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1. JUSTIFICACION

La demencia es un sindrome de multiples etiologias caracterizado por un deterioro
progresivo de la funcion cognitival. La demencia es uno de los problemas de salud publica
mas importantes a los que se enfrenta nuestra sociedad. Su alta prevalencia en la
poblacion anciana, junto con el envejecimiento de la piramide poblacional, la ausencia de
tratamientos efectivos y el alto grado de dependencia que sufren los pacientes, hacen que
sus repercusiones meédicas, personales, familiares, sociales y econdmicas sean de grandes

proporciones? .

Segn la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) las proyecciones de
prevalencia e incidencia indican que el nimero de personas con demencia continuara
creciendo y que los paises en proceso de transicion demogréfica son los que
experimentaran el mayor crecimiento (2013)3. Se estima que en el afio 2005 vivian en el
mundo 24 millones de personas con demencia, cifra que se doblara cada 20 afiost. En
cuanto a Espafa se calcula que la cifra de personas con Alzheimer rondarian los 400.000
casos. A partir de los 65 afios de edad la prevalencia se dobla cada 5 afios y la incidencia

tiene un crecimiento exponencial.

Con todo esto, se puede decir que la EA constituye un problema grave de salud
publica que ha conducido a un gasto sustancial de recursos publicos y privados. La UE
27 en 2008 se gastd 160 billones de € en el cuidado de las personas con Alzheimer, de
esta cantidad el 56% se le atribuyeron a los cuidados informales*. Una revision de los
estudios realizados a cerca de este tema concluye que el coste economico de la atencién

a la demencia es elevado, con una media estimada de 28.000 € anuales por paciente en
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Europa, con una gran diferencia entre paises. En Espafia se estiman cifras de entre 27.000

€ y 37.000 €5.

Diferentes estudios han aportado la alta prevalencia de sintomas
neuropsiquiatricos durante la evolucion de la enfermedad. Algunos autores concluyen que
el 80% de las personas con demencia presenta algin sintoma neuropsiquiatrico, otro

estudio en cambio eleva esta cifra hasta el 98%.

Todos estos datos indican, que una amplia parte de la poblacién viva dia a dia las
consecuencias de la demencia tipo Alzheimer y a su vez, de los trastornos de conducta.
La demencia tiene un impacto inmenso en la familia y de manera particular sobre la
persona que realiza la labor principal de proveer los cuidados. La mayoria de los cuidados
son provistos por las familias, en general mujeres, y por otros sistemas de apoyo no
formales de la comunidad. Desde el instante en que la enfermedad de Alzheimer hace su
incursion en el seno de una familia, la persona cuidadora se convierte en el pilar basico
del cuidado del enfermo, debiendo dispensar, generalmente de por vida, una serie de
cuidados que van aumentando en numero y complicandose en dificultad a medida que

avanza la enfermedad.

Son muchos los estudios que han descrito la sobrecarga que estos cuidadores
sufren y las consecuencias en la salud que estos sufren. Sin embargo, los cambios
demograficos en la poblacion podrian reducir la disponibilidad de cuidadores informales
en el futuro. Segun la OMS el proveer cuidados a una persona con demencia puede causar
un estrés significativo en los que ofrecen la mayor parte de ese cuidado. Los factores

estresantes son fisicos, econémicos y emocionales (2013)3. Existen diferentes estudios
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que demuestran que los programas de formacién y apoyo al cuidador pueden retrasar la

institucionalizacion de la persona con EA®.

La evidencia indica que el personal cuidador es mas competente y disminuye los
niveles de estrés cuando tienen un apoyo formal que les ayude a potenciar sus habilidades
y conocimientos, lo cual contribuye a mejorar la calidad de vida del binomio personal
cuidador-cuidado’. Las intervenciones psicoeducativas son consideradas como uno de los

procedimientos mas efectivos para reducir el malestar de las personas cuidadoras®.

Ante esta situacion la sociedad debe desarrollar estrategias para abordar el tema
de la demencia desde un punto de vista global, donde se combinen la terapia

farmacoldgica con la no farmacolégica?.

Por todo esto, el actual Plan de Salud para Euskadi 2013-2020 hacer referencia a
la importancia de la mejora en la atencion a personas con enfermedades
neurodegenerativas, donde podriamos incluir a la Enfermedad de Alzheimer. Dentro de
este Plan de Salud, el Gobierno Vasco propone acciones para “impulsar la capacitacion
de personas cuidadoras, familiares y pacientes en habitos de vida saludables, en
informacion sobre enfermedades y accidentes méas frecuentes en personas mayores y en

actuacion ante la discapacidad “°.

En resumen, crear una intervencion dirigida a cuidadores de personas con
Alzheimer estaria justificado dado que es un problema de salud publica y con un gran
impacto para la familia a nivel economico, fisico, psicologico y social. Abordar

estrategias para el cuidado, informacion sobre la enfermedad y su evolucion y dar apoyo
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en todo este camino seria beneficioso tanto para las personas cuidadoras como para los

familiares de la persona con demencia.

Pagina 8



Programa de Salud Publica Nerea Miguelena Torrado

2. MARCO TEORICO

2.1 DEMENCIA

Conocer qué es la Demencia, el diagnostico, la sintomatologia y la evolucion dota
al personal cuidador y familiares de informacion sobre la enfermedad con la que conviven

a diario.

La demencia es un sindrome clinico caracterizado por un déficit adquirido en mas
de un dominio cognitivo, que representa una pérdida respecto al nivel previo y que reduce
de forma significativa la autonomia funcional®. Es un trastorno debido a un proceso
orgénico que afecta al cerebro, dando lugar a la pérdida de memoria y de otras funciones

superiores.

Segun la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-10) realizado por la
OMS “la demencia es un sindrome debido a una enfermedad del cerebro, generalmente
de naturaleza crénica o progresiva, en la que hay un déficit de multiples funciones
corticales superiores, entre ellas la memoria, el pensamiento, la orientacion, la
comprension, el calculo, la capacidad de aprendizaje, el lenguaje y el juicio” . Las
personas que tienen demencia tienen un significativo impedimento en el funcionamiento

intelectual, que interfiere con sus actividades normales y sus relaciones personales.

La American Psychiatric Association (APA) en su manual DSM-1V, la definicion
que propone para la demencia es la siguiente: “presencia de multiples déficit

cognoscitivos (que incluyen el deterioro de memoria) que se deben a los efectos
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fisiologicos de una enfermedad medica, o a efectos persistentes de una sustancia o a

multiples etiologias™!!.

2.1.1. Epidemiologia

Segun la OMS la prevalencia de demencia en la poblacién mayor de 65 afios se
situa entre el 3 y el 8%. Entre la poblacion de 80 afios 0 mas dicha prevalencia es del 15
al 20 %. La distribucion de frecuencias de las demencias es diferente en cuanto a paises.
En Europa Occidental y en EE.UU la enfermedad de Alzheimer es la mas comun
comparado con Japon, China o la antigua URSS. En cuanto a Espafia, la prevalencia de
la demencia y de la Enfermedad de Alzheimer se ha estimado en el 10,9% y el 7,7 %
respectivamente. Un estudio realizado en el Pais VVasco muestra una prevalencia total del
9,1% para la poblacién mayor de 65 afios. Esta prevalencia fue mayor en mujeres, un
11,8 % frete al 5,6 % en hombres. Teniendo en cuenta la poblacion mayor de 85 afios la

prevalencia era de un 34,7% frente a un 2% en el grupo de 65 a 69 afios 123,

La frecuencia de las demencias también varia dependiendo del tipo (Tabla 1). Los
datos muestran que dentro de los diferentes tipos de demencia la mas frecuente es la

Demencia tipo Alzheimer.

TABLA1

Tipo de demencia ' Porcentaje
Enfermedad de Alzheimer 55-60
Vascular 10-20
Mixta: multiinfarto + Alzheimer 10-20
Frontotemporal 5-10
Cuerpos de Lewy 5-10
Abiotréfica: Parkinson y Huntington = 5-8
Por ingesta crénica de farmacos 1-5
Expansiva e hidrocefalia 1-5
Metabdlica 1-2
Diversas 1-5
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2.1.2. Diagnostico

Diagnosticar la demencia en estadios avanzados se puede resultar mas facil, pero
en su inicio los sintomas pueden pasar desapercibidos. Las razones son variadas y
maltiples; algunas veces la sintomatologia inicial se manifiesta de forma tan insidiosa que
es interpretada, tanto por parte de la paciente o el paciente como por su familia y el mismo

médico, como cambios atribuibles a la edad®.

A la hora de diagnosticar una sospecha de demencia se siguen los criterios
internacionalmente aceptados. En primer lugar habra que realizar una amnesia ademas de
una exploracion neuropsicolégica mediante un test cognitivo. En Espafia los mas
utilizados son el Mini- mental State Examination, el Memory Inpairment Screening v el
Test del reloj. Siempre se deben conocer las limitaciones que presentan cada instrumento;
el bajo nivel de estudios es una causa conocida de reduccion de las puntuaciones en las
valoraciones del estado mental. Con todo esto es aconsejable realizar un estudio analitico
para descartar enfermedades sistémicas que puedan afectar en la capacidad cognitiva,

como podrian ser el hipotiroidismo o el déficit de vitamina B12?.

