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RESUMEN

El Alzheimer es una enfermedad neurodegenerativa y es la primera causa de demencia
en el mundo. En los udltimos afios los casos de Alzheimer se han visto incrementados
como consecuencia del envejecimiento poblacional, convirtiéndose en uno de los
mayores problemas globales. Su etiologia es mayormente desconocida, aunque se cree
gue se debe a una combinacién de factores genéticos y ambientales. Es una enfermedad
irreversible en la que la pérdida de memoria se convierte en el sintoma de alerta. En la
actualidad no existe un tratamiento que cure la enfermedad, por ello, el objetivo
principal de los tratamientos y de las intervenciones, es el mantenimiento de las
capacidades cognitivas y funcionales actuales del paciente. Asi, una de las principales
lineas de investigacion, va destinada a lograr tratamientos que consigan mejorar la
calidad de vida y paliar el proceso de la enfermedad. Por otro lado la disminucién de las
capacidades a medida que progresa la enfermedad, tiene como resultado, un aumento
del grado de dependencia haciendo que sea necesario la figura de un cuidador principal.
Esta persona, va a experimentar un conjunto de cambios en su vida y/o entorno y un
aumento de responsabilidades que van terminan sobrecargando al cuidador vy
produciéndose el Sindrome de Burnout. En todo el proceso de la enfermedad, el
profesional de enfermeria va a tener un papel principal en el cuidado y desarrollo de
una serie de estrategias dirigidas tanto al enfermo como al cuidador.

PALABRAS CLAVE: Enfermedad Alzheimer, Valoracion integral, cuidador principal,
conocimientos de enfermeria, planes de cuidados.

ABSTRACT

Azheimer is the most frequent type of dementia. It is defined as a neurodegenerative
disease whose etiology is still unknown, although it is known to be due to a combination
of genetic and environmental factors. Itis an irreversible and incurable disease in which
the loss of memory becomes a symptom of alarm. Currently, the cases of Alzheimer's
have been increased, due to population aging, becoming one of the main health
problems worldwide. Currently the lines of research are focused on developing
treatments that improve the quality of life of these patients, alleviating the disease
process. As the disease progresses, there is a decrease in the patient's capacities to be
able to develop the basic activities of daily life. It is for this reason that he needs the
figure of a primary caregiver, who will experience a series of personal changes both in
his life and in his environment. Increased responsibility and these changes can result in
Burnout syndrome or caregiver overload. It must be borne in mind that throughout the
disease process, nursing will develop a series of strategies for both the patient and the
primary caregiver, with the aim of providing support, advice, knowledge for the
management of the disease, and to improve the quality of life of both individuals.

KEYWORDS: Alzheimer’s disease, comprehensive assessment, primary caregiver, nurse
knowledges, care plans.
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JUSTIFICACION

El motivo por el cual me decante por este tema para la realizacion del trabajo de fin de grado,
es el aumento de personas mayores con Alzheimer y el desconocimiento que se tiene de la
enfermedad. Al hablar con la gente sobre el temor a enfermar, una de las enfermedades que
mas temen, es el Alzheimer, el no recordarse ni a ellos ni a su familia, lo cual definen como una
carga inservible y una angustia tanto para ellos como para los familiares. La enfermeria juega un
papel importante en el Alzheimer, ya que es la herramienta que integra paciente con cuidados
y con familia, siempre desde el punto de vista humanistico y holistico. La principal motivacién
es que se trata de una enfermedad cuyo tratamiento y proceso esta aun por determinar, por lo
gue nos encontramos con muchas incégnitas, que requieren un aumento de conocimientos para
poder entender la enfermedad, y asi poder prestar los cuidados necesarios y correctos por parte
de la enfermeria.

INTRODUCCION

El Alzheimer, es una de las enfermedades con mayor incidencia entre las personas mayores,
siendo esta, el principal tipo de demencia. A esto hay que sumarle, que nos encontramos con
una poblacidn envejecida, lo que hace que el nimero de casos de personas con Alzheimer, se
incremente en los proximos afios.

El Alzheimer se define como una enfermedad neurodegenerativa caracterizada por la afeccion
de la memoria y de las funciones cognitivas. Su etiologia es desconocida y su aparicién se
produce de forma espontanea, siendo una de las enfermedades mas temidas y respetadas por
nuestra poblacidn, debido a la irreversibilidad de su proceso y a que no existe cura, lo que la
convierte en uno de los principales problemas de salud, a nivel mundial. Por este motivo el papel
de la enfermeria, es una de las herramientas imprescindibles a la hora de tratar tanto al paciente
con Alzheimer como al cuidador principal, sirviéndoles de apoyo y brindarles ayuda en cualquier
requerimiento que se desarrolle.

En la actualidad, la informacién sobre el Alzheimer es escasa y se presenta de forma
fragmentada. Por ese motivo el objetivo de este trabajo es unificar la informacién y aquellos
aspectos importantes relacionados esta enfermedad. Ademas, este trabajo también evaluarj, el
papel de la enfermeria, realizando una valoracion integral del paciente con Alzheimer.
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OBJETIVO

Los objetivos de este trabajo han sido estos los siguientes:

Obijetivo principal:

- Realizar una revisién bibliografica sistematica sobre la historia, la epidemiologia, la
etiologia, la prevalencia, las caracteristicas, el diagndstico y el tratamiento de la
enfermedad de Alzheimer, y evaluar el papel de la enfermeria en el cuidado de pacientes
con esta enfermedad y del cuidador principal.

Obijetivos especificos:

- Presentacion de la enfermedad a través de un recorrido por su historia.

- Definicion de demencia asi como la definicion especifica del Alzheimer y su
fisiopatologia, clinica, diagndsticos y tratamientos.

- Visualizar la importancia del papel de la enfermera con pacientes con Alzheimer asi
como desarrollo de un plan de cuidados general, como herramienta practica para
enfermeria.

- Explicar la importancia del cuidador principal y de la familia asi como posibles
consecuencias que se pueden desarrollar (sobrecarga del cuidador, Sindrome de
burnout), como resultado del cuidado. Analizar el papel de la enfermeria sobre el
cuidador principal.

METODOLOGIA

Se trata de una investigacién monografica en la que se realiza una revisidon sistematica de la
literatura existente de este campo, tanto a nivel nacional como internacional. Para ello, se hace
una revision bibliografica, a través de diferentes bases bibliograficas: google académico, Dialnet
plus, Pubmed, Cochrane library plus, Base de datos de la biblioteca de la Universidad de
Cantabria, utilizando entre otras, las siguientes palabras claves: Alzheimer disease, Alzheimer,
Cuidados enfermeria, cuidador. También se realiza una busqueda bibliografica a través de
diferentes libros prestados por personal facultativo y de la biblioteca de la Universidad de
Cantabria.

Una vez finalizada la busqueda bibliografica, se selecciona aquella literatura que cumplia los
criterios de inclusion del tema, siendo estos en este caso, articulos originales que han sido
publicados entre los Ultimos 5 afios y, en mi caso, de 2013 a 2018 (también se ha incluido alguna
publicacion anterior debido a su contenido); y redactados principalmente en espafiol o en inglés,
siendo mayor el nimero de articulos en espafiol.

Al terminar la blsqueda, la referencia elegida para la realizacién de la bibliografia, es el estilo
Vancouver.
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CAPITULO 1: ENFERMEDAD DEL ALZHEIMER

1.1 HISTORIA DEL ALZHEIMER.

El termino Alzheimer, remonta al afio 1906, afio en el que fue
descubierta por Alois Alzheimer.

Alois Alzheimer, neurdlogo y psiquiatra, nacié el 14 de junio
en Wirzburger Strasse (Marktbreit-am- Main, Alemania).
Comenzé la carrera de medicina en octubre del 1883 en la
Universidad Real Friedrich-Wilhem de Berlin. Un afio después,
en marzo de 1884, se trasladd a la Universidad Julius-
Maximilian de Woirzburg, donde conocid a uno de sus
primeros mentores, R. von Kolliker. Finalmente, volvié a la
Universidad de Wirzburg en la que tras defender su tesis
sobre las glandulas ceruminosas del oido, obtuvo su
licenciatura .

En diciembre de 1888 se incorporé como médico asistente en
un Hospital de Frankfurt (Stadtischen Heilanstalt fir Irre und
Epileptische). En el 1903 Comenzé a trabajar en el Centro Psiquiatrico en Heidelberg el cual
estaba dirigido por Kraepelin. Al obtener Kraepelin la catedra de Psiquiatria en la
Universidad Ludwing- Maximilians de Munich, ambos se trasladaron, incorporandose
Alzheimer como neuropatologo y jefe de laboratorio de Neuroanatomia.

En 1912, Alzheimer volvié a trasladarse a Breslau, donde recibio la Catedra de Psiquiatria y
Neurologia. Alzheimer se vio obligado a partir de este momento y hasta los ultimos afios de
su vida, a ir reduciendo su actividad profesional, debido a una insuficiencia cardiaca
producida inicialmente por una amigdalitis, complicandose en una bacticemia y terminando

en endocarditis, muriendo en el 1915 como consecuencia de su insuficiencia cardiaca y renal
1
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En cuanto a su aportaciéon en el descubrimiento del
Alzheimer, se desarrollé en 1901 cuando ingresé en el
Hospital de Frankfurt, una mujer de 51 anfos que
presentaba un cuadro clinico peculiar llamada Auguste
D. El cuadro clinico se caracterizaba por una pérdida de
memoria que avanzaba rapidamente, acompafiada de
alucinaciones y paranoias, desorientacidon en tiempo y
espacio, insomnio y trastornos conductuales y de habla.
Fue el mismo marido el que se encargé de llevarla al
Hospital, alegando que ya no podia hacerse cargo de
ella. La mujer se encontraba inquieta y confundida, con
ideas paranoides y ataques de celos hacia su marido.
Dichas alucinaciones llegaron hasta el punto en el que
Auguste, aseguraba que en su casa iba un hombre que
queria hacerle algo.

Auguste murid en abril de 1906. Aloy, al recibir la noticia
del éxitus, pidié que le enviaran el cerebro junto con su
expediente, para su posterior estudio. Los resultados de Ia autopsia fueron los siguientes:
Corteza cerebral atrofiada, lesiones en el tejido nervioso con ovillos neurofibrilares y
depdsitos proteicos. Tras su estudio, el Dr. Alzheimer dio una conferencia en Tibinger,
contando la historia de esta mujer. El resumen del caso de Auguste, fue publicado en 1907
como “una enfermedad seria y caracteristica de la corteza cerebral” 2¥3,

Ademads de su trabajo en la enfermedad del Alzheimer, Alois Alzheimer dio multitud de
conferencias mas, y siguié investigando sobre temas de salud muy diversos que mas tarde
se mostraran (anexo 1).

1.2 CAMBIOS DEMOGRAFICOS EN ESPANA Y EN CANTABRIA.

Espaina, es un pais, cuya poblacidn se encuentra entre una de las mas envejecidas de Europa.
Esto se debe a la baja natalidad y al aumento progresivo de la esperanza de vida, siendo esta la
mayor de toda Europa y siendo la segunda a nivel mundial, por detras de la poblacién asiatica.
Como resultado de este proceso, si se sigue la tendencia actual, Espaiia perderia mas de un 75%
de los jévenes *.

Segun el INE (Instituto Nacional de Estadistica), en los préoximos 15 afios, Espafia perderia mas
de medio millén de habitantes, llegando hasta 5.4 millones en el 2066. Del mismo modo, la
poblacién mayor de 65 afios, alcanzaria el 34.6% en el mismo afio °.

Se prevé, que entre los afios 2016 y 2030 el niumero de nacimientos se situé en 5.3 millones de
nifios y en 2031 el porcentaje haya bajado un 19.5 % con respecto al actual. Esto es debido,
también, al descenso del nimero de mujeres fértiles (entre 15-49 afios). La edad media para
concebir, seguira subiendo también (actualmente se encuentra en 31.9 afios, en los proximos
afios rondara los 33) °.
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Como se ha mencionado anteriormente, la esperanza de vida aumentaria, superando los 88.5
anos los hombres y los 91.6 afios las mujeres. Sin embargo, el nUmero de defunciones también
seguira aumentando llegando hasta darse seis millones y medio de defunciones, entre el
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Figura 1. Fuente: INE Proyeccion de la poblacion Espaiia 2014 -2069. 20 octubre 2016.

intervalo 2016-2030 °.

En la figura 1, vemos la transformacidn que sufrira la poblacién espafiola en los afios 2031 y
2066, teniendo en cuenta la poblacidn presente en el 2016. Las personas mas afectadas, se
encontrarian entre los afios 30-49, entre los que se aprecia una brusca reduccién de su nimero.
A partir de los 60 afios, se produce la situacidén opuesta, ya que el nimero de personas que
comprenden esos afos, aumentara.

Mientras que en el 2016 se ve una piramide de campana en la que se observa un descenso de la
natalidad y un aumento de la esperanza de vida (caracteristica en paises desarrollados), en los
afios posteriores pasaria a ser una piramide regresiva.

En Cantabria (figura 2), teniendo en cuenta los datos recogidos del ICANE (Instituto Cantabro de
Estadistica), la situacion de la poblacion es similar al computo global de Espafia. Mueren menos
personas de las que nacen, favoreciendo el envejecimiento de la poblacion. En el 2014, la media
de edad de esperanza de vida estaba en los 80 afios, superando a la media total de Espaia que
en ese momento se encontraba en los 78.5/78.8 afios °.
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Figura 2 Fuente: ICANE boletin sintesis Demogrdfica. Cantabria 2015.

1.3 EPIDEMIOLOGIA: INCIDENCIA Y PREVALENCIA DE LA ENFERMEDAD DEL
ALZHEIMER.

La edad, es uno de los factores mas relacionados con el hecho de padecer Alzheimer, ya que
esta enfermedad afecta sobre todo a las personas mayores de 65 afios. Al realizar un estudio de
la poblacidn actual y de la proyeccién futura, podemos llegar a la conclusién, de que el nimero
de casos de personas con Alzheimer, experimentara un incremento brusco, en los proximos
afios.

