro ejemplo se encuentra en que las
mujeres espanolas son las segundas a nivel mundial en esperanza de vida, en torno a los 85,1
afios, solamente por detrds de las mujeres japonesas que viven alrededor de los 87 afios. Se
estima que para el 2050, aproximadamente 16 millones de personas tendran mds de 65 afios,
es decir, un 31% °.


http://www/
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Puesto que la demencia mas prevalente es el Alzheimer, existe una gran variedad de cifras en
lo que respecta a la prevalencia de ésta en Espafia (ver figura 6), evidenciandose una vez mas,
la gran dificultad para establecer medidas de prevalencia fiables, debido a las diferencias
significativas en metodologias, zonas geograficas y nimero de casos analizados en cada
investigacion realizada °.

Afo Pablacién Total P“';':“;g:;?“’ Poblacién afectada P:a‘f:::::::;‘ﬂ;::
2001 41.116.842 6.796.936 373.831 5,50%
2004 43.197.684 7.184.921 431.095 6,00%
2014 46.507.760 8.857.956 769.756 8,69%
2030 * 43.750.000 11.200.000 1.037.120 9,26%
2050 * 41.500.000 16.300.000 1.788.110 10,97%

Figura 6: Prevalencia de la EA en Espafia
Fuente: http://neuroalianza.org/

Aproximadamente el 50% de la poblacién mayor de 60 afios se encuentra en una fase inicial
del Alzheimer, de los cuales un 35,9% se encuentran en fase de predemencia y un 14,2%
mostraran signos y sintomas caracteristicos de la enfermedad *°.

En Espaia se estima que el coste total asociado a estas enfermedades oscila en torno a los
32.372 millones de euros. A nivel individual, el coste por paciente supone un gasto entre
27.000 y 37.000 euros anuales, pudiendo llegar hasta los 33.000 millones en 2030 y a los
56.000 millones en 2050. Esta cifra incluye el gasto medio por familia y el gasto soportado por
los organismos publicos (Seguridad Social, asociaciones, etc.). Es de destacar que,
habitualmente, es la familia quien proporciona los principales cuidados a los enfermos de
Alzheimer, asumiendo un 87% del coste total de los gastos. Los fondos publicos, asumiran el
coste restante, en torno al 10%. Estos gastos seran principalmente de origen sanitario” .

Aunque el interés hacia este tipo de enfermedad se esta incrementando paulatinamente, es
necesaria una mayor prioridad a las enfermedades cronicas, realizando estrategias de salud
tanto globales y nacionales. Las enfermedades mentales en general, y las demencias en
particular, no son una prioridad para los gobiernos y sistemas de salud en la mayoria de los
paises en vias de desarrollo. No obstante, no se debe olvidar que las demencias son el mayor
contribuyente de dependencia, discapacidad y mortalidad, en los ancianos.

En Espafia, el 13 de Abril del 2016 se aprobd por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad la primera Estrategia Nacional de Enfermedades Neurodegenerativas en Espaia. Con
dicha estrategia se pretende: la prevencién y deteccidn precoz, atencion sanitaria y social a las
enfermedades neurodegenerativas, atencidn a los cuidadores, coordinacién sanitaria y social,
autonomia del paciente, participacion ciudadana, formacién continuada y fomento de la
investigacion > %2,

1.3. Concepto de demencia y tipos

En tiempos de Hipdcrates (afio 400 a.C), ya era conocida la demencia, la cual a lo largo del
tiempo ha adquirido diferentes denominaciones tales como: paranoia, psicosis senil, necedad,
imbecilidad adquirida, idiotismo, sindrome cerebral organico crénico, senilidad etc. 1

Segln la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) la demencia es: “ Un sindrome clinico
caracterizado por un déficit adquirido en mds de un dominio cognitivo, que representa una
pérdida respecto al nivel previo y que reduce de forma significativa la autonomia funcional.

9
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Cursa frecuentemente con sintomas conductuales y psicolégicos que producen importantes
limitaciones en la actividad y restricciones a la participacion” *.

Para realizar el diagndstico de demencia se deben reunir unos criterios especificos. Los mas
usados son los de la cuarta edicidon de Asociacion Americana de Psiquiatria (DSM-IV) (véase
anexo 1) y los de la décima edicion de Clasificacién Internacional de Enfermedades (CIE-10)
(véase anexo 2) elaborado por de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS). Es de gran
importancia resaltar que ambos incluyen la amnesia como principal caracteristica. Sin
embargo, existen ciertas demencias donde puede no haber una alteracidon grave de Ia
memoria hasta fases avanzadas, tales como: la degeneracién lobular frontotemporal (DLFT),
demencia con cuerpos de Lewy (DLB), demencia asociada a Parkinson (PDD) o demencia
vascular (DV) .

La enfermedad de demencia comprende desde un estado leve, en el cual se empieza afectar la
funcién cognitiva y las habilidades cotidianas, hasta el estado mas grave, cuando el paciente
depende por completo de otras personas para poder desarrollar las actividades basicas de la
vida diaria.

La evolucidn de la demencia pasa por tres fases: fase temprana, la cual oscila entre el primero
o segundo afio; fase media, entre el segundo y el cuarto o quinto afio y por ultimo, la fase
avanzada del quinto afio en adelante “***°,

En cuanto a los tipos de demencias existen varios, el criterio de clasificacion mas extendido es
el etioldgico. Segun la etiologia existen tres grandes categorias: demencias degenerativas
primarias las cuales no son curables en la actualidad y producen un dafio progresivo e
irreversible del cerebro, las demencias secundarias, las cuales se producen como consecuencia
de otras enfermedades, y por ultimo, demencias combinadas o mixtas, formadas por la
combinacion de Alzheimer y demencia vascular. También hay otras formas de clasificarlas
basandose en la presencia de otros sintomas neuroldgicos, seglin la distribucion de los
depdsitos proteicos o edad de inicio. Igualmente, pueden clasificarse de acuerdo a los
criterios no clinicos: neuropatoldgicos, genéticos, moleculares (véase anexo 3) ' .

Dentro del grupo de demencias degenerativas primarias las mas relevantes son:

- Demencia Frontotemporal: Se caracterizada por un cambio progresivo en el
comportamiento y personalidad. Ademas, cursa de forma progresiva y temprana con
una alteracién del lenguaje, en las fases iniciales tanto la memoria como las
capacidades visuoespaciales no se ven tan comprometidas.

- Demencia Asociada a la Enfermedad de Parkinson: Se considera un trastorno
neurodegenerativo primario, caracterizado por la pérdida de neuronas donde se
encuentra la  sustancia negra. No solo afecta al movimiento (rigidez, temblor,
bradicinesia), sino que también produce alteraciones cognitivas.

- Demencias por Cuerpos de Lewy: Tras la EA es la segunda causa mas frecuente de
demencia degenerativa senil. Se caracteriza por la presencia de cuerpos de Lewy en la
corteza cerebral, y ademas, cursa con sintomas psicéticos, parkinsonismo y deterioro
cognitivo fluctuante.

- Enfermedad de Alzheimer: La EA es la causa mas comun de demencia, afecta al 60-
80% de los casos. Se trata de una enfermedad irreversible y degenerativa del cerebro
que afecta progresivamente a la memoria y a la capacidad de pensar, hasta tal punto
que finalmente, la persona adquiere una incapacidad total para llevar a cabo las
tareas mas simples.

10
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La Asociacion Americana de Psiquiatria establece los criterios DMS-IV (véase anexo 4), para
diagnosticar el Alzheimer, los cuales son muy similares a los de la demencia pero con sus
notables diferencias.

También existen otras formas de clasificacion a través de diferentes instrumentos, con los
cuales, se pueden conocer los diferentes estadios de la enfermedad. Una de las mas utilizadas,
y concretamente disefiada para este tipo enfermos es la GDS (Global Deterioration Scale), que
se complementa con la FAST (Functional Assessment Staging) (véase anexo 5) "/,

La EA serd el tema central de esta monografia dada la gran importancia y repercusion que
supone a nivel mundial.

1.4. Niveles de actuacion a lo largo de la enfermedad de Alzheimer

- Manifestaciones clinicas

La enfermedad del Alzheimer se inicia de manera insidiosa y evoluciona lentamente y de forma
progresiva, aunque no todas las personas que sufren la enfermedad evolucionan de la misma
manera. El Alzheimer comienza en una fase asintomatica y termina siendo una demencia grave
en un transcurso de tiempo de entre 7-15 afios aproximadamente, donde generalmente, la
muerte suele estar provocada por una causa secundaria, como: la desnutricién, neumoniay la
inanicidn en general. Existen diferentes formas de presentacién, tipica y atipicas, cada una de
ellas con sus propias y particulares manifestaciones clinicas. En ocasiones, se producen

convulsiones, incontinencia, rasgos parkinsonianos, mutismo y aumento del tono muscular 2L
22,23

Los problemas de memoria son una de las primeras sefiales que son notables en el Alzheimer.
Segln va avanzando la enfermedad, la pérdida de memoria continda y aparecen nuevos
cambios en otras capacidades cognitivas, se produce un gran aumento del deterioro funcional,
lo que supone una pérdida progresiva de autonomia para desarrollar las actividades de la vida
diaria ** .

Las manifestaciones clinicas de la EA, se clasifican en tres grandes grupos:

v Alteraciones cognitivas: Aquellas que afectan a la memoria, lenguaje, atencién, juicio,
y otros procesos del pensamiento.

v" Alteraciones funcionales: Afectan a la capacidad de llevar a cabo actividades de la vida
diaria (AVD) y suponen una pérdida progresiva de la autonomia.

v" Alteraciones psicoldgicas y conductuales: Como ansiedad, depresién, agresividad,
vagabundeo...

Es necesario conocer y saber manejar los sintomas conductuales y psicolégicos de la
demencia, por ello, las intervenciones de enfermeria son imprescindibles en relacién con la
orientacion a los cuidadores sobre cdmo poder hacer frente a este tipo de sintomas, y a la vez,
elaborando con ellos mismos estrategias determinadas para cada cambio que pueda surgir en
el comportamiento **%.

- Fases del Alzheimer y actuacién de enfermeria:

Las manifestaciones de la enfermedad pueden cursar de forma variable, dependiendo de la
fase evolutiva en la que se encuentre la persona. Ademas, cabe destacar que la evolucion de la
enfermedad depende de cada individuo. Se puede dividir en varias fases, cada una con sus
sintomas y momento de aparicidn, aunque es dificil delimitar cudndo se pasa de una fase a
otra porque es un proceso continuo. Se puede apreciar en cada fase cémo cambia la
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sintomatologia y cdmo el enfermo va perdiendo autonomia segun pasa el tiempo. Por todo
ello, dado que la EA es incapacitante, progresiva e irreversible, el enfermo requiere de una
serie de cuidados %*%°.

