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Resumen

La enfermedad Alzheimer ha incrementado su prevalencia en los ultimos anos y los datos
disponibles sefialan que el nimero de casos continuara creciendo. A pesar de este crecimiento,
los avances tanto en el desarrollo de técnicas diagndsticas, como en la implementacion de
nuevas lineas terapéuticas han sido minimos en la ultima década.

El deterioro irreversible producido por la enfermedad, para el que no se dispone actualmente
de un tratamiento definitivo, asi como la anticipacion de este y la adaptacién del estilo de vida
alas demandas de la patologia, pueden generar inconvenientes en la salud mental y fisica de los
pacientes o de sus cuidadores.

Las alteraciones del estado mental son distintas en cada uno de los individuos, abarcan desde
la ansiedad hasta la irritabilidad y pueden llegar a convertir a la persona previamente sana, en
un sujeto enfermo. De este punto, deriva la importancia del apoyo proporcionado por el
personal de enfermeria en la prestacién de cuidados y en la adaptacion a esta condicidn de salud
degenerativa que irrumpe en la vida de las personas.

Palabras clave: Enfermedad de Alzheimer, salud mental, enfermeria.

Abstract

Alzheimer’s disease has increased its prevalence in recent years and available data indicate
that the number of cases will continue to grow. Despite of this growth the development of
diagnostic techniques or new therapeutic lines have been minimal in the last decade.

The irreversible deterioration caused by the disease, for which a definitive treatment is not
currently available, as well as the adaptation of their lifestyle to the requires of the disease,
could produce drawbacks in patients or caregivers mental and physical health.

The alterations of the mental state are variable between individuals, ranging from anxiety to
irritability. Also, they can turn the previously healthy person into a sick subject. From this point,
derives the importance of the support provided by the nursing in the provision of care and in
adapting to this degenerative health condition that breaks into its lives.

Palabras clave: Alzheimer disease, mental health, nursing.
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GLOSARIO DE ABREVIATURAS

EA Enfermedad de Alzheimer
APP Proteina precursora amiloidea
FR Factor de riesgo
APOE Alipoproteina E
TC Tomografia computarizada
RM Resonancia magnética
PET Tomografia por emision de positrones
P-tau 181 Proteina fosfo-tau 181
TNF Terapia no farmacoldgica
AVD Actividades de la vida diaria
cp Cuidador principal
PAE Proceso de atencién de enfermeria
AP Atencidn primaria
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1. INTRODUCCION

1.1 Contextualizacion del tema

El envejecimiento poblacional es un hecho probado que supondrd un reto para el
mantenimiento del Estado de bienestar. Se calcula que en el aino 2050 uno de cada tres
espanoles tendrd mas de 65 afos. Si tenemos en cuenta que el envejecimiento es el principal
factor de riesgo para el desarrollo de las demencias, podemos vislumbrar que este fenédmeno se
planteara como un pulso para la capacidad de atencién de nuestro sistema sanitario (Breijyeh &
Karaman, 2020; Villarejo Galende et al., 2021).

La demencia es definida como “un sindrome (...) caracterizado por el deterioro de la funcién
cognitiva (...) mas alld de lo que podria considerarse una consecuencia del envejecimiento
normal”. Dentro de este grupo, la mas frecuente es la enfermedad de Alzheimer (EA) que abarca
el 60-70% del total, seguida por la demencia vascular. Seglin la Encuesta de Discapacidad,
Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia, el 5,3% de los mayores de 80 afios sufren
esta patologia en Espafia (Instituto Nacional de Estadistica, 2008; Organizacion Mundial de la
Salud, 2020; Rubio Acuiia et al., 2018; Villarejo Galende et al., 2021).

El Alzheimer es la enfermedad crénica que provoca mas dependencia, y no solo afecta al propio
paciente, sino también a sus familiares y especialmente, a la persona que se establece como
cuidador principal (Villarejo Galende et al., 2021).

Teniendo en cuenta lo anteriormente mencionado, resulta de especial interés, conocer cémo
afecta la convivencia con la enfermedad tanto al paciente como a su cuidador principal. De esta
forma, podremos plantear una serie de cuidados que actien a modo de prevencion, evitando
un detrimento en la salud de ambas partes y reduciendo la sobrecarga del sistema.

1.2 Objetivos

Objetivo principal: Conocer cémo afecta la enfermedad de Alzheimer a la salud mental de los
pacientes y sus cuidadores.

Objetivos especificos:

1. Definir la enfermedad de Alzheimer, los métodos diagndsticos y las lineas terapéuticas
disponibles actualmente.

2. Describir la prevalencia de la enfermedad de Alzheimer en la poblacidn espafiola.

Analizar el impacto emocional que ocurre en los momentos cercanos al diagndstico.

4. Explicar el papel del profesional de enfermeria en la atencién a la enfermedad de
Alzheimer.

w

1.3 Metodologia de busqueda

En la elaboracion de esta monografia, se ha realizado una busqueda bibliografica en las
siguientes bases de datos: PubMed, Dialnet, Scielo, Cochrane Library, Google Académico.

Para la busqueda de informacién se han empleado los Descriptores de Ciencias de la Salud
(DeCS): “Enfermedad de Alzheimer”, “Demencia”, “Salud mental”, “Diagndstico”, “Adaptacion
Psicolégica”, “Ansiedad”, “Trastorno depresivo”, “Enfermeria”.

Por otro lado, los términos Medical Subject Headings (MeSH) utilizados han sido: “Alzheimer
Disease”, “Dementia”, “Mental health”, “Adaptation, Psychological”, “Diagnosis”, “Anxiety”,
“Depression”, “Nursing”.


https://www-ncbi-nlm-nih-gov.unican.idm.oclc.org/mesh/68000544
https://www-ncbi-nlm-nih-gov.unican.idm.oclc.org/mesh/68000544
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Una vez obtenidos los descriptores, se procedié a su combinacién mediante el uso de los
operadores booleanos “OR” y “AND”.

Igualmente, se ha realizado una revision bibliografica manual y se ha obtenido informacién
procedente de portales web, como es el caso del Instituto Nacional de Estadistica (INE), la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social,
o la Asociaciéon de Familiares de Enfermos de Alzheimer de Cantabria, entre otras.

Como resultado de las busquedas llevadas a cabo, se ha recopilado informacién procedente de
articulos completos, paginas web oficiales, revisiones, guias de practica clinica, etc. Los criterios
de inclusion establecidos para la seleccion de dichas publicaciones han sido:

e Articulos escritos en espafnol o inglés.
e Publicaciones con contenido centrado en el tema a desarrollar.

e Acceso libre (a excepcidn de un articulo solicitado mediante el servicio de préstamo
interbibliotecario de la Universidad de Cantabria).

En lineas generales, se ha tratado de emplear publicaciones correspondientes a un marco
temporal reciente (publicados a partir de 2015). Sin embargo, debido a su relevancia para el
tema se han tenido en cuenta articulos de mayor antigliedad. Por otro lado, los criterios de
exclusion definidos fueron:

e No estar disponible el texto completo o no tener opcidén para acceder gratuitamente.
e Tener un contenido que no responda a los objetivos planteados.

Finalmente, para la elaboracién de los capitulos han sido utilizadas un total de 86 bibliografias
gue se encuentran referenciadas en formato APA.

1.4 Descripcion de la estructura

El presente trabajo se encuentra dividido en la introduccidn, tres capitulos y la conclusion.
Ademas, incluye los apartados de bibliografia y anexos. En los tres capitulos que componen el
cuerpo de la monografia, se tratan los distintos aspectos relacionados con el Alzheimer.

Capitulo 1. La enfermedad de Alzheimer: Se encuentra dividido en siete subcapitulos en los
que se definen los rasgos principales de la enfermedad como su historia, causas, factores de
riesgo, epidemiologia, cuadro clinico, fases, diagndstico y tratamiento.

Capitulo 2. Convivencia con la enfermedad de Alzheimer y salud mental: Dividido en dos
subcapitulos en los que se expone como afecta la enfermedad a la salud mental, asi como las
emociones que experimentan tanto los propios enfermos como sus cuidadores.

Capitulo 3. Enfermeria y Alzheimer: Capitulo final en el que se explica el rol del profesional de
enfermeria en la prestacion de cuidados a esta patologia.
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2. CAPITULO I. LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER
2.1 ¢Qué es la enfermedad de Alzheimer?

La enfermedad de Alzheimer (EA) es la forma mds comun de demencia, caracterizada por un
deterioro progresivo irreversible. Como consecuencia se produce la afectacién de las funciones
cerebrales superiores entre las que se encuentran: el lenguaje, la orientacidn, las capacidades
visuoespaciales y las funciones cognitivas. A medida que la enfermedad evoluciona, tiene lugar
una pérdida de autonomia para el paciente (Villarejo Galende et al., 2021).

Fue descrita por primera vez en el afio 1906, cuando el patdlogo y psiquiatra Alois Alzheimer,
presenté en la XXXVII Conferencia de psiquiatria su trabajo titulado: “Una enfermedad seria y
caracteristica de la corteza cerebral”, en el que hablaba sobre un trastorno desconocido hasta
el momento. En su primera descripcién de este sindrome neurodegenerativo, Alois Alzheimer
sefialé la existencia de dos estructuras fisiopatoldgicas que contindan siendo “piezas clave” para
el diagnédstico de la EA. Se trata de las placas seniles o beta-amiloide y los ovillos neurofibrilares
(Contreras-Pulache, 2014; Liu et al., 2019).

Desde que en el afio 1963, Robert Terry y Michael Kidd revivieran el interés por el estudio de
la EA, son muchas las hipétesis que han ido emergiendo con el afdn de encontrar una explicacién
a los mecanismos que generan esta enfermedad. Entre ellas estan la teoria amiloide, la
colinérgica, la Tau fosforilada, la hipdtesis inflamatoria, la hipdtesis neurovascular, la hipdtesis
de la cascada mitocondrial, etc. A pesar de ello hoy en dia no se conoce con exactitud su causa
(Liu et al., 2019).

Segun la teoria amiloide, las placas seniles de las que hablaba Alzheimer, se producen por una
serie de anomalias bioquimicas que tienen su origen en distintas mutaciones del gen de la
proteina precursora (APP), y que conllevan un incremento en la fragmentacion de esta. Este
aumento de la fragmentacidon genera niveles elevados del péptido amiloide AR a nivel
extracelular, que se une entre si formando esta primera estructura (Contreras-Pulache, 2014;
Manuel et al., 2018; Reitz et al., 2011).

Por otro lado, la teoria de la TAU fosforilada describe como la proteina TAU, que en condiciones
normales juega un papel fundamental en el ensamblaje de los microtibulos, sufre un proceso
de hiperfosforilacién (deteriorando el sistema de trasporte de la célula) y se agrupa a nivel
intracelular en los denominados ovillos neurofibrilares (Liss et al., 2021; Manuel et al., 2018).