En la actualidad, el Alzheimer, afecta a unos 35 millones de personas a nivel mundial, y se estima
gue esta cifra llegarad a 50 millones en menos de 10 afios. En Norteamérica y América del sur,
las cifras llegan a 6 millones y 1.5 millones respectivamente, mientras que en Europa son 5
millones, y en Asia entre 8 y 10 millones de casos. En 2010, se realizé un estudio de prevalencia
en China, dando como resultado una prevalencia del 1.21 en personas de entre 65-69 afios y de
un 18.54% en personas de entre 85-89 afios; y una incidencia de 6.25 por 1000/afio habitantes
en personas mayores de 65 afios. Al ser una poblacidn envejecida, la prevalencia del Alzheimer
es mayor, pero la mejor adopcién de estilos de vida saludable hace que la incidencia sea menor,
funcionando como un elemento protector. En la poblacién estadounidense las cifras son muy
diferentes; la prevalencia es de un 9.51% en personas mayores de 70 afios y la incidencia de
14.26 por 1000 personas/afio, situaciéon que se puede comparar con la europea debido a su
semejanza 3.

Centrandonos en Europa, la prevalencia en su totalidad fue del 5.05% y su incidencia 11.08 por
1000 personas/afio, pero si realizamos una fragmentacion, los paises del sur como son Espafia,
Grecia e ltalia, la prevalencia es del 6.88% y una incidencia de 8.97 por 1000 personas/afio,
mientras que en los paises del norte como Francia, Reino Unido o Suecia, la prevalencia se
situaba en 4.31% y una incidencia de 15.94 por 1000 personas/afio. También hay estudios que
muestran la prevalencia en mujeres y hombres por separado o por edades. En estos casos, la
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prevalencia e incidencia de las mujeres (prevalencia 7.13%, incidencia 13.25 por 1000
personas/afio), siempre es mayor que la de los hombres (prevalencia 3.31%, incidencia 7.02 por
1000 personas/afio. Ademéds, la prevalencia y la incidencia también aumentan con la edad .

1.4 DEFINICION Y FISIOPATOLOGIA DEL ALZHEIMER. FORMAS DE PRESENTACION.

El Alzheimer, segun la OMS (Organizaciéon Mundial de la Salud), es un tipo de demencia, y se
define como un sindrome crénico que se produce de forma progresiva y que cursa con alteracidn
de las funciones cognitivas (memoria, comprensidn, orientacidn, calculo, aprendizaje, capacidad
de juicio...) y también alteraciones emocionales, motivacionales y sociales. Ademas, esta
enfermedad parece no ser consecuencia del envejecimiento .

Por lo tanto cuando hablamos de Alzheimer, hablamos de un trastorno neurodegenerativo
primario y progresivo cuya caracteristica principal es una pérdida de memoria y al menos de una
de las funciones cognitivas. Se trata de una enfermedad irreversible que afecta a las actividades
basicas de la vida diaria de los individuos. En el inicio de la enfermedad, no se presenta una
clinica definida, situaciéon que permanece durante muchos afios °Y1°,

El Alzheimer se produce por una combinacién de sucesos, que impiden o dificultan el desarrollo
de las funciones neuronales de forma normal, debido a la afectacién de diferentes zonas
cerebrales asociadas a las funciones mentales. Estas alteraciones cognitivo-conductuales son
debidas principalmente a diversas alteraciones neuropatoldgicas entre los que se incluyen
cambios estructurales y alteraciones en los sistemas de neurotransmisién. Las zonas mas
afectadas por este trastorno neurodegenerativo, son el neocértex y el hipocampo, en las cuales
se produce un depdsito de los péptidos B- amiloides que originan las placas seniles, los ovillos
neurofibrilares que van a dar como resultado, una importante neuronal °.

éQué es lo que se produce en el Alzheimer?

Como se acaba de mencionar, principalmente se producen dos tipos de lesiones una a nivel
extracelular (placas seniles de amiloide) y otra intracelular (ovillos neurofibrilares).

- Placas amiloides o placas seniles: Las placas seniles se producen por la acumulacién de
unos péptidos neurotodxicos llamados péptidos B-amiloides. La acumulacién de estas
placas altera y destruye las sinapsis y provoca la muerte y pérdida neuronal. Aun no se
sabe como se produce el mecanismo, pero se piensa que los péptidos B-amiloides,
activan una respuesta inflamatoria provocando la liberaciéon de citoquinas pro-
inflamatorias (neurotdéxicas) y produciendo dafio oxidativo en las células de alrededor.
Este dafio oxidativo, juega un papel muy importante en el Alzheimer, ya que origina una
disfuncién mitocondrial (traducido en déficit energético), al combinarse 6xido nitrico,
con el anion superoxido (02 ). Ademas, la acumulacidon del amiloide produce otras
respuestas neuroinflamatorias ya que produce un aumento de la microglia activada que
a su vez aumentan la produccidn de citoquinas pro-inflamatorias contribuyendo aun
mas a la degeneracién neuronal 112V 13,

- OQvillos neurofibrilares: filamentos helicoidales producidos por la proteina TAU
hiperfosforilada. La proteina TAU, en condiciones normales, colabora en la
estabilizacidn de los microtubulos favoreciendo el transporte entre los axones de células
neuronales vecinas. Sin embargo, en condiciones anormales, cuando se hiperfosforila,
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desestabiliza los microtubulos produciendo un bloqueo en el intercambio de nutrientes
entre neuronas, lo cual genera la muerte de dichas células Y12,

Por otro lado, también se han observado cambios estructurales macroscdpicos,
microscopicos y bioquimicos del cerebro como una atrofia desarrollada por una reduccion
en la volumetria del cerebro; tortusidad de arteriolas y vénulas con un aumento del
diametro de los capilares; pérdida de arborizaciones y espinas dendriticas de las neuronas,
acumulos de granos de lipofuscina en el citoplasma neuronal; aumento de ADN con
proliferacion glial (disminucion del contenido proteico); descenso de la acetilcolina,
dopamina, noradrenalina, serotonina, GABA y neuropéptidos hipofisarios y de la corteza-
tallo cerebral; y otras alteraciones de enzimas que sintetizan o degradan neurotransmisores,
neuropéptidos o neuromoduladores 4.

Formas de presentacion y estadios:
En el transcurso de la enfermedad de Alzheimer, podemos distinguir dos fases:

- Fase prodromica o preclinica: es la fase mds temprana del Alzheimer, en la que
comienzan a notarse cambios en el cerebro y alguna alteracién cognitiva leve como la
pérdida de memoria y la presencia de biomarcadores en el liquido cefalorraquideo. A
los individuos que se encuentran en esta fase, no se les puede considerar dentro de
demencia pero si pueden evolucionar a ella. En esta fase, las alteraciones no afectan al
desarrollo de las actividades de la vida diaria *2¥?>,

- Demencia tipo Alzheimer: En fases mds avanzadas, los sintomas cognitivos afectan al
desarrollo de las actividades basicas e instrumentales de la vida diaria, debido a su
severidad. En esta fase nos encontramos diferentes formas 12¥17:

e EA tipica: es la forma mas comun. Se caracteriza por un déficit progresivo y
aparicion temprana de la memoria episédica hasta fases mds avanzadas. Se
producen ademds otras alteraciones cognitivas, como son la disfuncién
ejecutiva, la apraxia, los trastornos del lenguaje y las alteraciones en el
procesamiento visual complejo; asi como alteraciones neuropsiquiatricos.
Ademads, aparece uno o mas biomarcadores 7.

e EAatipica: es menos comun que la anterior. Su particularidad es que se produce
afasia progresiva primaria, afasia logopénica, la variante frontal y la atrofia
cortical. Para su diagnéstico se necesita amiloidosis cerebral o en liquido
cefalorraquideo 7.

e EA mixta: En esta forma se incluyen aquellos individuos cuyo diagndstico de
demencia es claro pero no hay pruebas clinica/bioldgica asi como estudios de
neuroimagen o biomarcadores .

Si tenemos en cuenta la edad en la que se presenta la enfermedad, existen dos subtipos
especificos ?’.

- Inicio temprano: si se da a los 65 afos o antes.
- Inicio tardio: si se da después de los 65 afnos.
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A medida que la enfermedad avanza, los sintomas van empeorando. Asi se distinguen distintos
estadios y/o fases en el transcurso de la enfermedad:

- Estadio leve: se caracteriza por una alteracién en el aprendizaje, disminucién de la
memoria remota, empeoramiento de las habilidades constructivas, desorientacion,
tristeza, inquietud, dificultad para encontrar palabras. Aun asi el paciente es capaz de
mantener la comunicacién con el resto y aun es relativamente independiente 6¥18,

- Estadio moderado: Deterioro de la memoria reciente y remota, afasia (problemas de
lenguaje), agnosia (reconocimiento), apraxia (funciones de aprendizaje), descuido
personal, comienza la dependencia y necesidad de ayuda para algunas labores,
agitacion, vagabundeo, confusién 16V 18,

- Estadio grave: afectaciones anteriores mucho mas marcadas, al igual que los sintomas,
siendo mayor la rigidez muscular y aparecer nuevos como temblores, desorientacion en
persona, disfagia, e incontinencia urinaria y fecal. En este caso, el individuo es
totalmente dependiente 16V 18,

- Estadio terminal: El paciente estda en situacion de encamado ya que no puede moverse.
Presenta disfagia a liquidos y a sélidos. Ausentismo de la realidad Y18,

1.5 ETIOLOGIA DE LA ENFERMEDAD.FACTORES DE RIESGO Y PROTECTORES.

Una de las partidas mas importantes en el estudio del Alzheimer y su proceso, es el de conocer
las causas y los posibles factores relacionados con el desarrollo de esta enfermedad.

Aungue las auténticas causas de la enfermedad se desconocen, se cree que la etiologia de la
enfermedad es multifactorial. Se estima que se produce por una combinacién de susceptibilidad
genética sumada a factores ambientales, donde interactian factores de riesgo y factores
protectores dentro de una ventana temporal concreta y con efecto diferente dependiendo de
la carga genética *°.

Teniendo en cuenta esto, existen dos tipos de Alzheimer:

-Familiar: Se considera familiar cuando hay 2 o mads personas de la misma familia afectadas. Los
sintomas aparecen como tarde en la quinta década de viday, a veces, antes de los 40 afios. Tiene
componente genético con un patrén de herencia autosémico dominante. Se produce por
mutaciones genéticas que se trasmiten de generacidn en generacion. Representa alrededor del
5-10% de los casos de alzhéimer en el mundo *°.

-Esporadica: Supone el 95% de los casos. Se corresponde con una forma de la enfermedad de la
cual no se conocen bien las causas y se especula que responden a una combinacidn de factores
genéticos y ambientales. Aparece de forma mas tardia que el Alzheimer familiar (a partir de los
60 afios). No implica necesariamente un patron genético aunque se sabe que determinadas

alteraciones genéticas como los polimorfismos en la apolipoprotina E confieren susceptibilidad
19
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% Momento Edad Genes Cromosoma Caracteristicas
Casos de Inicio Inicio implicados
Totales
EA <5 % Temprano <55 afios APP 21 Patrén de herencia
Familiar PSEN1 14 autosémico dominante
PSEN2 1

EA >95 % Tardio >60 afios ApoE4 19 Enfermedad compleja

Esporadica asociada a factores
genéticos y
ambientales

Tabla 1. Principales genes implicados en la enfermedad de Alzheimer.

APP: Proteina precursora del amieloide; PSEN1: Presenilina; PSEN2: Presenilina 2; ApoE: Apolipoproteina E.

Aungue la edad y la carga genética son dos factores importantes para el desarrollo de la
enfermedad, un 80% de los estudios también relaciona la aparicién de la enfermedad con los
factores ambientales. Una de las divisiones mds comunes, que se utilizan a la hora de estudiar
los factores de riesgo es el hecho de ser factores que se puedan modificar o no. La mayor parte
de los factores tienen una relacidén directa con los estilos de vida de las personas. Existe
evidencia de que una de las formas de modificar los factores de riesgo que posteriormente se
mencionaran, es la de cambiar los habitos de vida ya que se ha demostrado que se obtienen
beneficios potenciales puesto que estan enlazados con la probabilidad de desarrollar la
enfermedad de Alzheimer %,

En cuanto a los factores de riesgo mas importantes se encuentran algunos de los siguientes:

- Metales: Esto es debido a que los metales participan en la formacidon de las placas
seniles caracteristicas del Alzheimer, asi como en el proceso de oxidacidn y muerte de
las neuronas. El aluminio es uno de los principales metales relacionados con el
Alzheimer. Este metal, forma ovillos neurofibrilares e inhibe funciones bioldgicas 2.

- Enfermedades cardiovasculares: Por ejemplo, la hipertensidn arterial en personas de
mediana edad, estd altamente relacionado con el riesgo de desarrollar Alzheimer 2.

- Diabetes Mellitus: Son numerosos los estudios que afirman el alto riesgo que tiene la
diabetes con respecto al Alzheimer. El riesgo se asocia con la diabetes de tipo 2 y sobre
todo al gen APOE 4. Ambas enfermedades comparten mecanismos celulares vy
moleculares y es por ello que hay investigadores que comparten la idea de considerar
al Alzheimer una diabetes de tipo 3 2°Y21,

- Colesterol y estatinas: parece que los niveles elevados de colesterol en personas de
mediana edad, se relacionan con el desarrollo de la enfermedad. Pero por otro lado, el
uso de estatinas como tratamiento, disminuyen los depdsitos de la B- amieloide 2.

- Dieta: Parece que la dieta del tipo mediterraneo, reduce y enlentece el declive cognitivo,
asi como el riesgo de parecer Alzheimer. Una de las recomendaciones que se pueden
dar es la de comer Omega 3 y pescados, ya que estos reducen el riesgo de demencia
sirviendo como método de proteccidn contra el Alzheimer 2°Y21,
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- Ejercicio fisico: El ejercicio fisico tiene grandes beneficios para un buen estado de salud.
Al aumentar el ejercicio lo que se consigue es que se aumente el flujo sanguineo y con
ello un aumento del crecimiento neuronal. Como resultado se mejora la funcién
neuronal y disminldyelos depdsitos de B- amieloide reduciendo a su vez el riesgo de
desarrollo de la enfermedad 2°Y 2%,

- Tabaco: Este factor de riesgo es comun en la mayor parte de las enfermedades o
padecimientos. La nicotina reduce el flujo sanguineo, asi como acelera la atrofia cerebral
y favorece el estrés oxidativo haciendo que el riesgo de demencias sea mayor 2°¥ 2L,

Ademads de todos estos factores, existen diversos estudios que demuestran la relacién entre el
Alzheimer y otros factores como los pesticidas, los campos electromagnéticos, la profesion o el
estado educacional, la hipertensién, el 4cido Urico, el alcohol, café y té, los niveles de hierro en
sangre, infecciones, trauma de cabeza, los canales antagonistas de calcio, anemia, disfuncidn
tiroidea, depresion, estrés... 21,

Por otro lado también se han descrito factores protectores de la enfermedad, por ejemplo el
caso de los antioxidantes, que limitan la produccion de sustancias téxicas y su liberacion
evitando de esta manera que se produzca dafio e inflamacién neuronal. Los flavonoides y las
vitaminas son dos nutrientes con funcién oxidativa:

- Flavonoides: diferentes estudios sefialan una relacién protectora del grupo fenol, el cual
se puede encontrar en las plantas ya que poseen un grupo por cada molécula. Son
comunes en el vino, en los tés, en las frutas, en el cacao... Entre sus multiples funciones
destaca su poder antioxidante, su destreza para luchar contra la toxicidad y la disfuncién
neuronal. Los mecanismos que utilizan los flavonoides para dicha lucha son a través de
un reclutamiento de las vias de sefializacién y un aumento de la expresidon de genes
antioxidantes %°.