1. Lafase leve (etapa inicial):

Esta fase tiene una duraciéon de alrededor de 2 afios,
principalmente aparecen los fallos de memoria, también : /
dificultad para encontrar las palabras de nombres u objetos y d

problemas de concentracion. En esta etapa, el enfermo con | //?\"\ il //“t
frecuencia se olvida de los acontecimientos y de las | oo 245

conversaciones recientes, sin embargo, recuerda sin %h,\\ )

problema todo lo que esta relacionado con el pasado lejano. \ -

Ad_emas, la perso.na parec.e estar.confusa.y olvidadiza, ya que Figura 7. Cerebro en la EA

deja los pensamientos sin terminar o tiene que buscar las Fuente:

palabras. Como consecuencia de todo esto, puede llegar a  httpsi//www.alzheimer.com.es/fa
. . . . . ses-del-alzheimer

ocurrir que haya cambios de personalidad o episodios

depresivos. En general, en esta etapa todavia pueden vivir y funcionar de manera

independiente, pueden mantener su higiene personal, trabajar, conducir y participar en

actividades sociales. Familiares, amigos o vecinos empiezan a notar los cambios en el enfermo.
Habitualmente es en esta etapa cuando son diagnosticados de Alzheimer *®%*3°,

En esta fase el enfermo de Alzheimer obtiene una puntuacién 14-19 del examen
neuropsicolégico MEC (Mini Examen Cognoscitivo de Lobo) (véase anexo 6), donde se
comprueba la memoria, la capacidad de resolver problemas, prestar atencidn y contar, y las
habilidades de lenguaje.

La actuacion de enfermeria en la fase inicial va dirigida a:
v La adaptacién del medio o formacién del cuidador principal en dicho entorno.

v Prestar atencion en la seguridad del enfermo (peligros domésticos, desplazamientos
etc.).

v" Promover la instauracidon de terapias cognitivas en el propio domicilio o centros
especializados o por parte de los familiares/ cuidadores.

v" En la organizacién minuciosa de las actividades de la vida diaria (AVD), desarrollando
su participacion activa y autonomia, implantando rutinas siempre de la misma manera
(ritualizacidn), llevando a cabo una discreta vigilancia, no prestando nunca mayor
ayuda de la necesaria e incrementando la toma de decisiones por parte del enfermo *.

2. Lafase moderada (etapa intermedia):

La etapa intermedia transcurre del segundo al quinto afio
aproximadamente y el dafio ocurre en las areas del cerebro
que controlan el lenguaje, el procesamiento sensorial, el
razonamiento y el pensamiento consciente. En esta fase la
persona va perdiendo de forma lenta y progresiva la
autonomia, hasta tal punto que requiere de ayuda para las
actividades basicas, tales como: la alimentacidon, el aseo

personal o el vestirse. Sufre limitaciones llamativas de las Figura 8. Evolucion cerebral de la
actividades de la vida diaria, también se aprecia una grave EA

afectacion de la memoria, incluso en ocasiones el paciente no Fuente:
’ https://www.alzheimer.com.es/fa
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es capaz de reconocer a los miembros de su familia, se pierde en lugares conocidos y se olvida
de cédmo se hacen cosas sencillas, por ejemplo: bafiarse y vestirse. Igualmente pueden
aparecer alucinaciones, delirios, paranoias y trastornos de conducta como son: vagabundeo,
intranquilidad, temperamento impredecible etc. 2%2% %

En esta fase el enfermo de Alzheimer obtiene una puntuacion 5-14 del examen
neuropsicolégico MEC.

La actuacion de enfermeria en |la fase moderada ira enfocada a:

v" Ayudar en AVD a través de supervision.

v" Control de ayuda, si precisa, para la deambulacién y desplazamientos.

v Introduccién de técnicas de control de esfinteres.

v Llevar a cabo programas de rehabilitacion funcional.

v" Reforzar las técnicas de estimulacién cognitiva, adecudndolas al estado de deterioro
del paciente.

v Establecer programas de modificacién de trastornos de la conducta o informar y

potenciar el tratamiento farmacoldgico de los mismos.

v" Ampliacién de los programas de adecuacién del entorno para conseguir un ambiente
protésico.

v" Llevar a cabo si es preciso programas de higiene del suefio o informar y potenciar la
utilizacion de tratamientos farmacolégicos.

v' Atencién y formacién al familiar/ cuidador principal.

3. Lafase grave (etapa final)

Esta fase ocurre del quinto afio en adelante, evolucionando
hacia la muerte en un periodo de entre los 7 y 15 afos a partir
de su instauracion. En esta etapa los ovillos neurofibrilares de
tau vy las placas de amiloide, caracteristicas de dicha
enfermedad, se han extendido por todo el cerebro y los
tejidos del cerebro se han encogido notablemente. La persona
puede perder por completo la memoria y las capacidades
funcionales e intelectuales. Depende completamente de otros
para su cuidado completo por la gran limitacidn de las Figura 9. Evoluci6n cerebral de la
actividades diarias. Se produce una pérdida progresiva del https://wwvsglg‘;'r:‘;_com_es/fas
lenguaje de forma que el paciente no puede comunicarse, es-del-alzheimer -del-alzheimer
pero ello no quiere decir que no pueda percibir y recibir

sefiales emocionales como sonrisas, voces carifiosas o caricias, aunque la persona pueda
perder la capacidad de sonreir. Los reflejos se vuelven anormales y los musculos rigidos,
también se ve afectada la capacidad de tragar (disfagia). Es en esta etapa donde aparece
incontinencia esfinteriana vy la inmovilidad del paciente llega a ser casi completa, por ello la
persona pasa parte del tiempo o todo el tiempo en la cama. Se produce pérdida de peso,
disminucién de su sistema inmunolégico e infecciones graves que pueden llevar al paciente a
la muerte 2%2%3°,

En esta fase el enfermo de Alzheimer obtiene una puntuacién inferior de 5 del examen
neuropsicolégico MEC.
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Es importante destacar que en esta fase las actividades del profesional de enfermeria iran
enfocadas hacia la dispensacidn de cuidados paliativos, los cuales se realizan llevando a cabo
una serie de atenciones que tratan en cierta manera de evitar los sintomas que provocan
malestar en el enfermo en esta fase, tales como: estrefimiento, tratamiento de la
incontinencia urinaria, dificultad respiratoria, dolor, apoyo a la familia, cuidados de la boca,
cuidados de la piel etc.

Por tanto, las intervenciones por parte del profesional de enfermeria seran:
v' Proporcionar ayuda o usualmente suplencia en las AVD.

v" Prevencidén y cuidado de los trastornos derivados de la inmovilizacién (estrefiimiento,
Ulceras por presidn, etc.).

v' Fomentar el uso de medidas técnicas para el cuidado del enfermo (colchones
mitigadores de presidn, sistemas para la incontinencia, sillas de ruedas, andadores,
etc.).

v" Estimulacién psicomotriz y/ o movilizaciones pasivas para evitar el sindrome por
desuso o inmovilismo.

v' Atencién y formacién al familiar/ cuidador principal *.

De todas las fases del Alzheimer, en este trabajo nos centraremos en ésta ultima debido a que
el enfermo en fase terminal tiene numerosas necesidades. Dichas necesidades son de tipo
fisico, psicoldgico, social y espiritual, las cuales son habituales en la mayor parte de las
personas, pero ademas existen otras que son especificas al estado de vulnerabilidad que
padece el enfermo. Por ello, en esta fase donde el fin no es la cura si no obtener calidad,
confort y bienestar en la ultima etapa de la vida, es necesario saber cémo se debe actuar tanto
con el enfermo como con sus cuidadores y allegados, que en numerosas ocasiones, no
disponen de los conocimientos y habilidades necesarias para poder hacer frente a esta
situacion terminal.
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CAPITULO 2. CUIDADOS PALIATIVOS

2.1. Evolucion histdrica
- Etimologia

Los cuidados paliativos tienen un significado variante, debido a motivos culturales e histéricos.
Pese a ello, cabe destacar que existen factores transculturales que han predispuesto de igual
forma en diferentes épocas y culturas la existencia de este tipo de cuidados.

El término “cuidar” proviene etimoldgicamente del latin “cogitare” cuyo significado es:
pensar, reflexionar respecto a una preocupacion por un problema pasado, presente o futuro.

Sin embargo, el término “paliar”, deriva etimolégicamente del latin concretamente del verbo
“palliare”, es un concepto que significa la accion de encubrir y disimular. No obstante, el
termino paliativo deriva del sustantivo pallium que significa capa, capote, manto o ropaje
amplio cuyo fin es para cubrir el cuerpo, la identidad o el rostro en determinadas situaciones
para pasar desapercibido y también para calentar aquellas personas que pasan frio en el
supuesto de no poder ser ayudadas por la medicina curativa. Todo ello hace alusién al acto de
aliviar el sufrimiento "2

- Historia

Desde los tiempos mas remotos, las sociedades ofrecen ayuda y confortan a sus miembros
enfermos y a los que estan en la etapa final de la vida.

El cuidado paliativo, en el contexto de las culturas primitivas, hay que considerarlo como una
accion que sobrepasa los limites estrictos de los procesos crénicos incurables.

En las culturas primitivas, los cuidados de salud se integran en procesos rituales que forman
parte de sistemas culturales y sociales en los que las creencias influyen en las conductas. Los
cuidados paliativos se desarrollan adoptando las formas de los ritos de transicién cuando, en el
paleolitico medio, el hombre toma conciencia del significado de la muerte y comienza el culto
a los muertos y las creencias en el mas all *".

En Roma, en el afio 400, fue fundado un gran hospital gracias a Fabiola (matrona), discipula
de San Jerénimo en tiempos del emperador Julidn El Apostata, en el cual acogia a peregrinos
que llegaban a Ostia, el puerto de Roma desde Africa, Asia y el Este. La palabra Hospicio
proviene del latin Hospitum, la cual significa sentimiento calido entre el anfitridn e invitado y el
lugar donde se llevaba a cabo esta relacién ** .

En la Edad Media los Hospicios tenian una finalidad caritativa, ya que fueron lugares
destinados a los peregrinos, debido a ellos los Hospicios se situaban cerca de las rutas mas
transitadas, como por ejemplo: en el Camino de Santiago en Espafia, la Abadia de Samos en
Ourense y el Castillo de los Templarios en Ponferrada (Ledn). Se proporcionaba comida y
alojamiento y a la vez curar a los que fuera posible, pero como en muchas ocasiones no se
conseguia, se les cuidaba hasta morir poniéndole principalmente énfasis al bienestar
espiritual®.

Sin embargo, la primera vez que se utilizd la palabra “Hospicie” para referirse a gente
moribunda fue en Francia, en Lyon, en el afio 1842 por Mme. Jeane Garnier 3,

Pero para poder entender los cuidados paliativos como hoy en dia los conocemos es
imprescindible hablar de Cicely M. Saunders, enfermera, médico y trabajadora social; la cual
es sinénimo de la creacidn del moderno movimiento hospice. Los cuidados tipo hospice son
una de las grandes innovaciones sociales del S XX. y en donde Saunders pasd la mayor parte de
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su vida adulta estudiando el desarrollo de dichos cuidados. Ella fue |la pionera al considerar que
a los pacientes oncolégicos no sélo se les tratase el dolor, sino también otros aspectos como
los sociales, psicoldgicos y espirituales.