TABLA 2

1.- Deterioro de la memoria:
-Alteracion en la capacidad de registrar, almacenar y evocar informacién
-Pérdida de contenidos amnésicos relativos a la familia o al pasado

2.- Deterioro del pensamiento y del razonamiento
-Reduccion del flujo de ideas

-Deterioro en el proceso de almacenar informacion:
3.- Interferencia en la actividad cotidiana

4.- Nivel de conciencia normal, sin excluir la posibilidad de alteraciones episddicas

5.- Las deficiencias se hallan presentes durante al menos 6 meses.
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TABLA 3

1. Deterioro de la memoria, y algunas de las siguientes alteraciones:
a. Afasia

b. Apraxia

c. Agnosia

d. Deficiencia en funciones ejecutivas

2. Las alteraciones precias tienen una intensidad suficiente como para repercutir en
el desarrollo de las actividades ocupacionales y /o sociales y representan un
deterioro con respecto a la capacidad previa en esas funciones.

3. Las alteraciones no aparecen exclusivamente durante un sindrome confusional
agudo.

4. Evidencia clinica o por pruebas complementarias, de que se debe a una causa
organica o al efecto de sustancia tdxica.

Como se observa en las Tabla 2 y 3 tanto los criterios diagnosticos de Demencia
del Manual Diagnostico de los Trastornos Mentales (DSM-1V y DSM- IV- TR) como los
propuestos por la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-10) de la
Organizacion Mundial de la Salud incluyen como obligatoria la presencia de deterioro
amnésico. Sin embargo, ciertas formas de demencia, como la degeneracion lobular
frontotemporal, demencia con cuerpos de Lewy, demencia asociada a Parkinson o
demencia vascular, pueden no tener una alteracion grave de la memoria hasta fases
avanzadas. Ello ha inducido a excluir la obligatoriedad de la amnesia para establecer el
diagnostico sindromico de demencia. Asi, en los criterios de la Sociedad Espafiola de

Neurologia este sintoma ya no figura como obligatoria®®.
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TABLA 4

Alteraciones de al menos dos de las siguientes areas cognitivas:
« Atencion/ concentracion

» Lenguaje
e Gnosias
* Memoria
* Praxias

» Funciones visuospaciales
» Funciones ejecutivas
+ Conducta

Estas alteraciones deben ser:
- Adquiridas, con deterioro de las capacidades previas del paciente comprobado a
través de un informador fiable o mediante evaluaciones sucesivas
- Objetivadas en la exploracion neuropsicolégica
- Persistentes durante semanas o0 meses y constatadas en el paciente con nivel de
conciencia normal.

Estas alteraciones son de intensidad suficientes como para interferir en las actividades
habituales del sujeto, incluyendo las ocupacionales y sociales.

Las alteraciones cursan sin trastorno del nivel de conciencia hasta fases terminales, aunque
pueden ocurrid perturbaciones transitorias intercurrentes.

2.1.3. Sintomatologia

A medida que evoluciona la enfermedad en cada etapa las personas con demencia

experimentan unos sintomas comunes que se recogen en la Tabla 5.

TABLAS

ETAPA SINTOMAS COMUNES
Fase temprana - Se tornan olvidadizos, especialmente en relacion a cosas que acaban
de ocurrir.
- Pueden tener dificultades en la comunicacion, tal como para encontrar
palabras.

- Se pierden en lugares que le son familiares.

- Pierden la nocién del tiempo, incluyendo hora del dia, mes, afio,
estacion.

- Tienen dificultades para tomar decisiones y manejar las finanzas.

- Tienen dificultades para llevar a cabo tareas complejas del hogar.

- Humor y comportamiento: pueden estar menos activos y motivados
o perder el interés en actividades y pasatiempos; o0 pueden mostrar
cambios de humor, incluyendo depresion o ansiedad; y o pueden
reaccionar con enojo o agresividad inusual.

- Duracion: 1 a 3 afios
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Fase media - Se convierten en personas muy olvidadizas, especialmente sobre
eventos recientes y nombres de personas.

- Presentan dificultades en la comprension del tiempo, fecha, lugar y
eventos; pueden perderse en la casa o en sus comunidades.

- Se incrementa la dificultad en la comunicacion (al hablar y en la
comprension).

- Necesitan ayuda con el cuidado personal (el uso del bafio, lavarse,
vestirse).

- Incapacidad de preparar comida, cocinar, limpiar o comprar.

- Incapacidad de vivir por si solo, sin un apoyo considerable.

- Cambios de conducta: deambular, repetir preguntas, hablar en voz
alta, aferrarse, alteraciones del suefio, alucinaciones (ver o escuchar
cosas que no estan alli).

- Pueden mostrar un comportamiento inapropiado.

- Duracion: 1 a 3 afios

Fase avanzada - Usualmente no estan al tanto del tiempo y lugar.

- Tienen dificultad para entender lo que esta pasando.

- Incapacidad de reconocer a familiares, amigos, objetos familiares.

- Incapacidad de comer sin asistencia, pueden tener dificultad para
tragar.

- Se incrementa la necesidad de cuidados personales (bafiarse y usar el
inodoro).

- Pueden tener incontinencia de la vejiga y de los esfinteres.

- Cambio en la movilidad, pueden ser incapaces de caminar o pueden
estar confinados a una silla de ruedas o cama.

- Cambios de conducta, pueden aumentar e incluir agresion hacia el
cuidador, agitacién no verbal (pateando, golpeando, gritando, o
gimiendo).

- Incapacidad de encontrar cosas en la casa.

- Duracion: 1 a 3 afios.

La demencia junto con el deterioro de la funcion cognitiva presenta un conjunto
de sintomas neuropsiquiatricos como son los siguientes: delirios, alucinaciones,
agresividad, disforia, euforia, apatia desinhibicién, irritabilidad, comportamiento motor
aberrante, alteraciones nocturnas y cambios alimenticios!’. Las estimaciones de
prevalencia de los sintomas psicoldgicos y conductuales asociados a demencia varian
ampliamente debido a la heterogeneidad de los pacientes y a las diferentes definiciones
usadas. Alrededor de dos tercios de los pacientes experimentan algun trastorno de
conducta en algin momento de su evolucion aumentando casi a 80 % en pacientes
institucionalizados. Estos sintomas suelen ser intermitentes y transitorios, una vez que un

paciente lo experimenta ocurren con una mayor frecuencia. En general, a medida que la
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enfermedad evoluciona estos trastornos conductuales son mas frecuentes. En cada etapa

de la enfermedad hay unos trastornos que son mas frecuentes que otros, por ejemplo en
estadios leves son mas frecuentes los sintomas depresivos mientras que en etapas mas

severas son la agresividad, la agitacion y la psicosis®®.

Segun la Organizacién Mundial de la Salud la demencia acorta la vida de los que
desarrollan el trastorno. Uno de los mejores estudios en la materia, estimo que la

supervivencia media con Alzheimer es 7,1 afios.

2.2 DEMENCIA TIPO ALZHEIMER

Como se ha comentado anteriormente, dentro de las demencias se encuentran una
variedad de diferentes tipos de demencia. A continuacion se muestra informacién relativa
a la demencia tipo Alzheimer, con el objetivo que los familiares y el personal cuidador
obtengan informacion especifica de la enfermedad. La enfermedad de Alzheimer (EA) es
un trastorno neurodegenerativo que produce un deterioro progresivo de la funcién

cognitiva originando una afectacion funcional.

2.2.1. Epidemiologia

La Enfermedad de Alzheimer es la primera causa de demencia y es también el tipo
de demencia que mas se ha investigado. Segun diferentes estudios la enfermedad tipo

Alzheimer es la més frecuente dentro de las demencias, méas de la mitad de la prevalencia
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de todas las demencias (entre el 50% y el 70%), sequida de la demencia vascular o

multiinfarto que provoca alrededor del 40% de las demencias®® %,

La incidencia anual de la demencia tipo Alzheimer, aunque dificil de apreciar,
dada la no declaracion obligatoria de la enfermedad. En cuanto a la incidencia de esta
enfermedad, todos los estudios concluyen que el namero aumenta con la edad y que el
namero de casos se multiplica por 3 cada tres afios La tasa se encuentra entre un 10,3/1000

y un 39,1/1000%,

Actualmente no existe una evidencia absoluta que demuestre mayor incidencia de
Enfermedad de Alzheimer para el sexo femenino, aln asi diferentes estudios muestran
una tendencia que avalan este dato??.Ademas este dato parece mas claro en edades mas
avanzadas. En cuanto a este dato existen diferentes opiniones ya que la mujer presenta
una mayor supervivencia frente al hombre, de manera que la poblacién femenina mayor

de 65 afios es bastante superior a la poblacién masculina (Gréafico 1)%.
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2.2.2. Diagnostico

La Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) presentan los siguientes criterios

diagnosticos para realizar el diagnéstico de la demencia tipo Alzheimer (Tabla 6).