- Vitaminas E y C: Se sabe que tienen una funcién protectora en el Alzheimer aunque aln
no se sabe de manera cierta cudl es su mecanismo de accion ni si esta relacionado con
ingerir suplementos alimenticios 2°.

Otro de los factores protectores que podemos destacar es el del acido docosahexaenoico
localizado en el Omega 3. Su fuente principal se encuentra en el pescado, sobre todo en el
salmdn, los arenques y las sardinas. Este nutriente se consigue a través de la dieta y posee
multiples funciones neuroprotectoras: antioxidativa, antiapoptoica, antiinflamatoria, favorece
el crecimiento neuronal y aumenta las sinapsis entre las neuronas... Es esencial para el cerebro
ya que contribuye a la formacién de la corteza cerebral y la materia blanca. Forman las
membranas neuronales para conseguir una optimizacion de los sistemas de comunicacién 2.

Los farmacos antiinflamatorios no esteroideos, también funcionan como sustancias protectoras
ya que reducen los depdsitos de tau y B- amiloide. En si los antiinflamatorios reducen el riesgo
de Alzheimer, exceptuando el acido acetilsalicilico, el cual no existen estudios de que sea un
farmaco beneficioso para esta enfermedad 2.

1.6 SIGNOS Y SINTOMAS MAS COMUNES.

El Alzheimer, es una enfermedad en la cual sus sintomas y signos se desarrollan de manera
progresiva afectando tanto a las funciones cognitivas como a las capacidades emocionales o
conductuales. La alarma salta, cuando empieza a descontrolarse la capacidad de memorizacién.
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Es entonces cuando este signo de alarma temprano hace que se pida consulta en el médico. Los
principales cognitivos son los siguientes 19V 22;

- Pérdidadela memoria episddica o autobiografica: el paciente no puede recordar hechos
recientes ni aun con la ayuda de un externo o de pistas. Interfiere en la vida diaria.

- Problemas para planificar o para solucionar problemas.

- Incapacidad a la hora de realizar tareas del hogar, empleo y ocio.

- Desorientacidén espacial y temporal.

- Dificultad compresora de imagenes y relaciones espaciales, colores, formas, distancias.

- Problemas de lenguaje hablado y escrito.

- Errores al posicionar objetos en lugares no comunes y perdida de la capacidad de
recordar las acciones.

- Juicio deficiente.

- Introversién en actividades sociales o laborales.

- Alteraciones conductuales.

Dentro de la clinica del Alzheimer, también se puede encontrar una serie de sintomas
neuropsiquiatricos, siendo alguno de ellos los siguientes 21¥32;

- Depresidn (tristeza, angustia) y apatia (no tiene intereses ni motivacién, tampoco
expresa sentimientos o emociones): frecuente al inicio de la enfermedad.

- Agitacién verbal y fisica en todas las etapas de la enfermedad.

- Alucinaciones: percepciones distorsionadas visuales, auditivas, gustativas, olfatorias o
somaticas

- Delirios.

- Agresividad: conducta fisca o verbal con daio fisico o psiquico.

- Ritmos circadianos y vigilia se incrementan.

- Ansiedad: temor al descontrol de las acciones expresado verbalmente, con gestos o
motora.

- Euforia: excesivo humor

- Irritabilidad: se producen cambios de humor hacia el mal humor de forma repentina y
sin justificacion.

- Desinhibicidn: no muestra tacto social.

1.7 DIAGNOSTICO.

El diagnostico de Alzheimer, no se puede dar hasta que no se hacen una serie de estudios
neuropatoldgicos post-morten. Mientras tanto, en la historia clinica vendra referenciado como
amnesia y deterioro cognitivo multiple 2.

Para comenzar, lo primero que se hace si se quiere descartar o confirmar la posibilidad de
padecer Alzheimer, es realizar una valoracién completa del paciente. Primero se realiza una
consulta de la historia clinica, con el fin de evaluar cualquier enfermedad o la presencia de
antecedentes familiares, asi como una anamnesis. Seguido se hara un examen mental (reflejos,
coordinacion, tono muscular y fuerza, movimientos oculares, sensibilidad, habla), para descartar
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otras patologias como son los derrames cerebrales, tumores, Parkinson, etc. Mds tarde se
procede a una valoracién neuroldgica, evaluando o no la presencia de los sintomas o signos
cognitivos o conductuales caracteristicos del Alzheimer: memoria, orientacién, capacidad de
habla, apraxia, agnosia... Para llevar a cabo la valoracién neuroldgica, se utilizan una serie de
escalas o test, los cuales ayudan a la hora de estudiar la clinica. Algunos de los test neurolégicos
que se suelen utilizar son: Mini-examen cognoscitivo (Lobo), (anexo 2), que es una adaptacién
del Minimental test de Folstein; Pfeiffer (anexo 3), el test del reloj de Shulman: se trata de
dibujar un reloj (anexo 4), marcando una hora que dicta el examinador; y el test del examinador
(IQCODE), (anexo 5). Por otro lado dicha enfermedad conlleva una serie de alteraciones afectivas
como ladepresion, la cual se puede valorar mediante la escala de Yesavage (anexo 6). Las escalas
utilizadas para valorar la funcionalidad y la autonomia del paciente son la Barthel (anexo 7) que
nos muestra el grado de dependencia/autonomia del paciente, y la Lawton (anexo 8), en la cual

se evalla la capacidad para realizar actividades instrumentales de la vida diaria 22>,

Ante la evidencia de una alteracidén cognitiva, se pasaria a realizar una serie de pruebas de
laboratorio para eliminar otras causas que produzcan sintomas de demencia: andlisis de sangre
(hemograma y bioquimica), otras muestras periféricas como la orina o la saliva; neuroimagen
funcional o PET de glucosa (se produce hipometabolismos en regiones posteriores del |6bulo
parietal, y corteza frontal); o pruebas de imagen como la de la resonancia magnética (en la cual

se puede observar una atrofia sobre todo en el hipocampo) o tomografia computarizada. 2> 2*Y
26

Por ultimo se examina la presencia o no de biomarcadores en liquido cefalorraquideo. Se utilizan
principalmente 3 biomarcadores, algunos son neurodegenerativos (tau total y tau fosforilada,
ambas se ven incrementadas) y depésitos de amiloide (disminucién de beta amiloide 42). Estos
marcadores, que se estudian de manera conjunta, junto con la resonancia magnética y el PET,

permiten tener un diagndstico mas precoz asi como la probabilidad de desarrollar la enfermedad
27

Como se menciona, el diagnostico de Alzheimer no se puede dar hasta que no se realicen las
pruebas de imagen y de laboratorio asi como biopsias del cerebro. Por ello, el método que se
utiliza para poder clasificarlo como probable diagndstico de Alzheimer, es a través de un
conjunto de criterios clinicos los cuales se pueden encontrar en el DSM V o en la CIE.
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Dentro del Manual Diagndstico y Estadistico de los trastornos Mentales IV o DSM IV, los criterios
diagndsticos del Alzheimer serian %:

B Criterios para el diagndstico de demencia tipo Alzheimer
A, La presencia de los multples deficit cognoscitrvos se manifiesta por:
(1) deterioro de la memoria {daterioro de la capacidad para aprender nueva in-

formacion o recordar informacion aprendida previaments)
(2) wuna{o mas) de las siguientes alteracione: cognoscitivas.

(a) afiasia (alteracidn del lengusjed
() apraxia {deterioro de la capacidad para llevar a cabo actividades moto-
ras, a pesar de que la funcion motora esta intacta)

{e) agnosia (fallo en el reconocimiento o identificacidn de ohjetos, a pesar
de gue la funcidn sensorial esté mtacta)

(d} elteracidn ds la sjecucidn (p. ej., planificacidon, organizscidn, sscuemn-
clacién v abstraccicn)

B. Loz daficit cognoscitivos cada uno de los cniterios Al v A2 provocan un date-
rioro significatvo de la actwvidad laboral o social ¥ representan unma merma -
portante del nivel preavie de actividad.

.  El curso se caracteriza por un micio graduoal v un deteriore cognoscritivo contimuo.

D. Loz déficit cognoscifivos de los Crterios Al v A2 no ze deben & ninguno de los

sigmientes factoras:

{1} otras enfarmedades deal sistema nervioso central gue proevocan déficit de me-
moria ¥ cegnoscitivas (p. 2)., enfermedad cerebrovasecular, enfermedad de
Parkimszson, corsa de Hunfington, hematoma subdural hedrocefalis normoten-
siva, tomor cersbral)

(1} enfermedades sistémicas que puedan provocar demencia {p_ ej., hipotiroidis-
mo, deficiencia de acide folico, wrtamina B, ¥ niacma, hipercaleemia, mew-
roszifilis, infeccidn paor WIH])

(3} enfermedades inducidas por sustancias

Los deficit no aparecen exclazivamente en 2l transecurso de un delirnom.

La alteracidn no se explica mejor por la presencia de otro trastorno del Eje I
{p. 2j., trastorme depresive mavor, esguizedfrenial.

Figura 3. Fuente: Manual diagnéstico y estadistico de los trastornos mentales. DSM- V. Mayo 2013.

Por su lado, si se tiene en cuenta la clasificacion Internacional de las Enfermedades o CIE (102
edicidn), los criterios estan basados en la pérdida de memoria y pensamiento, haciendo que
repercuta en las actividades basicas de la vida cotidiana: también lo define como una
enfermedad en la que se produce un deterioro crénico o de forma progresiva, de las funciones
cerebrales mayores y de la conciencia clara, ademas de las alteraciones emocionales
conductuales y motivacionales, dando como resultado discapacidad para poder realizar las
actividades basicas de la vida diaria. Esta situacion tiene que tener una duraciéon de mas de 6
meses .

17
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G 1. Presencia de los dos siguientes:
(1) Deterioro de la memoria
(2) Deterioro en otras capacidades cognitivas respecto al nivel de funcion previo: ra-
zonamiento, planificacion, organizacion y procesamiento general de la informacion

G2. Nivel de conciencia del entorno preservada durante suficiente tiempo como para
demostrar claramente G1. Si existen episodios superimpuestos de delirium, debe dife-
rirse el diagnostico de demencia.

G3. Deterioro en el control emocional o la motivacion, o cambio en el comportamiento
social, manifestado al menos por uno de los siguientes hallazgos:

(1) labilidad emocional

(2) irritabilidad

(3) apatia

(4) vulgarizacion del comportamiento social

G4. Para un diagnostico mas seguro, G1 debe haber estado presente al menos durante
6 meses.

Figura 4. Fuente: Clasificacion Internacional de enfermedades 102 Revisién (CIE 10). Criterios para el diagnéstico de la
demencia. Ultima actualizacién versioén espafiola 2011.

1.8 TRATAMIENTO FARMACOLOGICO.

En la actualidad, no existe ningin medicamento que cure el Alzheimer. Las lineas farmacolégicas
actuales, se centran en paliar la sintomatologia propia de la enfermedad con el objetivo de
mejorar la cognicién y la conducta del paciente con esta enfermedad. Los dos grandes grupos
de farmacos que se utilizan en la actualidad como tratamiento farmacolégico del Alzheimer son
los anticolinesterasticos o inhibidores de la acetilcolinesterasa; y los antagonistas de los
receptores glumatérgicos (antagonistas de N- metil- D Aspartato) °.

Dentro de los farmacos inhibidores de la acetilcolinesterasa (cuyo mecanismo de accidén es la de
aumentar la acetilcolina) que mas se utilizan, se encuentran:

- Donepezilo: (piperidina): Su método de accidon es a través de la union a otros farmacos
anticolinérgicos, actuando como relajante muscular. También incrementa la accién de
beta bloqueantes aumentando la conduccion cardiaca. Se trata de un inhibidor
reversible para la acetilcolesterasa. Su metabolismo es hepatico sin resultar
hepatotéxico. Las posibles reacciones adversas son nauseas, vémitos, anorexia, pérdida
de peso y diarrea. Interacciona con relajantes musculares, carbamacepinas, rifampicina,
fenitonian, quinidina, ketoconazol y con el alcohol. Su vida media es de 70h.
Contraindicado en Asma, EPOC, ulceras gastroduodenal y anestesia 3°Y31,

- Rivastigmina: (carbamato). Farmaco cuya vida media es de 1 hasta 10 horas, y cuyo
metabolismo se realiza en los rifiones. Se trata de unas capsulas o parches
transdérmicos que necesitan de alimentos para su administracién. Interacciona con
relajantes musculares. Sus posibles efectos secundarios son nauseas, anorexia, diarrea,
y pérdida de peso. Contraindicado en Asma, EPOC, ulceras gastroduodenal y anestesia.
Facilita la neurotransmision colinérgica por disminuir la velocidad de liberacion de la
acetilcolina. Es reversible y competitivo 30v32,
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- Gelantamina: (Alcaloide fenantreno). Se presenta en capsulas de liberacién lenta con
metabolismo hepatico-renal, con una vida media de 1- 2 horas. Interacciona con
relajantes musculares, digoxina, B bloqueantes y algunos efectos secundarios son los
mismos que los anteriormente citados. Se recomienda la toma de este medicamento
junto con alimentos. A parte de aumenta la actividad de la acetilcolina, produce un
aumento de la densidad de las uniones producidas entre la nicotina y los receptores de
estos 30v31,

Tanto el donepezilo como la gelantamina se utilizan en Alzheimer leve moderado o severo. Sin
embargo la rivastigmina se utiliza para Alzheimer leve o moderado *.

En cuanto a los antagonistas de los receptores glumatérgicos (disminuyen el glutamato), el mas
comun es el de la memantina (Clorhidrato): su mecanismo de accidn consiste en un bloqueo no
competitivo con el receptor NMDA, actuando sobre el glutamato, un neurotransmisor esencial
en el mecanismo fisioldgico implicado en los procesos de aprendizaje y memoria. Su vida media
es de 60 — 100 horas y se metaboliza en el rifidn. No esta recomendado tomarlo junto con la
amantadina, baclofeno, quinidina, ranitidina, ketamina y cimetidina. Sus efectos adversos son
agitacion y psicosis. Se utiliza en grados moderados o severos de Alzheimer 30Y31,

Aunque estos son los farmacos mas utilizados, existen otro tipo de farmacos como la
cerebrolisina (péptidos con accién neurotréfica) o la vitamina E .