Estos dos tipos de depdsitos pueden ser observados en el cerebro de personas de edad
avanzada sin patologia cognitiva en cantidades minimas. Sin embargo, cuando alcanzan un
punto critico, causan un efecto toxico a nivel cerebral, pues interrumpen la comunicacién o
sinapsis, el metabolismo y la reparacién, lo que tiene como consecuencia la muerte neuronal, y,
por lo tanto, tal y como se observa en la imagen, una pérdida de masa cerebral (Contreras-
Pulache, 2014; Manuel et al., 2018; Reitz et al., 2011).
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Imagen 1. Comparacion cerebro sano frente EA
Fuente: National Institute of Aging

En la actualidad, se trabaja con la idea de que ademads de las placas seniles y de los ovillos
neurofibrilares, pueden ocurrir otros eventos patoldgicos que interaccionan entre si. Este es el
caso de la neuroinflamacién, la presencia de alteraciones a nivel vascular, cambios en la
resistencia a la insulina, el estrés oxidativo, etc. (Hampel et al., 2018; Nunomura & Perry, 2020).

Por ultimo, dentro de los eventos neuro patoldgicos que pueden interactuar con la formacion
de las placas y los ovillos, encontramos la |lesidn colinérgica. Esta se explica por la denominada
teoria colinérgica. Uno de los puntos clave de esta hipdtesis, es que sefiala como causa de la EA
al déficit de acetilcolina que surge como resultado de la disminucién de la actividad de la enzima
colina acetiltransferasa, lo que resulta en una menor produccién de este neurotransmisor
esencial para la sinapsis colinérgica. Ademas, el déficit colinérgico altera la permeabilidad de la
barrera hematoencefilica, lo que contribuye a un empeoramiento en la eliminacidn de las placas
amiloides (Hampel et al., 2018; Manuel et al., 2018).

2.2 Factores de riesgo

Se entiende por factor de riesgo (FR) la “caracteristica bioldgica o conducta que incrementa la
probabilidad de padecer o morir de alguna enfermedad en aquellos individuos que la presentan”
(Clinica Universidad de Navarra, 2020).

En el caso de la EA, algunos autores han coincido en afirmar que es una enfermedad asociada
a varios factores de riesgo que interacttan entre si. De este modo, en los estudios disponibles
son sefalados algunos FR como las enfermedades vasculares, los traumatismos craneales, las
infecciones del sistema nervioso central, ciertos factores ambientales, la soledad, el tabaquismo,
la depresién, la diabetes o la hipertensién. Entre estos FR, hay algunos que son modificables y
gue son responsables del 40% de las demencias, lo que quiere decir que aproximadamente un
tercio de estas podria prevenirse (Livingston et al., 2020; Silva et al., 2019; Sun et al., 2018).

Envejecimiento

El envejecimiento ha sido destacado como el principal factor de riesgo, siendo la edad media
de aparicion los 65 afios y doblandose su incidencia en cada grupo cinco afios mayor (Breijyeh
& Karaman, 2020).

El envejecimiento, tiene su origen biolégico en el conjunto de danos que se producen a nivel
molecular y celular con el paso del tiempo. Esta acumulacidon de dafos da lugar a cambios
irreversibles como la pérdida de masa y peso cerebral, que predisponen a la aparicion de la EA,
pero no la causan (Organizacién Mundial de la Salud, 2021).

En relacién con la edad de inicio, distinguimos dos subtipos de esta demencia, la EA de inicio
precoz y la EA de inicio tardio, que comparten la misma sintomatologia y lesiones
histopatoldgicas. La enfermedad de Alzheimer de inicio precoz comienza entre los 30 y los 60
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afios. Su aparicidn no es muy comun y representa menos del 10% de los casos diagnosticados
(Tellechea et al., 2018).

Nivel educativo

El nivel educativo escaso es otro de los FR que mas se ha estudiado. Para explicar cémo influye
en el desarrollo de la enfermedad, se plantea la teoria de la “reserva cognitiva” que indica que,
ante el mismo grado de lesidn, los pacientes que presenten menor reserva lo toleraran peor que
aquellos en los que la reserva cognitiva es mayor. En lineas generales, explica que la reserva
cognitiva esta relacionada con el nimero de conexiones neuronales, el cual sera mayor o menor
en funcidn de la “actividad intelectual” que hayamos tenido a lo largo de nuestra vida (Allegri et
al., 2015).

Genética

La genética es uno de los FR que mas preocupa a los familiares de las personas que padecen
EA. Dentro de los factores genéticos asociados a la aparicién de la enfermedad destacaremos
dos (Allegri et al., 2015; Tellechea et al., 2018):

1. Lasvariantes genéticas, como el alelo €4 de la apolipoproteina E (APOE), que es el factor
de riesgo genético mds importante conocido hasta la fecha para la apariciéon de EA
esporadica. Ademas, su presencia se relaciona con una aparicién de la enfermedad en
edades mas tempranas de lo habitual, es decir, dentro de los pacientes que presentan
la EA tipica, serian los mas jovenes.

2. Las mutaciones conocidas del gen de la Proteina precursora de Amiloide, de la
Presenilina 1 y de la Presenilina 2, se relacionan con la EA autosémica dominante.
Aungue estas mutaciones incrementan el riesgo de debutar con una demencia, se
corresponden con las de inicio temprano que representaban Unicamente entre un 1-5%
de los casos.

2.3 Epidemiologia

Como ya se ha avanzado desde el inicio, el nUmero de personas que padecen esta enfermedad
tiene una tendencia ascendente y la mayoria de los estudios coinciden en que la prevalencia de
la EA aumenta conforme lo hace la edad. Si esta segunda afirmacion la contrastamos con las
cifras expuestas por el “Censo de las Personas con Alzheimer y otras demencias en Espafa para
el afio 2019”, comprobamos que mientras en engrupo de 65 a 69 afios se detectaron 1,7 casos
por cada 100 habitantes, en el grupo de mayores de 90 afios la cifra hallada fue de 39,2 casos
por cada 100 personas (Fillat Delgado, 2021).

La demencia afecta a unos 50 millones de personas a nivel mundial y para el afio 2030 los casos
aumentaran hasta alcanzar los 82 millones. En Espafia, aunque no disponemos de datos precisos
varios estudios han analizado su prevalencia, estableciendo una “horquilla” que oscila desde el
4,3% hasta el 17,2%. Mas concretamente en Cantabria en el afio 2017, habia 4.765 casos de
personas con demencia (Grupo de trabajo del Sistema de Informacién de Atencidén Primaria,
2017; Organizacién Mundial de la Salud, 2020; Villarejo Galende et al., 2021).
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Grdfico 1. Porcentaje de casos de EA segun la edad

0,05%_ 1,7% 3,4%

6,9%

39,2%

W 40-65 afos 65-69 afos H 70-74 afios W 75-79 afos

W 80-84 aios B 85-89 ainos Mayores de 90 afios

Fuente: Elaboracion propia. Datos extraidos de: Plan Integral de Alzheimer y otras Demencias (2019- 2023) aprobado
en 2019 por el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud de Esparia y por el Consejo Territorial de Servicios
Sociales y del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia (Grupo estatal de demencias, 2019).

Al igual que en el resto de los paises europeos, se han observado diferencias en cuanto a la
prevalencia en funcidn del sexo, siendo mayor en las mujeres que en los hombres, quiza
relacionado con su mayor longevidad (Villarejo Galende et al., 2021).

En el caso de las mujeres se reportaron un total de 10000 fallecidas en el ano 2014 a
consecuencia de este sindrome. En relacion con el nimero de defunciones, en el afio 2020 la EA
se estableci6 como la séptima causa de muerte (15.571 fallecimientos). Ademas, si
consideramos este numero junto con el total de los decesos por cualquier tipo de demencia, se
situarian como la segunda causa por detras de la infeccién por el virus respiratorio Covid-19.
Superando asi a la patologia isquémica (Instituto Nacional de Estadistica, 2008).

Como respuesta a estos datos, la OMS en la 702 Asamblea Mundial de la Salud, celebrada en
2017, puso en marcha el “Global action plan on the public health response to dementia (2017-
2025)”, con el objetivo de mejorar la salud de las personas con demencia y sus cuidadores, asi
como minimizar el impacto que tiene en las comunidades y los paises (Organizacién Mundial de
la Salud, 2017).

2.4 Cuadro clinico

El cuadro clinico del paciente con EA, aunque cursa con similitudes es distinto en cada
individuo. Por este motivo, cuando nos referimos a los sintomas o cambios que experimentara
la persona a medida que avanza la enfermedad, lo hacemos aludiendo a generalidades, lo que
no implica la necesidad de que una persona padezca todas las mencionadas.

La cinica se relaciona directamente con la regidn cerebral afectada. De este modo, sabemos
gue el dafio comienza en el hipocampo (implicado en procesos relativos a la memoria), razén
por la cual el sintoma clinico inicial mas comun es la afectacion de la memoria (concretamente
la episédica que es la relacionada con los hechos o las experiencias vividas). En fases mas
avanzadas, se extiende al 4rea temporal y parietal, asi como a regiones frontales. Como
consecuencia, a lo largo del proceso de la enfermedad también pueden aparecer otros sintomas
entre los que se incluyen (AFA Cantabria, 2020.; Alzheimer’s Association, 2022; CEAFA, 2008;
NeuronUP SL, 2022; National Institute on Aging, 2017; Tellechea et al., 2018):
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Dificultad para planificar o resolver problemas: Algunas personas experimentan
problemas a la hora de concentrarse, seguir un plan de trabajo o de resolver
problemas.

Desorientacion en tiempo o lugar: La capacidad de orientacion se divide en tres
esferas: persona (nos permite saber quiénes somos), tiempo (en qué momento
estamos) y lugar (donde estamos). La desorientacion en lugar puede consistir en que
la persona con EA se pierda en lugares tanto poco conocidos como conocidos. La
desorientacién en tiempo supone que la persona no sepa en qué momento se
encuentra. Mientras que inicialmente esta desorientacion puede comenzar con
errores al establecer la fecha (hora, dia, mes), con el paso del tiempo las confusiones
pueden ser mucho mayores, como por ejemplo no saber la parte del dia en la que
estan, el afio o la estacion.

Deterioro de las habilidades visoespaciales: En las personas con esta enfermedad, la
capacidad de disefiar esas imagenes mentales y darles un sentido dentro del ambiente
puede estar afectada.

Problemas con el lenguaje: Es frecuente que presenten dificultad para seguir una
conversacion o para expresarse, encontrando obstaculos a la hora de nombrar a los
objetos o de recordar ciertas palabras. Ademas, respecto al lenguaje escrito, en
ocasiones son capaces de leer, pero no de comprenderlo.

Pobreza de juicio o disminucién del razonamiento critico: Este dafio causado por el
avance de la EA, lleva a quienes lo padecen a tomar decisiones erréneas como realizar
conductas o seleccionar prendas poco apropiadas (por ejemplo, vestir con ropa de
invierno un dia caluroso).