En 1958 tomd posesion del puesto de investigadora en la Escuela de Medicina de St. Mary,
desarrollando trabajos de investigacion en el St. Joseph’s Hospice en Londres. Es aqui donde
establece los fundamentos bdsicos de los cuidados del hospice moderno: desarrolld un
enfoque sistemdtico del control del dolor en pacientes con enfermedad terminal, ofrecié
atencién a sus necesidades emocionales, sociales y espirituales, y ensefié lo que ella habia
aprendido a otras personas.

En 1967 funda St. Christopher’s Hospice, el cual se centraria en tres actividades: cuidados
clinicos, docencia e investigacion. Posteriormente, amplié sus servicios e incluyé atencion
domiciliaria, promovid la investigacion sobre el control del dolor y sobre la eficacia del
programa; desarrolld6 un centro de formacidn especializado y también fue autora de
constantes publicaciones. Debido a todo esto se crea una nueva filosofia de los cuidados
paliativos, los cuales se han desarrollado por todo el mundo.

Por todo ello, la filosofia de los cuidados paliativos se puede decir que comenzd en Londres
en la década de los sesenta, también denominados en muchos paises anglosajones cuidados
Hospice, los cuales se han desarrollado a nivel mundial proporcionando confort, bienestar y
soporte a los pacientes y sus familias en las fases finales de una enfermedad terminal 3.

Debido a esta nueva filosofia van surgiendo nuevos centros con el nombre de movimiento
Hospice, aunque en Canada, Balfour Mount fue el primero en usar el término de Cuidados
Paliativos, ya que en francés hospice es sindnimo de hospital y quiso evitar confusiones.
Fundé el Servicio de Cuidados Paliativos del Royal Victoria Hospital de Montreal *” %,

Pero en 1963 hubo un gran avance, ya que hasta entonces los cuidados paliativos sélo iban
dirigidos a pacientes oncoldgicos, sin embargo, John Hinton en uno de los primeros estudios
sobre las fases finales de las personas con patologias no oncolégicas, demostrd que este tipo
de procesos producian sintomas tan molestos como los oncoldgicos, pero que la posibilidad de
recibir alivio era mucho menor. Posteriormente, tras sucesivos estudios en patologias
principalmente neurodegenerativas, y la apariciéon del SIDA en la década de los ochenta,
obligaron al movimiento hospice a afrontar un nuevo reto y a extender sus servicios a
pacientes con patologias no oncoldgicas *°.

En los afios ochenta se desarrolla la Medicina Paliativa en Espafia, con profesionales que
saben que se puede cuidar de otra forma a un paciente terminal como hasta entonces se
estaba haciendo. La primera unidad de Cuidados Paliativos fue promovida por Jaime Sainz
Ortiz en 1982 en el Hospital Marqués de Valdecilla, aunque no alcanzé su reconocimiento
oficial hasta octubre del 1987. También en 1987 se cred la Unidad del Hospital Santa Creu de
Vic en Barcelona.

Es en 1987 cuando se establece la Medicina Paliativa como especialidad en el Reino Unido,
posteriormente también se implantaron en otros paises como Polonia y Australia 3" .

El 8 de Enero de 1992 se crea en Madrid la Sociedad Espafiola De Cuidados Paliativos con el fin
de impulsarlos en nuestro pais, de promover la calidad de la atenciéon en aquellos enfermos
que se encuentran en situacion terminal y para actuar como nexo de unién de todos los
profesionales que trabajan en este ambito. Desde su nacimiento hasta la actualidad han
organizado jornadas y congresos, han creado una revista propia y también han publicado guias
sobre los Cuidados Paliativos. Gracias a todas estas actividades se han convertido en una de las
Sociedades Cientificas de referencia en lengua castellana en el mundo. Es indiscutible el
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caracter reivindicativo que muestran para que los Cuidado Paliativos ocupen el lugar que se
merecen tanto a nivel laboral como académico en Espafia " .

Hoy en dia, se cuenta con la Estrategia en Cuidado Paliativos del Sistema Nacional de Salud
(2010-2014), estrategia que quiere favorecer a la cohesidn de nuestro sistema sanitarioy ala
mejora de los cuidados paliativos, todo ello en beneficio de la sociedad ’.

2.2. Concepto actual

La definicion de los Cuidados Paliativos ha evolucionado a lo largo del tiempo,
comparablemente a su aparicion en distintos paises. Son de caracter integral y
multidisciplinario, pueden proceder de la situacion clinica individual o de la edad de cada
paciente, ya que no son definidos segun la edad, 6rgano, o enfermedad o patologia especifica,
sino que depende de una evaluacién del prondstico probable y una atencion debida a las
necesidades de un paciente como individuo y a su familia *>**.

En los ultimos afios, en Espafia, se ha producido un rdpido crecimiento de los programas y
servicios de cuidados paliativos como respuesta a la gran demanda vy al creciente interés del
sistema sanitario para responder a la misma. No obstante, mejorar la accesibilidad a los
cuidados paliativos y la calidad a la atencién recibida sigue siendo uno de los retos de la
atencién sanitaria. El enfoque paliativo ha supuesto un cambio en la atencién de los enfermos
moribundos, pasando de una situacién de rechazo a un trato mds digno y humano en la etapa
final de la vida *.

En 1990 la OMS definié cuidados paliativos como:

“El cuidado activo total de los pacientes cuya enfermedad no responde ya al tratamiento.
Tiene prioridad el control del dolor y de otros sintomas y problemas de orden psicoldgico, social
y espiritual. El objetivo de los cuidados paliativos es proporcionar la mejor calidad de la vida
para los pacientes y sus familiares” *.

Esta definicion se centra en el paciente, resalta la naturaleza multiple de la condicién humana
e identifica como objetivo la calidad de vida **.

Posteriormente, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) definié en el 2002 los Cuidados
Paliativos como:

“El tratamiento paliativo es un enfoque que mejora la calidad de vida de los pacientes y de sus

familias que se enfrentan a los problemas asociados con enfermedades amenazantes para la
vida, a través de la prevencion y alivio del sufrimiento por medio de la identificacion temprana
y correcta evaluacion y tratamiento del dolor y otros problemas, fisicos, psicosociales y
espirituales”**.
Sin embargo, en enero del 2014, ‘The Worldwide Hospice Palliative Care Alliance’ junto a la
OMS, van mas alla en su definicidn, haciéndola mas clara, explicita y transparente, afiadiendo
que: “Los Cuidados Paliativos son necesarios también en situaciones cronicas, asi como en
condiciones de amenaza y limitacion de la vida, sin existir limite de tiempo o prondstico en
proporcionar los cuidados. También resaltan la necesidad de los Cuidados Paliativos en todos
los niveles asistenciales, sin limitarse a cualquier entorno de atencion” 2

Son cuidados que ofrecen un sistema de ayuda para vivir lo mas activamente posible hasta la
muerte y dando apoyo a la familia para sobrellevar la enfermedad de su ser querido, su
propio sufrimiento y el duelo. Ademds de optimizar la calidad de vida del paciente, logran
contribuir de forma positiva en el transcurso de la enfermedad. Ademas pueden aplicarse en
las fases iniciales y en otras terapias que intentan prolongar la vida *.
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2.3. Patologias atendidas

Tradicionalmente los cuidados paliativos se han asociado a personas diagnosticadas de cancer.
Sin embargo, hoy en dia se conocen otras enfermedades que, en etapas muy avanzadas,
muestran las mismas necesidades y dificultades que las enfermedades oncolégicas y que se
benefician de la atencién paliativa®.

Por tanto, este tipo de cuidados estd dirigido a pacientes con cdncer y a pacientes con
enfermedades crdnicas evolutivas de cualquier edad que se encuentren en situacién terminal
definiéndose esta segln la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) como:

“Incurable, avanzada 'y progresiva con posibilidades limitadas de respuesta al tratamiento
especifico, asociada a la presencia de sintomas mdultiples, a su vez comporta un importante
impacto emocional tanto en el enfermo, como la familia e incluso en el equipo sanitario y que
condiciona un pronéstico de vida limitado inferior a 6 meses” *>**.

Muchos de estos enfermos muestran una evolucién de caracteres oscilantes y frecuentes crisis
de necesidades. Todo ello conlleva un gran impacto emocional y una gran repercusién sobre
las familias y la estructura cuidadora, repercutiendo en un aumento de la demanda y uso de
recursos.

La atencién paliativa atiende enfermedades tales como: insuficiencia cardiaca, insuficiencia
hepatica, insuficiencia renal, cancer, Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica (EPOC),
enfermedades de motoneurona, demencias (principalmente el Alzheimer), SIDA y otras
patologias **.

En Espaiia, segun el Instituto Nacional de Estadistica, 422.000 personas aproximadamente
fallecen cada afio, se puede estimar que aproximadamente un 50% se encuentran en situacién
terminal, dentro de este porcentaje las personas diagnosticadas con cdncer ocupan un 20-
25%™.

Ademas, Espafia se encuentra entre los paises con mayor nivel de integracién de los cuidados
paliativos en el sistema sanitario, por ello, ocupa la 72 posiciéon al aplicar un indice global de
desarrollo 7.

2.4. Criterios de inclusidon

La deteccidn precoz es crucial para cualquier estandar, y el inicio temprano en el proceso
asistencial de la enfermedad contribuye en la mejora de los servicios y a la atencién de la
persona enferma y su entorno. La mayoria de los profesionales de la salud creen que los
Cuidados Paliativos son sindnimo de la atencidn en situacidn terminal, sin embargo, gracias a
la informacidn y evidencia clinica actualmente disponible, se debe incidir en la necesidad de
ofertar este tipo de cuidados a toda la poblacion diana de los cuidados paliativos
independientemente de la edad, en cualquier etapa de una grave enfermedad, y se puede
proporcionar junto con tratamiento curativo.

No obstante, una de las dificultades con las que se enfrentan los profesionales que trabajan
con pacientes con necesidades de atencién paliativa es la de su identificaciéon. Para ello,
existen diferentes instrumentos a través de los cuales se identifica a pacientes con
enfermedades avanzadas y necesidades paliativas *.

El Centro Colaborador de la OMS para Programas Publicos de Cuidados Paliativos del Institut
Catala d’Oncologia (CCOMS-ICO) propone el Instrumento Necesidades Paliativas (NECPAL)
(véase anexo 7), para identificar pacientes con enfermedades avanzadas y necesidades
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paliativas, de forma precoz y en todos los servicios. Cualquier persona con la pregunta 1
positiva y, al menos, otro bloque positivo, se consideraria candidata para llevar a cabo
cuidados paliativos. Este cuestionario de 47 items propone una evaluacién cuanti-cualitativa,
multifactorial, indicativa y no dicotémica que combina evaluaciones de percepcion subjetiva
(la pregunta sorpresa) con demanda y necesidades percibidas ***°.