TABLA6

e Demencia
 Inicio en la edad adulta
» Instauracion insidiosa, referida en meses o afios
« Evolucion lentamente progresiva

» Afectacion precoz de la memoria y de la capacidad de aprendizaje, objetivada
en la exploracion

» Ausencia, en fases iniciales, de:
 Parkinsonismo espontaneo
 Inestabilidad de la marcha y caidas frecuentes
« Sindrome cerebeloso
» Sindrome piramidal
+ Alucinaciones visuales
» Depresion mayor
+ Alteraciones destacadas del comportamiento

« Exclusion de otras causas de demencia
« Através de las pruebas complementarias estandar
» Ausencia de ictus cerebral reciente (6 meses)

« Apoyan el diagndstico:
 Alteracion en la capacidad de denominar objetos en la fase inicial de la
demencia.

« Alteraciones de la comprension verbal, de la fluidez verbal categorial y de la
orientacion visuospacial en estadios iniciales

» Presencia de uno o dos alelos e4 en el gen que codifica la apolipoproteina E
(Apo E).

 Atrofia de los complejos hipocampicos (region temporomesial) en neuroimagen
estructural, mayor que la del resto de la corteza cerebral, en la fase inicial de la
demencia.

« Hipometabolismo o hipoperfusién bilateral en areas corticales
temporoparietales, en PET o SPECT.

» Reduccion del péptido bA42 e incremento simultdneo de la proteina t en liquido
cefalorraquideo.
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« Hacen improbable el diagnostico:

» Predominio de las dificultades en el componente expresivo del lenguaje con
respecto a las alteraciones de la compresidn y de otros aspectos semanticos

+ Bradipsiquia intensa en fases iniciales
» Fluctuaciones acusadas y frecuentes de las funciones cognitivas
« Parélisis de la mirada vertical

» Aparicion de incontinencia urinaria de causa no urolégica en la fase inicial de la
demencia

« Atrofia (neuroimagen estructural) o hipoperfusion o hipometabolismo
(neuroimagen funcional) exclusiva de Iébulos frontales o/y polos temporales,
en estadio intermedio o0 avanzado de la demencia.

 Electroencefalograma, o cartografia cerebral, normal en estadios avanzados de
la demencia.

Enfermedad de Alzheimer probable:

» Deben cumplirse los criterios 1, 2 y 3 y hallarse ausentes los elementos de 5.

Enfermedad de Alzheimer posible:

« Se cumplen todos los criterios 1, 2 y 3 excepto uno de 1B, 1C 0 1D, o0 se da uno o
mas de 5.

Enfermedad de Alzheimer confirmada:

« Enfermedad de Alzheimer probable o posible + criterios neuropatoldgicos de EA.

« Demencia + criterios neuropatoldgicos de EA + ausencia de otras alteraciones
neuropatoldgicas que pudieran causar demencia.

+ Demencia familiar + presencia de una de las mutaciones conocidas como
productoras de EA autosomica dominante (en los genes de la presenilina 1 —
cromosoma 14-, de la presenilina 2 —cromosoma 1- o de la proteina precursora

del amiloide —cromosoma 21-)
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Demencia combinada:

» Demencia + alteraciones clinicas o neuropatoldgicas caracteristicas de al menos
dos entidades nosoldgicas que podrian contribuir a la produccion del deterioro
cognitivo.

Enfermedad de Alzheimer con enfermedad vascular cerebral asociada:

» Enfermedad de Alzheimer probable + evidencia en la neuroimagen de lesiones
vasculares cerebrales, 0

« Demencia + criterios neuropatoldgicos de EA + presencia concomitante de

lesiones cerebrales vasculares.

2.2.3. Sintomatologia

El sintoma inicial es la pérdida de memoria en la mayoria de los casos. El inicio
de la enfermedad se caracteriza por pequefios cambios de personalidad y olvidos
frecuentes, existiendo una reduccion progresiva de la capacidad de pensar, recordar
aprender y razonar y que con el paso del tiempo conduce a una incapacidad para cuidar
de si mismas/os y tomar decisiones. Ademas pueden aparecer alteraciones de la conducta
tales como ansiedad, depresion, apatia, alucinaciones... Todos estos cambios interfieren
progresivamente en la independencia y autonomia de la persona, comenzando en las
actividades avanzadas e instrumentales de la vida diaria y posteriormente en las

actividades de la vida diaria.

En los Anexos | y Il se muestra el resumen de los aspectos cognitivos, funcional

y de conducta desde el envejecimiento hasta la demencia tipo Alzheimer pasando por
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todas las fases. En estas tablas se describe el progreso de la enfermedad, detallando en

cada estadio o fase las caracteristicas mas significativas.

2.2.4. Evolucién de la enfermedad

La evolucion del deterioro cognitivo en la enfermedad de Alzheimer puede ser
explicada como la involuciédn del desarrollo intelectual segn Piaget. Esta teoria sefialaria
el camino seguido, mediante una metamorfosis que iria desde el adulto, consciente,
controlado y habilidoso, hasta convertirse en feto!®, sucediendo la desintegracion de las
funciones cognitivas superiores. Asi, la secuencia de la involucion del deterioro cognitivo
en la enfermedad de Alzheimer se produciria en las siguientes fases:

Periodo de desintegracion de las operaciones formales. En esta etapa la persona
va perdiendo la capacidad para el pensamiento maduro, adulto. Es la etapa de la

transicion desde adulto normal, pasando por la adolescencia, a nifio de 12 afios.

Periodo de desintegracion de las operaciones concretas. El pensamiento
representativo de la conceptualizacion y dimensionamiento del mundo real se va
perdiendoy se simplifica. Es en este periodo cuando se da la amnesia, afasia, apraxia y

agnosia. Corresponderia a la etapa que va de los 11 a los 2 afios,

Periodo de desintegracion de la inteligencia sensoriomotora. Perdidas
totalmente las operaciones concretas, la persona entra en la fase de la inteligencia
sensoriomotora. Afectividad, ritmo y capacidad de imitacion son valores residuales de
esta fase hasta que la desintegracion de la inteligencia sensoriomotora lo sumerge en una

fase cuasi vegetativa, fetal.
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2.3 CUIDADOS DE LA PERSONA CON ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

La sociedad tiene el deber de asegurar que todas las personas con demencia,
incluyendo aquellas que carecen de recursos propios adecuados, reciban una buena
atencion. Una considerable proporcién de la atencién de la demencia ocurre fuera del

marco de la salud formal y es provista por miembros de la familia.

Tanto en esta enfermedad como en el resto de enfermedades que pueda padecer
una persona es importante mantener la autonomia de la persona lo maximo posible. La
autonomia de las personas sera implementada en menor o mayor grado y siempre en
funcion de lo que permita su estado de salud?*. Por ello, es importante informar y formar
a los familiares/ cuidadores sobre los cuidados del dia a dia, aportando consejos que
puedan ser de utilidad, con el objeto de que las Actividades Basicas del Vida Diaria

(ABVD) de la persona con Alzheimer se realicen de la manera méas autonoma posible.

Son diferentes las Guias de Practica Clinica que recogen informacion sobre los
cuidados del dia a dia de la persona con Alzheimer?>?’. A continuacion se recopilan
consejos Utiles para los cuidadores a cerca de las actividades o situaciones que se dan en
el dia a dia. Cabe mencionar que esos consejos seran de utilidad para algunas personas y
para otras no. A medida que la enfermedad avanza, la persona va perdiendo capacidad y
su nivel de dependencia se va incrementando, por lo que los cuidados se iran adaptando
a las necesidades de cada persona. Si estos consejos ahora no son de utilidad en un futuro

lo seran.
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» Comunicacion

Comunicarse con una persona con EA puede resultar complicado, por lo que a
continuacion se resumen algunas pautas que pueden ser de utilidad:

» Escoger palabras sencillas, frases cortas y utilice un tono de voz amable y
tranquilo.

 Evitar hablarle como si fuera un bebé o hablar de él o ella como si no estuviera
presente.

« Reducir las distracciones y el ruido, como la televisiéon o la radio, para que se
pueda concentrar en lo que usted le esta diciendo.

« Mirar a la persona a los 0jos y llamela por su nombre, asegurando que tiene su
atencion antes de hablarle.

» Permitir suficiente tiempo para responder. Tenga cuidado de no interrumpirle.

« Si la persona con Alzheimer esta luchando por encontrar una palabra o comunicar
un pensamiento, trate amablemente de proporcionarle la palabra que esta
buscando.

« Trate de presentar las preguntas e instrucciones de una manera positiva. Preste

atencion a las preocupaciones de la persona, aunque sea dificil entenderla.

> Bafio

El momento diario de bafarse o asearse puede resultar un reto, por lo que a continuacion
se dan unas indicaciones:

» Planear por adelantado puede ayudar a que el momento del bafio sea mejor.