Dificultad para la realizacion de actividades cotidianas: A medida que avanza la
enfermedad, seguir las rutinas tanto en el hogar como en el trabajo se convierte en un
reto. En parte debido a los fallos de memoria que les impide recordar como hacian las
cosas, a la dificultad para interactuar, etc.

Pérdida de objetos en lugares inusuales: En ocasiones, comienzan a dejar los objetos
en lugares que no les corresponden o vagabundean con ellos de un lado para otro sin
un sentido.

Delirios, paranoias y/o alucinaciones: Los delirios son creencias falsas que surgen en
la mente de la persona con Alzheimer y que considera verdaderas (por ejemplo, que
un familiar les esta robando). Las paranoias, son un tipo de delirio en el que el individuo
con EA considera, sin razén aparente, que los demds son malas personas. Por ultimo,
las alucinaciones consisten en que la persona experimenta ciertas sensaciones como
oler, oir, ver o sentir cosas que no existen (por ejemplo, los enfermos pueden ver
personas en una sala, cuando en realidad no hay nadie).

Sintomas conductuales y psicoldgicos: Dentro de este grupo podemos encontrar
sintomas como agitacidén, negativismo, apatia o desinterés, indiferencia ante cosas que
anteriormente le preocupaban, alteraciones del suefo, deambulacién erratica,
cambios en la conducta sexual, agresividad, cambios en el apetito, sintomas
depresivos, pérdida de espontaneidad y alta demanda de atencién.

Fases de la Enfermedad de Alzheimer

La esperanza de vida de un paciente diagnosticado con Alzheimer es de aproximadamente
cuatro a ocho afios, pudiendo llegar a vivir diez 0 mas. Durante este periodo de tiempo que se
caracteriza por ser lento e insidioso, algunos autores coinciden en diferenciar tres fases de la
enfermedad: leve, moderada y avanzada. Llevado a la préctica resulta complicado enmarcar al
paciente en una de ellas, puesto que es un proceso homogéneo y al igual que el cuadro clinico,
tiene un curso distinto en cada individuo (National Institute on Aging, 2021).
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Cada fase supone una pérdida de capacidades respecto a la anterior y tiene una serie de
caracteristicas que se explican a continuacién (AFA Cantabria, 2020; Allegri et al., 2015; Breijyeh
& Karaman, 2020; Salvador Coscujuela, 2021):

Fase leve o etapa inicial

Su duracién se extiende un espacio variable de tiempo, generalmente de dos a cuatro afios. Se
caracteriza por la aparicion de pérdidas de memoria a corto plazo que no interfieren
notablemente en la vida de la persona (por ejemplo, olvida donde se ha dejado algunos objetos,
fechas o nombres). En esta fase, la persona puede desorientarse en espacios desconocidos y es
posible que su lenguaje sea empobrecido y con dificultad para formar frases complejas.

Respecto a la capacidad para el desempeno de las actividades, la persona puede comenzar a
tener dificultades para llevar a cabo tareas que hasta ese momento no le suponian ningin
problema (como cocinar, conducir o manejar el dinero).

En cuanto a la personalidad, empieza a haber cambios sutiles, como la aparicién de apatia o
irritabilidad, en parte relacionado con la frustracion/preocupacion que le producen los olvidos.

Fase moderada o etapa intermedia

Suele durar de tres a cinco afos. En esta fase la pérdida de memoria se vuelve mas evidente
gue en la anterior (no es capaz de recordar si ha realizado ciertas actividades, olvida cosas que
le cuentan...). Es en esta etapa en la que se aprecia con mayor claridad el denominado “sindrome
afaso-apraxico-agndsico”:

e Afasia: Hace referencia a la afectacion del lenguaje. En este periodo la persona puede
comenzar a emplear frases cortas automatizadas y un vocabulario pobre que en
algunos casos se limita a la repeticion.

e Apraxia: Es la dificultad de desempefiar tareas que requieren recordar una serie de
pasos o movimientos a seguir. Como consecuencia, el paciente seraincapaz de vestirse
solo o de usar ciertas herramientas.

e Agnosia: Relacionada con la incapacidad para interpretar la informacidn que nos llega
a través de los sentidos. En este momento, pueden comenzar las dificultades para
reconocer a personas cercanas como familiares o amigos y las pérdidas de memoria
retrograda (por ejemplo, dificultad para sefalar acontecimientos importantes de su
vida).

Las alteraciones de la personalidad contindan acentuandose, apareciendo una pérdida en el
control de los impulsos o las alucinaciones. Llegados a este punto, en el que el paciente combina
periodos de lucidez con otros de confusion, requieren la supervisiéon continua de un cuidador.

Fase severa o avanzada

La duracién de esta fase final es variable, viéndose incrementada o disminuida por factores
como la calidad de los cuidados que reciba la persona o su estado de salud. Se presenta un
amplio y marcado incremento de la afectacidon de todas las funciones cerebrales. Aparecen
estereotipias, rigidez muscular, trastornos de la marcha, etc.

El enfermo presenta una incapacidad total para reconocer a otros e incluso a si mismo en el
espejo.
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La capacidad para desempefiar las actividades cotidianas mdas basicas se pierde, pudiendo
aparecer pérdida del control de los esfinteres. La dependencia del enfermo en el cuidador es
total.

Tabla 1. Resumen de signos y sintomas en cada etapa.

FASE LEVE FASE MODERADA FASE AVANZADA
Disminuye la
Memoria conf:entrauon y Me'morla reciente y Olvido total
olvida eventos lejana afectada
recientes
. Desorientacion . .,
] ., Inicio de . Desorientacion
Orientacion incluso en lugares

Capacidad de
reconocimiento

Comunicacion

Personalidad

Desempeiio  de

desorientacion

Sin cambios muy
significativos

Capaz de
mantener
conversaciones

Apatia, depresion,
irritabilidad...

Dificultad leve
para realizar
actividades

conocidos

Dificultad para
reconocer a sus
convivientes

Dificultad para
expresarse y
comprender

Agresividad,
embotamiento
emocional,
alucinaciones

Dificultad para
realizar actividades
basicas. Conductas

completa
Incapacidad para
reconocerse a si

mismo en el espejo

Pérdida de la
capacidad del habla

Incontinencia y/o

actividades alimentacidén asistida

avanzadas e
instrumentales

repetitivas (ej:
vagabundeo)

Fuente: Elaboracion propia. Datos extraidos de: KnowAlzheimer (Brescané, 2018).

Como ya se ha mencionado anteriormente, el proceso de la enfermedad de Alzheimer
comienza afos antes de que se pongan de manifiesto los primeros signos y sintomas (10-20
afios). Por este motivo, en ocasiones, se sefiala la existencia de una cuarta fase que ocurrira
previamente a la fase leve. Este lapso se conoce como fase preclinica, en la que tienen lugar los
primeros cambios estructurales y funcionales del cerebro, pero que sdélo suele ser detectada en
el contexto de una investigacién. Ademas, este inicio de la formacién de los depdsitos no implica
necesariamente que el sujeto vaya a desarrollar la enfermedad por lo que hasta ese momento
los datos serian insuficientes para la realizacién de un diagndstico (Allegri et al., 2015; Breijyeh
& Karaman, 2020).

2.6 Diagnostico

El Alzheimer es una enfermedad que hoy en dia permanece infradiagnosticada. Solamente el
5% de los pacientes con demencias leves reciben un diagndstico. Esta problematica tiene su
origen en la confluencia de diversos factores, como el desconocimiento de la enfermedad que
tiene la poblacién general o en el caso del personal sanitario, la falta de costumbre de interrogar
sobre problemas de memoria (Villarejo Galende et al., 2021).
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A lo anterior, debemos sumarle la complejidad que implica llegar a un diagndstico de
Alzheimer, pues no hay un Unico estudio que pueda ser determinante por si solo. Ademas, la
Unica prueba existente que determina de manera definitiva la presencia de EA es el examen
histolégico que solo puede ser realizado tras el fallecimiento del enfermo, mientras tanto sera
diagndstico “probable” (Atri, 2019; Fundacién Alzheimer Espafia, 2015; Khan et al., 2020).

Para establecer un diagndstico, lo primero que debe ocurrir es que el paciente cumpla una
serie de criterios estandarizados. En el caso de los establecidos por el Manual Diagndstico y
Estadistico de los trastornos mentales en su ultima actualizacién (DSM-5), las demencias se
encuentran enmarcadas en la categoria “Trastorno neurocognitivo mayor o menor”. Los
criterios del “Trastorno neurocognitivo mayor” incluyen la necesidad de que haya un “declive
cognitivo significativo” que “interfiera con la autonomia del individuo en las actividades
cotidianas” y que, ademas, no ocurra en el “contexto de un sindrome confusional, ni se explique
mejor por otro trastorno mental” (Asociacion Estadounidense de Psiquiatria, 2014).

Una vez el individuo ha cumplido los requisitos para ser considerado dentro del grupo
“Trastorno neurocognitivo mayor”, se debe determinar la causa, entre cuyas opciones se
encuentra la EA, para la cual los criterios son los cuatro siguientes (Asociacidon Estadounidense
de Psiquiatria, 2014):

A. “Se cumplen los criterios de un trastorno neurocognitivo mayor o leve.”

B. “Presenta un inicio insidioso y una progresiéon gradual del trastorno en uno o mas
dominios cognitivos (en el trastorno neurocognitivo mayor tienen que estar afectados
por lo menos dos dominios).”

”n

C. “Se cumplen los criterios de la enfermedad de Alzheimer probable o posible (...).

D. “La alteracion no se explica mejor por una enfermedad cerebrovascular, otra
enfermedad neurodegenerativa, los efectos de una sustancia o algun otro trastorno
mental, neuroldgico o sistémico.”

Como parte de la evaluaciéon y las pruebas que se realizan para el diagndstico, estd la historia
clinica que es una de las herramientas mas importantes y que se obtiene principalmente a través
del paciente o de un informante valido. Otro de los métodos que pueden afadir claridad a los
datos recogidos, es la evaluaciéon cognitiva con test neuropsicolégicos estandarizados. El
problema es que a veces estos carecen de la sensibilidad necesaria para detectar los casos de
deterioro cognitivo leve (Villarejo Galende et al., 2021).

El uso de pruebas de imagen cerebral y estudios de laboratorio son también clave para la
emision de un probable o posible diagndstico de EA. Estos métodos no solo aportan mas
informacién, sino que ademas permiten realizar un diagndstico diferencial, es decir, descartar
la existencia de otras enfermedades neuroldgicas que puedan ser las responsables del cuadro
clinico (por ejemplo, tumores, la hidrocefalia del adulto, las lesiones vasculares, etc.) ( National
Institute on Aging, 2021; Weller & Budson, 2018).