La utilidad de dicho instrumento podria resumirse con la siguiente explicacién (véase tabla 1)
obtenida del Plan de Cuidados Paliativos de Euskadi 2016-2020 *:

Tabla 1. La utilidad del Instrumento de Necesidades Paliativas.
Fuente: Extraida del Plan de Cuidados Paliativos de Euskadi 2016-2020

éQué es y para qué sirve? éPara qué no sirve?
v’ Se trata de wuna estrategia de v" Para determinar el prondstico, ni
identificacion de personas enfermas que la supervivencia.
requieren medidas paliativas, v Para contraindicar,

especialmente en servicios generales
(Atencion Primaria, servicios hospitalarios
convencionales...).

necesariamente, la adopcién de
medidas de control de Ia
enfermedad ni el tratamiento de
v' La intencién del instrumento NECPAL procesos inter-recurrentes.
CCOMS-ICO© es identificar pacientes que v
requieren medidas paliativas de cualquier

Para definir el criterio de

) intervencién de equipos
tipo. especificos de Cuidados Paliativos,
v" Una vez identificada la persona hay que intervencién, que, en todo caso,
iniciar un enfoque paliativo consistente vendra determinada por |la
en la aplicacién de las recomendaciones complejidad del caso y de la
gue se explicitan en los 6 pasos para una intervencién propuesta.
Atencion Paliativa. v’ Para rechazar medidas
v' La identificacion de esta situacién no terapéuticas curativas
contraindica ni limita medidas de proporcionadas que  puedan
tratamiento especifico de la enfermedad mejorar la calidad de vida *.

si estan indicadas o pueden mejorar el
estado o la calidad de vida de las
personas enfermas *°.

La poblacién que potencialmente puede beneficiarse de este tipo de cuidados segln las diez
patologias expuestas en el estudio realizado por McNamara para poder disponer de una
estimacion de la necesidad de servicios sobre Cuidados Paliativos en la poblacién son: cancer,
insuficiencia cardiaca, insuficiencia hepatica, insuficiencia renal, EPOC, Esclerosis Lateral
Amiotréfica (ELA) y enfermedades de motoneurona, Parkinson, Huntington, Alzheimer vy
SIDA®,

Por otro lado, en la Universidad de Edimburgo y el NHS de Escocia han desarrollado la
herramienta conocida como SPICT (Supportive and Palliative Care Indicators Tool), ya
traducida y validada al castellano: Herramienta de indicadores de cuidados de soporte y
paliativos (SPICT-ESTM) (véase anexo 8). Es una guia util para uso clinico que permite
identificar a pacientes con enfermedades crdnicas avanzadas, no oncoldgicas y oncoldgicas,
en riesgo de deterioro de su salud y fallecimiento, y pretende evaluar en estas personas sus
necesidades de cuidados y elaborar un plan de atencion. Estda compuesto por 27 items con
respuesta dicotdmica si/no y carece de la pregunta sorpresa, con lo cual adquiere menor carga
subjetiva que NECPAL CCOMS-ICO. El tiempo que un profesional sanitario no entrenado
necesita para su aplicacidon es de 4 minutos de media, unido al hecho de que esté limitado a
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una sola hoja y disefiado con un lenguaje facilmente comprensible, lo hace indicado para ser
de utilidad en los Servicios de Urgencias.

Actualmente se estd llevando a cabo la segunda fase del estudio que consiste en evaluar las

propiedades psicométricas del cuestionario en las CCAA de Andalucia, Islas Baleares y Galicia*
47

Pero también existe una escala especificamente disefiada para pacientes incluidos en servicios
de Cuidados Paliativos, la Escala Funcional Paliativa (Palliative Performance Scale), (véase
anexo 9), fue introducida por primera vez en 1996 por enfermeras de un programa hospice en
la Columbia Britdnica (Canadad). Es una herramienta para la medicion del indice de actividad en
los cuidados paliativos, se ha utilizado en muchos paises y ha sido traducido a otros idiomas.

La escala es una modificacién del indice de Karnofsky. En ella la capacidad funcional se divide
en 11 categorias medidas en niveles descendentes del 10%, desde paciente completamente
independiente y con buena salud (100%) hasta el éxitus (0%). Los factores que diferencian
estos niveles se basan en 5 pardmetros: grado de deambulacién, capacidad para realizar
actividades y evidencia de la enfermedad, capacidad de realizar autocuidado, ingesta y nivel de
conciencia .

A parte de los distintos instrumentos actuales ya mencionados para poder identificar a
aquellos pacientes candidatos de este tipo de cuidados, también existen otros criterios de
inclusidn para poder desarrollar la atencién paliativa.

Los pacientes oncoldgicos deberan tener una puntuacion en el indice de Karnofsky < 40
(véase anexo 10), o en la escala ECOG (Eastern Cooperative Oncology Group) inferior a 2
(véase anexo 11), la cual indica menor tasa de supervivencia. Ademas, apareceran sintomas
tales como: edema, disnea de reposo, debilidad, delirium y anorexia. Es de mencionar, que lo
que conlleva un prondstico menor de dos semanas en el enfermo, se debe a la percepcion
subjetiva llevada a cabo por el mismo de un empeoramiento en el deterioro cognitivo y en la
calidad de vida. Por ultimo, obtendrdn parametros analiticos como: hipoproteinemia,
hipoalbuminemia, leucocitosis, neutropenia, hiponatremia, hipercalcemia, y linfopenia.

Sin embargo, en el paciente no oncoldgico se encuentran diferentes criterios de inclusion,
entre los cuales estdn: paciente muy mayor con vida limitada a causa de un diagndstico
especifico, varios diagndsticos o sin ningun tipo de diagndstico claramente definido; paciente
y/o familia deciden mantenerse informados de la situacion, de control de sintomas sobre
tratamiento curativo y la presencia de problemas debido a la progresion de la enfermedad
primaria a través de sucesivas valoraciones; varios ingresos hospitalarios o visitas a
urgencias en los Ultimos seis meses; numerosas demandas de atencidn sanitaria tanto en el
domicilio como en la residencia; declive funcional reciente relacionado con pérdida de
funcionalidad por enfermedad crénica o con dependencia para realizar al menos actividad
basicas de la vida diaria o un indice de Karnofsky menos a 50. Incluso pueden mostrar
alteraciones nutricionales, las cuales estan ligadas con el proceso terminal, presencia de
albumina menor 2.5 g/dl o pérdida de peso mas del 10% en los ultimos seis meses.

Los criterios mencionados se encuentran en la National Hospice Organization 49,30

Pol ultimo, para las demencias y enfermedades cerebrovasculares crénicas muy avanzadas,
existen multiples factores que ayudardn a individualizar la toma de decisiones y a llevar a
cabo una atencién paliativa adecuada. Entre ello cabe destacar:

v" Edad > 70 afios
v" FAST ( Functional Assessment Staging) > 7¢
v" Deterioro cognitivo grave (MMSE: Mini-Mental State Examination < 14)

20



UucC

UNIVERSIDAD

Los cuidados paliativos en la fase terminal de Alzheimer BE CANTABRIA

v" Dependencia absoluta
v" Presencia de complicaciones y Ulceras por presién grado 3-4
v’ Disfagia y desnutricion’.

CAPITULO 3. FASE TERMINAL DE ALZHEIMER

3.1 éDoénde y cuando los CP en pacientes en fase terminal de Alzheimer?
- ¢Donde proporcionar estos cuidados?

La atencidn paliativa consiste en abordar, de forma sistémica, las necesidades de caracter
multidimensional de aquellos pacientes con enfermedades avanzadas por parte de un equipo
interdisciplinar competente, con la Atencién Continuada, con la Etica Clinica, la Planificacién
de Decisiones Anticipadas y con la Gestién de caso como metodologia de trabajo >°.

La atencidén paliativa que se presta en Espafa presenta cierta heterogeneidad organizativa.
No se debe olvidar, que tanto la manera de organizar la atencién paliativa como la
coordinacion entre los diferentes profesionales repercute de forma directa en los pacientes y
en sus familiares.

El enfermo de Alzheimer podrd hacer uso de los CP en los diferentes servicios y ambitos,
como centros sociosanitarios, o bien a nivel hospitalario o domiciliario. Es fundamental que la
manera de trabajar de dichos servicios sea coordinada y continuada, puesto que de ese modo
se estara protegiendo y atendiendo las necesidades tanto de los pacientes como la de sus
cuidadores.

Segun la Estrategia Nacional, se recomienda: “Establecer un sistema organizativo que
garantice la coordinacion entre los diferentes recursos sanitarios y sociales y promueva
acciones integradas” 3.

En la comunidad auténoma de Cantabria seglin la Ley de Cantabria 7/2002, de 10 de
diciembre, de Ordenacién Sanitaria de Cantabria, recoge en el Capitulo |, el cual va dirigido a
los derechos de los ciudadanos en relacion con la asistencia sanitario y salud, en su titulo IlI,
el articulo 35 en relacién con los “Derechos del enfermo afectado por un proceso en fase
Terminal”, expone : “En toda circunstancia, el paciente tiene derecho a afrontar el proceso de
su muerte con dignidad y a que sus familiares y personas proximas le acompafien en la
intimidad y reciban el trato apropiado al momento” *'.

El fin primordial en cuanto al nivel organizativo reside en asegurar la disponibilidad y
accesibilidad de los servicios paliativos en todos los pacientes que los necesiten. Ademas, es
fundamental que dichos servicios sean sensibles a las necesidades de los pacientes y de
calidad, y a la vez, que exista buena coordinacién entre los distintos niveles, estableciéndose
competencias y criterios claros de derivaciéon >*>*.

Por todo ello, la mayoria de los programas de CP  estdn compuestos por diferentes niveles
de atencidn, segun sea el grado de complejidad de los problemas del enfermo y el volumen
de personas a atender. Existen 3 niveles de atencién paliativa:

v" Nivel basico

En este nivel, se ofrecerdn los CP en cualquier ambito de atencidn, es decir: cualquier servicio
hospitalario, servicios de urgencias, Atencidn Primaria, centros sociosanitarios, etc.

En el nivel basico se debe conocer cuando derivar a los pacientes a otros servicios, valorar las
necesidades, tanto en las diferentes areas de cuidados como en las diferentes situaciones, y
responder a dichas necesidades seguln las propias competencias del profesional.

21



UucC

UNIVERSIDAD

Los cuidados paliativos en la fase terminal de Alzheimer BE CANTABRIA

El nivel basico se presta en la comunidad cantabra en el Hospital Universitario Marqués de
Valdecilla, Hospital Comarcal de Laredo y el Hospital de Sierrallana, el cual cubre cobertura
para los pacientes en fase terminal del area de salud de Reinosa. También, se presta atencion
paliativa en todos los centros de salud de las diferentes areas, sin embargo, en alguna
ocasidon, Atencion Primaria necesitard el apoyo de los Equipos Especializados de Atencién
Paliativa, con el fin de solucionar situaciones especificas. Estos equipos estan en cada uno de
los hospitales de referencia de cada area de salud, existiendo uno en cada hospital ***>.

v" Nivel especifico

En este nivel las intervenciones que se contemplan son complejas, requiriendo de
procedimientos o técnicas especializadas.