« Organizar el bafio en el momento del dia en que la persona se encuentra mas

tranquila. Se debe intentar desarrollar una rutina.
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Hay que tener paciencia, intentar entender que el
bafio puede resultar miedoso.
Explicar que es lo que se va a hacer y permitir

hacer por si solo todo lo que le sea posible.

Antes de empezar preparar todo de ante mano

para evitar situaciones peligrosas.

Reducir los riesgos utilizando una ducha de

mano, un asiento para la ducha, barras para

agarrarse y alfombras no resbaladizas para la

bafiera. Nunca deje a la persona sola en el bafio o en la ducha.

Alimentacion

Comer puede ser un reto, puede resultar dificil el hecho comer como el hecho de que la

persona se mantenga sentada en la mesa durante este tiempo. Algunas personas con

Alzheimer quieren comer todo el tiempo, mientras que otras necesitan ser alentadas para

poder mantener una buena dieta.

Las horas de comidas hay que tratarlas oportunidades para interactuar
socialmente.

Establecer un ambiente silencioso, tranquilo y sereno a las horas de comer,
limitando el ruido y otras distracciones.

Mantener rutinas familiares a las horas de comer.

Intentar dar a la persona opciones de comida, pero limite el niUmero de opciones.
Trate de ofrecerle comidas apetitosas que tienen sabores conocidos, texturas

variadas y colores diferentes.
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 Servir porciones pequefias 0 varias comidas pequefias a lo largo del dia. Tener a

mano bocadillos saludables, alimentos que se pueden comer con las manos, y
batidos pueden ser de utilidad. En las etapas tempranas de la demencia, tenga en
mente que es posible que la persona coma mas de lo debido.

* Intentar usar platos y utensilios que promuevan la independencia. Si la persona
tiene dificultad para utilizar los cubiertos, use un plato hondo en vez de uno plano
u ofrézcale cubiertos con mangos grandes o extendidos. Valorar la posibilidad de
utilizar platos y cubiertos de pléstico, sobre todo si existe riesgo de autolesion,
agresividad...

» Intente animar a la persona a que tome muchos liquidos a lo largo del dia para
evitar la deshidratacion y mejorar el transito intestinal.

+ A medida que la enfermedad avanza, tenga en mente que el riesgo de que la
persona se atragante aumenta debido a dificultades al masticar y tragar. En esas
situaciones puede necesitar un cambio del tipo de dieta y el uso de espesante para
la toma de liquidos. Sefiales de alarma: comer muy rapido, no masticar, toser
después de la toma de liquidos...

« Mantener un estado bucal saludable. Seguir con las visitas al dentista. Poner

prétesis dental superior e inferior en la medida de lo posible.
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» Vestirse y arreglarse

Al igual que en las anteriores actividades esta también puede verse dificultada.

« Colocar en el armario solo la ropa de temporada, identificando con dibujos donde
se encuentra cada prenda (calcetines, ropa interior o camisas).

» Elegir con la persona laropa que vaa ponerse al dia siguiente, dejandola colocada
en el orden en que debera ponérsela.

» Intentar guardar sus cosas siempre en el mismo sitio. Asi es mas dificil que se le
olvide y se evita que crea que se las han robado. Ademas, conviene tener una copia
de los objetos personales mas usados y necesarios por si acaso los pierde.

» Cambiar los botones y cremalleras por tiras de velcro y utilizar prendas de una
sola pieza elastica y no ajustada.

» Esconveniente sustituir los zapatos de cordones por otros con cierre adhesivo, de
suela antideslizante, sin tacones y de horma ancha.

» No anticiparse ni meter prisa. Dejar tiempo para que se vista él mismo vy, si no es
capaz, primero intentar darle érdenes sencillas sobre lo que debe hacer y recurrir
a la imitacion.

» No pensar que ya no puede hacer nada. Quiza sea capaz de estirar el brazo para
meter la manga, pero sélo necesita su indicacion.

« Encaso que la persona no se sostenga de pie o sentado, ponerle primero la ropa
de la parte inferior mientras esta en la cama; después, al incorporarle para sentarle
en la silla, subirle las prendas. Asi ya s6lo quedaréa la ropa de la parte superior.

« Siesposible intentar que la persona se arregle delante del espejo, lo que le ayudara

a que sea capaz de reconocerse durante mas tiempo
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> Uso del WC/ Incontinencia

Puede ser que en un primer momento la persona sea continente de ambos esfinteres pero
a medida que la enfermedad avanza puede que estd capacidad se vea amenazada. Para
ello se recogen las siguientes pautas:
+ ldentificar el bafio de una manera que visualmente se .
reconozca.

» Procurar que el bafio se encuentre cerca de la habitacion

donde pasa la mayor parte del dia.

» Intentar crear una rutina en que la persona vaya al WC aproximadamente a la
misma hora todos los dias. A pesar de que no tenga ganas hacer que permanezca
alli un rato sentado.

» Restringir la ingesta de liquidos dos horas antes de acostarle, para que no se orine
por la noche.

» Observar comportamientos que indiquen que desea ir al WC.

» Colocar asideros en la pared especificos para el WC.

+ A medida que la enfermedad avanza, muchas personas con la enfermedad de

Alzheimer dejan de ser continentes. En estos casos :

- Mantener una rutina de ir al bafio. Por ejemplo, lleve a la persona al bafio
aproximadamente cada 3 horas durante el dia. No espere a que la persona
se lo pida.

- Intentar ser comprensiva/o ante accidentes. Conserve la calma y
tranquilice a la persona si esta angustiada. Trate de notar cuando suceden

estos accidentes para ayudar a planear maneras de evitarlos.
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- Para ayudar a prevenir los accidentes nocturnos, se deben limitar ciertos

tipos de liquidos en la noche, tales como aquellos que contienen cafeina.
- Sivaasalir con la persona, intente planearlo con anticipacion. Antes de
salir de casa, acompaniiarle al bafio y asegurarse que la persona se ponga
ropa sencilla y facil de quitar. Llevar un juego extra de ropa en caso de que
ocurra un accidente no estaria de mas.
- Tener este dato en cuenta si se va a realizar algun viaje, planear las paradas

para evitar accidentes.

> Actividades

A continuacidn se dan pautas a seguir sobre actividades que se pueden realizar y consejos
para manejar estas situaciones.

» Ayudar a la persona a empezar una actividad. Divida la actividad en pequefios
pasos y elogie a la persona por cada paso que complete. Celebrar cada pequefio
logro.

» Incorporar en su rutina diaria las actividades que la
persona parece disfrutar e intentar hacer las
actividades a una hora similar cada dia, crear una

rutina.

+ Tratar de incluir a la persona con Alzheimer en todas las actividades, siempre que
se pueda. Por ejemplo, a las horas de comida, animela a ayudar en la preparacion
de la comida, a poner la mesa, apartar las sillas o guardar los platos. Esto puede
ayudar a mantener las habilidades funcionales, realzar el sentido de control

personal y aprovechar eficazmente el tiempo disponible.
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» Ejercicio

Mantenerse activa/o es fundamental para la salud, por lo que hacer ejercicio de manera
regular ademas de para mantener alejados los problemas cardiovasculares y el exceso de
peso, el ejercicio también podria ser atil para frenar el avance del Alzheimer. Segin una
investigacion estadounidense, en los primeros estadios de este trastorno, las y los
pacientes en buena forma presentan una atrofia cerebral menor que el resto de personas
enfermeras (Lucio, 2008).
» Intentaremos organizar actividades en las que la persona disfrute tales como
caminar, nadar, jugar tenis, bailar o trabajar en el jardin.
» Ser realista con las expectaciones. Se comenzara despacio y si se puede se ira
aumentando en duracion o intensidad.
« Permitir a la persona tener tanta independencia como sea posible aungque eso
significa un jardin imperfecto o un cuadro torcido.
 ldentificar los tipos de programas de ejercicio disponibles cerca de su domicilio.
Es posible que los centros para personas mayores, asociaciones de vecindarios,
centros de salud tengan programas para aquellos que les gusta hacer ejercicio con
otras personas.
« Animar a la persona a realizar actividades
fisicas. Pase tiempo afuera cuando el clima
lo permita. El ejercicio frecuentemente

ayuda a dormir mejor.
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» Problemas para dormir

El momento de ir a la cama y conciliar el suefio puede verse dificultado.

« Procurar mantener a la persona activa y despierta durante el dia, permitiendo una
media hora de siesta o reposo después de comer (a poder ser sin encamarse).

« Asegurar de que la temperatura de la habitacion es la adecuada.

« Procurar un ambiente tranquilo, sin ruidos, con luz tenue.

» Retirar los objetos que puedan asustarle y distraerle.

» Es conveniente que tenga un despertador grande y luminoso de noche a la vista.

* No dejar ropa a mano, porque puede desorientarse, pensar que es hora de
levantarse y vestirse.

» Establecer unarutina de actividades antes de acostarse, para que identifique lo que
debe hacer. Por ejemplo, el vaso de leche, ir al WC, lavarse los dientes, ponerse
el pijama y acostarse. También puede ayudarle poner siempre una misma musica
suave mientras se realizan estas actividades, de manera que asocie la musica con
dormir.