Dentro de las pruebas de neuroimagen diferenciamos dos tipos. El primero, la Neuroimagen
estructural, como es el caso de la tomografia computarizada (TC) o la resonancia magnética
(RM). En segundo lugar, la Neuroimagen funcional que permite la valoracidn de un gran nimero
de funciones cerebrales. Una de las mas empleadas es la tomografia por emisién de positrones
(PET). Las pruebas de tipo funcional también permiten analizar la respuesta cerebral a
determinados estimulos (Tellechea et al., 2018).
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Nuevos métodos diagndsticos

Hasta hace no mucho tiempo, el diagndstico solo podia realizarse en fases avanzadas de la
enfermedad, cuando el paciente habia perdido su autonomia. Sin embargo, gracias al desarrollo
de nuevas técnicas es posible hacerlo en los individuos que estan en alto riesgo, o en estadios
iniciales de la enfermedad (IDIVAL, 2017).

Entre las pruebas novedosas, destacan algunas como los biomarcadores que han ayudado a
incrementar la certeza diagnostica. Se denomina biomarcador a “cualquier método que pueda
medir en vivo y en forma especifica y confiable aspectos fisiopatoldgicos (proceso) de una
enfermedad, en el caso de la EA los biomarcadores detectan la acumulacién del beta-amiloide y
tau en forma directa”. El inconveniente es que su uso no se extiende a todos los pacientes, sino
gue se limita a casos atipicos o en dmbitos como el de la investigacién. Un ejemplo puede ser la
P-taul81, que se deposita en el cerebro y es capaz de atravesar las barreras, llegado finalmente
a la sangre donde puede ser medida (Allegri et al., 2015; Khan et al., 2020).

2.7 Tratamiento
2.7.1 Terapia farmacoldgica

Las posibles lineas de tratamiento farmacoldgico para ralentizar la progresion de la EA o paliar
sus sintomas no han sido actualizadas desde hace una década, con la aprobacion de la
memantina. La complejidad de esta patologia, causada por un amplio entramado de procesos,
hace que muchos de los agentes farmacoldgicos no superen las fases experimentales. Esta
complejidad también hace que en ocasiones sea necesario aplicar una terapia combinada de
medicaciones para abordar los distintos frentes. Actualmente, en el marco de la Unién Europea
estan disponibles dos grupos de medicamentos: Los inhibidores de la colinesterasa y un
antagonista del receptor de N-metil-D-aspartato (memantina) (Cummings et al., 2019).

Inhibidores de la colinesterasa

Los inhibidores de la colinesterasa han sido considerados por muchos clinicos el tratamiento
de primera linea para la enfermedad de Alzheimer (EA) desde que fue desarrollado el primero
en el afio 1997. Segun la Agencia Espafiola del medicamento, este grupo de farmacos genera
beneficios en las etapas leves a moderadamente severas de la enfermedad, no habiéndose
testado en etapas graves (AEMPS, 2022; Birks, 2016).

Dentro de este grupo destacamos tres: el donepezilo, la rivastagmina y la galantamina. Todos
ellos tienen mecanismos distintos, pero comparten un mismo objetivo, incrementar la
concentracién de acetilcolina, pues como ya se ha explicado anteriormente, segln la teoria
colinérgica en las personas con EA tendria lugar un déficit de acetilcolina (Manuel et al., 2018) .

Su funcionamiento es avalado por Birks (2016), que refiere que los resultados de 13 ensayos
demuestran el efecto beneficioso de los inhibidores en comparacién con el placebo sobre la
funcidn cognitiva y las medidas del estado clinico global a los 6 meses o mas.

Memantina

Ademas de los anticolinesterasicos, disponemos de farmacos que tratan de paliar los sintomas
mediante otro mecanismo distinto. En este caso, el enfoque se centraria en el sistema
glutamatérgico, ya que, segun la teoria colinérgica, en la EA se produce un aumento de la
concentracién extracelular de glutamato (principal neurotransmisor excitatorio del cerebro).
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Diversos autores han coincidido en que su incremento puede producir la muerte neuronal, un
fendmeno que se conoce como excitotoxicidad (Allegri et al., 2015).

La memantina es un antagonista no competitivo del receptor de N-metil-D-aspartato (NMDA)
y agonista de la dopamina. Cuando el glutamato se une al receptor NMDA, se activan los canales
celulares del ion calcio, y este entra a la célula en grandes concentraciones, provocando su
turgencia. Por esta razén, la memantina se ha postulado como un remedio para disminuir la
entrada masiva de glutamato y estd indicada para el tratamiento en pacientes con EA moderada
a grave (Manuel et al., 2018; Weller & Budson, 2018).

Futuras lineas de tratamiento farmacoldgico

Entre los avances que han experimentado las terapias frente a la EA, suena con fuerza el
farmaco denominado Aducanumab. Este es un anticuerpo monoclonal humano que se une
selectivamente a los agregados de proteina beta-amiloide (placas beta-amiloide) y favorece su
disgregacion (Weller & Budson, 2018).

“Es la primera terapia que tiene la aprobacidon de la Administracion de Alimentos vy
Medicamentos de los Estados Unidos (FDA) que combate la biologia fundamental de la
enfermedad del Alzheimer”. Sin embargo, la agencia europea del medicamento (EMA) rechazé
su comercializacion, sefialando que, “aunque Aducanumab reduce los depdsitos de beta
amiloide en el cerebro, no se ha establecido el vinculo entre este efecto y la mejoria clinica”
(Alzheimer’s Association, 2022; European medicines agency, 2022).

Este tipo de farmacos encaminados a la reduccion de las causas, suponen un nuevo paradigma
en el tratamiento de la enfermedad de Alzheimer. A pesar de lo cual, en la actualidad no
contamos con ningun tratamiento que permita detener o eliminar la EA, sino que se limitan a
paliar sus sintomas clinicos (Allegri et al., 2015; Manuel et al., 2018; Weller & Budson, 2018).

2.7.2 Terapia no farmacolégica

La terapia no farmacoldgica (TNF) es una “intervencién no quimica (no se emplean farmacos o
similares) que tiene una base tedrica y se focaliza en las necesidades del paciente o el cuidador.
Estas intervenciones tienen como objetivo mejorar la calidad de vida tanto del paciente como
de su familia, pues tratan de lograr el mayor grado de independencia y autonomia posible
adecuado a la situacion de cada enfermo” (Olazaran et al., 2010).

Las investigaciones sefialan que en algunos casos las TNF combinadas con el uso de terapia
farmacoldgica, pueden ser mas efectivas que el uso exclusivo de la terapia farmacolégica, como
método para combatir los sintomas principales de la EA (CEAFA, 2016).

Las TNF pueden ir enfocadas al trabajo de distintas dreas segun la intervencién disefiada, que
puede ser el area emocional, cognitiva o funcional. Igualmente, pueden ir dirigidas al propio
enfermo o a su cuidador principal. Dentro de las intervenciones no farmacoldgicas, encontramos
algunas de las siguientes (CEAFA, 2016):

e Estimulacién cognitiva: En esta categoria se engloban todas aquellas actividades
dirigidas a mantener el funcionamiento cognitivo (atencidn, concentracion, orientacién
en las tres esferas, memoria, lenguaje, calculo, funciones ejecutivas, etc.) asi como al
desarrollo de estrategias para compensar los déficits generados por la EA. Es importante
que estén centradas en las capacidades residuales, es decir, las que el individuo aun no
ha perdido, para evitar que les genere frustracidon. Pueden ser aplicadas en todas las
fases de la enfermedad, aunque su mayor efectividad es en la etapa inicial.
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Entrenamiento de las actividades de la vida diaria (AVD): Las AVD se dividen en tres
categorias: basicas (referidas al autocuidado y la movilidad), instrumentales
(relacionadas con lainteraccion con el entorno, como el uso del transporte o del dinero)
y avanzadas (vinculadas con la autorrealizacidon, como el desemperio del trabajo). En
este caso las intervenciones estdn centradas en el mantenimiento de la
autonomia/independencia del paciente en las AVD, mediante ayudas verbales o fisicas.

Musicoterapia: Una de las razones para emplear la musica como elemento terapéutico
es que tiene un significado personal, por lo que puede contribuir a la recuperacién de
recuerdos asociados a la misma, asi como a la expresion de los sentimientos.
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3. CAPITULO Il. CONVIVENCIA CON LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y
SALUD MENTAL

Previamente a que les sea comunicado por parte del médico el diagnostico de EA, tanto el
entorno préximo como los pacientes, en su mayoria, han contemplado la posibilidad de que la
clinica que estaban experimentando, fuese causada por algun tipo de demencia. Antes de acudir
al sistema sanitario, las familias identifican sintomas de alarma, al mismo tiempo que observan
como la identidad del paciente se deteriora progresivamente. Concretamente, un estudio
prospectivo realizado en cuidadores y pacientes con EA reveld que el 79% de los cuidadores
sospechaban con anterioridad al diagndstico que su familiar padecia una enfermedad mental
(Llado et al., 2008; Rubio Acufia et al., 2018) .

Por su parte, los enfermos comienzan gradualmente a ser conscientes de los cambios que estan
ocurriendo debido a la concatenacién de eventos andmalos. Un participante del estudio
realizado por Campbell S et al. (2016), refirié lo siguiente: ' Me di cuenta de que las cosas estaban
cambiando con mi mente'.

Los cambios observados que llevan a iniciar el camino hacia la busqueda del diagnéstico son
principalmente los problemas cognitivos y de memoria, que hacen que la persona se vuelva
olvidadiza y encuentre dificultad para el desarrollo de ciertas tareas. Del mismo modo destacan,
la ocurrencia reiterada de errores en el desempefio de las rutinas familiares y laborales, asi como
los cambios en la relacion con el entorno y en la personalidad del enfermo. En los estudios
consultados, los cambios comportamentales solamente eran mencionados por los cuidadores
(Campbell et al., 2016; Perry-Young et al., 2018).

A pesar de contemplar los sucesos mencionados, las personas tardan intervalos de entre 8 a
52 meses en acudir en busca de consejo profesional cuando debutan con este tipo de sintomas.
Las razones que llevan a esta demora incluyen el edadismo, el estigma, el miedo a las
consecuencias o la negativa/encubrimiento de los sintomas por ambas partes (familia y
paciente), entre otras (Perry-Young et al., 2018).

En un estudio realizado a pacientes con demencia leve a moderada, principalmente de tipo
Alzheimer, algunos de los entrevistados notificaron haber sido conscientes de sus pérdidas de
memoria tiempo antes, pero ocultadrselo a sus familias por miedo a perder su autonomia
(Riqguelme-Galindo et al., 2020).

En referencia a este punto, el diagndstico de EA en los ancianos que viven solos puede
demorarse hasta la aparicién de problemas mas incapacitantes (por ejemplo, higiénicos). Un
asunto que puede estar incentivado por el objetivo de mantenerse en sus hogares el mayor
tiempo posible (Portacolone et al., 2018).