Los profesionales que desempenan su labor en este nivel deben tener una formacidn
especializada para llevar a cabo un serie de intervenciones y actividades tales como:

o Atender al paciente con necesidades mas complejas e intensas que no pueden ser
cubiertas en otros niveles de asistencia, aunque no sélo atienden este tipo de
necesidades, sino que también las que son de tipo familiar o social.

o Llevar a cabo el tratamiento de sintomas de dificil control y Ila realizaciéon de
tratamientos o pruebas diagndsticas complementarias muy especificas, las cuales
debido al alto grado de complejidad deben realizarse en el dmbito hospitalario **.

Este nivel, el cual también es denominado nivel avanzado, consta de varias unidades:

o Equipos de soporte de cuidados paliativos: Pueden intervenir tanto en el ambito
hospitalario como domiciliario. Este equipo estd formado por diferentes unidades:
Equipos de Soporte de Atenciéon Domiciliaria (ESAD), Unidades de Hospitalizacion a
Domicilio, equipos domiciliarios de la Asociacidén Espafiola contra el Cancer (AECC),
Programa de Atencién Domiciliaria y Equipos de Soporte (PADES), entre otros.

o Unidades de cuidados paliativos: Se trata de unidades de hospitalizacion
especializadas en cuidados paliativos, de las cuales se encarga de su atencién un
equipo interdisciplinar. Pueden estar situadas en hospitales especificos, de agudos o
en centros sociosanitarios. Ademds, suelen llevar a cabo tareas de consulta externa y
de equipo de soporte. Cabe mencionar, que el Hospital Santa Clotilde de media y
larga estancia dependiente de la Orden San Juan de Dios, dispone de una Unidad de
Hospitalizacidon para enfermos paliativos desde el 2003 concertada con el Servicio
Cantabro de Salud (SCS) **>°.

Para todo ello, se necesita una buena comunicacién y coordinacién con los servicios de
urgencias, debido a ello se han establecido procedimientos para protocolizar actuaciones y
dar respuesta coordinada a las situaciones urgentes implicando al servicio 061, SUAP y SUH™.

Por ultimo, existe otro nivel donde se prestan los cuidados paliativos generales, estos
cuidados son proporcionados tanto en atencién primaria como en especializada, pero los
profesionales sanitarios no se dedican a este tipo de cuidados, es decir, no tienen formaciény
experiencia exclusiva en estos cuidados.

Prestar atencidn en un nivel u otro depende de los recursos disponibles y de las
caracteristicas del medio, es decir, si es un medio urbano o rural **°°,

En la comunidad auténoma de Cantabria, la Consejeria de Sanidad esta impulsando desde el
2006, a través del Servicio Cantabro de Salud, el Programa de Atencidn Paliativa, cuyo fin es
la mejora de la calidad de vida de pacientes de la Comunidad Autdnoma que se encuentren
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en situacidn terminal, asi como de las personas relacionadas con su cuidado, sin hacer
distinciones de ningun tipo. El programa lleva a cabo acciones simultdneas en varios ambitos,
accesibles a toda la poblaciéon, en diferentes periodos de realizacién: formacién al personal
sanitario de manera continuada como elemento principal para el progreso de este cambio
cultural, apoyo al profesional sanitario implicado en la atencién de este tipo de pacientes,
programas de apoyo para los cuidadores de los pacientes en fase terminal y creacion de
equipos especializados que actian como consultores.

En la figura 10 (véase a continuacion) se muestran los valores promedio tras el inicio de la
puesta en marcha del plan en Cantabria de las necesidades de atencién paliativa **.

Poblacion Nec. CP especificos
[Hab.) [hab./afo) [hab. /afio)
AREA | )
Santander 307.800 H Valdecilla 1.337-1.508 498734
AREA Il
Laredo 90.273 H. Laredo 403442 146215
AREA I
Rainosa 19.582 e 8705 31-46
AREA IV - Serrafans 663-693 298337
141.545
Torrelavega 721-789 261-384
TOTAL 559.200 Total 2.502-2.740 905-1.333

Figura 10: Valores promedio de las necesidades de atencion paliativa
Fuente: http://saludcantabria.es/uploads/pdf/ciudadania/cp_cantabria-atencionpaliativa.pdf

- ¢Cuando los CP en la fase terminal de Alzheimer?

Segun la OMS, los CP deberian emplearse desde las primeras etapas de la enfermedad de
Alzheimer, puesto que no existen tratamientos curativos para este tipo de enfermedad. Sin
embargo, es importante diferenciar los cuidados que se proporcionan durante el curso de la
enfermedad de los cuidados en la etapa final de la vida. En la figura 11 (véase a continuacidn)
se aprecia la trayectoria de muerte de un paciente con demencia comparada con un paciente

con cancer®.

Alto Cancer Ao Demencia / Fragilidad

ugPUNg
uguNy

Muerte Muerte

Bajo !i Bajo

Tiempo Tiempo

Figura 11: Trayectoria de muerte de un paciente con demencia comparada con un paciente con cancer
Fuente: http://www.scielo.cl/scielo.php?pid=50034-98872016000100012&script=sci_arttext

Los pacientes de Alzheimer en fase terminal presentan cierta dificultad en el acceso a los CP
debido a varias razones. En primer lugar, la imposibilidad por parte del enfermo de
expresarse, y concretamente, de expresar sus preferencias en cuanto al tipo de cuidados a
recibir; en segundo lugar, la dificultad encontrada para establecer un prondstico vital en
meses, esto es, la supervivencia esperada, requisito necesario para acceder a la mayoria de
los programas; y por ultimo, la falta de adecuacion de la medicina paliativa cldsica a las
caracteristicas de estos enfermos, y en concreto, a los sistemas desarrollados para la
valoracion del disconfort y el dolor en la medicina paliativa.
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Pese a todas los inconvenientes a la hora de incluir a estos enfermos en la atencidon paliativa,
cabe mencionar, que varios estudios demuestran que son muchos beneficios los que
consiguen a través de dicha atencidn, particularmente, mejora el grado de confort de los
pacientes, y a la vez, disminuyen los ingresos hospitalarios.

El prondstico de la EA, al ser una enfermedad de larga evolucion, degenerativa e irreversible,
se vuelve variable y dificil de establecer **.

Por todo ello, se han establecido unos criterios para determinar cuando el paciente es
candidato a los CP. Dichos criterios se han desarrollado con escalas como: Functional
Assessment Staging (FAST), cuando el paciente estd en un estadio 7 o superior y la de la
National Hospice Organization (NHO), cuyos criterios son los descritos al final del capitulo 2.
Estos criterios también sirven para establecer la Ultima fase de la enfermedad, siendo una
supervivencia de hasta 2 afios y donde tienen mayor importancia los cuidados que su
tratamiento.

Por lo tanto, todos los pacientes que cumplan los criterios de terminalidad para demencias
avanzadas ya descritos, segtin la NHO, son pacientes subsidiarios de cuidados paliativos®’.

Cabe decir que los criterios de terminalidad mencionados anteriormente pueden ser
orientativos, ya que lo ideal es realizar una Valoracién Geridtrica Integral, cuyo fin es
elaborar un plan individualizado con objetivos preventivos, terapéuticos y rehabilitadores,
para poder lograr mayor calidad de vida en el anciano. Se considera el mejor instrumento
tanto en el ambito de atencidn primaria como en el hospitalario, debido a una visién holistica,
la cual hace prestar una atencién de calidad.

Dicha valoracién consta de:

v" Valoracién clinica: Trata de la anamnesis del paciente, cuyo contenido es igual al
empleado en el resto de la poblacién, aunque se debe tener en cuenta la dificultad
para recoger la informacion y realizar la exploracion fisica debido a las condiciones
del paciente y por su falta de colaboraciéon. Por lo tanto, es conveniente la
colaboracidn de un familiar cercano.

v" Valoracién nutricional: Es de gran importancia la integridad nutricional, puesto que
repercute en un éptimo funcionamiento de los sistemas corporales, de los diferentes
organos de nuestro cuerpo, a parte del beneficioso papel que desempefia en la
curacién de muchas enfermedades. Para la evaluacién nutricional se suele utilizar la
pérdida de peso en el tiempo y la medicidn de Albumina en el organismo.

v" Valoracidn cognitiva: Se centra principalmente en el aspecto cognitivo, identificando
deterioros en la cognicion de las diferentes 4dreas intelectuales (memoria,
pensamiento, orientacién, comunicacion, percepcion....). En este caso se suele utilizar
el Mini-examen cognoscitivo de lobo (MEC) o el Test de Pfeiffer, aunque debido al
estadio de la enfermedad en la que se encuentra el enfermo, en ocasiones se hace
imposible la realizacién de dichos test.

v" Valoracién afectiva: Tiene gran relevancia evaluarla puesto que en muchas ocasiones
estd infravalorada, siendo determinante en la salud y en la calidad de vida del
enfermo.

v" Valoraciodn funcional: La valoracidn de la funcionalidad incluye: actividades basicas de
la vida diaria (ABVD), actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD) y capacidad
de movilidad. Para ello se utilizan diferentes escalas, como por ejemplo: la Escala
Barthel o la Escala Palliative Performance Status.
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v" Valoracién psicosocial: Es muy importante la evaluacién del entorno familiar, los
recursos externos y las redes de apoyo del enfermo, ya que tendran una importante
repercusion en el cuidado y atencién al paciente. Es primordial valorar la sobrecarga
del cuidador a través de la escala ZARIT (véase anexo 12) *%>% %,

3.2 Objetivos de los CP en pacientes en fase terminal de Alzheimer

Para todo tipo de pacientes subsidiarios de cuidados paliativos, los objetivos de dichos
cuidados tienen, como finalidad principal, alcanzar la mejor calidad de vida de las personas,
para poder llevarlo a cabo se necesita:

- “Una informacidon y comunicacion adecuadas, que aseguren al enfermo y a su familia
que serdn escuchados y que obtendrdn unas respuestas claras y sinceras. Ademds, se
les proporcionard el apoyo emocional que precisen, de manera que puedan expresar
sus emociones y participar en la toma de decisiones con respecto a su vida y el
proceso de morir con arreglo a las leyes vigentes.

- La atencion del dolor y otros sintomas fisicos, asi como de las necesidades
emocionales, sociales y espirituales, sin olvidar aquellos aspectos prdcticos del
cuidado de los enfermos y de sus familiares.

- Una continuidad asistencial a lo largo de su evolucion, estableciendo mecanismos de
coordinacién entre todos los dmbitos asistenciales y servicios implicados” *.

Con estos objetivos se pretende proporcionar, al paciente y a la familia, un apoyo integral y
total. Los objetivos descritos se sustentan en tres pilares principales, esto es, la triada basica
de los CP es: control de los sintomas, apoyo a la familiay comunicacién eficaz **.