» Procurar acostarle y levantarle siempre a la misma hora.

» Si se levanta por la noche, llevarle hasta la ventana, subir la persiana, que la
persona vea que es de noche, y ayudarle a volver a acostarse.

» En caso que estas medidas no sean suficientes, acudir al médico para que receta

alguna medicacion que ayude a dormir.
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» Deambulacion y riesgo a pérdida

La deambulacion, el vagabundeo, es un problema comun dentro de la poblacién con
Alzheimer. Esta conducta da lugar a un mayor riesgo de pérdida, desaparicion, caidas,
desorientacion... En ocasiones la persona presa de un pensamiento delirante (ir a trabajar,
ir a hacer la compra...) siente la necesidad de caminar, salir de casa... dando lugar a
situaciones peligrosas sobre todo si esta deambulacion es nocturna?® .

» Asegurar que la persona siempre lleve consigo algun tipo de identificacion. Es util
el uso de pulseras o collares donde se indique la enfermedad que padece y el
numero de teléfono o direccion donde deben llevarle si alguien lo encuentra.

» Tener una fotografia reciente o un video de la persona con Alzheimer para ayudar
a la policia en caso de que la persona se pierda.

» Mantener las puertas cerradas con llave. Considere la opcion de colocar una
cerradura gue se cierra con llave por dentro, o una cerradura adicional colocada
en una parte mas alta o méas baja de la puerta. Si la persona puede abrir la cerradura
porque le es familiar, un nuevo picaporte o cerradura puede ayudar.

» Instalar un sistema de aviso que suene cuando la puerta se abre. Colocar un
colgante musical encima de la puerta, de tal forma que si la persona consigue
abrirla emita un ruido gue nos alarme.

« Auvisar a los amigos, comerciantes y vecinos del barrio de la enfermedad que

padece para que avisen si lo ven solo.

» Seguridad en el hogar

Convivir con una persona con Alzheimer requiere de diferentes estrategias para poder

lograr un clima seguro en el hogar.
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Instalar cerraduras de seguridad en todas las ventanas y puertas exteriores, sobre

todo si la persona tiene tendencia a deambular. Quitar las cerraduras de las puertas
del bafo para impedir que la persona se encierre accidentalmente.

» Usar picaportes con seguro, como los usados para la proteccion de los nifios para
los armarios que contengan material que pueda resultar peligroso como utensilios
cortantes, productos de limpieza, medicacion. ..

* Mantener la casa ordenada. Valorar la necesidad de retirar las alfombrar por el
riesgo de caida.

» Asegurarse que la iluminacion sea buena tanto dentro como fuera de la casa.

» Verificar que ha asegurado o guardado cualquier cosa que pueda representar un

peligro, tanto dentro como fuera de la casa.

24 TRASTORNOS DE CONDUCTA E INTERNENCION NO

FARMACOLOGICA

En el dia a dia de la convivencia con la persona con EA, el personal cuidador y
los familiares ademas de ayudar a la persona que durante la evolucion de la enfermedad
se hace mas dependiente para la realizacion de las ABVD, se enfrenta a diferentes
trastornos de conducta. EI manejo de estos trastornos no resulta facil, por lo que a

continuacion se hace una breve descripcion de cada trastorno y una serie de consejos.

Las alteraciones del comportamiento son muy frecuentes a lo largo de la evolucion
de la demencia tipo Alzheimer. Las personas EA presentan una serie de trastornos
psicoldgicos y comportamientos anormales fruto de la enfermedad. Las alteraciones

pueden adquirir muchas formas, desde leves estados de ansiedad o depresion hasta
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importantes trastornos como la deambulacion, la agitacion, el insomnio o los gritos...

Estos representan unas de las consecuencias de la enfermedad que provocan mayor
discapacidad y una de las mayores amenazas para la convivencia y la vida diaria de la
familia. Las personas con esta enfermedad llegan a angustiar, irritar, desanimar y asfixiar
a los cuidadores/familiares mas directos. Por lo que generan frecuentes visitas médicas e

ingresos en servicios de urgencias e instituciones sociosanitarias.

Un estudio realizado en Espafia con un grupo de 125 personas con EA, concluy6
que el 98 % de estos presentaron sintomas neuropsiquiatricos y casa persona presentd una
media de 5 sintomas. De todos los sintomas, la apatia fue el mas presentado, con un 74%

de los casos?.

Otro estudio realizado en Estados Unidos, comparé la prevalencia de sintomas
neuropsiquiatricos en personas con demencia, con deterioro cognitivo leve y a su vez las
personas sin deterioro cognitivo ni demencia. Ademas analizd la prevalencia de estos
trastornos segun el tipo de demencia que tenian. Se vio que el 60 % de la muestra con
demencia presentaba sintomas neuropsiquiatricos significantes y que mas del 80 %
presentaba algin sintoma. La prevalencia de estos sintomas es mucho mayor en las
personas con demencia frente a los otros dos grupos, personas con demencia y personas
con deterioro cognitivo leve. Dentro de los sintomas neuropsiquiatricos dentro del grupo
que tienen demencia el mas comun es la apatia seguido de la depresion y la agitacion. El
grupo de personas con deterioro cognitivo leve y el que no tiene demencia el sintoma

neuropsiquiatrico que mas aparece es la depresion.
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En cuanto a la prevalencia de estos sintomas, comparando el grupo con demencia

tipo Alzheimer y el grupo con demencia tipo no Alzheimer se vio que eran parecidos, que
no habia diferencias significativas, excepto en el sintoma de conducta motor aberrante,

que fue significativamente superior a de la demencia tipo Alzheimer®.

En los ultimos afios se ha empezado a considerar la utilidad de las terapias no
farmacoldgicas en las demencias con el objetivo de mejorar la calidad de vida de las
personas con demencia y de sus familiares. Mediante las terapias no farmacolégicas se
puede estimular el rendimiento de los procesos cognitivos, mejorar la afectividad y
potenciar la independencia en las ABVD*. A continuacion se describen cada trastornos
conductual y ademas se dan pautas o recomendaciones que pueden ser de utilidad para

los familiares / personal cuidador.

» Problemas relacionados con los trastornos de memoria y la conciencia de

estar enfermo

La pérdida de memoria cada persona lo vive de diferente manera, algunos aceptan
la situacion mientras que otros no quieren reconocer que estan perdiendo esta capacidad.
Por eso algunos tienden a ocultar su trastorno de memoria y de capacidades mentales en
general. Estas Ultimas personas pueden utilizar estrategias compensatorias como las
agendas o notas. En estadios iniciales de la enfermedad, la persona posee una apariencia

de normalidad por lo que una persona no muy cercana no es capaz de saberlo.

En los casos donde la persona afectada no es capaz de asumir la enfermedad y

ademas presenta una disimulacion social, se dice que esta persona no tiene conciencia de
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la enfermedad (anosognosia). Cuando a este perfil de personas se les presentan

situaciones que evidencian sus trastornos de memoria tienden a excusarse, no colaborar

y a enfadarse.

Las personas con trastornos de memoria se caracterizan por dejar las cosas en
cualquier sitio y luego no saber donde estan. Estos objetos pueden aparecer en cualquier

sitio; congelador, detras de una armario, dentro de unos zapatos. ..

Consejos para los cuidadores:

« Informar a las amistades de la situacion de la persona.

« Informar al vecindario de la situacién por si encuentran a la persona
desorientada.

« No confiar en la memoria reciente de la persona. No fiarse sobre datos de
alguna consulta...

« Cuando algo no aparece no presionar a la persona, tratar el tema de manera
cuidadosa, para no provocar una reaccion de ansiedad o agitacion.

» Disponer de lugares donde dejar sistemdticamente las cosas: llaves, cartera...

» Disponer de copias de seguridad de llaves y de todo tipo de recambios de cosas
que se puedan perder.

*  Hacer que los objetos pequerios resalten: poner llaveros grandes... Con el fin
de encontrarlos facilmente.

 Evitar que /a persona tenga acceso a joyas, objetos de valor, dinero...

« Cerrar con llave determinados armarios o habitaciones para limitar el campo.

« Mantener orientado a la persona y realizar ejercicios de memoria.

» No tener grandes cantidades de dinero en casa.

« No vaciar nunca una papelera sin comprobar su contenido.

» Alteraciones psicéticas

Las alteraciones psicéticas agrupan los términos delirios y alucinaciones. Los

delirios son creencias falsas que se fundamentan en conclusiones incorrectas sobre la
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realidad. Estos se pueden presentar en cualquier momento de la enfermedad. Algunas

investigaciones han concluido con que las personas que sufren delirios tienen un deterioro
cognitivo mas rapido. Ademas este grupo de personas presentan una peor orientacion. Si
estas alteraciones comienzan bruscamente un dia conviene descartar que exista un estado

confusional ocasionada por alguna enfermedad tratable.