3.1 Consecuencias en la salud mental del paciente.

Si estudiamos como la enfermedad de Alzheimer (EA) afecta a la salud mental de las personas
a las que recientemente se les ha comunicado que padecen esta patologia, los momentos
cercanos al diagnéstico resultan especialmente relevantes.

Los sentimientos o las sensaciones que pueden ser desencadenadas tras ser conocedores de
que padecen dicha enfermedad, han generado un debate histérico en el ambito sanitario, que
gira en torno a si son mayores los beneficios derivados de su comunicacion que los perjuicios.

Independientemente de los argumentos tanto a favor como en contra que puedan emitirse,
los pacientes tienen el derecho a saber que es aquello que les sucede en materia de salud.
Concretamente en Espafia, la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, en el articulo 4, dictamina que
“Los pacientes tienen derecho a conocer, con motivo de cualquier actuacién en el ambito de su
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salud, toda la informacién disponible sobre la misma, salvando los supuestos exceptuados por
la Ley (...)” (LEY 41/2002, de 14 de noviembre, Basica Reguladora de La Autonomia Del Paciente
y de Derechos y Obligaciones En Materia de Informacién y Documentacion Clinica., 2002).

La escasa literatura existente que aborda este tema apunta que desde el mismo momento en
el que los pacientes son conocedores de su patologia, la mayoria comienza un proceso de
adaptacion de sus vidas, diferente en cada caso y con reacciones iniciales que oscilan desde la
incredulidad y la conmocién, hasta la tranquila aceptacién. Algunos trabajos que tratan de
conocer como se ve afectado el individuo a nivel emocional, describen reacciones como
(Campbell et al., 2016; Milby et al., 2017; Portacolone et al., 2018):

e Alivio: este sentimiento es referido por algunos pacientes, aludiendo al hecho de la
tranquilidad que les proporciond encontrar respuestas a aquello que les venia
sucediendo desde tiempo atrds, asi como la autoafirmaciéon de que sus sospechas hasta
el momento eran correctas. Ademas, en el estudio realizado por Portacolone, E. et al.
(2018), una paciente afirmé sentirse aliviada porque la EA no implicaba un tratamiento
agresivo, es decir, se vio aliviada al pensar en las consecuencias a corto plazo.

e Angustia: Ser conscientes de que padecen una enfermedad irreversible e incapacitante
a medio/largo plazo, asi como no saber qué pasos seguir, hizo que en distintos estudios
algunos pacientes indicasen encontrarse en una situacion que ellos mismos asemejaban
a un estado de “shock”. La aparicién de la angustia también se relaciona con el hecho
de conocer que esta enfermedad, de la que no existe cura, condicionarad por completo
su capacidad para vivir de forma auténoma. Del mismo modo, aparece el temor a olvidar
a sus seres queridos o ser una carga para su familia.

e Negacion y evitacidn: Estas actitudes son comunmente empleadas por los individuos a
lo largo de todo el proceso, incluso como mecanismo protector durante el duelo, con el
fin de afrontar la preocupacion que les genera la evolucion de la enfermedad en el
futuro. Por ejemplo, aun siendo conocedores de su enfermedad, los estudios reflejan
como algunos pacientes atribuyen las pérdidas de memoria al envejecimiento como
método para normalizar la clinica, conservar su identidad tanto social como personal y
disminuir el sufrimiento.

Siguiendo esta misma linea, un estudio realizado a treinta y tres pacientes que cumplian los
criterios de EA, en el que se establecieron dos grupos en funcion de si quisieron o no recibir el
diagndstico (el 78,8% quiso conocerlo), concluyd que, tras su comunicacién no se encontraron
modificaciones clinicas ni emocionales en los pacientes distintas o especialmente resefiables de
aquellos a los que no les fue comunicado su diagndstico, tampoco hubo cambios significativos
en la entrevista psicoldgica tres semanas posteriores al mismo (Lladd et al., 2008).

Por su parte, los beneficios de conocer el diagndstico se han visto reflejados principalmente en
las primeras etapas. Entre ellos, estan la posibilidad de iniciar una linea terapéutica encaminada
a la reduccién de la sintomatologia y especialmente, al desarrollo de estrategias que traten de
suplir los inconvenientes de la vida diaria generados por la EA. Asi mismo, el paciente tiene la
capacidad de fijar objetivos a corto plazo o arreglar asuntos legales para los cuales precisa gozar
de plenas facultades (Robles et al., 2011).

Cuando hablamos de como la EA afecta a la salud mental, encontramos un conjunto de
sintomas que son denominados sintomas conductuales y psicolégicos de la demencia, cuya
aparicidn se vincula entre otros, a las alteraciones del sistema serotonérgico. Dentro de este
grupo se distingue una amplia gama de alteraciones emocionales como la agresién,
desinhibicidn, ansiedad, depresidn, apatia, delirios y alucinaciones. Estos sintomas afectan a casi
el 90% de los enfermos y aparecen en todas las etapas, aunque principalmente lo hacen en la
fase pre-clinica o la etapa de deterioro cognitivo leve y se desarrollan progresivamente
(Chakraborty et al., 2019; Chen et al., 2021).
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Un estudio realizado por Jeeye L. et al. (2017), con el objetivo de examinar las diferencias de
género respecto a los sintomas psicoldgicos y conductuales de la demencia, reveld que la salud
mental de los hombres y las mujeres puede verse afectada de forma distinta. Concretamente en
fases leves de la enfermedad las mujeres tienen mayor tendencia al desarrollo de
depresion/disforia que los hombres. En el caso de los hombres, en la etapa leve se registraron
mas comportamientos de tipo agresivo y regresivo.

Si tenemos en cuenta ambos géneros, la apatia (prevalencia 49%) y los sintomas depresivos
(prevalencia 42%) constituyen los principales sintomas neuropsiquiatricos en las fase leves o
moderadas de la EA (Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia, 2016; Villarejo Galende et
al., 2021).

Uno de los instrumentos disponibles para la evaluacién de la sintomatologia depresiva en
etapas leves es la escala de depresion de Hamilton (HAMD). En la practica estas escalas deben
ser aplicadas con cautela, puesto que los BPSD tienen a aparecer de forma conjunta y sus
resultados pueden verse influidos por sesgos (Chen et al., 2021).

La revision publicada por Chen et al. (2021), sefialé que los sintomas neuropsiquiatricos
estaban estrechamente relacionados con el deterioro cognitivo global y el deterioro de las
actividades de la vida diaria. Por ejemplo, en el caso de la depresidn se vincula a una disminucion
de lafuncidn ejecutivay de la memoria. La apatia también estaria relacionada con la disminucion
de la funcidn ejecutiva.

Lairrupcién de la EA en la vida de los individuos no sélo tiene repercusiones a nivel emocional,
sino que también son significativas las consecuencias en otros campos, como es el caso del
ambito social. El entorno social en el que vive el paciente, es decir, principalmente sus allegados
0 personas cercanas, puede repercutir en el transcurso del proceso, asi mientras en algunos
casos constituye un punto clave en el mantenimiento del bienestar de la persona, en otros,
contribuye a la aparicion de la angustia y al aislamiento social. En ocasiones, las personas que
han recibido un diagndstico de EA rehldyen de los encuentros sociales para ocultar la
sintomatologia y evitar la estigmatizacion (Milby et al., 2017).

Al igual que el nivel de apoyo percibido por parte del entorno puede constituir un “arma de
doble filo”, también puede hacerlo el historial familiar de casos de demencia. Esto se debe a
que, aungue que el contacto previo con la enfermedad implica un mayor conocimiento acerca
de cémo actuar, especialmente en estas primeras etapas cargadas de incertidumbre, también
conlleva un conocimiento cercano de la evolucidn de esta y sus consecuencias en la etapa mas
avanzada (Campbell et al., 2016).

3.2 Consecuencias en la salud mental del cuidador principal
3.2.1 Perfil del cuidador principal

El deterioro que generan las demencias hace que con el paso del tiempo quienes las padecen
vayan a precisar la ayuda de una figura a la que se conoce como cuidador principal (CP). El
término “cuidador principal” segun la SEGG, alude a la persona que “asume la responsabilidad
de cuidar y de la supervisién de los cuidados”. Aceptar esta responsabilidad, implica tener que
enfrentarse a la carga fisica y emocional que supone la dedicacién continua al cuidado (Sociedad
Espafiola de Geriatria y Gerontologia, 2013).

Este papel es desempefiado por mujeres (hijas y esposas) en el 88,5% de los casos, de edad
media (45-65 afos), con estudios de grado medio y convivientes con el paciente. A medida que
la enfermedad vaya avanzando, habra factores propios del cuidador como la edad, el sexo, el
nivel de estudios, el bienestar emocional o el tiempo que dedica a los cuidados, que influyan en
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la aparicion de sobrecarga (Ruiz-Fernandez et al., 2019; Sociedad Espafola de Geriatria y
Gerontologia, 2016).

Los modelos de prestacidon de cuidados de larga duracidon que predominan en Europa y, por
ende, en Espafia, tienen puntos comunes entre si, como es el caso de la atribucién a la red
familiar de un papel central en la organizacion y prestacion de los cuidados a la poblacidn
envejecida. Segun la Sociedad Espaiola de Geriatria y Gerontologia, en el afo 2016 el 47% de
los CP eran familiares (Sanchez Salmerdn et al., 2021; Sociedad Espafiola de Geriatria y
Gerontologia, 2016).

Debido a que este tipo de modelos imperan en las creencias de la poblacién, cuando es
comunicado el diagnostico de EA, puede llegar a existir una obligacién moral, principalmente en
las mujeres, de hacerse cargo de la persona enferma. Ademas, aparece el sentimiento de
responsabilidad que los lleva, en ocasiones, a no aceptar la ayuda de otros (Ruiz-Fernandez, et
al., 2019).

3.2.2 Impacto emocional y afectacion de la salud mental

Desde el momento en el que reciben el diagndstico se pone de manifiesto el impacto de la
enfermedad en distintos aspectos de la vida de la familia del enfermo y especialmente, en la del
cuidador principal (econémico, afectivo, emocional...) (Rubio Acufia et al., 2018).

Los resultados de un estudio realizado por Lladd A. et al. (2008), sugirieron que el impacto
psicolégico en el cuidador comienza en el momento en el que recibe el diagnéstico,
independientemente de que la carga de cuidados aln sea leve. Entre las reacciones vinculadas
a este evento, destacan la aparicién de sintomatologia depresiva, tristeza, desanimo, soledad,
ira, desesperanza o fatiga (Grabher, 2018) .

La enfermedad de Alzheimer, al igual que el resto de las demencias, implica un deterioro
cognitivo cada vez mayor, asi como una pérdida de capacidades. Ser testigos de este deterioro
de laidentidad y las habilidades de la persona, conlleva que algunos familiares experimenten un
sentimiento de pérdida. Este sentimiento forma parte del denominado “duelo anticipatorio”, un
término empleado por primera vez por Erich Lindemann (1944), que se produce antes de que
tenga lugar el fallecimiento del enfermo, por la anticipacion de las pérdidas que iran ocurriendo
(Alameda Salazar, 2020; Grabher, 2018).