1.9 TRATAMIENTO NO FARMACOLOGICO.

En el Alzheimer, también se utilizan otras terapias para mejorar los sintomas psicoldgicos y
conductuales. Estas terapias son muy importantes para el prondstico del paciente. Esto es
debido a que se permite al paciente aumentar el contacto social ayudandoles tanto a nivel
cognitivo como conductual. Su objetivo principal de tener en cuenta otros aspectos fuera del
terreno clinico, tales y como son la calidad de vida, las alteraciones conductuales
(comportamiento, psiquidtricos y afectivos), y la sobrecarga del cuidador, que se explicara de
forma mas especifica y extensa el tercer capitulo 32¥34,

Entre las terapias no farmacoldgicas mas utilizadas en este tipo de paciente, destacan las
siguientes:

- Estimulacién cognitiva: se estimula al paciente a realizar una serie de actividades
verbales. Estas actividades pueden ser muy variadas: desde ejercicios de
memoria/recuerdo, hasta célculos, orientacion, colorear, asociar... promoviendo el
funcionamiento cognitivo y social .

- Entrenamiento cognitivo: se trata de proporcionar al paciente aprendizaje o refuerzo de
operaciones especificas 3.

- Psicoterapia: Terapias de aproximacion conductual y cognitiva *.

- Intervenciones conductuales: estudia antecedentes y resultados pasados de una serie
de conductas con el fin de buscar aquellas que conductas que generan placer y
reforzarla y modificar aquellas que no generan tanto placer 3.

- Entrenamiento en actividades de la vida cotidiana: se trata de que el paciente haga
dichas actividades mediante una ayuda externa gradual, con el objetivo de que la
autonomia se vea mantenida *.

- Ejercicio fisico: con la supervisién y la direccion (verbal o imitacién) 3.
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- Reminiscencia: se trata de un proceso mediante el cual se hace rememorar al paciente
aquellas situaciones o experiencias pasadas o aquellas que no se las ha dado una
solucidn. El fin es el de buscar un significado a todas esas situaciones y asi reflexionar
gracias a ellas 4.

- Musicoterapia: consiste en la aplicacién terapéutica de musica, a través de un
musicoterapeuta, ya sea de manera individual o grupal y en diversos entornos,
dependiendo de las caracteristicas de cada paciente. Para ello se establece una serie de
patrones con el fin de establecer un conjunto de procedimientos comunes. Se puede
aplicar en todas las fases del Alzheimer, incluidas las ultimas fases, ya que la habilidad
musical se mantiene durante el transcurso de la enfermedad, a diferencia de la habilidad
para hablar, detonandose una serie de respuestas emocionales. Existen estudios que
garantizan una relacién directa entre la aplicacién de musica, con una mejora en las
alteraciones conductuales, agitacion y ansiedad. El problema viene en la imposibilidad
de extrapolar dichos resultados a todos estos pacientes. Esto se debe a que el nimero
de los pacientes estudiados es muy pequefio y se necesita investigar mas sobre dichos
beneficios **.

- Relajacién muscular a través de mindfullNess: una de las terapias de relajacién que mas
popularidad esta cogiendo en los ultimos momentos, es la del mindfulness. Se trata de
una técnica destinada a prestar atencion plena a las cosas que estan ocurriendo en ese
mismo momento, lo cual permite un reconocimiento de los acontecimientos mentales
en ese instante y adoptar una respuesta a esas experiencias. Se intenta concentrar
todos los pensamientos al cuerpo. Este tipo de meditacidn, tiene beneficios
demostrables en pacientes con demencias ya que su realizacion produce un incremento
del flujo cerebral, aumentando las conectividades de las diversas estructuras
neuronales. Si se aplica a aquellas demencias que se encuentran en un estado leve, lo
gue se consigue es entrenar capacidades como la atencion, la memoria, el calculo, la
fluidez verbal.... 3.

- Otras terapias: masajes-tacto, actividades ludicas, estimulacién multisensorial,
acupuntura, estimulacién magnética transcraneal, animales... 3.

- Intervenciones multicomponente: se trata de combinar dos o varias de las actividades
anteriores 33,

1.10 AVANCES EN EL ALZHEIMER.

Son muchos los campos de investigacion que estdn pendientes por estudiar dentro de la
enfermedad del Alzheimer. La base molecular, nuevos tratamientos tanto farmacolégicos como
no farmacolégicos, los factores de riesgo, etc., son algunos de los campos a tener en cuenta.

Tras realizar una busqueda bibliografica de cuales son dichas areas, son multiples los estudios
gue se estan haciendo, con el fin de mejorar la calidad de vida y el prondstico de las personas
que padecen Alzheimer.

Uno de los estudios que mds popularidad estd cogiendo es el de la nanotecnologia. Se presenta
como un avance capaz de abordar multiples facetas del Alzheimer, ya que como se sabe, esta
enfermedad es muy compleja. La nanotecnologia ofrece una serie de nuevas herramientas y
conocimientos, pudiéndose utilizar tanto de forma diagndstica como terapéutica aumentando
de este modo la esperanza de los pacientes. En cuanto al diagnéstico, los investigadores realizan
fuertes esfuerzos en encontrar la forma de diagnosticar el Alzheimer en etapas tempranas. Una
de estas posibles estrategias podria pasar por la mano de la nanotecnologia la cual es capaz de
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posibilitar un tratamiento en el riesgo de desarrollar esta enfermedad y asi prevenir los dafios
neuronales *’.

Por otro lado también intentan encontrar un tratamiento farmacolégico que consiga atravesar
la barrera hematoencefalica para poder funcionar dentro de ese limite. Algunos investigadores
buscan estrategias que consigan aislar moléculas activas, y por otro lado, otras tratan de
eliminar la toxicidad de las placas de amiloide, bien mejorando su aclaramiento o alterando su
cinética de agregacién tanto en la sangre como en el cerebro. Existen estudios que muestran
que el farmaco de los inhibidores de la proteina kinasa activada podria realizar una fosforilacién
de la proteina tau. Se trata de encontrar la forma de “atacar” a la cascada amiloidea y a la
proteina tau con el fin de parar o curar la evolucidn de esta enfermedad 2> 2937,

En Espafia también se pueden encontrar proyectos como el GR@ACE, dirigido por la Fundacién
Ace y contando con el apoyo de la Obra Social de la Caixa. Trata de promover la aplicacion de
tecnologia gendmica de alta resolucidn con el objetivo de reconocer aquellos genes que estan
implicados en el Alzheimer para poder desarrollar un tratamiento a través del
reposicionamiento de los medicamentos. Este proyecto tendrd una duracion de tres anos
correspondientes al intervalo 2016/2019 . Por otro lado, también se encuentra la Fundacion
Reina Sofia (Madrid) la cual consta de varios proyectos. El primero es el que realiza con la
fundacion CIEN (Centro de Investigacién de Enfermedades Neuroldgicas) llamado EXOMA, el
cual consiste en la investigacion de la relacion existente entre las mutaciones genéticas
producidas en el cerebro y el Alzheimer. Y el Proyecto DEMCAM que se centra en el estudio de
la estructura y funciones del cerebro en el inicio del Alzheimer a través de la resonancia
magnética y asi poder validar su diagndstico *°. Por ultimo la Fundacién Pasqual Maragall, en su
centro Barcelonafeta, trata de desarrollar nuevas estrategias de prevencidn y asi conseguir
resultados mejores. Este centro, junto con la colaboracion de la Universidad de Pompeu Fabra
y la Fundacién la Caixa, trata de encontrarle sentido a la enfermedad, por medio del analisis de
los factores de riesgo. Gracias a este proyecto surge el estudio ALFA (Alzheimer y familias). Este
estudio se trata de un avance en la prevencién del Alzheimer, para ello analizan a un grupo de
adultos sanos que sean voluntarios. Con este grupo consiguen describir el proceso de las fases
a sintomaticas del Alzheimer y los factores de riesgo, para que posteriormente desarrollen los
farmacos pertinentes para la prevencién del Alzheimer “°.

En Europa existe una gran fundacidn, la EPAD (Estudio Europeo de prevencién de la Demencia
de la enfermedad de Alzheimer), la cual cuenta con sedes en toda Europa (Edimburgo,
Barcelona, San Sebastian, Toulouse y Amsterdam entre otras Esta fundacién junto con la
colaboracidn de la fundacién CITA Alzheimer, tratan de realizar un estudio a través de un grupo
de ensayos para analizar las fases preclinica y poder introducir nuevos medicamentos **.
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CAPITULO 2: ALZHEIMER Y ENFERMERIA

1.1 ASPECTOS ETICOS Y LEGALES.

Al igual que en todos los casos en el que un paciente entra dentro del sistema sanitario, en el
Alzheimer se contemplan también los aspectos éticos: autonomia, justicia, no maleficiencia y
beneficencia. Si hablamos de autonomia, queremos referirnos al respeto que se debe de tener
a la hora de tomar de decisiones sobre diferentes aspectos. Para que se cumpla este principio,
se deben de tener en cuenta tres caracteristicas como son actuar de forma voluntaria sin estar
sometido a presiones o coacciones, contar con la cantidad adecuada de informacién para poder
decidir, y tener capacidad para decidir. Sin embargo, hay que tener en cuenta, que en esta
enfermedad esta caracteristica va a depender del estado en el que se encuentre el paciente.
Ante dicha situacion, lo que se defiende es tener en cuenta la opinién del paciente hasta que
este llegue al punto en que se encuentre incapacitado. El segundo principio es el de la justicia,
atendiendo a la pregunta de qué es lo mas justo para esa persona siempre teniendo en cuenta
las necesidades del paciente. Es aqui donde se incluye el concepto de igualdad, es decir, el
derecho de ser tratado igual que el resto. No solo se incluyen aspectos de trato, sino que
también entran dentro aspectos de posibilidades, economia y dignidad. El siguiente principio es
el de no maleficiencia o el de no provocar mas dafio que el que se tiene. Este principio tiene una
relacion directa con el ultimo principio, el de la beneficencia el cual viene a decir que todo lo
que se realiza, tiene como objetivo provocar el mayor estado de bienestar. Lo que buscan estos
principios es no hacer dafio al paciente, y no solo dafio fisico, sino también dafio psicoldgico *2.

En cuanto a los aspectos legales, la Ley de dependencia o Ley 39/2006 de Promocién de la
Autonomia Personal y Atencidén a las personas en situacion de Dependencia (LAPAD) contempla
“el derecho de las personas en situacion de dependencia a recibir unos servicios, unas
prestaciones, que les permitan afrontar con dignidad su situacion de dependencia y la promocion
de su autonomia personal para desarrollar plenamente su condicion de ciudadania en el seno de
la sociedad”. Las caracteristicas y criterios de esta ley, van a depender directamente de cada
CCAA 43v44,

A parte de esta ley, en la enfermedad del Alzheimer, ademas también hay que tener en cuenta:

- Maltrato a las personas con Alzheimer: cualquier accion destinada a hacer algun tipo de
dafio o angustia (fisico, psiquico, sexual, econédmica, o vulnerabilidad de la autonomia)
del enfermo, ya sea de forma Unica o repetida, en &mbito domiciliario o institucional *.

- Voluntades Anticipadas: recogida en la Ley 41/2002 del 14 de noviembre de Voluntades
Anticipadas. Se trata de una serie de decisiones a tener en cuenta, que el enfermo
realiza antes de entrar en fases moderadas o severas de una enfermedad. Es decir, se
trata de la voluntad que las personas tienen cuando aln estan capacitadas para poder
tomar decisiones médicas, legales o financieras. Del mismo modo, le dan oportunidad
al paciente, de elegir a un representante cuando dicha situacion de revierta *°.

- Valoracién de competencias: se trata de una herramienta que sirve para evaluar el
estado neuroldgico y con él la capacidad para la toma de decisiones #°.
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1.2 PRESTACION DE SERVICIOS Y RECURSOS ECONOMICOS.

La ley de Promocién de la Autonomia Personal y Atencidn a las personas en situacion de
Dependencia, considera una serie de prestaciones de servicios y recursos econdmicos,

dependiendo del grado de dependencia (anexo 9), y de la red de Servicios Sociales de cada CCAA
44

Los servicios del Sistema son:

- Servicios de prevencion de dependencia y promocién de la autonomia: se trata de una
serie de programas cuyo objetivo principal es la de promover la autonomia del paciente
a través de habitos saludables asi como programas preventivos y de rehabilitacion.
Busca el mantenimiento de la capacidad de toma de decisiones e incremento de la
calidad de vida *4.

- Servicio de Teleasistencia: dispositivo telefdnico, a través el cual, el paciente pide ayuda
en situaciones de emergencia, para que el sistema pueda dar una respuesta inmediata.
Se compone de un botdn en forma de collar, el cual el paciente lo pulsa siempre y
cuando necesite ayuda sanitaria **.

- Servicio de Ayuda a domicilio: conjunto de actividades realizadas en el domicilio de Ia
persona dependiente, con el fin de satisfacer las necesidades domésticas y personales:
ayudas en la higiene personal, vestido, levantarse/acostarse, apoyo/acompafiamiento,
limpieza de vivienda, cocina, lavado, compra...**

- Servicio de centro de dia y noche: ayuda que se da a las familias que necesitan apoyo en
cuanto a la atencidn del enfermo dependiente. Existen diferentes centros **:

o Centro de dia para mayores.

o Centro de dia para menores de 65 afos.
o Centro ocupacional.

o Centro de rehabilitacion psicosocial.

o Centro de noche.

- Servicio de atencién residencial: es la atencidn permanente de personas dependientes,

en donde se satisface todas las necesidades basicas de la vida diaria **.
o Residencia de personas mayores en situacion de dependencia.
o Centro de atencién a personas en situacion de dependencia, en razén de los
distintos tipos de discapacidades.

Las prestaciones econémicas son:

- Prestaciones econdmicas vinculadas al servicio: Ante la ausencia de un servicio que
pueda ser prestado por el sistema Publico de los servicios sociales, se les da una cantidad
econdmica temporal, con la obligatoriedad de la adquisicién del servicio **.