Entre los delirios mas frecuentes destacan los de haber sufrido un robo, creer que
no es su hogar... Es bastante comun hablar sobre personas ya fallecidas, pensando que
estan vivas. Como se ha comentado anteriormente, dentro de las alteraciones psicéticas
también encontramos las alucinaciones. La definicion de este término es la impresion
sensorial, perceptiva que acontece sin que exista un estimulo real que lo provoca. La
diferencia entre delirio y alucinacion es que en el primero existe un estimulo real, mientras
que en el segundo no. La frecuencia de las alucinaciones en menor en las demencias tipo
Alzheimer®!.Dentro de las alucinaciones las mas frecuentes son las visuales, sequidas de

las auditivas y por ltimo las olfativas.

Consejos para los cuidadores:

« Nose aconseja estar rebatiendo constantemente con la persona por el delirio
o0 la alucinacion. En caso de llevarle la contraria insistiendo que no es real
solo logrearemos que se irrite y muestre agresividad.

« En momento intentar distraer a la persona para que centre su atencion en
temas reales.

» El contacto fisico en estas situaciones puede ser de utilidad.

» Acudir al médico para tratar el tema de medicacion.

» Mantener un ambiente libre de peligros.

» Retirar los estimulos que creen una percepcion errénea a la persona.

+ Si la sobre estimulacion ocasiona desorientacion, disponer de un ambiente de
baja estimulacion.

« Hacer revisiones de su vista y de oido ya que los problemas sensoriales pueden
ser los que alteren la percepcion. Fomentar el uso de dispositivos de ayuda
que aumenten la activacion sensorial: gafas, audifonos, dentadura postiza...
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> Cambios en el humor

A lo largo de la evolucion de la enfermedad, la persona con Alzheimer puede
presentar alteraciones del humor. Dentro de los cambios de humor mencionariamos la

depresion, apatia, labilidad emocional, reacciones catastréficas y enfados.

La depresion aparece frecuentemente en las demencias, segln algunos autores en
el caso de la EA aparece en un 40-50% (31)(Pefia-Casanova, 1999). Segun otro estudio
la prevalencia de la depresion en las personas mayores oscila entre 1-6%, mientras que
en la enfermedad de Alzheimer esta cifra aumenta hasta el 20-25% 32, La relacion entre
la prevalencia de depresidén y EA puede deberse a que la persona es consciente de que
pierde capacidades y que sufre una enfermedad. En algunos casos en cambio aparece
producto de lesiones cerebrales. Los signos y sintomas que pueden presentar en estos

casos son los siguientes:

Llanto

« Sentimiento de culpa, de inutilidad o de ser una carga para los demés
« Alteracion del suefio

« Pérdida de peso

+ Alejamiento

A la hora de abordar la depresion se debera de valorar si estos sintomas son
importantes y la necesidad de farmacos. Este tratamiento precisa de varias semanas para

poder lograr cambios significativos.
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Consejos para los cuidadores:

« No insistir constantemente en que debe animarse. Esta insistencia puede
aumentar su depresion y ademas sentirse incomprendido.

« Dar soporte y amor.

» Incitar a que realice actividades de su gusta que vea reforzada su utilidad y
seguridad.

Dentro de los cambios en el humor también situamos la labilidad emocional,

reacciones catastroficas y los enfados.

La labilidad emocional hace referencia a las personas que son propensas a cambios
bruscos y fluctuaciones en sus sentimientos y expresiones emocionales. Estos
sentimientos pueden variar entre sentimientos depresivos, ansioso y estados de alegria o

euforia.

La apatia se define como pérdida de motivacion. Dentro de este concepto situamos
la pérdida de interés, disminucion de la espontaneidad, disminucion de la afectividad,
disminucion del entusiasmo, pérdida de las emociones y desinterés para realizar nuevas

tareas.

Consejos para los cuidadores:

« Estimular a la persona pero evitando ponerle nervioso.

» Aceptar pequefias tareas es la entrada para posteriores actividades mas largas.

« Es mejor comenzar con actividades que resulten agradables.

« Si abandona una tarea al poco tiempo, es mejor no increparle sino felicitarle
por lo que ha hecho.
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El concepto de reaccion catastrofica define aquel arranque de agitacion y angustia

desproporcionada en relacion a la causa que lo provoca. Estas alteraciones pueden
provocar momentos dificiles para los familiares y cuidadores. Se cree que un 77% de las
personas con Alzheimer refieren fendmenos catastréficos durante la evolucion de la

enfermedad.

Consejos para los cuidadores:

« Es importante identificar las situaciones que provoquen las reacciones
catastroficas. Y de esta manera evitarlas.

« Hay veces que estas reacciones vienen desencadenadas tras el enfado causado
por la dificultad que siente la persona en comprender lo que esta sucediendo
y lo que se le esta pidiendo, por lo que sélo pediremos cosas que estén al
alcance de su capacidad mental.

» Proporcionar apoyo, tranquilidad y seguridad.

» Ante estas situaciones intentar distraerle e incitarle a realizar actividades que
sean de su agrado.

« En caso de la labilidad emocional y las reacciones catastroficas pueden ser
de utilidad un tratamiento con tranquilizantes.

> Alteraciones relacionadas con la ansiedad

La ansiedad es un sintoma frecuente en el anciano y también en las personas que
padecen la EA. Se conoce que en los estadios iniciales de la enfermedad los sintomas
ansiosos son mas frecuentes que en la poblacion anciana no demente. Dado el progreso
del deterioro cognitivo a medida que avanza la enfermedad, varias personas expertas en
este campo cuestionan la presencia de la ansiedad fuera de los estadios iniciales de la

enfermedad?®?.
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La ansiedad constituye un sentimiento de miedo, de peligro inminente. La

ansiedad estaarelacionada con una amenaza potencial, real o imaginada de peligro. Se
puede manifestar con sintomas cognitivo-emocionales, conductuales o somaticos:
angustia, temores, preocupacion, inseguridad, inquietud, tension motora, hiperactividad
vegetativa (aumento de la frecuencia cardiaca, palpitaciones, sudoracion, manos frias,

diarrea, sequedad de la boca), temblores, dolor de espalda, dificultada para tragar...

Consejos para los cuidadores:

« Identificar los estimulos que favorezcan la ansiedad y evitar las situaciones
tensas, discusiones, disgustos...

« Suprimir excitantes como el café, té, coca- cola

» Establecer actividades recreativas encaminadas a la reduccion de tensiones

« Dar masajes en cuello / espalda

« Dar seguridad y apoyo a la persona

» Realizar técnicas de relajacion

» Alteraciones de la actividad psicomotora

Son diferentes y muy variables las alteraciones de la actividad que una persona
con EA puede referir a lo largo de la evolucion de la enfermedad. Una manera de clasificar

estas alteraciones puede ser la siguiente:

« Comportamiento agresivo, agitacion, violencia (quejas e insultos hacia el

cuidador, morder, arafiar, golpear...)

« Comportamiento repetitivo (vagabundeo, seguimiento persistente del

cuidador...)

« Comportamiento socialmente inadecuado ( Exhibicion del cuerpo)
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1. Agitacion, violencia y agresion: La agitacion es un estado importante de

tension, ansiedad que se manifiesta mediante una gran actividad de movimientos y
conductas molestas. Cuando la persona se encuentra en este estado, se muestra ansioso,
hiperactivo, confuso... incluso puede llegar a autolesionarse, dar empujones, destrozar

muebles, golpear, arafar, insultos al cuidador...

Es importante conocer la causa de esta alteracion. Identificar cual ha sido el
estimulo que desencadene esta situacion. En ocasiones es debido a cambios de
medicacion bruscos, alcohol o drogas, a factores como el dolor, el cansancio... Como en
el resto de las alteraciones de conducta, en el caso que mediante el tratamiento no

farmacoldgico no sea suficiente se iniciara con tratamiento farmacoldgico.

En las situaciones donde la persona esta agitada, violenta, agresiva... en la que
exista el peligro de autolesionarse o herir a los demas, se deben plantear medidas donde
se pueda minimizar los riesgos. En algunos articulos se mencionar como medidas la
utilizacion de contenciones fisicas 0 mecéanicas. Se entiende por contencion fisica y/o
mecéanica el uso de un dispositivo fisico y/o mecénico para restringir los movimientos de
una parte del cuerpo, o impedirlos en su totalidad, con el objetivo de prevenir aquellas
actividades fisicas que pueden poner en situacion de riesgo o en peligro de lesién al

enfermo o a otras personas de su entorno®.

En ocasiones la persona puede expresar recelo, quejas e insultos contra el
cuidador. El hecho que la persona tiene un cuidador refleja que la persona deja de ser

independiente por lo que se puede mostrar molesto y manifestarlo de esta manera.
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Consejos para los cuidadores:

+ ldentificar en caso de ser posible el estimulo que desencadene esta situacion.

» En estas alteraciones se pondran en practica también lo anterior comentado
del tratamiento de la ansiedad.

« Trasmitir sensacion de tranquilidad

* No enfrentarnos, no gritar ni levantar la voz

* No sujetar a la personar, se puede sentir agredida

« Adoptar una postura empatica y sonreir.

« Ofrecer espacio a la persona, retirarnos de su alcance y a la vez retirar los
objetos que estén a su alcance

« Ser muy prudentes a la hora de usar medidas de sujecion fisicas.