Sin embargo, y debido a las caracteristicas del enfermo de Alzheimer en fase terminal, los
objetivos de los CP se adaptaran a las mismas, siendo las siguientes:

1. Control de sintomas, ofreciendo respeto y confort al paciente.
2. Larehabilitacién de las funciones perdidas potencialmente recuperables.

3. Mantenimiento de la maxima capacidad funcional del enfermo durante el trascurso
de la enfermedad.

4. Manejo clinico de las enfermedades concurrentes optando por la actitud terapéutica
mds apropiada para en cada momento .

3.3 Problemas fundamentales

Debido a la complejidad de la enfermedad de Alzheimer, como se ha explicado en los
anteriores capitulos, la toma de decisiones es un punto critico, tanto al inicio como al final de
la enfermedad, desencadenando ciertos problemas relacionados con el control de sintomas y
la toma de decisiones terapéuticas >~ *.

Respecto al control de sintomas, se hace uso de las técnicas usuales disponibles en CP, tales
como:

v" Cuidados especificos proporcionados por los profesionales de enfermeria,
enfatizando en la monitorizacién sintomatica, cuidados de la boca, curas paliativas,
etc.

v" En cuanto a lo terapéutico, es de gran importancia la inclusion de los opiaceos para
el control del dolor (dolor abdominal, tenesmo por impactacién fecal, ulceras por

25



UucC

UNIVERSIDAD

Los cuidados paliativos en la fase terminal de Alzheimer BE CANTABRIA

presion, contracturas, disuria por infeccién urinaria...) y de la disnea. También pueden
incluirse anticolinérgicos para los tratamientos de las secreciones respiratorias,
antidepresivos, antieméticos, laxantes, sedantes, etc.

v" La eleccién de vias de administracion de farmacos las cuales sean poco agresivas
como la oral, rectal y subcutanea.

v" La presencia de sistemas de apoyo para los familiares, asi como la utilizacién de una
metodologia de trabajo llevada a cabo por un equipo interdisciplinario que facilitara
el tratamiento integral del paciente ** .

En cuanto al proceso de toma de decisiones terapéuticas, cabe destacar que juegan un papel
fundamental los dilemas éticos. Por ello, la toma de decisiones debe hacerse, al igual que en
el resto de los pacientes, de forma individualizada, analizando cada decisién de acuerdo a la
aplicacién de los cuatro principios de la bioética, estos son: no maleficencia y justicia,
pertenecientes a la ética de minimos, y la autonomia y beneficencia, ética de maximos. Pero
en los pacientes de EA en fase terminal la aplicacidn del principio de autonomia (debido a su
pérdida de capacidad para la toma de decisiones) y el de beneficencia (la aplicacion de
tratamiento puede ser posible pero implicando ciertas cargas que superen a los beneficios)
resulta muy complejo® %,

Para llevar a cabo la toma de decisiones terapéuticas en ciertas situaciones, como el ingreso
hospitalario, el empleo de antibidtico o los problemas de nutricidn e hidratacidn derivados de
la disfagia, hay que tener en cuenta ciertos aspectos como: el grado de evolucion de la
enfermedad, las posibles complicaciones, la opinion tanto del enfermo (si la situacion lo
permitiera) como la de los familiares y el personal sanitario, el grado de control sintomatico y
confort, y con respecto a la calidad de vida evitar juicios subjetivos.

Por todo lo anteriormente descrito, la toma de decisiones terapéuticas en este tipo de
pacientes, debido a su complejidad, requiere de un alto grado de reflexidon, de flexibilidad
por los multiples factores implicados y de dinamismo, ya que las situaciones pueden ser
rapidamente cambiantes.

Las decisiones deben tomarse de forma consensuada con la familia y el equipo, ademas,
conviene que toda intervencion quede reflejada en la historia clinica del paciente.

Es importante enfatizar que para una adecuada toma de decisiones y planificacién de
cuidados, es necesaria una formacion especializada, asi como una amplia experiencia en el
manejo del paciente en fase terminal de Alzheimer ®>* .

3.4 Documento de voluntades anticipadas

Los enfermos de Alzheimer en fase avanzada pierden la autonomia y su aptitud para tomar
decisiones. En fases iniciales de la enfermedad, si desea el paciente, deberia poder expresar
libremente sus preferencias, tales como: soporte vital artificial, tratamientos médicos,
alimentacién por sonda etc. En fase avanzada, pierden dicha aptitud y por ello, la toma de
decisiones debera ser asumida por otros.

Es conveniente que los familiares, junto con los profesionales de la salud y servicios sociales,
conozcan la voluntad del enfermo y respeten sus preferencias médicas, legales y financieras.
Actualmente, en la legislacion espafiola vigente, existe la Ley 41/2002, de 14 de noviembre,
basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de
informacidon y documentacion, perteneciente al articulo 11 (“Instrucciones previas”) y al
capitulo V (“El respeto de la autonomia del paciente”).
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Dicha ley establece que: “Por el documento de instrucciones previas, una persona mayor de
edad, capaz y libre, manifiesta anticipadamente su voluntad, con objeto de que ésta se
cumpla en el momento en que llegue a situaciones en cuyas circunstancias no sea capaz de
expresarlos personalmente, sobre los cuidados y el tratamiento de su salud o, una vez llegado
el fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o de los érganos del mismo. El otorgante del
documento puede designar, ademds, un representante para que, llegado el caso, sirva como
interlocutor suyo con el médico o el equipo sanitario para procurar el cumplimiento de las
instrucciones previas” *’.

La ley de instrucciones previas es también conocida como testamento vital o voluntades
anticipadas, dicho escrito puedo formalizarse en documento publico o privado *.

En la comunidad auténoma de Cantabria existe el Decreto 139/2004, de 5 de diciembre, por
el cual se crea y regula el Registro de Voluntades Previas de Cantabria. Ademas de la
Ordenacién Sanitaria 28/2005, de 16 de septiembre, por la que se crea el fichero
automatizado de datos de caracter personal del Registro de Voluntades Previas de Cantabria
y la Ordenacién Sanitaria 27/2005, de 16 de septiembre, por la que se establece el
documento tipo de voluntades expresadas con caracter previo de Cantabria .

Ademas del valor legal que tiene dicho documento, tiene un valor educativo, ya que obliga a
pensar en los cuidados que se desean en la etapa final de la vida y también a obtener
informacidn sobre ello, a clarificar sentimientos, a conversar del tema, al menos con aquella
persona a quien se quiere nombrar representante, y a asumir el fin de las personas queridas
como algo inevitable y natural .
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CAPITULO 4. ACTUACION DE ENFERMERIA

Segun Virginia Henderson, “el rol esencial de la enfermera consiste en ayudar al individuo
sano o enfermo en el mantenimiento o recuperacion de la salud, o bien asistirlo en sus ultimos
momentos para que tenga una muerte feliz” *°.

Las intervenciones de enfermeria se extienden a todas las edades, desde el nacimiento hasta
el fallecimiento de la persona, adecuandose constantemente a las necesidades de cada uno.

El rol tradicional de la enfermeria ha sido y continda siendo el cuidado del enfermo
recuperable, sin embargo, en los ultimos afios ha adquirido un gran protagonismo en la fase
terminal de las enfermedades a través de los cuidados paliativos .

La actuacidn de enfermeria en esta fase tiene como objetivo contribuir a conservar la calidad
de vida y el confort del enfermo a través de los CP, e igualmente, a proporcionar apoyo tanto
al paciente como a la familia, para que pueda vivir sus ultimos dias de manera confortable y
digna. Para ello, se requiere que el profesional de enfermeria disponga de una serie de
conocimientos y habilidades que le permitan llevar a cabo, de forma correcta, los cuidados de
confort para el paciente, y a la vez, hacer frente a los distintos problemas que pueden
aparecer durante la enfermedad, constituyendo verdaderas disciplinas cientificas ®°’.

La formacion, en cuanto a las técnicas de alimentacidn alternativas en pacientes con disfagia,
limitaciones en el uso de restricciones fisicas, los cuidados de confort, las manifestaciones
clinicas de la evolucidn del Alzheimer, el empleo de farmacos para el control de los sintomas
mas frecuentes en la fase terminal, asi como los métodos de valoracion del dolor y del
disconfort, son imprescindibles para que se pueda llevar a cabo una atencién integral en los
pacientes en fase terminal de Alzheimer **.

La enfermedad de Alzheimer no se puede entender solamente como una patologia del
sistema nervioso central, puesto que se estaria dejando de lado tanto al enfermo como a su
entorno. Los CP estan dotados de una gran caracteristica, el binomio enfermo- familia %.

Todos los profesionales sanitarios tienen un rol fundamental en este tipo de pacientes, pero
principalmente, es el profesional de enfermeria quien permanece mayor tiempo junto al
enfermo y familia, llevando a cabo todos los cuidados que requiere el paciente durante el
proceso de su enfermedad, identificando y respondiendo a sus necesidades a través de una
gestién continua, proporcionando vigilancia, y también identificando complicaciones que
puedan surgir y actuar una vez establecidas °’.

Los diagndsticos que realiza la enfermeria deben abarcar los sintomas fisicos, funcionales,
psicoldgicos, sociales, y espirituales del paciente, siempre teniendo en cuenta lo que
significan para él. Pero en estos momentos es de gran importancia redefinir los objetivos
terapéuticos, puesto que cada vez se utilizan menos medios técnicos para el control de
sintomas del paciente, siendo lo esencial, en este caso, proporcionar apoyo a la familia. A
pesar de la existencia de una gran cantidad de farmacos que pueden ser aplicados con sus
diferentes dosis y vias de administracién, sin duda alguna se considera que el tratamiento
mas eficaz es el carifio, la comprensién y el apoyo mutuo tanto para el enfermo como para la
familia ®7% "1,
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CONCLUSIONES

Tras la realizacion de la revision bibliografica se puede concluir que en la actualidad vivimos
en una sociedad envejecida, lo que genera un aumento en la poblacién de enfermedades
degenerativas, siendo las patologias agudas asociadas a la demencia (neumonia,
desnutricidn...) una de las causas mas importantes de fallecimiento en el paciente anciano.

Debido a que la sociedad esta en constante evolucién, y que la profesién de enfermeria esta
totalmente condicionada por dicha evolucidn, los profesionales de enfermeria tienen que ser
capaces de afrontar de manera eficiente y de manera competente las demandas de la
poblacién, con el fin de proporcionar unos cuidados integrales, expertos, de calidad vy
personalizados, adecudndose a las necesidades y expectativas cambiantes de la sociedad.

Hoy en dia, no existe duda alguna sobre el rol fundamental que desempefa la enfermeria en
los pacientes que se encuentran en fase terminal de Alzheimer. Los enfermos de Alzheimer
soportan al final de sus vidas sufrimientos intensos, necesitando atenciéon y cuidados
especializados a través de los Programas de Cuidados Paliativos, en los cuales ademas,
deben estar relacionados la familia, el equipo multidisciplinario y toda la sociedad. Recibir
una asistencia sanitaria de calidad, humana vy cientifica al final de la vida es el derecho
humano mds preciado.