- Prestaciones econdmicas para cuidados en el entorno familiar y apoyo a cuidadores no
profesionales: también se trata de una prestacidn periddica dirigida a aquellas personas
no cualificadas que se encargan del cuidado de la persona dependiente. Para ello,
algunas de las condiciones que se imponen es el ser cényuge o pariente consanguineo,
afinidad o parentesco de tercer grado. También se puede incluir aquellas personas sin
parentesco alguno, que hayan convivido con esa persona en un tiempo minimo de un
afio *,

- Prestacién econdmica de asistencia personal: esta ayuda va destinada a la contratacion
de una persona que le brinde asistencia individual **.
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1.3 INSTITUCIONALIZACION.

El estrés provocado como consecuencia del cuidado de un paciente con Alzheimer por parte de
un cényuge o familiar (capitulo 3), lleva a pensar en la opcién de institucionalizar a dicha
persona. No suele ser la opcidn principal ya que los cuidadores ven institucional a su familiar,
como una decepcidn o un fracaso, por lo que tratan de adoptar otras medidas como son o la del
cuidado directo o por hacer turno con diferentes miembros de la familia para realizar el cuidado
del paciente, y asi reducir los niveles de estrés. Por otra parte la institucionalizacidon de este
paciente, no siempre es beneficioso. Por todo esto la decisiéon de adoptar tal método, pasa
primero por un largo proceso de reflexidén por parte de la familia. Existe una serie de variables
que muestran el deseo del familiar a institucionalizar al enfermo, pero estas variables tienen
una serie de limitaciones. Variables predisponentes como la edad, el estado civil, el sexo, el
parentesco o nivel educativo funcionan como herramienta de valoracién de la percepcion de
obligacion por parte del cuidador de cuidar al enfermo. También existe estresores que hacen
qgue se replanteen esta alternativa, como son el nivel de dependencia del paciente, y las
alteraciones conductuales que puedan causas problemas. Otros factores que facilitan el estrés
son el tiempo dedicado en el cuidad, depresion y ansiedad provocado por dicha situacion y por
la falta de tiempo libre y actividades de ocio. La presencia de apoyo social, ayuda sanitaria,
prestaciones de servicios, e incluso el conocimiento también influyen en el deseo de
institucionalizacién .

Antes de internar a un enfermo en un centro institutario, existen otras posibilidades como los
centros de atencidn diurna. Se trata de recursos intermedios, en los que existe una conexidn
entre el domicilio y la residencia, ya que prestan atencidon solamente durante el dia. Estos
centros suelen estar préximos al medio habitual del paciente. Ademas estan destinados sobre
todo, a aquellas personas que cuentan con un grado determinado de independencia. Cuentan
con el apoyo de la ley de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las Personas en
Situacién de Dependencia. Estos centros lo que producen es una liberacién de parte del estrés
de los cuidadores, ya que les permiten tener una serie de horas para sus asuntos personales y
no estar permanentemente pendientes del cuidado del enfermo. Aparte de este objetivo otra
de las misiones de estos es la de promover la estimulacién y atencién integral a las personas con
grado de dependencia, cuya situacién es de fragilidad. Son multiples las intervenciones que se
realizan en estas infraestructuras, algunas como brindar apoyo tanto a la familia como al
paciente para poder hacer frente a la situacién, formar no solo a los profesionales sanitarios,
sino también a las familias con el fin de mejorar los conocimientos y habilidades para poder
asegurar la atencidn integral, desarrollo de nuevas intervenciones ya sea de forma grupal o
individual con el fin de mantener la situaciéon actual, prolongando el desarrollo de la enfermedad
y la apariciéon de la sintomatologia propia de la enfermedad, terapias que favorezcan la
estimulacién cognitivo y sensorial, reorientacion de los recursos disponibles, satisfacer
necesidades familiares y personales desde el ingreso del paciente hasta el final, etc. * .

Una vez valorado los inconvenientes y ventajas de institucionalizar o no al paciente, tras haber
expresado el deseo de institucionalizacidn, y habiendo tenido en cuenta la opcién intermedia
del uso de los centros de dia, se procede a la institucionalizacién en un centro geriatrico 47V,

Una herramienta que se utiliza para la toma de las mejores decisiones para el cuidado de las
personas con Alzheimer es el modelo Balance of care, el cual valora los servicios y recursos con
los que cuenta la comunidad, apoyando a los profesionales y a las familias en la decisidn del plan
de cuidados adecuado “.
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Aungue en la actualidad, las politicas sanitarias tratan de disminuir el nUmero de pacientes que
acuden para ser ingresados en centros sociosanitarios o residencias, los ingresos son muy
elevados. Estas politicas se centran en la promocion de los cuidados en el hogar, sin embargo
deberian de estar centrados en la atencién de las personas dependientes con el fin de mejorar
el bienestar de la persona, promoviendo la rehabilitacién y el mantenimiento de la situacion.
Otro de las limitaciones que se tienen en las politicas sanitarias actuales, es que se pone mayor
énfasis en los modelos médicos, sin tener en cuenta el cardcter bio-psico-social que todas
personas tienen, olviddndose de los problemas sociales que esta enfermedad genera .

Aungue es cierto que en fases severas del Alzheimer, los resultados obtenidos relacionados con
los costes generados, muestran que la mejor opcidn es la de la institucionalizacién permanente;
mientras que la atencién domiciliaria y los centros diurnos serian lo correctos para el resto de
las fases. Muchas veces no se tienen en cuenta estas alternativas debido a que incluso el
personal sanitario, desconoce el tipo de prestaciones y alternativas existentes para el cuidado
de las personas con Alzheimer %,

1.4 PAPEL DE LA ENFERMERIA EN EL CUIDADO DEL PACIENTE CON
ALZHEIMER.

El papel de la enfermeria es muy importante, ya que gracias a él, se puede diagnosticar de forma
precoz el Alzheimer, desarrollar planes de cuidados, cumplir el tratamiento tanto farmacolégico
como no farmacoldgico y ademads sirve para promocionar, prevenir e informar sobre la
enfermedad, es decir, la enfermeria interviene en cada una de las partes propias de la
enfermedad. Es por este motivo, que el profesional de enfermeria, deberia estar bien formado
y dispuesto a ampliar conocimientos *°.

- Por un lado, tiene que ser capaz de reconocer los sintomas tempranos ya que esta con
el enfermo la mayor parte de tiempo, tiene mayor facilidad a la hora de presenciar los
sintomas previos de la enfermedad (depresién, apatia, memoria, agitacion...). Ademas
colabora en la detecciéon precoz al realizar las diferentes escalas mostradas en el
apartado de diagnéstico. El personal de enfermeria, al detectar cualquier problema en
la resolucién de las escalas, lo transmitird a personal mas especializado para que
proceda a una evaluacion mas profunda *°.

- Enla actualidad, se conoce la existencia de una serie de factores de riesgo que podrian
beneficiar al desarrollo de la enfermedad. Como se explica anteriormente, la mayor
parte de los factores pueden ser modificables, entrando aqui la funcién de la
enfermeria. El profesional de enfermeria, ensefia a los pacientes cuales son estos
factores de riesgo y para poderlos prevenir. Para ello utiliza la promocion de medidas
saludables que hagan eliminar dichos factores. En el caso de que ya se haya empezado
a desarrollar la enfermedad o que estos factores no se consigan eliminar, lo que realiza
es un papel educativo para poder controlarlo *°.

- Plan de cuidados: los profesionales de enfermeria, al ser diagnosticado un paciente de
“posible Alzheimer”, realizan un plan de cuidados pero no solo para el paciente, sino
también para su familia. Este plan debe ser individualizado, adaptativo a cambios, y
comun entre paciente- cuidador- enfermeria. Para ello se realiza una valoracién integral,
incluyendo aspectos bio-psico-sociales. En Cantabria, se utiliza el modelo de las 14
necesidades de Virginia Henderson: necesidad de respirar normalmente, necesidad de
comer y beber adecuadamente, necesidad de eliminar por todas las vias corporales,
necesidad de moverse y mantener buena postura, necesidad de dormir y descansar,
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necesidad de escoger ropa adecuada: vestirse y desvestirse, necesidad de mantener la
temperatura corporal dentro de los limites normales, mantener la higiene corporal y la
integridad de la piel, necesidad de comunicase con los demas expresando emociones,
necesidades, temores u opiniones, necesidad de vivir segun sus creencias, necesidad de
trabajar de tal forma que su labor tenga un sentido de realizacion personal, necesidad
de participar y jugar en actividades recreativas, necesidad de aprender descubrir o
satisfacer la curiosidad que conduce a un desarrollo normal y a utilizar los medios
sanitarios existentes. En esta parte es donde se detectard los diferentes problemas de
salud, asi como complicaciones potenciales o problemas de colaboracién sin olvidarse
de los diagnésticos de enfermeria. Es importante tener en cuenta que el papel de la
enfermeria es intentar mejorar o mantener las capacidades actuales, nunca va a tratar
la causa elimindndola, sino que controla y limita las complicaciones derivadas de ello.
Una vez realizada la valoracidn y recogido los problemas de salud, complicaciones, y
diagndsticos enfermeros, el siguiente paso es el de establecer una serie de objetivos a
cumplir. En el caso del Alzheimer, el primer objetivo tras su diagndstico que se quiere
mantener es el del autocuidado todo el tiempo que sea posible. Una vez detectados los
déficits/diagndsticos, y fijados los objetivos, enfermeria elabora una lista de
intervenciones las cuales dardan como resultado el cumplimiento de los objetivos.
Siempre es imprescindible recordar, que la misidn de la enfermeria en los pacientes con
Alzheimer, es las de promover su independencia fomentando y estimulando actividades
tanto cognitivas, conductuales o fisicas *°.

- Sirve de apoyo al paciente, ya que trata de empatizar con el enfermo, y establece una
relacion de comunicacién verbal y no verbal, entendiendo las necesidades de cada
paciente. La comunicacion y las estrategias de aprendizaje que se establecen entre
profesional y enfermos, son muy importantes también a la hora de adaptarse a los
cambios propios de la enfermedad. Ademads enfermeria permite intercambiar
emociones (conocido como contagio emocional). Tienden a imitar aquellas emociones
que su cuidador le transmite *°.

- Controla sintomas conductuales y psicolégicos, lo cual permite que estos sean
modificables a través de tratamiento farmacoldgico y no farmacolégico. Ademas se
encargan de asegurar la toma de los medicamentos, asi como la forma adecuada y la
hora correcta de medicacion .

- Garantizan seguridad del paciente: establecen medidas para evitar riesgos, como caidas.
Medidas tan simples como controlar el vagabundeo, establecer barreras, eliminar

alfombras, escaleras o cualquier mobiliario que puede traer consigo un accidente, etc.
49
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CAPITULO 3: EL CUIDADOR PRINCIPAL
3.1 DEFINICION.

El Alzheimer al ser un proceso mediante el cual se van perdiendo las capacidades cognitivas y
conductuales, afecta a la autonomia del paciente el cual se convierte paulatinamente en una
persona dependiente. Ademds coincide el empeoramiento de la situacién con el paso de los
anos, por lo que nos podemos encontrar pacientes con edad avanzada y con un estado
moderado o severo de la enfermedad lo que hace empeorar sus capacidades. Asi, estas personas
necesitan un cuidador principal que les ayude a realizar las actividades basicas de la vida diaria
asi como acompanfarles y servirles de apoyo. El cuidador principal, también conocido como
cuidador informal es aquella persona ya sea familiar o una persona cercana del enfermo, que se
encarga de prestar los cuidados principales permitiendo alargar la estancia en el domicilio del
paciente, a cambio esta persona no es remunerada. No solo ayudan al paciente, sino que
suponen un ahorro econémico al estado. La Ley de Promocidn de la autonomia personal y
atencién en situacion de dependencia, definen al cuidador principal como aquella persona
encargada de la atencién de la persona dependiente en su domicilio, siendo estas personas no
vinculadas con los servicios sanitarios. Pero como todas las definiciones, estas presentan una
serie de limitaciones como es el de la duracién de los cuidados o el perfil del cuidador >51v>2,

A parte del cuidador principal, también podemos encontrar otro tipo de cuidadores como es el
cuidador secundario o de apoyo: aquella persona que cuando el principal lo necesita le releva
en el cuidado del paciente; el cuidador a cambio de remuneracidén: es aquella persona
contratada por el paciente o su familia, no perteneciente a esta, que realiza |la prestacién de
cuidados a cambio de una remuneracién; y por ultimo el cuidador ausente: es aquel que se
espera que realice los cuidados pero que por algiin motivo no los realiza *°.

3.2 CARACTERISTICAS Y CALIDAD DE VIDA DEL CUIDADOR INFORMAL.

Uno de los temas que se suelen estudiar actualmente, son las caracteristicas y la calidad de vida
del cuidador informal. Es importante saber qué tipo de personas cuidan a los pacientes con
Alzheimer, debido a que la enfermeria también sera la encargada de dar apoyo, informacion y
cuidado a los cuidadores informales. No solo eso, sino que existen una serie de patologias que
pueden desarrollar los cuidadores principales.