2. Deambulacion errante: A lo largo de la evolucién de la enfermedad, bastantes
personas con EA realizar una deambulacion errante, sin rumbo ni objetivo y pueden llegar
a perderse. La etiologia de esta alteracion puede ser diversa, se podrian clasificar de la

siguiente manera:

- Somaticas: dolor, malestar, sensacion de hambre...
- Psicologicas: angustia, miedo, agobio, frustracion...

- Cambios en el entorno: exceso o pobreza de estimulos, poca luz...

Consejos para los cuidadores:

 ldentificar la causa que pueda provocar estas alteraciones.

» Actuar sobre la causa.

« Encaso de peligro de salir de casa plantear la necesidad de colocar cerraduras

de seguridad para que el paciente no pueda salir sin supervision.

* Uso de identificadores de persona: pulsera, medalla, brazalete... donde
aparezca el nombre y apellidos de la persona y domicilio. En algunos casos las

familias aportan mas informacion como “Tengo problemas de memoria”.
Evitar los cambios de domicilio que puedan desorientar a la persona.
Informar a vecinos y familiares por si sale solo.
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3. Seguimiento persistente del personal cuidador: Esta alteracion define el caso

donde la persona sigue a todas partes a la persona cuidadora. En las situaciones donde el
cuidador / familiar sale del campo visual de la persona con EA esta puede angustiarse,
inquietarse y Ilamarlo continuamente. Esta alteracion puede ser muy molesto para los

cuidadores / familiares.

Consejos para los cuidadores:

* Intentar que la persona se mantenga ocupada realizando actividades de
manera que el familiar / cuidador pueda realizar sus tareas.

« Esta alteracion puede saturar al familiar/ cuidador, por lo que pedir ayuda y
tomarse un respiro puede ser una alternativa para despejarse.

4. Exhibicion del cuerpo y alteraciones de la actividad sexual: Durante el primer
estadio de la enfermedad existe una disminucion del interés sexual. Por lo general los
trastornos de comportamiento relacionados con el sexo o con la exposicion del cuerpo
tienen que ver con la falta de memoria y con la incapacidad de evaluar el entorno. Las
personas que refieren esta alteracion, se pueden desatar los botones de la camisa o del
pantalon en cualquier sitio, por sentirse molestos o porque quieren orinar. Lo mismo
ocurre con la masturbacién. No se dan cuenta que estan en un lugar publico, inapropiada
para esa actividad. Para los cuidadores esta alteracion es de gran preocupacién ya que

puede dar lugar a una situacion muy embarazosa.

Consejos para los cuidadores:

« Pensar que es consecuencia de la enfermedad

» Mantener la calma, reconducirlo a un sitio privado.

« Intentar distraerlo con otra actividad, proponer una actividad alternativa

« En caso de necesidad se pondra tratamiento farmacologico para controlar
estos impulsos.
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> Trastornos del suefio

Durante el suefio tienen lugar diversos cambios en las funciones corporales y
actividades mentales de enorme trascendencia para el equilibrio psiquico y fisico. Con el
envejecimiento las caracteristicas del suefio van cambiando. A estos cambios ademés

pueden incrementarse las consecuencias de la enfermedad.

Los cambios propios del envejecimiento tienden a reducir la intensidad, duracion
y continuidad del suefio. Muchas veces refieren dificultad para conciliar el suefio,
frecuentes despertares, suefio no reparador, somnolencia durante el dia... La frecuencia
de las dificultades para dormir aumenta con la edad, mas del 50 % de las personas

mayores de 65 refieren tener problemas con el suefio®.

Las personas con demencia pueden presentar insomnio, hipersomnia,
hiperactividad motora nocturna y alucinaciones, asi como otros trastornos del
comportamiento. En la enfermedad de Alzheimer el insomnio en la alteracion més
frecuente. Estos cambios en el suefio son mas frecuentes a medida que avanza la
enfermedad. Los paseos o0 agitacion nocturna pueden ser consecuencia del insomnio asi
como consecuencia del tratamiento farmacoldgico,
dolor, ganas de orinar, estrés emocional, retencion de

orina, infeccion, estrefiimiento. ...
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Consejos para los cuidadores:

» Tratar de identificar la causa (dolor, infeccion, ganas de orinar...)

» Mantenerlo activo durante el dia realizando actividades

« Si el paciente se despierta por la noche, hablarle suavemente y decirle que
todavia es hora de dormir.

« No es momento para ponerse a discutir, dejarle y vigilarlo.

« Los trastornos del suefio responden muy bien a los farmacos, en caso de
necesidad acudir al médico.

« Durante el dia evitar excitantes

« Técnicas de relajacion

» Con el fin de evitar que durante la noche se levante a orinar, reducir la ingesta
de liquido 2-3 horas antes de acostarse

» Identificar qué factores inducen al suero, leche caliente, musica, leer...y
mantener una rutina al acostar

 Evitar realizar actividades de intensidad durante las horas previas a acostarse

 Verifique el ambiente para producir comodidad e inducir al suefio: habitacion
limpia y bien ventilada, sabanas limpias, mantas de poco peso, iluminacién que
favorezca el descanso...

> Trastornos de la conducta alimentaria

A medida que avanza la enfermedad, junto con otros trastornos de
comportamiento la conducta alimentaria también se ve alterada. Estos trastornos son muy
frecuentes y empeoran el estado nutricional del paciente, a la vez que empeoran con la
gravedad del deterioro cognitivo. A demas estan directamente relacionados con el nivel
de estrés del cuidador. ElI empeoramiento de la malnutricidén produce un agravamiento de
los trastornos conductuales®’. En los trastornos del comportamiento alimentario al
paciente le puede ocurrir entre otras alteraciones las siguientes:

« Disminucién o perdida de interés por la comida

« Disminucién o aumento del apetito
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Perdida o ganancia de peso

» Rechazo por algunos alimentos
* Reacciones catastroficas
» Preferencia por los alimentos que siempre le han gustado

* Rechazo de alimentos

En general, las personas con Alzheimer estdn mas dispuestas a comer alimentos
que sean familiares y a la vez rechazar los que no conoces. La falta de memoria y la
orientacion pueden dar lugar a que la persona piense que no ha comido, por lo que en

ocasiones puede que la persona quiera comer varias veces.

Consejos para los cuidadores:

« Mantener cerrados los armarios y frigorificos para evitar que la persona
enrede y coma todo lo que le apetezca.

» Establecer horarios y rutinas del acto de comer. Siempre a las mismas horas
y en el mismo lugar.

« Control del peso de la persona y llevar un control de lo que come. En
ocasiones habra que llevarle la comida preparada para evitar riesgos al
cocinar.

» Durante la comida propiciar un ambiente tranquilo, limitando el ruido y otras
distracciones con el fin de facilitar la concentracion.

« Servir porciones pequefias, que no se sienta abrumado por la cantidad.

» Pueden ser de utilidad el uso de pajitas, tazas con tapas para facilitar su
manejo

« Dar alimentos que se puedan comer con la mano si no puede utilizar los
cubiertos

« En situaciones donde la persona presenta una constante deambulacion
ofrecerle bocatas / sandwiches que pueda comerlos sin tener que retenerlos
en un sitio.
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2.5 MEDIDAS DE SUJECION FISICA

El uso de medidas de sujecion se plantea dentro de este Programa ya que es un
tema con mucha controversia. Hasta hace relativamente pocos afios, muchos eran los
centros o profesionales que hacian uso de estas medidas, siempre pensando en el beneficio
de la persona. Como a continuacion se muestra en diferentes estudios este uso no
beneficia a la persona afectada y actualmente en las instituciones existe una filosofia de
uso racional de medidas de sujecion fisica. Mostrar informacion relativa a este tema
dotara a los cuidadores y familiares de criterio para el uso/no uso de estas medidas tanto
en sus hogares como en alguna institucion ya que las personas familiares y el personal
cuidador seran las personas que velaran por garantizar el bienestar de sus familiares con

EA.

La restriccion fisica se define como “cualquier método fisico, manual, aparato
mecanico 0 equipo que esté contiguo al cuerpo del individuo, que lo sujete de tal forma
que la persona no lo pueda suprimir facilmente y el cual restringa la libertad de
movimientos o el acceso normal a cualquier parte de su cuerpo”®* 38, La restriccion fisica
suele aplicarse en ancianos con trastornos cognitivos bajo la creencia que de esta manera
garantizamos su seguridad, pero esta creencia no es cierta. El hecho de utilizar un
mecanismo de sujecion puede causar graves complicaciones en personas con trastornos
cognitivos como es en las personas que tienen la enfermedad de Alzheimer. El empleo de
estas mediad puede afectar a la dignidad y libertad de las personas. Asi mismo, puede
originar complicaciones fisicas (atrofia muscular, incontinencia urinaria, Ulcera por

presion...) como psicologicas (agitacion, confusion, estrés emocional...) y llegar a
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producir la muerte. Se estima que en EE.UU se producen unas 200 muertes al afio como

resultado de un accidente causado por estos mecanismos®,

Por todo ello, es importante tener conciencia de los efectos que una medida de
sujecion puede provocar. Hasta hace poco afios, cuando los profesionales sanitarios/
familiares/ cuidadores decidian hacer uso de estas medidas era con el objeto de minimizar
los riesgos para la persona. Existia la idea de que si la persona estaba sujeta no se iba a
sufrir una caida y asi se evitaria un golpe o una fractura, para mantener a la persona en
la cama y que no se levante durante la noche... Diferentes estudios han demostrado cuales
pueden ser las graves consecuencias del uso de estas medidas por lo que actualmente y

desde hace unos afios el uso ha desaparecido o minimizado.