El duelo o pesar, es definido por los Descriptores de Ciencias de la Salud como una “tristeza
normal y apropiada en respuesta a una causa inmediata. Es auto-limitante y desaparece
gradualmente dentro de un periodo razonable de tiempo”. Las conductas que se desarrollan en
este periodo de tiempo no deben ser consideradas patoldgicas, sino que han de interpretarse
como un intento de adaptacion de la persona a la nueva situacién (Organizacién Panamericana,
2020; Salvador Coscujuela, 2021).

El hecho de convertirse en cuidador supone atravesar una serie de etapas, similares a las del
duelo. Estas etapas abarcan desde el shock y la incertidumbre inicial, hasta la adaptacidn.
Podemos clasificar las etapas en tres (Ferrer Hernandez & Cibanal Juan, 2008):

a) Fase inicial, en la que predominan la incertidumbre y la falta de conocimientos.
b) Fase intermedia, caracterizada por el cansancio.

c) Fase severa, en la que puede tener lugar tanto la saturacion como el
acostumbramiento o adaptacién.

Con la finalidad de avanzar en la consecucion de estas etapas, el CP dispone de tres
herramientas: la busqueda de ayuda, aprender a manejar las conductas de la persona a su cargo
y saber manejar la carga emocional que supone contemplar el deterioro del ser querido. Adaptar
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su vida de tal forma que les permita satisfacer las necesidades de la persona enferma, implica
establecer modificaciones que pueden interferir en la salud mental del CP como redisefiar roles,
cambiar objetivos u expectativas, la pérdida o el cambio en las relaciones sociales, manejar la
sensacion de dependencia continua de otro en uno mismo, etc. Este sentimiento de “plan de
vida frustrado” aumenta la carga emocional y fisica percibida (Rubio Acufia et al., 2018).

La tarea de cuidar afecta al estado de salud mental del 49,5 % de los cuidadores y los problemas
mas relevantes son (Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia, 2016):

a) Frustracion e impotencia (73 %).
b) Ansiedad (61,5 %).

c) lIrritabilidad y enfado (60 %).

d) Depresiény tristeza (57,5 %).

El nivel de estrés y ansiedad producido por el cuidado de la demencia es mayor que el de otras
enfermedades crénicas incapacitantes. En el caso de la ansiedad, su aparicién guarda relacidn
con la antigliedad de los cuidados, siendo mayores los niveles que se registran en los cuidadores
gue estan iniciandose (0 a 3 afios) que en los que llevan mas de diez afios (Ferrer Hernandez &
Cibanal Juan, 2008; Sanchez-Anguita Mufioz, 2019).

Todo lo anteriormente mencionado, aumenta el riesgo de sobrecarga del cuidador y cuando
esta se produce, puede aparecer un deterioro en la relacion entre el cuidador y el paciente, que
podria tener repercusién en los sintomas neuropsiquiatricos en el sujeto enfermo. En el caso de
la persona que presta los cuidados, la sobrecarga conlleva un incremento significativo de la
frecuencia de enfermedades psicoldgicas y fisicas en comparacidn con las personas de su edad
gue no tienen que asumir este rol (Ferrer Hernandez & Cibanal Juan, 2008; Ruiz-Fernandez et
al., 2019).

Ademas, la sobrecarga del CP se ha establecido como uno de los principales factores de riesgo
para la institucionalizacion de la persona con EA. En el comienzo de la convivencia con la
enfermedad, es probable que surja el debate sobre la institucionalizacion, la cual
frecuentemente genera rechazo en las familias y hace que aparezcan los sentimientos de
culpa/abandono, por lo que son habituales las dudas sobre el lugar en el que se llevaran a cabo
los cuidados (Ferrer Hernandez & Cibanal Juan, 2008; Rubio Acufia et al., 2018).

Otra de las emociones que se desencadena en los CP cuando comienzan a prestar cuidados a
la persona enferma, es el miedo. El miedo, se debe principalmente al desconocimiento sobre la
enfermedad y todas las cuestiones que la rodean (tratamiento, falta de informacién adecuada
sobre el diagndstico, etc.). Distintas revisiones sefialan que la falta de conocimientos son una de
las principales causas de problemas a la hora de satisfacer de manera adecuada las necesidades
de la persona con EA. Concretamente los niumeros indican que hasta un 96% de los cuidadores
manifiestan desconocer aspectos fundamentales y tener miedo de enfrentarse al enfermo (Ruiz-
Fernandez et al., 2019).

Esta incertidumbre, asi como la “sensacién de ser lanzado a la corriente”, generan un
sufrimiento y un desgaste mayor que si tuviese lugar una preparacion u orientacién impartida
por los propios profesionales de la salud. Por ello, son importantes las actividades destinadas al
aprendizaje del control de las emociones, asi como al desarrollo de estrategias que les permitan
gestionar las del paciente (Ferrer Hernandez & Cibanal Juan, 2008).

Al igual que en la metafora planteada por Aaron Antonovsky en los afios setenta, también
conocida como “el rio de la vida”, lo que nos interesa no es “salvar” a las personas de la
corriente, sino darles las herramientas para conseguir que naden bien, y no sean arrastrados por
esta (Vinje et al., 2017).
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4. CAPITULO lll. ENFERMERIA Y ALZHEIMER

El cuidado del paciente con enfermedad de Alzheimer requiere la elaboracidn de un plan de
cuidados individualizado, capaz de contemplar y abordar las particularidades de cada caso
(Carmona & Murgui, 2015).

Para la elaboracion de este esquema de cuidados en el ambito de la enfermeria, se emplea el
proceso de atencion de enfermeria (PAE) que consta de un total de cinco etapas y tiene como
objetivo identificar el estado de salud del paciente. Las cinco etapas en las que se debe basar la
enfermera para identificar las intervenciones necesarias son: valoracidn, diagndstico,
planificacién, ejecucién y evaluacion (Martinez et al., 2022).

En lineas generales, las intervenciones necesarias a realizar por el personal de enfermeria son
las siguientes: puesta en marcha de la funcidon educativa, guia de recursos disponibles,
seguimiento y cuidado de la persona enferma, cuidado o potenciacidn del autocuidado del CP.

Se ha evidenciado que las intervenciones enfermeras contribuyen a reducir tanto la carga
emocional como fisica en cuidadores y familiares (Vargas, 2012).

4.1 Educacién

El papel educativo de la enfermeria es un eslabén clave durante todas las etapas de la
enfermedad, aunque es probable que en el inicio de su manejo cobre un papel ain mas
relevante. Este rol educador puede ir dirigido a distintos objetivos como: La educacion para la
salud (EPS) que nos permita potenciar los factores protectores y la informacion al
paciente/familiares para disminuir las lagunas de conocimiento de la EA.

Educacion para la salud

La EPS trata de instar a las personas al “desarrollo de habitos saludables, al uso racional de los
servicios sanitarios a su disposicion y a la toma de decisiones, con la finalidad de mejorar su
estado de salud y el medio en el que viven”. Es una de las herramientas para lograr la promocién
y prevencidn de la salud (Organizacion Mundial de la Salud, 1989).

Concretamente, dentro del término prevencién se engloban tres subtipos: la prevencién
primaria, la prevencion secundariay la prevencién terciaria (Aguilar et al., 2017; Liss et al., 2021).

e Prevencion primaria: Actividades dirigidas a la poblacidén general, aplicadas antes de
gue aparezca la enfermedad y cuyo objetivo es disminuir el nimero de casos
(incidencia). Algunos estudios han sugerido que la instauracion de ciertos factores
protectores combinados (actividad cognitiva, ejercicio, dieta saludable, no habitos
toxicos...) en personas de edad media-avanzada puede disminuir hasta un 60% el riesgo
de desarrollar EA.

e Prevencion secundaria: Actividades dirigidas al diagndstico precoz de enfermedades
que aun no se han manifestado, es decir, realizadas en individuos supuestamente sanos.
Este tipo de prevencién incluye las técnicas de rastreo, los cribados o screening. En el
caso de la demencia tipo Alzheimer, no disponemos en la actualidad de un tratamiento
absolutamente eficaz, por lo que no cumpliria los criterios establecidos por Frame y
Carlson en el afo 1975 que justifican un cribado poblacional.

e Prevencion terciaria: Las actividades son realizadas con la enfermedad ya presente y
con el objetivo de reducir las secuelas, llevar a cabo la rehabilitacion o disminuir el riesgo
de muerte prematura. En el caso de la EA, las actividades deberian centrarse en
enlentecer el proceso de deterioro o perdida de habilidades.
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Es conocido que el desarrollo de ciertos habitos y la toma de decisiones en pro de la mejora de
la salud, puede resultar beneficioso a nivel cognitivo, no solamente en pacientes de riesgo o en
un estadio muy temprano de la EA, sino también en pacientes sintomaticos. Es decir, no solo
seria ventajosa la prevencién primaria, sino también la terciaria (Liss et al., 2021).

Un ejemplo de habito saludable que la enfermera puede promover es la realizacién de
ejercicios, dentro de las posibilidades de cada paciente, tanto aerébicos como anaerdbicos. La
evidencia sugiere que en personas que ya presentan cierto deterioro cognitivo, la realizacién de
actividad fisica puede suponer una mejora de la funcién ejecutiva, de los recuerdos tardios, del
detrimento de la propia funcién cognitiva, etc. (Liss et al., 2021),

Informacién y conocimientos

Como ya se ha adelantado en el apartado “Consecuencias en la salud mental del cuidador
principal”, una de las necesidades mas identificadas por los CP, especialmente en las etapas
iniciales del cuidado (independientemente de la etapa de la enfermedad), es la necesidad de
recibir informaciéon y ampliar sus conocimientos. La informacidon que deseamos aportar debe
comunicarse de forma clara y sencilla, abarcando todas las ideas que les preocupen (Navarro et
al., 2017).

Es importante que el enfermero trasmita tanto al CP como al paciente (en funcion de cada caso
y teniendo en cuenta su capacidad), los conocimientos principales relacionados con la
enfermedad. Por ejemplo: curso de la EA, signos y sintomas, posibilidades de tratamiento, etc.
Mediante esta informacién ayudamos a quienes lo padecen a enfrentar la enfermedad,
planificar ciertos aspectos futuros y a no crearse falsas expectativas (Navarro et al., 2017; Vargas,
2012).

Cuando proporcionamos informacién sobre los signos y sintomas de la EA, debemos centrarnos
en tratar con ambas partes implicadas el tema de los sintomas neuropsiquiatricos (agitacion,
ansiedad, irritabilidad...). Llegados a este punto el enfermero debe explicarles el origen de los
mismos y resaltar que no son realizados de forma voluntaria por el paciente. Los cuidadores
gue sean capaces de alcanzar este estado, experimentaran sentimientos de gratificacién por lo
gue contribuimos a facilitar el mantenimiento de un equilibrio mental correcto para el CP y
evitar el detrimento del tandem paciente/cuidador (lo que hace mas probable que las
necesidades del enfermo se encuentren correctamente suplidas) (Cheng et al., 2019).