En los estudios revisados, todos ellos coinciden en que el perfil del cuidador principal siempre
sueleir ligado al sexo: la mayor parte de los cuidados, los suele realizar una mujer (72.1%) frente
a 27.9% de hombres, con una edad comprendida entre los 39 -60 afios, y cuyo parentesco con
el paciente suele ser en primer lugar como hijo o hija (64.4%), seguido del cuidado hacia los
conyuges (32.3%). Estos suelen vivir en la casa del paciente y su estado civil es casado. Otra de
las caracteristicas es que la mayor parte de los cuidadores principales, carecen de estudios,
siendo estos los minimos o estudios primarios/secundarios. A parte, aunque parezca una
paradoja, no todas las cuidadoras informales son amas de casa, sino que existe un porcentaje
de ellas (36.4%) que se encuentran en una situacion laboral activa, por lo que tienen que
compatibilizar cuidado con trabajo %0132,

Asi mismo también existe evidencia en cuanto a la calidad de vida de dichas personas. Se
evidencia que su estado de salud tanto fisico o psicolégico, es peor que el de un cuidador
profesional. Estos cuidadores estan sometidos a grandes y continuos flujos de estrés, afectando
este tanto a la condicion fisica como hacia el estado emocional. Como consecuencia, estos
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pacientes desarrollan una serie de estados ansioso- depresivos el cual puede encadenar a su
vez, patologias cardioldgicas e inmunoldgicas. Empiezan a desarrollar signos y sintomas como
alteracion del suefio, incontinencias y tiende a “no cuidarse” haciendo que su nivel de bienestar
se vea descendido. Estas personas adoptan una postura de insatisfaccion con la vida y con todo
su entorno, entendiendo a este como a la situacidon familiar, trabajo, relaciones sociales,
actividades de ocio... como consecuencia de la exclusiva dedicacién al cuidado de los enfermos.
Se toman una media de 12 horas en cuidados. Ademds estos cuidadores suelen expresar
angustia por la situacion de su familiar aparte de que dicen afectar a su economia > 53Y>4,

3.3 SOBRECARGA DEL CUIDADOR PRINCIPAL. SINDROME DE BURNOUT.

Como resultado de los aspectos negativos que encontramos dentro de la calidad de vida, se
produce el conocido Burnout o sobrecarga del cuidador. ¢Qué significa tener sobrecarga?, se
trata de una alteracion tanto de las relaciones familiares y sociales, centrando la atencién en el
cuidado del familiar y “olviddndose” de su propia salud. Por ello se desencadena una serie de
problemas fisicos como cefaleas, insomnio... asi como de problemas psicoldgicos tales y como
depresion, angustia, ansiedad, estrés, etc., deteriorando de tal modo la salud mental vy fisica. A
medida que la enfermedad avanza, la sintomatologia se ve agravada. Estos sentimientos se
desarrollan al realizarse las actividades de cuidado, en los cuales la persona responsable, gasta
parte de sus fuerzas y de su tiempo. Esto repercute en la calidad de vida asi como en su rol
dentro de su entorno familiar. Del mismo modo, dichas alteraciones también afectan al
desarrollo del cuidado. Estas consecuencias vienen determinadas también por una serie de
variables que son de gran valor a la hora de determinar la sobrecarga: la reaccién ante el
diagnostico, el grado de dependencia, la salud mental y fisica del cuidador previa a la labor de
los cuidador, la conducta del paciente y los conocimientos del Alzheimer por parte del cuidador.
Todas estas variables estan relacionada con la actitud y el manejo del cuidador asi como de las
expectativas que este puede mantener. Los cuidadores son desconocedores de la enfermedad,
lo cual ante un diagndstico de Alzheimer la incertidumbre y la falta de informacién hacen que
las creencias influyan a la hora de padecer sobrecarga. La probabilidad de sobrecarga se ve
incrementada en el momento en el que el cuidador, adopta una postura negativa, ya que entra
en él un sentimiento de estrés y angustia > >,

Cabe destacar que los cuidadores, ante tal situacién, no suelen buscar ayuda dentro de los
medios sanitarios, prefiriendo siempre desplazar la importancia hacia el paciente con Alzheimer
y comprometiendo mas su salud. Es por esto que es imprescindible el papel de la enfermeria a
la hora de detectar casos de sobrecarga. Los estudios relacionados con la sobrecarga del
cuidador, buscan cuantificar la frecuencia de aparicién de sobrecarga, asi como buscar
estrategias para poder prevenir la sobrecarga, o en su defecto intervenciones que ayuden a
aquellas personas que ya estan en esta situacién >°.

3.4 DIAGNOSTICO DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR PRINCIPAL.

Como se dice anteriormente, es muy importante el papel de la enfermeria en el diagnéstico de
la sobrecarga del cuidador. Para ello cuentan con una serie de instrumentos que van destinados
a medir el nivel de sobrecarga a través de unas variables. Existen varios estudios que relacionan
niveles de sobrecarga mas altos en cuidadores mayores; y menor nivel de sobrecarga en aquellos
gue poseen informacidn insuficiente o inadecuada o aquellas personas que carecen de estudios.
El instrumento mas utilizado en la actualidad es el conocido como Zarit Caregiver Burden




PAPEL DE LA ENFERMERIA EN EL PACIENTE CON ALZHEIMER

UNIVERSIDAD
DE CANTABRIA

Interview (ZCBI), (anexo 10). Se trata de una escala de 22 items, evaluada a través de una escala
liker de 5 puntos (midiendo la frecuencia). En un primer momento se utiliz6 como una
entrevista, pero en la actualidad lo mas comun es que sea autoaplicado. Se centra en el
componente subjetivo del cuidador. Cabe destacar que ademds, se han introducido algunas
adaptaciones tanto por idioma, como por su extensién. Algunas de las adaptaciones han sido al
aleman (Zarit, Orr y Zarit 1985), version corta de 7 items (Zarit Todd y Zarit, 1986), al espafiol
(Martin te al. 1996) y por ultimo una versidn corta de 10 items (ZBI-short) (Bedard te al. 2001)
35Y58 Otro de los indices que se utilizan por parte de enfermeria es el de esfuerzo del cuidador
(anexo 11), el cual mide el grado de sobreesfuerzo con el fin de complementar la escala Zarit.

No obstante, |la escala Zarit no es el Unico instrumento que existe, a pesar de ser el mas utilizado.
Otros de los instrumentos que se pueden utilizar, son los siguientes:

e Caregiver Appraisal Inventory (CAl): esta escala esta formada por un total de 21 items
(escala liker de 4 puntos) en los cuales, estos items estan repartidos para poder valorar la
carga subjetiva (. 10 items), el dominio del cuidado (2 items), la satisfaccién del cuidado (5
items), y el impacto del cuidado (4 items). La manera mas frecuente de realizarse es
mediante la autoadministracion. Esta escala se cred a través de dos proyectos, el primero
buscaba obtener un descanso o respiro del cuidador; el otro estudiaba el transcurso desde

que el cuidador solicita la institucionalizacién del paciente hasta que se le institucionaliza °’
y 58

e The Caregiver Burden Inventory (CBI): esta escala autoadministrada o
heteroadministrada, consta de 24 items con una puntuacion liker de 5 puntos. Utiliza 5
factores multidimensionales de la sobrecarga: bienestar psicolégico, carga social, tiempo
dedicado, carga emocional y desempefio >’V 8,

e Revised Memory and Behavior Cheacklist (RMBPC): instrumento cuya aplicacion
también se realiza mediante la autoadministracién por parte de los cuidados. Consta de 24
items con una escala Liker de 5 puntos. Lo que busca es evaluar la conducta de la persona
con demencia. Dentro de esta escala podemos distinguir dos partes: una de ellas dirigidas
al comportamiento del demenciado y otra a las respuestas de los cuidados. Existen estudios
gue mencionan que esta escala es valida pero que en multiples ocasiones se realiza junto
con la escala ZCBI >7V 38,

e Screen for Caregiver (SCB): Esta escala se cred con el fin de corregir los errores que
presentaron escalas anteriores como la ZCBI. Su aplicacion puede ser tanto autoaplicable
como heteroaplicable. Valora dos cargas: la carga objetiva cuyas respuestas son dicotémicas
del tipo ocurre/ no ocurre; y la carga subjetiva con una escala de puntuacién de tipo Liker (4
puntos/frecuencia). El problema viene dado en que dentro de la carga objetiva pueda
contener algo de subjetividad 8.

3.5 PAPEL DE LA ENFERMERIA EN EL CUIDADO DEL CUIDADOR PRINCIPAL.

Un aspecto importante que todo profesional de enfermeria deberia tener en cuenta, es que los
cuidadores, también poseen una serie de valores éticos, que estan relacionados con la
motivacidn que les impulsé a cuidar a su familiar. Valores como el amor, la justicia comprendida
como la lealtad entre conyuge o padre, o el interés econdmico ya sea por herencia o por
recompensa. Por otra parte, también es importante que enfermeria se centre en garantizar que
los principios bioéticos del capitulo anterior se cumplan a través de tres premisas: respeto a la
dignidad de la persona entendido como el respeto que se debe de tener a las demads personas
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en todos sus aspectos ( social, politico, econdmico...), en el caso del Alzheimer se debe de tener
mas en cuenta en los estados finales; la solidaridad definida como la necesidad de compartir
aquello que se tiene; y la responsabilidad o el compromiso de actuar frente a las obligaciones
presentes, incluyéndose dentro de ella la capacidad de toma de decisiones y las respuestas hacia
los actos *2.

Los profesionales de enfermeria suponen una herramienta muy Util para garantizar el cuidado
del paciente a través del cuidador y garantizar el bienestar fisico y psicolégico de este. Es por
ello que también se requiere una serie de intervenciones dirigidas al cuidador, no solo para
aportar conocimientos, sino también de apoyo hacia él. Como se ha visto, el cuidado de un
paciente con demencia, supone para el cuidador un cambio brusco, cuyas responsabilidades y
obligaciones, le van a generar un ambiente de estrés, afectando a la capacidad de cuidado. Por
este motivo, el cuidador debe de incluirse por parte de enfermeria dentro del plan de cuidados
y en la busqueda de objetivos, con el fin de hacerle parte de la labor. Las intervenciones
enfermeras hacia el cuidador, han sido un tema estudiado creandose asi, una serie de programas
de informacidn, de los cuales algunos de ellos son °°:

- Programas psicoeducativos: se trata de educar a los pacientes con el fin de instruirles a
anticiparse a las diferentes circunstancias que puedan surgir. El fin es lograr un
incremento de los conocimientos, tanto de cémo llevar a cabo el cuidado, como de
reconocer y alejar aquellos factores estresantes que les puedan afectar, lo cual hace que
la motivacion y la seguridad de estos también mejore y como consecuencia que estos
se sientan capaces. Son realizadas por terapeutas o por enfermeras, pudiéndose poner
de acurdo y formando un grupo multidisciplinar °.

- Couseling o intervenciones psicoterapeutas: un profesional perteneciente al area
mental, ayuda al cuidador ensefidndole como organizarse con el objetivo de conseguir
tiempo libre, y de este modo poder realizar actividades que satisfagan al cuidador. Del
mismo modo, también se encarga garantizar la adaptacidn de este a la nueva situacion,
entrenando la asertividad y apoyandole para determinar las diferentes soluciones *°.

- Programas de respiro: en este caso un grupo de servicios destinado al cuidado del
paciente anteriormente mencionados (centros de dia, servicio a domicilio, residencias
temporales...), proporcionan al cuidador una especie de descanso, concediéndole a este
tiempo libre, para que pueda realizar diferentes actividades de ocio. Este programa
ralentiza el proceso de institucionalizacién. Pero no siempre es visto de forma positiva,
ya que algunas personas lo interpretan como un modo de abandonar el cuidado, y por
lo tanto también al paciente *°.

- Grupos de ayuda mutua: diferentes cuidadores se relinen en una sala con el fin de que
compartan sus experiencias y sentimientos. Esto sirve para que se sientan
comprendidos y para intercambiar diferentes opiniones y habilidades para superar las
diversas situaciones. Sienten que no son los Unicos que estdn pasando por esta situacion
lo cual les hace pensar que todo lo que les pasa es normal, y no exclusivo. Pero no
siempre se sacan beneficios, ya que en algunos casos, solo se quedan con sensaciones
negativas *°.

Estos programas se pueden realizar de forma individual o también de forma combinada. La
evidencia muestra mejores resultados en aquellos programas realizados fuera del domicilio, ya
gue les hace salir del entorno habitual, el cual les produce esa sensacidon de estrés. También
cabe destacar que la eficacia va a depender de la adaptacidn o no de los cuidadores, o incluso
de los perfiles de los diferentes componentes de los programas. Por este motivo es muy
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importante tener en cuenta estos aspectos y las preferencias de los interesados. En ningln
momento se debe olvidar que una persona es el resultado de un sistema abierto e integral
formado por componentes bioldgicos, cognitivos, afectivos, sociales, culturales, y espirituales, y
gue cada uno de ellos es de vital importancia en la enumeracion de los objetivos incluidos dentro
del plan de cuidados de estas personas>°.

3.6 UNA EXPERIENCIA REAL.

En este trabajo no se pretende dar a conocer Unicamente los conceptos técnicos de esta
enfermedad, sino que también pretende contar los sentimientos y experiencias reales de las
diferentes familias que pasan por esta situacion. Es por ello, y a modo de conclusién, que se
realiza una entrevista a una persona, que ha vivido de cerca esta experiencia y que lo ve desde
dos puntos de vista: uno como familiar del paciente y otro como profesional de la sanidad
(logopeda). Empezando por el punto de vista familiar, menciona que al inicio de la enfermedad
tenian unos conocimientos generales de la enfermedad, pero no se pensaban que iba a ser como
fue, no podian creer que se podia alterar tanto la personalidad de un ser querido, en este caso
su abuelo. El transcurso de la enfermedad, lo visualiza como un sentimiento duro, ya que ven
como ese ser querido pierde su esencia. Sienten miedo, miedo a que se escape y miedo a
perderle. Entran en la conclusién de que cometieron muchos errores, contrariando la posicion
del enfermo, lo cual fue el motivo de multiples discusiones. A medida que perdia capacidades
cognitivas y se iba volviendo mas dependiente, fue la abuela la que tomo el papel de cuidadora
principal. El problema vino, cuando el paciente fue totalmente dependiente y su mujer ya no se
podia hacer cargo como consecuencia de su edad. Por este motivo decidieron institucionalizarle
en una residencia de ancianos. Este momento coincidié con un periodo de “estancamiento” de
la enfermedad. Dentro de la residencia, vieron una ligera mejoria, ya que se realizaban
actividades las cuales le estimulaban, intervenciones que hasta el momento no habia
experimentado debido a que no recibieron ningun tipo de ayuda procedente del sistema
sanitario. Menciona que se sintieron un poco desplazados, ya que las ayudas proporcionadas
fueron las minimas, y no ofrecen ningun seguimiento del paciente ni programas de estimulaciodn,
si no que fueron ellos los que tuvieron que buscar actividades y soluciones. Esta situacién
supuso ser un factor estresante para la familia, sobre todo para la cuidadora principal.
Finalmente, el paciente fallecié a causa del desarrollo de un cancer. Por otro lado, desde el punto
de vista logopeda, relata que lo primero que se tiene en cuenta es su origen neurodegenerativo.
Su funcidn es mantener las funciones activas y ayudar a que la persona experimente estrategias
para afrontar esos momentos en los que esos pacientes se quedan bloqueados al inicio de la
enfermedad. En fases avanzadas, las técnicas que se utilizan van a estar relacionadas con el
reflejo de deglucion el cual se ve afectado, evitando posibles atragantamientos. No Unicamente
tratan al paciente sino que también al cuidador indicdndoles las pautas de actuacion y
apoyandoles en todo el proceso.
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CONCLUSION

En el Alzheimer no solo es importante el trato y el seguimiento médico, sino que para garantizar
el bienestar del paciente, es imprescindible la actuacién multidisciplinar, ya que cada uno tiene
una serie de competencias y habilidades que hacen que se mantengan las capacidades del
paciente. No se debe de olvidar que es una enfermedad en la que no existe hasta este momento,
un tratamiento que mejore el estado actual del paciente, por lo que el objetivo principal de estos
profesionales es el de mantener dicho estado el mayor tiempo posible. En la actualidad, son
muchos los estudios que se centran en el tratamiento y el diagndstico de la enfermedad, pero
estamos ante la necesidad de muchos mas estudios, incluidos los de investigacion bésica, ya que
el nimero de casos se esta viendo incrementado y se espera un incremento mucho mas brusco
en los siguientes 50 afios.