Se podria decir que el modelo de Cuidados Paliativos se centra en la persona y lo que
pretende es la busqueda del bienestar mediante el cuidado, como en el paradigma
enfermero, lo cual hace que enfermeria desarrolle su labor en un contexto muy préximo a su
propia disciplina.

Sin embargo, actualmente la aportacion por parte del profesional de enfermeria en el area de
los CP esta poco reconocida, identificada y apenas valorada. El problema reside en la escasa
formacién que se les imparte a los profesionales de enfermeria para desarrollar dichos
cuidados. Con una formacién adecuada se logrardn las competencias necesarias que
permitiran a los profesionales afrontar de la mejor manera posible el proceso de morir, no
se debe olvidar que el éxito de los cuidados depende del conocimiento profesional. Pese a
ello, es resefiable la escasa bibliografia, investigacidn y publicacidn de articulos relacionando
los CP con el enfermo terminal de Alzheimer, ello actida como handicap para la evolucion de
los profesionales de enfermeria en dichos cuidados.

Por ello, es necesaria la elaboracion de documentacion cientifica basada en la experiencia
profesional, para dotar a los profesionales de enfermeria de los conocimientos apropiados
para dar respuestas 6ptimas a las necesidades demandadas por estas personas.

Ademas, es fundamental fomentar en los profesionales un cambio de vision y de actitud
frente al cuidado, desde lo curativo hacia lo paliativo, ya que muchos profesionales no
reconocen que el Alzheimer sea una enfermedad subsidiaria de los CP debido a que al curso
de la enfermedad es insidioso, y porque tradicionalmente estos cuidados han sido para
pacientes oncoldgicos.

Por todo esto, es necesario implementar programas especificos de los CP en la fase terminal
de Alzheimer, apoyar campafias de sensibilizacion y celebrar jornadas de participacidn
ciudadana para favorecer el conocimiento sobre estos cuidados y sobre la importancia del
papel de la sociedad en la atencidn de calidad en la fase final de la vida y la atencién a una
muerte digna.

No se debe olvidar que para los CP se requiere de equipo interdisciplinar como forma de
trabajo, de ese modo, facilita que la enfermera participe en la toma de decisiones de forma
activa, que intervenga en el didlogo interdisciplinar, que gestione y facilite el proceso
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asistencial, adquiriendo la profesién de enfermeria mas protagonismo y reconocimientos
acerca de este tipo de cuidados.

Por ultimo, y no por ello menos importante, dadas las caracteristicas de la enfermedad de
Alzheimer y los cuidados que se proporcionardn, es necesario reflexionar acerca de como se
quiere morir, teniendo en cuenta la opinién del enfermo y respetando en todo momento sus
decisiones. Para ello, es imprescindible la aplicacién de los cuatro principios de la bioética,
considerandose pilares fundamentales para la atencidn en pacientes en fase terminal. Los
principios de no maleficencia y justicia (ética de minimos) y autonomia y beneficencia (ética
de maximos), son los principios bioéticos tan complejos de llevar a cabo en el enfermo de
Alzheimer en estadio final, principalmente, el principio de autonomia y beneficencia.

Ademas, tiene gran relevancia el documento de voluntades anticipadas, que en muchas
ocasiones es un gran desconocido. Dicho documento, junto a los principios de la bioética,
permiten al paciente respetar en todo momento sus decisiones, respetar su dignidad,
defender su libertad y predominar los derechos primordiales de la persona hasta el final de
sus dias.

Desafortunadamente, en muchas ocasiones, la sociedad se olvida de uno de los grandes
derechos: la vida. Por ello, el tratamiento paliativo es el mas adecuado en estos enfermos,
puesto que la atencidén se basa en atender las necesidades de estos pacientes teniendo como
fin, que vivan sus ultimos dias con el mejor confort, calidad y bienestar posible, y no, con el
propdsito de alargar la vida donde es constante el sufrimiento.
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ANEXOS

Anexo 1: DMS-IV Demencia

A. Desarrollo de un déficit cognitivo maltiple caracterizado por:
1. Deterior de memoria (incapacidad de aprender nueva informacian
o de recordar |2 previamente aprendida)
2. Uno o mas de los siquientes trastomos cognitivas:
a. Masia
b. Apraxia
¢ Agnasia
d. Alteracion de las funciones superiores (contenido del
pensamiento, abstraccion, calculo, juicio)
B. Los sintomas anteriores provocan un deteroro significativo en
la relacion social yo laboral y representan un cambio importante
respecto del nivel funcional previo
€. El deterior no se explica exclusivamente por un cuadro confusional

Anexo 2: CIE- 10 Demencia

(31: Existencia de todos y cada uno de los sintomas siguientes:
1. Deterioro de la memoria sobre todo para el aprendizaje
2. Deterioro de la capacidad intelectual, del pensamiento y de la
capacidad de procesar informacion
(G2: Ausencia de obnubilacion de la conciencia
3: Deterioro del control emocional, motivacion o cambio en el
comportamiento social { labilidad emocional, irmtabilidad, apatia,
embrutecimiento del comportamiento social)
G4: Presencia de G1 mds de seis meses
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Anexo 3: Posible clasificacién de demencias adaptada de la Guia Practica Clinica de la Sociedad
Espafiola de Neurologia (2009)

1. Demencias degenerativas

1.a. Enfermedades degenerativas en las que la demencia es una de las manifestaciones
principales

Enfermedad de Alzheimer

Demencia con cuerpos de Lewy

Degeneracidn lobular frontotemporal

Demencia por priones

Otras demencias infrecuentes

1.b. Enfermedades degenerativas en las que la demencia puede formar parte del cuadro
clinico

Corea de Huntington

Degeneracidén corticobasal

Pardlisis supranuclear progresiva

Enfermedad de Parkinson

Enfermedad de la motoneurona

2. Clasificacion de las demencias vasculares

2.a. Isquémicas

Demencia multiinfarto

Demencia por infarto estratégico

Estado lagunar

Leucoencefalopatia subcortical arteriosclerdtica (enfermedad de Binswanger)
Angiopatias hereditarias

Angiopatia hipertensiva y arteriosclerdtica

Vasculitis

2.b. Isquémicas hipdxicas

Encefalopatia difusa andxico-isquémica o restringida debido a vulnerabilidad selectiva
Infartos incompletos de la sustancia blanca

Infartos de zonas fronterizas

2.c. Hemorrdgicas
Hematoma subdural crénico
Hemorragia subaracnoidea
Hematoma cerebral
Angiopatia amiloidea

2.d. Combinadas

3. Demencias secundarias

Por alteracion de la dindmica del LCR

Asociada a neoplasia

De origen infeccioso

De origen endocrino-metabdlico, carencial o toxica
Por enfermedad desmielinizante

Por vasculitis y colagenosis

Por traumatismos

Por enfermedades psiquidtricas
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Anexo 4: DMS-IV EA

Criterios DSM-IV para el diagnodstico de la enfermedad de Alzheimer

A. Desarrollo de deficiencia cognitiva mualtiple, manifestada por:

A, Alteracién de memoria (aprender nueva informacion y evocar la ya aprendida).

A2, Una o mas de las siguientes alteracionas cognitivas:

a) Afasia. .

b) Apraxia.

¢) Agnosia.

d) Alteracion de funciones ejecutivas.

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

C. La evolucidn se caracteriza por instauracién gradual y deterioro cognitive continuo.

D. Las alteraciones expresadas en A1 v A2 no s2 deben a lo siguients:

D.1. Otros trastornos del sistema nervioso central que puedan ocasionar deterioro progresivo de la memoria
y de otras funciones cognitivas (por ejemplo, enfermedad cerebrovascular, enfermedad de Parkinson,
enfermedad de Huntington, hematoma subdural, hidrocefalia de presién normal, tumor cerebral).

D.2. Trastornos sistémicos que pueden ocasionar demencia (por gjemplo, hipotiroidismo, deficiencia de
vitamina B12, acido félico o niacina, hipercalcemia, neurosifilis, SIDA).

D.3. Intoxicaciones.

E. Las alteraciones no ecurren unicamente durante un sindrome confusional agudo.

F. El trastorno no es atribuible a una alteracion psiquiatrica que pudiera justificar las
manifestaciones, como por ejemplo una depresion mayor ¢ una esquizofrenia.
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Anexo 5: GSD complementada con la FAST

Estadio Diagndstico clinico

Caracteristicas clinicas

1. Au's?ncm de déficit Normal (MMSE: 30)
cognitivo
2. Déficit cognitivo

Olvido (MMSE: 25-30)
muy leve

3. Déficit cognitivo Confusidn precoz
leve (MMSE: 20-27)

4. Déficit cognitivo Erfermmedke 8

moderado 16-23)

Enfermedad de
Alzheimer moderada
(MMSE: 10-19)

5. Déficit cognitivo
moderadamente
grave

Alzheimer leve (MMSE:

No hay deterioro cognitivo subjetivo ni
objetivo

Quejas de pérdida de memoria (ubicacion de
objetos, nombres de personas, citas, etc.)

Afectacidon en mas de un area:
-Desorientacioén espacial

-Evidencia de bajo rendimiento laboral
-Dificultad para recordar nombres, evidente
para los familiares

-Acabada la lectura tiene poca informacion
-Olvida la ubicacién de objetos de valor

-El déficit de concentracidn es evidente para el
clinico

-Ansiedad leve o moderada

-Se inicia la negacidn como mecanismo de
defensa

Déficit manifiestos:

-Olvido de hechos cotidianos recientes
-Déficit en el recuerdo de su historia personal
-Dificultad de concentracion evidente en
operaciones de resta

-Incapacidad para planificar viajes, vida social o
realizar actividades complejas

-Labilidad afectiva

-Mecanismos de negacién dominan el cuadro
-Conserva la orientacién en tiempos y
personas, el reconocimiento de carasy
personas familiares y la capacidad de viajar a
lugares desconocidos

Necesita asistencia en determinadas
actividades basicas de la vida diaria (excepto
higiene y comida)

-Es incapaz de recordar aspectos importantes
de su vida cotidiana

-Desorientacién temporoespacial frecuente
Dificultad para contar en orden inverso desde
40,de 4 en4, odesde20de 2 en 2

-Es capaz de retener su nombre y el de los
familiares mas intimos
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Estadio Diagndstico clinico

Caracteristicas clinicas

Enfermedad de

6. Déficit cognitivo Alzheimer
grave moderadamente grave
(MMSE: 0-12)

Enfermedad de
Alzheimer grave
(MMSE: 0)

7. Déficit cognitivo
muy grave

Functional assessment staging

Olvida el nombre de sus familiares mas intimos
-Retiene algunos datos del pasado
-Desorientacién temporoespacial

-Tiene dificultad para contar de 10 en 10 en
orden directo o inverso

-Puede necesitar asistencia para actividades de
la vida diaria

-Puede presentar incontinencia

-Recuerda su nombre y diferencia los
familiares de los desconocidos

-Hay trastorno del ritmo diurno

-Presenta cambios en la personalidad y la
afectividad

Pérdida de todas las capacidades verbales (el
lenguaje puede quedar reducido a gritos,
gruiidos, etc.)