4.2 Recursos disponibles

En Espafia las ayudas de las que pueden disponer las personas afectadas por la enfermedad de
Alzheimer estan recogidas en el BOE, en la cominmente conocida como “Ley de dependencia”.
Esta ley tiene como objetivo la mejora de la calidad de vida y el mantenimiento de la autonomia.
Ademds, apuesta por el mantenimiento de la persona en el hogar el mayor tiempo posible. Las
prestaciones a las que cada persona tiene derecho a acceder variaran en funcién de su grado de
dependencia (Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de La Autonomia Personal y
Atencidn a Las Personas En Situacion de Dependencia., 2006):

e Grado I: Se corresponde con un nivel de dependencia moderado, lo que significa que
la persona precisara ocasionalmente la ayuda de otros para realizar las actividades
basicas de la vida diaria (ABVD).

e Grado II: Implica un nivel de dependencia severa. Es decir, no necesita ayuda
constante, pero si apoyo extenso o mas frecuentemente que en el grado anterior.
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e Grado lll: Conocido como “gran dependencia”, el enfermo necesita el apoyo continuo
de otros para la realizacién de las ABVD. Suele existir una pérdida total de la capacidad
fisica o mental.

La valoracién que determinara el grado de dependencia y, por tanto, los recursos de los que
podrdn beneficiarse sus solicitantes, puede ser realizada por distintos profesionales. Una de las
figuras principales es la de la trabajadora social que en el caso de la comunidad de Cantabria es
frecuente que realice la valoracion junto con la enfermera.

Como profesionales sanitarios debemos ser capaces de asesorar sobre los servicios disponibles
en la comunidad, pues adherirse a los mismos contribuira a una disminucion del estrés o la
ansiedad, asi como a una mejora de la calidad de vida del paciente y del cuidador. En este
sentido, cabe resaltar que, si finalmente deciden adherirse a alguno de los programas, seria
importante que el enfermero mantuviese el contacto y continuase realizando un seguimiento
de la persona con EA (Navarro et al., 2017; Vargas, 2012).

Entre los recursos disponibles en Espafia que contempla la “Ley de dependencia”, encontramos
los siguientes (Grupo de trabajo de la Guia de Practica Clinica sobre la atencidn integral a las
personas con enfermedad de Alzheimer y otras demencias., 2010; Instituto Cantabro de
Servicios Sociales, 2020; Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de La Autonomia
Personal y Atencion a Las Personas En Situacién de Dependencia., 2006):

e Servicio de teleasistencia: Este utiliza las tecnologias de la comunicacidon para
situaciones de emergencia o la prestacion de atencién en caso de miedos/inseguridades
que puedan surgir al paciente. Consiste en un dispositivo que es otorgado al
beneficiario, con el que se pondra en contacto con personal cualificado pulsando un
botdn.

e Servicio de ayuda a domicilio: Mediante este servicio una persona acude al hogar del
enfermo, donde se encarga de ayudar en la realizacién de las ABVD (higiene/aseo,
acostarse o levantarse, movilizaciones...) y algunas actividades domesticas como la
compra, lavado, limpieza de la residencia, etc.

e Centros de dia y de noche: En este tipo de centros la persona recibira una atencion
integral durante el periodo diurno o nocturno. Constituyen una alternativa a la
institucionalizacion que brinda cierta autonomia al CP.

e Servicio de atencidn residencial: Se trata de la institucionalizacién propiamente dicha.
En este caso, a diferencia de los centros de dia y de noche, el régimen no es parcial sino
permanente. La atencidn ademas de integral es continuada.

e Prestacion econdmica: Esta ultima es la que mas difiere del resto de prestaciones, pero
también tiene como objetivo el mantenimiento de la autonomia. Supone una ayuda
econdmica que puede ir destinada para la contratacion de asistencia por cuenta propia
o bien para la continuacién de los cuidados familiares (cuidador no profesional).

En referencia a estos servicios, los datos del IMSERSO sefialan dos afirmaciones. En primer
lugar, que para diciembre de 2021 el mas solicitado por las familias era la prestacion econdmica
(30,17% de los casos). En segundo lugar, que, aunque puedan suponer cierto alivio para el
entorno del paciente, las ayudas en ocasiones resultan insuficientes y otras veces llegan con
demasiada tardanza, concretamente en 2021 se realizaron 1.892.604 solicitudes, de las que a
finales de afio eran beneficiarios un total de 1.222.142. de los casos (Instituto de mayores y
servicios sociales, 2021).

Teniendo en cuenta que, segln un estudio realizado en Espafia a pacientes con EA, el coste
directo o desembolso de dinero que realiza el sistema y la familia (esta Ultima asume mas costos
gue el estado) asciende a un gasto anual de 48,970.00 +- 5,606.35, se confirma la necesidad que
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indicaba la OMS de disefiar un plan de atencién al Alzheimer que complemente a la “Ley de
Dependencia” (Ruiz-Adame et al., 2019; Villarejo Galende et al., 2021).

Asociaciones de familiares

Las asociaciones de familiares realizan una labor social que constituye otro de los pilares de
apoyo al colectivo del Alzheimer. Resulta interesante que los sanitarios conozcan estos recursos
y remitan a aquellos pacientes o familiares que puedan beneficiarse de los mismos.

En el caso de la comunidad de Cantabria, esta labor es desempenada por agrupaciones como
la Asociacidn de familiares de enfermos de Alzheimer de Cantabria (AFA Cantabria). Hasta esta
herramienta las personas llegan principalmente derivadas del servicio de Neurologia del
Hospital Universitario Marqués de Valdecilla, una vez han sido diagnosticadas (AFA Cantabria,
2022).

En concreto, para la atencidon de personas que se encuentran en fases iniciales de la
enfermedad o que padecen un deterioro cognitivo leve, desempefian talleres de estimulacidn
cognitiva en los que realizan lectura, escritura, atencidén, concentracién, praxis, esquema
corporal, lenguaje, orientacion a la realidad, reminiscencia, actividades de la vida diaria, etc.
(AFA Cantabria, 2022).

Con el objetivo de prestar ayuda a los familiares, ofrecen grupos de ayuda mutua, servicios de
informacién referentes a cualquier aspecto de la enfermedad, apoyo psicolégico y apoyo social
(AFA Cantabria, 2022).

4.3 Cuidado o potenciacion del autocuidado del cuidador principal

Las afecciones relacionadas con la salud mental que surgen en las personas encargadas de
prestar cuidados a otras pueden afectar a su calidad de vida y hacer que el individuo inicialmente
sano termine por precisar asistencia sanitaria. “La calidad de vida es un concepto complejo y
multidimensional que depende de la percepcidn del individuo y que incluye las dimensiones de
autonomia, salud, satisfaccion con la vida, ambiente, etc.” (OMS Quality of Life Assessment
Group, 1996).

En el caso del cuidador no profesional, la calidad de vida se relaciona con aspectos como el
tiempo dedicado al cuidado, el nivel de dependencia, el estado de animo, el estado
socioecondmico, las redes de apoyo, el tiempo disponible para el autocuidado, la cultura o el
grado de satisfaccién con la vida, etc. (Vargas, 2012).

Ademas del asesoramiento, existen otras actividades que el profesional enfermero puede
llevar a cabo y que quiza resulten beneficiosas para aminorar la carga experimentada. Entre ellas
encontramos las ayudas dirigidas a la planificacidn de actividades y la adaptacién del entorno,
asi como a la potenciacion de las habilidades y el apoyo psicosocial (Cocchiara et al., 2020).

La informacién y la educacidn no solo deben ir enfocadas al curso de la enfermedad o a los
recursos externos destinados al paciente, sino que también existen herramientas capaces de
generar beneficios en la salud mental de los cuidadores y de brindarles apoyo.

Dentro de las actividades desarrolladas por los profesionales de enfermeria, encontramos la
psicoeducacion o las intervenciones multicomponentes que son un conjunto de
actividades/talleres que generalmente se realizan de forma estructurada y en grupos pequefios.
Las intervenciones se realizan tratando de potenciar las habilidades de cuidado (higiene,
movilizaciones, vestido, lavado, alimentacidn, etc.) y manejo de las conductas, asi como de
mejorar la comunicacion en el entorno familiar. También las intervenciones basadas en la
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reduccion del estrés o mindfulness que tratan de conseguir la atencidn plena en el momento,
sin juzgar los sentimientos y con la finalidad de aliviar el sufrimiento (Cheng et al., 2019).

El autocuidado es otro de los aspectos relevantes para la preservacién de la salud del CP. El
profesional de enfermeria debe ayudar al cuidador a reconocer las implicaciones de su nuevo
rol, tanto positivas como negativas, y como afrontarlas. Igualmente, debe insistir en que el CP
reconozca sus derechos entre los que se incluyen: la necesidad de poder delegar tareas en otros,
disfrutar de tiempo libre o experimentar sentimientos que pueden variar desde la satisfaccion
hasta la ira, tristeza o irritabilidad. Las estrategias para conseguir tal objetivo se basan en la
promocidén de habitos de vida saludable (adecuada nutricidn, actividad fisica...), en la busqueda
de apoyos dentro de la familia haciendo participes a otros miembros o en animar al cuidador a
participar en grupos de apoyo (Vargas, 2012)..

Encontrar apoyo social tanto dentro como fuera del entorno incrementa la calidad de vida
percibida, disminuye las posibilidades de padecer una enfermedad mental y fomenta el
bienestar psicoldgico. Los CP manifiestan la necesidad de intercambiar sentimientos entre
iguales y participar en organizaciones/grupos de apoyo que les hagan sentir respaldados
(Navarro et al., 2017).

4.4 El papel de la enfermera de atencién primaria

La atencién primaria (AP) es frecuentemente la puerta de entrada del paciente al sistema,
ademas los profesionales de estos centros suelen tener un contacto mas préximo y continuo
con los usuarios que los niveles mas especializados (Liss et al., 2021).