Sin embargo, los estudios que se centran en el cuidador principal, son muy pocos, siendo estas
personas los verdaderos prestadores de cuidados. Los cuidadores principales, soportan una
enorme carga y responsabilidad desarrollando patologias tanto fisicas como psicoldgicas. Por
ello es muy importante incidir en el cuidador principal y desarrollar una serie de estrategias que
prevengan la sobrecarga del cuidador. Es aqui donde el profesional de enfermeria obtiene un
papel esencial. Estos profesionales deberian tener los conocimientos necesarios para poder
ayudar al cuidador en el cuidado del enfermo, brinddndole la informaciéon necesaria para
garantizar el cuidado del paciente, integrandoles en la eleccién de los objetivos dentro del plan
de cuidados, informar sobre los diferentes servicios y ayudas econdmicas existente y como
solicitarlos, asi como colaborar en la toma de decisiones. Un punto importante de enfermeria
es el de desarrollar las estrategias pertinentes para evitar el conocido sindrome de Burnout o en
el caso de ya desarrollas alguna sintomatologia, garantiza que la detencidn sea precoz, y poder
actuar inmediatamente con el fin de que su bienestar no se vea afectado y que dicha situacién
no empeore.
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ANEXOS

ANEXO 1: BIBLIOGRAFIA ALOIS ALZHEIMER.

CUADRO 1. Bibliografia mas rcprescentativa de Alois Alzhcimer.

Ao Publicacion
1888 - Sobre las glandulas ceruminosas del oido.
1891 - Sobre un caso de atrofia muscular progresiva con afectacion de
nicleos bulbares y corteza.
1894 - La atrofia artenioesderdltica del cerebro.
1896 - La diseminacion anatoémica de los procesos degenerativos en la
paralisis.

- Cinco pasos en los que coincide importante artenoesdlerosis de los
vasos y focos diseminados en la corteza y sustancia blanca profunda.
- Un criminal nato.

1897 - Bl delirio agudo.
- Contribucion a la anatomia patoldgica de la corteza cerebral y a las
- Sobre la amnesia retrograda en la epilepsia.

1898 - Uttimos estudios sobre la demencia senil y enfermedades cerebrales
causadas por enfermedad vascular ateromatosa.
- Contribucion a la Anatomia patologica de la epilepsia.

1899 - Contribucion a la anatomia patologica de los trastomos mentales en la
vejez.

1901 - Sobre la anatomia patologica de los trastomos mentales cronicos.

1902 - Alteraciones mentales causadas por ateroesderosis.
i sksis atii

1904 - Estudios histologicos sobre el diagnéstico diferencial de la pardlisis
progresiva.

- Delirium alcoholium febrile de Magnam.
- Algunos resultados sobre las bases anatomicas de la idiocia.

1905 - ¢Puede postularse mediante los resultados anatomicos un proceso
histopatolgico similar en diferentes enfermedades mentales?
- Paralisi v y endarteriis kbt beal

1906 - Sobre la degradacion del tejido nervioso.
‘-:obrelamiamdehparﬁsisymmm

- Sobre un proceso patoldgico peculiar grave de la corteza cerebral
(resumen).
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1909
1910

1911

1912

1913

1914

1915
1916

- Sobre un proceso patologico peculiar grave de la corteza cersbral
{integro).
- Algunos metodos de fijacion de los elementos celulares del liguido
cefalomaquideo.
- La categorizacion de la epilepsia.
- La paralisis estacionania.
- La cwestion de ka pardlisis estaconarna en los dementes.
- Sobre la ndicacion del aborto inducido en pacientes mentales.
- Los trastosmos mentales s#filiicos.
- la degeneracion y regeneracion de las fibras nerviosas

S _
- Las dificultades diagnasticas en Psiguiatria.
- Contribuciones al conocimiento de la patologia de la neuroglia y sus
wincuboss con el proceso de degradacion de los tejidos neuronales.
- Sobre las bases anatdmicas de la corea de Huntington y los
movimientos coreicos en general
- i Es dessable orear un departamento psiquisatrico en el Servicio de
Salwd Imperial?
- Sobwre casos patoldgicos peculiares en edad avanzada
- Contribucion a la clinica y anatomia patologica de la pseuvdoesclerosis
de Westphal-Struermpel.
- Resultados en &l campo de ka histopatologia de los trastomos.
mentales.
- La importancia de os oo 1] de =ini en psiquiatria,
especialmenie en relacion con los rastomos 1 T
- Sobre trastormos pardlisis-ike de onigen poco conocido.
- Sobre los procesos de degradacion del sisterna nenvioso.
- Confribuciones a la analomia patologica de la dementia praecooc.
- Sobwre dos tipos de malforrmaciones del desamollo cerebral.
- 25 anos de psiquiatria. Un recomido panoramieco
- Un caso de poliomielitis de bulbo y cersbelo.
- Un caso de pardlisis bulbar histéerica.
- Sobre la silwacion acheal de la ensefanza en epilepsia.
- Casos de intoxicacion por alcohol metilo.
- Sobre una enfermediad peculiar ded sisiema nervieso ceniral con
sintomas bwilb y O SCIONes pdiicas en las exremidades
(pasturmo).
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ANEXO 2: MINI-EXAMEN COGNOSCITIVO (LOBO).

INSTREUCCIONES GENERALES:

Invitar al entrevistado a colaborar. No corregir nunca al paciente, aungue se equivoque. Contabilizar los
puntos correctos de cada uno de los 3 ftems del test.

1.Orientacion: No se permite la Comunidad Autdnoma como respuesta correcta para la provincia ni
para nacion o pais(excepto en las comunidades historicas).

2.Fijacion. Repetir claramente cada palabra en un segundo. Le damos tantos puntos como palabras
repita correctamente al primer intento. Hacer hincapié en que las recuerde, va que mas tarde se le
volveran a preguntar. Asegurarse de que el paciente repita las tres palabras correctamente hasta que las
aprenda. Estan permitidos seis intentos para que las repita correctamente.

3.Concentracion v Calculo: Sustraccion de 3 en 3. 5ino le entiende se puede reformular la pregunta. 51
tiene 30 pesetas y me da tres jcudntas le quedan?, y seguir pero sin repetir cifra que dé el paciente. Se
dard un punto por cada sustraccion correcta.

Repetir los digitos 5 — 9 -2 lentamente: 1 segundo cada uno, hasta que los aprenda, se le da 1 punto
por cada digito que coloque en posicion mversa correcta.

4 Memoria: Dar un amplio margen de tiempo para que pueda recordar sin ayudarlo. 1 punto por cada
palabra recordada sin tener en cuenta el orden.

5.Lenguaje y construccidn: El entrevistador ha de leer la frase poco a poco v correctamente articulada,
un error en la letra, es () puntos en el item:

- Semejanzas: En las semejanzas perro-gato las respuestas correctas son  animales de "x”
caracteristicas. Ordenes verbales, s1 el paciente coge el papel con la mano izquierda, se valorara como
error, &1 lo dobla mas de dos veces es otro efror.

- Lectura, escritura y dibujo: 51 utiliza gafas se solicita que se las ponga.

- Frase: Advertir que no se considerara correcta si escribe su nombre. 51 es necesario se le puede
poner un ejemplo, pero insistiendo en que ha de escribir algo diferente. Debe construir una frase con
sujeto, verbo v complemento para valorarla con un puato.

- Figura. Cada pentagono ha de tener exactamente 5 lados v 5 angulos v debe entrelazarse en dos
puntos de contacto.
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PUNTUACION:

La puntuacion total maxima es de 35 puntos. Se considera que hay deterioro cogaitive 31 la puatuacion es
< 23puntos.

Excluimos las preguntas que hayan sido eliminadas, basicamente por analfabetismo o por imposibilidad
fisica de cumplir un item (ej.: ceguera). Entonces calculamos la puntuacion total corregida: la obtenida
por regla de tres después de corregir la punfuacion total.

Por ejemplo, si el paciente es ciego v no puede acceder a 4 de los 33 puntos posibles, la puntuacicn
final se calculara sobre 31 puntos posibles. Imaginemos que la puntuacion total ha sido 20, aplicando la
cotreccién obtenemos una puntuacion (20x35/21) =213 (redondearemos al num. entero + proximo, el
23).

INTERPRETACION:

Instrumento sencillo y breve de aplicacion, no requiere de especiales habilidades para su administracion.
La edad y la escolarizacion nfluyen en la puntuacion total.

Existen limitaciones a su uso en pacientes con bajo nivel cultural, analfabetos o con déficit sensoriales.
No explora todas las areas cognitivas. Posibilidad de que pasen madvertidos los casos mcipientes de
deterioro cognitivo.

RANGO de PUNTUACION 0-35.
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PACIBNTE. ... e Edad........ccoco..

DEUPACION. .. cooceeeerse e sessassnns Escolaridad.......coooiinccicccnnns

Examinado por....o s Fecha....oiiciccie

ORIENTACION

* Digame el dia........... fecha .......Mes.ccnnne, Estacion.....ooncnniannnd AfiD......o.. (3 puntos)

* Digame el hospital (0 TOgar). .o,

FIJACION
* Repita estas tres palabras ; peseta, caballo, manzana (hasta que se las aprenda) (3 puntos)

CONCENTRACION Y CALCULO
* 51 tiene 30 ptas. y me dando de tres en tres jcuantas le van quedando 7 (3 puntos)

* Bepita estos tres nomeros © 5,9.2 (hasta que los aprenda) Ahora hacia atras (3 puntos)

MEMORIA
* ; Becuerda las tres palabras de antes 7 (3 puntos)

LENGUAJE Y CONSTRUCCION
* Mostrar un boligrafo. ;Qué es esto 7, repetirlo con un reloj (2puntos)
* Repita esta frazse : En un trigal habia cinco perros (1 punto)

* Una manzana y una pera ;son frutas jverdad 7 (2 puntos)
jqué son el rojo v el verde 7

* ; Que son un perro ¥ un gato 7 (1 punto)
* Coja este papel con la mano derecha doblelo y pongalo encima de la mesa (3 puntos)

* Lea esto y haga lo que dice : CIEREE LOS QJOS (1punto)
* Escriba una frase (1 punto)

* Copie este dibujo (1 punto)
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ANEXO 3: ESCALA PFEIFFER.

Items ERRORES

& Que dia es hoy? -dia. mes, afio-
£ Que dia de la semana es hoy?
:Donde estamos ahora?

{Cual es su n° de teléfono?

(Cual es su direccion? —preguntar solo si el paciente no tiene
teléfono-

¢ Cuantos afios tiene?

¢ Cual es su fecha de nacimiento? -dia, mes, aflo-

£ Quién es ahora el presidente del gobierno?
<Quien fue el anterior presidente del gobiemo?

¢ Cuales son los dos apellidos de su madre?

Vaya restando de 3 en 3 al numero 20 hasta legar al 0.

PUNTUACION TOTAL

PUNTUACION:

- 0-2errores: Normal.

- 3 —4errores: leve deterioro cognitivo.

- 5—7errores: moderado deterioro cognitivo patoldgico.
- 8—10errores: importante deterioro cognitivo.

ANEXO 4: TEST RELOJ DE SHULMAN.

Figura 1. Punstajes en la prucbha del relog: (A) Puntaje —~ 0. (B) El ndmero | esta con posicidon correcta.
pustiage =~ 1 (Cllosnamcros 1. 4. X 10 3y 11 ostan en posicadon correctia. puntaje ~ S (D) Los namcros 2,
S. 7.8, 10y 11 en possciones correctas, puntaje ~6 (E)Losnameros 1.2 . 4.5, 7 8 v 10 en posscion
correcta. puntajge ~ 7 (Fllosnameros 1. 2 4.5 . 7 8 10y 11 on posicionoes oorrectas, pumtage — 8
No se da pusitos por las agujss porque la agupas pequefia cstéem el 2 v la gramde en ef 1T (G) Los mamcros
1. 2. 4. 5. 7.5 10y 11 estém 00 POSICIONSS COTrecias para un score & & El minutero v el horarso en

PosicIomes correctas,. cada uno | punto. pantaje total 10 pantos
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ANEXO 5: TEST EXAMINADOR (IQCODE).

Instrucciones para el informante claw
Recuerde, por favor, como era su familiar hace S5 o 10
afios y compare como es el en este momento. Conteste
si ha habido algun cambio a lo largo de este tiempo en
la capacidad de su familiar para cada wuno de los
aspectos que [[=3 preguntamos._ Puntue con los
siguientes criterios:

FTERS | - ] =] s ] & ] s

Capacidad para reconocer las caras de sus personas mas
imtimas (parientes, amigos)

Ha mejorado
mucho
mejorado un
Ha empeoratio un
Ha empeorado

Capacidad para recordar los nombres de estas mismas
Ppersonas

Recordar las cosas de esas personas (donde viven, de
que viven, cuando es su cumpleanos)

Recordar cosas que han ocurrido recientemente, en los
altimos 2 o 3 meses (noticias, cosas suyas o de sus
familiares)

Recordar lo que habld en una conwversacion unos dias
antes

Olvidar lo que se ha dicho unos minutos antes, pararse a
la mitad de una frase v no saber lo que iba a decir, repetir
lo que ha dicho antes

Recordar su propia direccion o namero de telefono

Recordar la fecha en gue wvive
Conocer &l sitio exacto de los armarios de su casa y donde
se guardan las cosas

Saber donde se pone una cosa que se ha encontrado
descolocada

Adaptarse a la situacion cuando su rutina diaria se ve
alterada (ir de visita, en alguna celebracion, de
vacaciones)

Saber manejar los aparatos de la casa (telefono, coche,
lavadora, maquina de afeitar, etc.)

Capacidad para aprender a manejar un aparato nuewvo
(lavadora, tocadiscos, radio, secador de pelo, etc.)
Recordar las cosas que han sucedido recientemente (en
genearal)

Aprender cosas nuevas (en general)

Capacidad para recordar cosas que ocurrieron o que
aprendico cuando era joven

Comprender el significado de palabras poco corrientes (del
pericdico, television, conversacion)

Entender articulos de periodicos o revistas en las que esta
interesado

Seguir una historia del libro, la prensa, el cine, la radio o la
television

Redactar cartas a parientes o amigos o cartas de negocios

Recordar gentes vy hechos historicos del pasado (guerra
civil, republica, etc.)