-Incontinencia urinaria

-Necesidad de asistencia en la higiene personal
-Pérdida de las funciones psicomotrices

-Con frecuencia se observan signos
neuroldgicos

Zsl;:dlo Caracteristicas

1. Ausencia de déficits funcionales objetivos o subjetivos

2. Déficit funcional subjetivo

3 Déficit en tareas ocupacionales y sociales complejas, generalmente observadas
’ por familiares y amigos

4 Déficits observables en tareas complejas como el control de los aspectos
' econdmicos personales o planificacion de comidas cuando hay invitados

5 Decremento de la habilidad en escoger la ropa adecuada en cada estacidn del afio
’ o segun las ocasiones

6. Decremento en la habilidad para vestirse, bafarse y lavarse

a) Disminucion de la habilidad de vestirse solo

b) Disminucién de la habilidad para bafiarse solo

c) Disminucién de la habilidad para lavarse y arreglarse solo

d) Disminucién de la continencia urinaria

e) Disminucion de la continencia fecal

7. Pérdida del habla y de la capacidad motora

a) Capacidad de habla limitada a unas 6 palabras

b) Capacidad de habla limitada a una Unica palabra
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Functional assessment staging

Estadio
GDS

Caracteristicas

c)
d)
e)
f)

Pérdida de la capacidad para caminar solo sin ayuda
Pérdida de la capacidad para estar sentado sin ayuda
Pérdida de la capacidad para sonreir

Pérdida de la capacidad para mantener la cabeza erguida

GDS: Global Deterioration Scale; MMSE: Mini-Mental State Examination

Anexo 6: Mini Examen Cognoscitivo (MEC)

“MINI-EXAMEN COGNOSCQITIVO™

R O o e R Y
OCUPACION +everresanannns Fscolandad

ORIENTACION

"Digame el dia ......... Fecha ........

“Digame el Hospital {0 el lugar) ...

Cuudad -ceeeeeeceeaaa Prow.

FIJACION

“Repita estas 3 palabras: Presenta-Caballo-Manzana™
(Repetirlas hasta que las aprendn) - - oo eom oo

CONCENTRACIONY CALCULO
“Si tiene 30 ptas. Y me va dando de 3 en 3 ) Cuantas le van quedando? ..o.oovvvviiniininnans

“Repita estos nimeros: 5-9-27 (hasta que los apreada)
“Abora hacia atrds™ ____.

MEMORIA

“¢Recuerda las 3 palabmas que le he dicho antes? «vovvvvirimiiiiinna.
LENGUAJEY CONSTRUCCION

Mostrar un boligrafo “;Qué es esto?” Repetirio con ¢f reloj
“Repita esta frase™ “En un trigal habia cinco petros™  —--ceooeoeomio oo,
“Una manzana y una pera son frutas ; verdad? ; Qué son el rojo y el verde?”

“¢Qué 0n un Perro Y Ui GAtO?” uiiieiiiesssessiisteissesstresstss st sassnsaensaaanaans
“Coja este papel con la mano derecha. dobldo y pongalo encima de la mesa
“Lea esto y haga lo que dice”. CIERRELOS OJOS ... oooo...
“Escriba una frase™
“Copie este dibujo'™

PUNTUACION TOTAL .......... (35)

Nivel de conciencia
Ciego Sordo  Otros
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Anexo 7: Instrumento Necesidades Paliativas (NECPAL)

INSTRUMENTO NECPAL CCOMS-1C0°
(R es caes Pgiativash
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Eeccian & d srrasn dy &l pad anis o enfem eced ssaroscs o i oidsdor pring pal han aolicioso,
papd s o | ropdl ciarsends, b el e idn de e B s el e | de cender de forme e ss e e,
preporan §mitsd &n del i o rachs mape e o oo Miradided cursdsal?

o SI
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o Si
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Anexo 8: Supportive and Palliative Care Indicators Tool (SPICT-ESTM)

\\-‘""‘t‘

" Supportive and Palliative Care
Indicators Tool (SPICT™)

7’,"

|0

s

2O

£ *
OTNEY

3
s
The SPICT™ is a guide to identifying people at risk of deteriorating and dying. S
Assessment of unmet supportive and palliative care needs may be appropriate. N
Look for two or more general indicators of deteriorating health. 5
* Performance status poor or deteriorating, with limited reversibility. E
(needs help with personal care, in bed or chair for 50% or more of the day). 8
* Two or more unplanned hospital admissions in the past 6 months., ;
* Weight loss (5 - 10%) over the past 3 - 6 months and/or body mass index < 20. 3
* Persistent, troublesome symptoms despite optimal treatment of any underlying condition(s). g
* Lives in a nursing care home or NHS continuing care unit, or needs care to remain at home. i
* Patient requests supportive and palliative care, or treatment withdrawal. s
Look for any clinical indicators of advanced conditions §;
Cancer Heart/ vascular disease Kidney disease ;
Functional ability deteriorating NYHA Class IV heart falure, or ~ Stage 4 or 5 chronic kidney 5
due 1o progressive metastatic extensive, untreatable disease (@GFR < 30m/men) with | =
I L * breathlessness or chest pain Kidney failure comphicating
Dementia/ frailty ) ) S :
G S e Wkt o st Respiratory disease Liver disease %
without help. Severe chronic lung disease Advanced cimhosis withoneor | &
" " with: more complications in past year:
M&mm * breathlessness at rest oron ® dretic resistant ascites
. minimal exertion between * hepatic encephalopathy
Urinary and faecal incontinence. ekacerhations. . syndrome
No longer able to communicate Needs * bacterial peritonitis
using verbal language; littie long tem OxyQen INErAPY. 5 recurent variceal bleeds
; falls. WMUMB Liver transplant is
Recurrent febrile episodes or . — .
EeTnsEe R e SRl Supportive and palliative care planning
Neurological disease . Mwwmnmauouw
receives optimal care.
Wm”..m « Consider referral for specialist assessment if symptoms or
mp ez m:mugl "m needs are complex and difficult to manage.
with e - wmmm@ewmmmw <
progressive ng o = Plan ahead if the patient is at nsk of loss of capacity. 2
Recurrent aspiration pneumonia. * Handover: care plan, agreed levels of intervention, CPR status. ;
breathless or respiratory failure. * Coordinate care {eg. with a primary care register). f—
Q
3
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Anexo 9: Palliative Performance Scale

Ambulation

Activity & Evidence of

Self-Care

Intake

| Conscious Level

Disease

100% Full Normal activity & work Full Normal Full
No evidence of disease
90% Full Normal activity & work Full Normal Full
Some evidence of disease
80% Eull Normal activity with Effort Full Normal or Full
Some evidence of disease reduced
70% Reduced Unable Normal Job/Work Full Normal or Full
Significant disease reduced
60% Reduced Unable hobby/house work Occasional assistance Normal or Full
Significant disease necessary reduced or Confusion
50% | Mainly SitiLie Unable to do any work Considerable assistance Normal or Full
Extensive disease required reduced or Confusion
40% Mainly in Bed Unable to do most activity Mainly assistance Normal or Full or Drowsy
Extensive disease reduced +/- Confusion
30% Totally Bed Unable to do any activity Total Care Normal or Full or Drowsy
Bound Extensive disease reduced +/- Confusion
20% Totally Bed Unable to do any activity Total Care Minimal to Full or Drowsy
Bound Extensive disease sips +/- Confusion
10% Totally Bed Unable to do any activity Total Care Mouth care Drowsy or Coma
Bound Extensive disease only +/- Confusion
0% Death - - - -

Anexo 10: Indice de Karnofsky

‘alor
100%  Normal. No hay evidencia de enfermedad

90%  Posibilidad de llevar una vida normal. Ligeros
sintomas o signos de la enfermedad

80%  Actividad normal con esfuerzo. Algunos sinto-
mas o signos de la enfermedad

70%  Posibilidad de cuidar de si mismo. Imposibili-
dad de realizar un trabajo activo

60% Requiere asistencia ocasionalmente. Es capaz
de realizar la mayoria de sus necesidades per-
sonales

50% Requiere frecuente asistencia y cuidados mé-
dicos

40% Incapacitado. Requiere cuidados meédicos es-
pecificos

30% Incapacidad grave. Requiere hospitalizacion
pero no hay inminencia de muerte

20%  Muy enfermo. Requiere hospitalizacion y trata-
miento de sostén

10% Moribundo
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Anexo 11: Escala ECOG (Eastern Cooperative Oncology Group)

Grado ECOG

0 Actividad normal sin restriccion ni ayuda

1 Actividad restringida. Deambula

2 Incapacidad para cualquier actividad laboral. Menos del 50% del
tiempo encamado

3 Capacidad restringida para los cuidados y el aseo personal. Mas
del 50% del tiempo encamado

4 Incapacidad total. No puede cuidar de si mismo. El 100% del
tiempo encamado

5 Difunto

Anexo 12: Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit

Cuestionario Zarit Burden Interview (ZBI) cuidador
Test autoadministrado
A continuacidn se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja como se sienten, a veces, las personas gue cuidan a otra persona.
Después de leer cada afirmacion, debe indicar con qué frecuencia se siente usted asi: nunca, raramente, algunas veces, bastante a menudo y casi sismpre.
Ala hora de responder, piense que no existen respuestas acertadas o equivocadas, sino tan sélo su experiencia.
Munca = 0, rara vez = 1, algunas veces = 2, bastantes veces = 3, casi siempre = 4
1. ;Piensa que su familiar le pide més ayuda de la que realmente necesita?
2. i Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para Vd.?
3. i Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras responsabilidades (trabajo, familia)?
4. ; Siente vergiienza por la conducta de su familiar?
5. iSe siente enfadado cuando estd cerca de su familiar?
6. jPiensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente a la relacion que usted tiene con otros miembros de su familia?
7. i Tiene miedo por el futuro de su familiar?
8. ;i Piensa que su familiar depende de Vd.?
9. i 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 familiar?
13. ;Se siente incdmodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar de su familiar?
14, ;Piensa que su familiar le considera a usted la (nica persona que le puede cuidar?
15. jPiensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los gastos de cuidar a su familiar, ademas de sus otros gastos?
16. ;Piensa que no serd capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?
17. i 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 qué hacer con su familiar?
20. ;Piensa que deberia hacer mas por su familiar?
21. i Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?
22. Globalmente, ;jqué grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a su familiar?

CcCoOooooooooOoOoOoooOo oo o oo o oo
T S A S U T ST SR
PN MO NN R RN M
Tl el L2 L0 0 G0 L0 L0 L0 L0 L0 L2 L0 Lo L0 L2 LD L0 L0 L2 Lo Lo
e i R R R T i =T T R R o S S o S R o =

PUNTUACION TOTAL
Diagndstico de sobrecarga > 44 puntos
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