Estds caracteristicas hacen de la atenciéon primaria, el medio idéneo para la deteccién
temprana de casos de deterioro cognitivo. La enfermera de AP debe sospechar en aquellos casos
en los que el paciente o sus acompafiantes, trasmiten preocupaciones sobre cambios de humor,
cambios en el patrén de conducta, perdidas de memoria o de capacidades, etc. Es importante
gue ante estas oportunidades se establezca una comunicacién bidireccional con los servicios
especializados en demencias, con el fin de emitir o descartar un diagndstico de esta indole
(Grupo de trabajo de la Guia de Préctica Clinica sobre la atencién integral a las personas con
enfermedad de Alzheimer y otras demencias., 2010),

A pesar de que el cribado poblacional no estd indicado en la EA, la enfermera si que dispone
de herramientas para aportar mas claridad a los datos recogidos:

Mini-Mental State Examination (MMSE)

El MMSE es una prueba de despistaje empleada en casos de sospecha de clinica compatible
con una demencia. Fue publicado por primera vez en el afio 1975 y actualmente constituye uno
de los test mas comunmente empleados para el cribado de las demencias en el dmbito de AP.
Aborda las dreas de: orientacion espacial y temporal, memoria inmediata o de largo plazo,
concentracién y memoria de trabajo, lenguaje y construccion grafica (Anexo1l). Esta evaluacion
presenta ciertas limitaciones como la imposibilidad de emplearlo en pacientes analfabetos, la
falta de estandarizacién o la baja sensibilidad para detectar casos de deterioro cognitivo en sus
etapas iniciales (Arevalo-Rodriguez et al., 2021; Vargas, 2012).

Test de evaluacidn cognitiva Montreal (MoCA)

Esta prueba fue desarrollada en el afio 2005 con el objetivo de facilitar la deteccién de los casos
de deterioro cognitivo leve. Sin embargo, actualmente es empleada como método de uso no
especializado para detectar las demencias (una puntuacion inferior a 25/30 es indicativo de
deterioro cognitivo). Las dreas evaluadas son similares a las presentes en el MMSE e incluyen:
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memoria a corto plazo y de trabajo, funcidn visoespacial, funcidon ejecutiva, orientacién,
lenguaje, atencion y concentracion (Anexo 2). En el ambito de atencidn primaria apenas existe
evidencia que respalde su eficacia en el cribaje de casos de demencia (Davis et al., 2021).

Test Barcelona

Publicado por primera vez en afio 1990, constituye el primer test neuropsicométrico
desarrollado en Espafia para “medir semicuantitativamente el estado cognitivo”. Este
instrumento que permite determinar el nivel de funcionamiento de las dreas neuropsicoldgicas
mas relevantes cuenta con una versién abreviada del mismo, compuesta por un total de 55
items, en los que se evallan aspectos como la memoria, la orientacion (espacio, tiempo y
persona), las praxias o el lenguaje (Pefia-Casanova et al., 1997).

El papel de la enfermera de AP no solo se limita al diagndstico de la enfermedad, sino que
ademas de las actividades mencionadas en los apartados anteriores, es quien realiza el
seguimiento de la mayoria de las pacientes con demencia. Del mismo modo, se encarga de
atender los procesos concomitantes que ocurran durante el curso de la enfermedad.

Un instrumento de uso profesional, que nos permite conocer la etapa de la enfermedad de
Alzheimer en la que se encuentra la persona y realizar un seguimiento, es la Escala de Deterioro
Global de Reisberg (1980). Esta se divide en siete grados que oscilan desde la ausencia de
alteraciones (GDS 1), hasta el deterioro cognitivo muy grave (GDS 7). Posteriormente, el propio
autor publicé una actualizacidn de la misma, conocida por sus siglas en inglés FAST (Functional
Assessment Staging). Esta segunda escala es capaz de contemplar el deterioro progresivo de la
capacidad de realizar las ABVD que se produce en la EA (Fundacion Pasqual Maragall, 2020).
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5. CONCLUSION

La demencia de Alzheimer es una de las enfermedades crénicas que mds dependencia genera.
Esta caracteristica, junto con el incremento de su prevalencia, supone un alto coste para el
sistema sanitario. Las familias también se ven afectadas por la carga econémica generada por
las necesidades de cuidados del paciente.

Convivir con la enfermedad de Alzheimer puede tener consecuencias en la salud mental de los
pacientes y los cuidadores. Las alteraciones mentales/emocionales mas comuinmente
mencionadas son la ansiedad y la sintomatologia depresiva. El camino que debemos seguir para
hacer frente a esta problematica incluye la importancia de abogar por un diagndstico temprano
de la enfermedad.

Como enfermera, me parece esencial el trabajo de la enfermeria comunitaria, resulta clave
para la atencidn del paciente, asi como para disminuir el riesgo de que el cuidador previamente
sano, se convierta en un sujeto enfermo.

Cabe pensar que la enfermeria comunitaria es el mejor escenario para la atencién a la
enfermedad de Alzheimer, principalmente por su accesibilidad, pues el servicio de atencion
primaria es frecuentemente la puerta de entrada al sistema. Ademas, en muchas ocasiones, a la
accesibilidad se le suma la cercania, existiendo una relacién de confianza entre el profesional, la
familia y el enfermo. Estas dos caracteristicas, generan el clima idéneo para que el paciente
traslade con mayor facilidad sus preocupaciones. Ante las quejas expresadas por los usuarios
que puedan indicar la presencia de un deterioro cognitivo, la enfermera de AP dispone de
métodos que le permiten esclarecer la informacién recibida y sirven de orientacién para
establecer una sospecha o derivar al paciente a otro nivel asistencial.

El rol de la enfermera de Atencidn Primaria también debe abarcar las etapas posteriores al
diagnéstico, en las que el apoyo formal resulta altamente beneficioso para enfermos y
familiares. De nuevo la cercania a los pacientes y el entorno en el que viven, hacen que la
enfermeria comunitaria pueda conocer la unidad familiar y las circunstancias personales.
Conocer a los componentes de la familia puede ayudar en la bisqueda de apoyos para el
cuidador principal. Igualmente, saber cudles son las circunstancias vitales de los individuos,
permite adaptar los cuidados y adecuarlos a las necesidades particulares de cada caso.

Identificar al personal de enfermeria como figura de apoyo a la que poder consultar cuando lo
necesiten, podria constituir una solucién ante algunas de las quejas mas reiteradas por parte los
cuidadores principales y que afectan a su salud mental, como son la ausencia de fuentes
confiables a las que acudir y la falta de conocimientos sobre la enfermedad.

Finalmente, se debe mencionar que entre las claves para mejorar la calidad de vida de
cuidadores y pacientes se establece la necesidad de abogar por la investigacidn. Es importante
apostar por el desarrollo de nuevas lineas terapéuticas y métodos diagndsticos. La importancia
de este punto radica en que el diagndstico temprano, el inicio del tratamiento en etapas leves y
el apoyo formal, constituyen tres pilares basicos en la atencidon a la enfermedad de Alzheimery
en la prevencidn de consecuencias para la salud mental de los implicados.
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7. ANEXOS
7.1 ANEXO I. Prueba Mini-Mental (versién abreviada)

Orientacion
£En qué afio estamos? :I Puntos: |:| (méx 1)
ZEn qué estacion estamos? |:| Puntos: |:| (max 1)
&{En qué mes estamos? I:I Puntos: I:I (mdx 1)
£Qué dia del mes es hov?:l Puntos: |:| (max 1)
iQué dia de la semana es hoy?lZI Puntos: |:| (méx 1)
¢En qué pais estamos? |:| Puntos: |:| (max 1)
¢En qué provincia estamos? I:I Puntos: I:I (mdx 1)
iEn qué ciudad (o pueblo) estamos? |:| PuNtos: |:| (max 1)
¢En dénde (Hospital, centro de salud, casa, nombre de la calle) estamos? :I Puntos: |:| (méx 1)
ZEn qué planta (o piso o habitacion) Estamos?:l Puntos: |:| (max 1)

Fijacion
Repita estas tres palabras: PELOTA - CABALLO - MANZANAl:l Puntos: |:| (méx 3)
(Repetirlas hasta que las aprenda)
Concentracion y calculo

Si tiene 30 euros y me los va dando de 3 en 3, écudntos le van quedando? I:I Puntos: I:I (mdx 3)

Memoria

Repita las tres palabras que le dije antes |:| Puntos: I:I (mdx 3)
Lenguaje y construccion

Mostrar un boligrafo équé es esto?, repetir con un reloj I:l Puntos: I:I (max 2)
Repetir esta frase: "EN UN TRIGAL HABIA CINCO PERROS" :| Puntos: |:| (max 1)

Coja este papel con la mano derecha, déblelo y péngalo encima de la mesa * Puntos: (max 3)

Lea esto y haga lo que dice: "CIERRE LOS 0JOS" * Puntos: (max 1)

Escriba una frase * Puntos: (max 1)

aodo

Copie este dibujo * Puntos: (max 1)

Nivel de conciencia

El paciente estd: ® Alerta O obnubilado O Estuporose O Comatoso

Patologia que influye en el test

El paciente padece: [ ceguera (o limitacién grave de la visién)
O sordera (o limitacién grave de la audicién)
O pepresién
O psicosis

O Limitacién funcional de las Manos (artrosis, amputacién, patologia neurolégica, ...}

Imagen 2. Fuente: Semergen Cantabria
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7.2 ANEXO II. Test de evaluacidn cognitiva Montreal (MoCA)

Mambire: Edad: Sex0; Afos de escolandad: Fecha:

VISUDESPACIAL / EJECUTIVA

_— Dibujar un reloj (Once v disz) n

cuba 13 punios|

[ ] [ 1 [ ] [ 1] [ 1 |

Contormg Milimencs Agujas

[1]—"3
MEMORLA Lesa Ly ista e palabras. o
T ) T I BT A
Hgmwi:w;gmnms 1aF inlests punios
s Eargin I° infeniy
ATENCION Loa la sarin d nimargs |1 nimanseg.) B pocieste debe repetiva, [ ] 2 18 5 §
B pacients dete repetla ala imversa. [ | 7 4 2 _f2

Lo I sarie da letres. B paciente deba dar un golgecits con la meno cads ver que S8 diga la letra A. Mo se asignan puntos si = 2 erones.
[ ] FEACMNAAIKLBAFAKDEAAAIAMOFAAR A

Rester de 7 en T emparands desde 100, [ 183 | ]18& E] [ 172 [ ] 6s
4 0 5 ssiaccnes. comecias: 3 pamies, ¥ o 3 comecirs T pusics, | oomecia 1 puie, 0 comectas D pusios. _-'r!

LEM GLWAJE Pt E1 g o8 scmacie b ol 10 cmndn ios et e o e a1 ] Esperm e o b omtrmgue of e uma ver o ol el ] ] /e
Fluder dal losguea, Dacr o mayor nimsng posibia de palabms que comancan per B leire P an 1 min [ ] IN = 11 palabras| lll'l

ABSTRACCION Simiitud entre p. g manmnenarang = fnta | ] oenbicckts [ ] reloegla /2

RECUFADD DIFERICD IS el e A L] SEDA IGLESIA CLAVEL ROJO Puiiog: pof _,"rﬁ
ZIN METAS [ ] [ ] I -I [ ] [ ] [T =
SIN PISTAS
Optative Pizta de categoria (inicamente
Fista ebaceion miltiple
[ ]ondems [ ] mes [ ] mwe [ ] N L] we [ Jusas] s
i© 2. Nasreddine MD  Versitn 07 Noviembre 2004 Mormal 2 26 puntos. TOTAL: 130

Imagen 3. Fuente: Instituto Nacional de Geriatria
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