Tomar decisiones tanto en cuestiones cotidianas (que traje
ponerse, que comida preparar) corno en asuntos a mas
largo plazo (dénde ir de vacaciones o invertir el dinero)

Manejar asuntos financieros (cobrar la pension, pagar la
renta o los impuestos, tratar con el banco)

Manejar dinero para la compra (cuanto dinero dar, calcular
el cambio)

Manejar otros problemas aritmeticos cotidianos (tiempo
entre visitas de parientes, cuanta comida comprar y
preparar, especialmente si hay invitados)

& Cree que su inteligencia (en general) ha cambiado en
algo durante los dltimos 10 afios?

PUNTUACION TOTAL

Los resultados son independientes de la inteligencia previa del paciente, el nivel de
escolarizacién y de la edad. En la escala de 26 una puntuacion superior a 85 es indicativa de
probable deterioro cognitivo.
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ANEXO 6: ESCALA YESAVAGE.

1- En general ¢ Esta satisfecho con su vida? Si NO
2- ¢ Ha abandonado muchas de sus tareas habituales y aficiones? si NO
3- ¢ Siente que su vida esta vacia? Si NO
4- ¢ Se siente con frecuencia aburrido/a? Sl NO
5- ¢ Se encuentra de buen humor fa mayor parfe del trempo? sl NO
6- ¢ Teme que algo malo pueda ocurrirle? Si NO
7- ¢ 5Se siente feliz la mayor parte del tiempo? Si NO
8- ¢ Con frecuencia se siente desamparado/a, desprotegido? Si NO
9- ¢ Prefiere usted quedarse en casa, mas que salir y hacer cosas si NO
nuavas?

10- ¢, Cree que tiene mas problemas de memoria que la mayoria de la si NO
gente?

11- En estos momentos, ¢ piensa que es estupendo estar vivo? Si NO
12- ¢Actualmente se siente unfa inatil? si NO
13- ;£ Se siente lleno/a de energia? Si NO
14- 4 5Se siente sin esperanza en este momento? Si NO
15- ¢ Piensa que la mayoria de la gente esta en mejor situacion que si NO
usted?

PUNTUACION TOTAL - V5
PUNTUACION TOTAL — V15

Como se muestra, existen dos versiones:

- Versioén de 15: las respuestas correctas son afirmativas en los items
2,3,4,6,8,9,10,12,14 y,15, y negativas en los items 1,5,7,11 y 13. Cada respuesta
negativa puntuda 1. Los puntos de corte son:

o 0-4:Normal.
o 5o0+: Depresion.

- Versién de 5 items: los items incluidos en esta versidon son el 3,4, 5, 8 y 13. Las
respuestas correctas son afirmativas en los items 3, 4 y 8 y la negativa en los items 5y
13. Cada respuesta errénea puntia 1. Un nimero de respuestas erréneas superior o
igual a 2 se considera depresion.
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ANEXO 7: ESCALA BARTHEL.

Comer

10

Independienis

Capaz de utilizar cualquier instrumento necesano, capaz de desmenuzar la
comida, extender la mantequilla, usar condimentos, &tc, por si solo. Comes en un
tiempo raronable. La comida puede ser cocinada v senvida por otra persona

Para cortar la came o el pan, extender la mantequilla, etc, pero es capaz de comer

5 | Necesita ayuda i
0 | Dependients Mecesita ser alimentado por otra persona
Lavarse — bafharse —
Capaz de lavarse entero, pusede ser usando la ducha, la bafiera o pemanseciendo
5 Independiente | de pie v aplicando la esponja sobre todo el cuerpo. Incluye entrar vy salir del bafio.
Puede realizarlo todo sin estar una persona presente
0 | Dependients MNecesita alguna ayuda o supendision
Vestirse
Capaz de poner y quitarse la ropa, atarse los zapatos, abrocaharse los botones v
10 | Independiente colocarsa otros complementos gue precisa (por ejemplo braguero, corse, etc) sin
ayuda)
5 Mecesita ayuda | Pero realiza solo al menos la mitad de las tareas en un tiempo razonable
Drependisnts

Arreglarse

Realiza todas las actividades personales sin ninguna ayuda. Incluye lavarse cara vy
5 Independiente | manos, peinarse, maquillarse, afeitarse v lavarse los dienites. Los complamentos
necesarios para ello pueden ser provistos por otra persona
0] Drependiente Mecesita alguna ayuda

Deposicidn

. Mingun episodio de incontinencia. Si necesita enema o supositorios es capaz
10 | Continente de administrarselos por si solo
5 Accidente ocasional | Menos de una vez por semana o necesita ayuda para enemas 0 supositorios
o Incontinente: Incluye administracion de enemas o supositorios por otro

Miccion - valorar la situwacion en la semana previa —

MiNgUn episcdio de incontnenca (seco dia y noche). Capaz de usar cualguier

10 | Continente dispositivo. En paciente sondado, incluye poder cambiar 1a bolsa solo

a5 Accidente ocasional Menos de una vez por semana o necesita ayuda para enemas o suposiforios

[n] Imncontinente Incluye pacientes con sonda Nncapaces de Mmanejarse

Ir al retrete
Entra v sale solo. Capaz de quitarse vy ponerse la ropa, impiarse, prevenir 21
manchado de la ropa v firar de la cadena. Capaz de sentarse vy levantarse de la

10 Independiente taza sin ayuda { puede utilizar barras para soportarse). Si usa bacinilla (ornal,
botella, &tc) es capaz de utilizara vy vaciaria completamente sin ayuda v sin
manchar

5 MNecesita ayuda Capaz de r'rlarlejar_sae con pequeﬁa‘ayuda en el equil!t:_lrio, quitarse y ponerse |la
ropa, pero pusede limpiarse solo. AN es capas de utilizar el retrete.

(o] Dependients Incapaz de manejarse sin asistencia mawvor

Trasladarse sillon / cama

Sin ayuwda en todas las Tases. Si uliliza silla de ruedas se aproxima a la cama,
15 Independiente. | frena, desplaza el apoya pies, ciema la silla, se coloca en posicion de sentado en
un lado de la cama, se mete v tumba, w puedfe' wolver a la silla sin ayuda
- Incluye supervision werbal o pequena ayuda fisica, tal como la ofrecida por una
10 Minima ayuda persona no muy fuerdse o sin entrenamiento
5 Gran d=a Capar de estar senfado sin ayuda, pero necesita mucha asistencia (persona fuerie
s o entrenada) para salir / entrar de la cama o desplazarse
o Dependiente Mecesita gria o completo alzamiento por dos persona. Incapaz de permansecear
sentado
Dieambulacidn
Puede caminar al mencs 50 meiros o su eguivalenie en casa sin ayuda o
15 Independients supervision. La velocidad no es importante. Puede usar cualquier ayuda
{bastones, muletas, &tc. ) excepto andador. Si utiliza protesis es capaz de
ponérselo w guitarsela sdlo
10 ™ == da SUpenvision o pequena ayuda fisica (persona no muy fuerte) para andar S0
ayu metros. Incluye instrumentos o ayudas para permanecer de pie (andador)
5 ('%”n‘jgi‘;‘;”c‘ljéeme En SOmetros. Debe ser capaz de desplazarse, atravesar puertas v doblar esquinas
nuedas solo
o Dependients Si wutiliza silla de ruedas, precisa ser empujado por otro
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Subir v bajar escaleras
N Capaz de subir y bajar un piso sin ayuda ni supenvision. Puede utilizar el apoyo
10 | Independiente que precisa para andar (bastdn, muletas, &tc) v el pasamanos

5 Mecesita ayuda | Supervision fisica o verbal

0 Dependiente Incapaz de salvar escalones. Necesita alzamiento (ascensor)

Puntuacion Total

PUNTUACION:

- 0-20: dependencia total.

- 21-60: dependencia severa.

- 61-90: dependencia moderada.
- 91-99: dependencia escasa.

- 100: independencia.
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ANEXO 8: LAWTON.

CAPACIDAD PARA USAR EL TELEFONO Puntos
Utiliza el teléfone a iniciativa propia, busca v marca los nimerocs, ete
Marca unos cuantos nimercs bien conocidos
Contesta el teléfono pero no marca
Mo usa el teléfono
IR DE COMPRAS
Fealiza todas las compras necesarias con independencia
Compra con independencia pequeiias cosas
Mecesita compafiia para realizar cualquier compra
Completamente incapaz de ir de compras
PREPARACION DE LA COMIDA
Planea, E:epua v sirve las comidas adecuadas con independencia
Prepara las comuidas si se le dan los ingredientes
Calienta v sirve las comidas pero no mantiene una dieta adecuada
Necesita que se le prepare y sirva la comida
CUIDAR LA CASA
Cuida la casa sélo o con ayuda ocasional (g). Trabajos pesados)
Feealiza tareas domésticas ligeras como fregar o hacer cama
Fealiza tareas domésticas ligeras pero no puede mantener
un nivel de limpieza aceptable
Mecesita ayuda en todas las tareas de la casa
Mo participa en ninguna tarea doméstica
LAVADO DE ROPA
Fealiza completamente el lavade de ropa personal
Lava ropa pequefia
Mecesita que otro se ocupe del lavado
MEDIO DE TRANSPORTE
Viaja con ndependencia en transportes piblicoes o conduce su coche
Capaz de organizar su propio fransporte en taxi, pero
no usa transporte pablico
Viaja en transportes piblicos si le acompafia otra persona
Salo viaja en taxi o automovil con ayuda de otros
Nao viaja i
RESPONSABILIDAD SOBRE LA MEDICACION
Es responsable en el uso de la medicacion, dosis v horas correctas
Toma responsablemente la medicacion si se le prepara con anticipacion
en dosis preparadas
Mo es capaz de res) abilizarse de su propia medicacion
CAPACIDAD DE UTILIZAR EL DINERO
Mlaneja los asuntos financieros con independencia, recoge
Y CONOCE §Us INgresos 1
2. DMdaneja los gastos cotidianos pero necesita ayuda para ir al banco,
grandes gastos, etc 1
3. [Incapaz de manejar el dinero 0
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PUNTUACION:

- Maxima dependencia: 0 puntos.
- Independencia total: 8 puntos.

ANEXO 9: GRADOS DE DEPENDENCIA SEGUN LA LEY DE PROMOCION DE LA AUTONOMIA Y
ATENCION A LAS PERSOAS EN SITUACION DE DEPENDENCIA.

‘ Grado lll. Gran Dependencia ” 75 - 100 puntos |
Grado Il. Dependencia Severa 50 - 74 puntos

‘ Grado |. Dependencia Moderada ” 25 - 49 puntos |

‘ Sin grado reconocido ” 0 - 24 puntos |
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ANEXO 10: ESCALA ZARIT.

TEST DE ZARIT - ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR
i Fiensa que su familiar e pide mas avuda de la que realmente necesita?

4 Piensa que debido al bampo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempe para Vd.?

£ 5e siene agobiado por intertar compatibllizar el cuidada de su familiar con olras
responsabilidades (Irabajo, familia)?

LSenta verglenza por la conducta de su famibar?

+5e siente enfadado cuando estd cerca de su familiar?

LPEnsa que el cuidar da su familiar afecta negativamante | relacidn gue usted lisne con
olros miembros de su familia?

4 Tiens misdo por el fubure de su familiar?

4 Piensa que su familiar depende de Vd.?
L.3e slente tanso cuando 2513 cerca de su familiar?
4 PiEnsa que su salud ha empaoracdo debido a tener gue cuidar de su familiar?

LPensa que no tiens 1anta intimidad coma le gustaria debido & tener que cuidar de su
farmiliar?

& Piensa que su vida social se ha visto afeciada negativamente por tener que cuidar de su
farniliar?

4.5 siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar de su
farniliar?

£ Prensa gque su famiiar ke considera a usled @ dnica parsona gue le puede cuidar?

4 Piznga gua no tene suficientes ingresos economicos para los gaskos de cuidar a su

farniliar, ademsas de sus olos gaslos?

& Pinga que no serd capaz de cuidar a su famiEar por mucho mas fiempa?

£.5e slente que ha perdido el confral de su vida desde gue comenzd la enfarmedad de su

familiar?

i Desagria poder dejar el cuidado da su familiar a obra persona?

i 52 siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

£ Piensa gue debaria hacer mas por su Tamiliar?

4 Piansa que podria cuidar mejoer a su familiary?

4 Globalmante, jque gradoe de "carga” experimenta por el hecho de cuidar a su familiar?
TOTAL]

OPCIONES
1=HNunca 2= Rara vez 3= Algunas vecss 4=Bastantes vacas G={asl slempre

RESULTADOS:

- <47:No sobrecarga.
- 47 —55: Sobrecarga leve.
- >55: Sobrecarga intensa.
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ANEXO 11: INDICE DE ESFUERZO DEL CUIDADOR.

Insfrucciones para el profesional: Voy a leer una lista de cosas que han sido probdematicas
para ofras personas al alender a pacientas gue han regresado a casa tras un alta hospitalaria
iPuede decirme si alguna de ellas se puede aplicar & su caso?

Sk M

1. Tiens trastormos de sushio (p. €)., porgue el paciente se acuesta v se levanta o
pasea por kla casa de noche)

2. Es un inconvenients (p. e)., porque o ayuda consume mucho tiempo o se tarda
mwucho 8n proporcionark

3. Representa un esfuerzo fisico (p. 8|, hay que sentarlo, levantaro de vna sifla)
4. Bupone una restdccién (p. 2. porgue aywdar limita el iempo libre o no puede
hacer visitas)

5. Ha habido modificacionss en la famllia (p. &), porgue & ayuda ha roio la rutina
o no hay intimidad)

6. Ha habida cambios en os planes personales (p. &), s& wvo quea rechazar un
trabajo o no se pudao i de vacacignes)

7. Ha habido ofras exigencias de mi iempo (pe €., por pare d2 otros miembras de
la famika)

#. Ha habido cambics emocionales (p. ef.. causa de Tuares discusionas)

9. Algunos comporamienlos son molesios {p. e, & ncontinencia, al pacente e
cuesta recordar las cosas, el paciente acusa a los demas de quitarle las cosas)

10, Es muolestio darse cuenla de gue &l pacients ha cambiado tamio comparado
com antes (p. )., es una parsona diferenta de anles)

11, Ha habide modificaciores en @l frabajo (B, &), a causa de la necesidad de
resarvar bempo para la ayuda)

12. Es una carga econdmica

13. Mos ha desbordado fodalmentes (p. ef., por la preccupacion acerca de. o
preccupaciones sobre come contlinuar el tratamienio)

Total respuestas
= 7 nivel elevado de sobreesfuerzo afirmativas