2.6 TRATAMIENTO FARMACOLOGICO

Durante la evolucion de la enfermedad las personas con EA precisan de
medicacion que varia en funcion de la situacién de cada persona. Los cuidadores y
familiares deben de conocer cuales son los medicamentos, codmo deben de tomarse, para
qué se utilizan y efectos secundarios. La prescripcion de estos medicamentos lo realizara
el médico que lleve el control de la persona con EA, pero es de gran importancia que los
cuidadores / familiares posean una informacion adecuada sobre el tratamiento
farmacologico para garantizar que se realiza de manera adecuada. Ademas es el personal
cuidador y familiares quienes dia a dia estan con las personas con EA y pueden
explicarles situaciones, sentimientos, trastornos para que los facultativos valoren la

necesidad de incorporar, modificar o eliminar farmacos.
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En este apartado se aportara informacion sobre el tratamiento farmacoldgico,

medicamentos mas utilizados durante el progreso de esta enfermedad y a su vez,

comentaremos recursos/ consejos para facilitar la toma de medicacion.

» Medicamentos para retrasar la evolucion de los sintomas de la enfermedad

de Alzheimer

Estos medicamentos retrasan la evolucion de los sintomas de la enfermedad, pero
no actan sobre las lesiones cerebrales que siguen su evolucién y tampoco alargan la vida

de las personas. Dentro de este grupo nombrariamos a los siguientes farmacos:

1. Inhibidores de la colinesterasa (Razadyne® ( galantamina), Exelon® (rivastigmina)
y Aricept® (donepezilo)).Otro medicamento, Cognex® (tacrina), fue el primer inhibidor
de colinesterasa aprobado, pero ya no estéa disponible debido a dudas sobre su seguridad.
Estos farmacos aumentan la concentracion de acetilcolina en el cerebro, bloqueando la
enzima acetilcolinesterasa. Estos tres medicamentos son eficaces para la enfermedad de

Alzheimer leve a moderada®®.

Los efectos adversos méas frecuentes consisten en una extension de los efectos
colinérgicos en los diferentes Grganos; aparecen con mayor frecuencia al aumentar
rdpidamente las dosis de los medicamentos. Se podrian observar fasciculaciones
musculares, palidez, sudoracion, miosis, salivacion, constriccion bronquial, vomitos,

diarrea y debilidad muscular.

La manera de iniciar estos farmacos debe ser paulatina, para evitar los efectos

colaterales. Posteriormente se va subiendo la dosis con lentitud, en una base mensual y a
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veces, sobre todo en pacientes delgados, es mejor tomarlos con las comidas o ingerir la

dosis mayor por las noches. La ventaja de tomar el medicamento con las comidas es que
se retrasa la absorcion, se disminuye el nivel maximo en sangre y se amplia entonces el
area bajo la curva en el tiempo. Cuando se presenta una reaccion es mejor devolverse a

la dosis anterior, no se vuelve a subir hasta pasados al menos 15 dias*.

» La galantamina viene envasada en forma de tabletas, de cépsulas de liberacion
lenta (accién prolongada) y como solucién (liquido) para tomar por via oral. Las
tabletas y el liquido por lo general se toman 2 veces al dia, preferiblemente con
las comidas de la mafiana y la noche. Las cépsulas de liberacién lenta por lo
general se toman 1 vez al dia en la mafiana*!

+ La rivastigmina se puede administrar de forma oral y en forma de parche. De
manera oral la medicacion se administra 2 veces al dia en el desayuno y la cena.
Las capsulas deben tragarse enteras y la solucion puede tomarse directamente de
la jeringa de dosificacion. El parche de Exelon se pone una vez al dia, al levantarse
se retira al acostar. La zona donde se colocara el parche debe estar intacta, saca,
limpia y seca, en zona alta o baja de la espalda, parte superior del brazo o pecho*?.
No se debe aplicar sobre muslo o0 abdomen. En algunos casos la colocacion o que
este permanezca todo el dia no es una cuestion fécil. Se recomienda que si la
persona tiende a quitarse los parches estos se pongan en una zona donde la persona
no es capaz de llegar como es la zona interescapular baja.

» El donezepilo, también conocido con el nombre comercial de Aricept se toma de
manera oral. Se toma por lo general una vez al dia con o sin alimentos, en la noche

antes de ir a dormir. Tome donepezilo alrededor del mismo horario todos los dias.
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2. Memantina (Ebixa). La memantina pertenece a una clase de medicamentos llamados

antagonistas del receptor de NMDA. Funciona al reducir la actividad anormal del cerebro.
Al igual que los inhibidores de la colinesterasa, esta no curara la enfermedad, sino que
puede mejorar la capacidad para pensar y recordad o puede desacelerar la pérdida de estas
capacidades. La memantina se puede administrar en pastilla, solucion y en capsulas de
liberacion prolongada. La pastilla y la solucién usualmente se toman una o dos veces al

dia, mientras que las capsulas una vez al dia. Esta medicacién se puede tomar con o sin

alimentos.

TABLA7

Medicamentos | Tipo de medicamento y uso Efectos secundarios

Razadyne® Inhibidor de colinesterasa recetado para el | Nausea, vomitos, diarrea,

(galantamina) | tratamiento de los sintomas de grado leve a | pérdida de peso, pérdida
moderado de la enfermedad de Alzheimer. de apetito.

Exelon® Inhibidor de colinesterasa recetado para el | Nausea, vomitos, diarrea,

(rivastigmina) | tratamiento de los sintomas de grado leve ha | pérdida de peso, pérdida
moderado de la enfermedad de Alzheimer. (El | de  apetito, debilidad
parche también es para casos de grado severo). | muscular.

Aricept® Inhibidor de colinesterasa recetado para el | Nausea, vomitos, diarrea.
(donepezilo) tratamiento de los sintomas de grado leve a
moderado, y de grado moderado a severo de la
enfermedad de Alzheimer.

Namenda® Antagonista del N-metil D-aspartato (NMDA) | Mareo, dolores de cabeza,
(memantina) recetado para el tratamiento de los sintomas de | estrefiimiento, confusion.
grado moderado a severo de la enfermedad de
Alzheimer.

» Medicamentos para los trastornos de conducta

Para conocer los medicamentos mas empleados y utiles para el manejo de los
trastornos de conducta en la enfermedad de Alzheimer los agruparemos en torno a los
siguientes bloques sintomaticos: manifestaciones psicéticas, ansiedad y agitacién

psicomotriz, depresion y trastornos del suefio.
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1. Manifestaciones psicoticas: Los neurolépticos son los farmacos de eleccion para el

tratamiento de los sintomas psicoticos que son alucinaciones, ideas delirantes y falsas

identificaciones o percepciones. Aqui identificamos dos subgrupos:

» Los clésicos o tipicos:Clorpromazina, Haloperidol, Levomepromazina. ...

» Atipicos: Clozapina, Risperidona, Olanzapina, Quetiapina...

Dentro de los efectos secundarios de este tipo de medicamentos podriamos
mencionar los efectos extrapiramidales: temblor, rigidez, discinesia (movimientos
anormales e involuntarios), acatisia (trastorno del movimiento caracterizado por un
sentimiento de inquietud y una necesidad imperiosa de estar en constante movimiento),
distonia (contracciones musculares involuntarias).En general, los neurolépticos atipicos
provocan menos efectos adversos, por eso que se tiende a utilizar més. En los ultimos
afios, han aparecido algunas investigaciones donde asocian los antipsicéticos atipicos con
un riesgo levemente aumentado de enfermedad cerebrovascular y de mortalidad, por lo

que su uso debe ser restringido.

2. Ansiedad y agitacion psicomotriz: Para el control de la ansiedad habitualmente se
emplean las benzodiacepinas. Esta medicacion hay que intentar que Gnicamente se utilice
en momentos puntuales dado si efecto sedante, el empeoramiento de la marcha y a su vez
elevar el riesgo de caidas y de dependencia funcional. En este grupo estarian; lorazepam,

diazepam, lormetazepam, alprazolam...

3. Depresion: Los antidepresivos clasicos como son Clomipramina, Amitriptilina,
Mortriptilina, Mianserina... pueden tener un efecto negativo a nivel cognitivo por Sus

propiedades anticolinérgicas, por lo que hoy en dia tienden a evitarse. En la actualidad se
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emplean generalmente los inhibidores de la recaptacion de serotonina cono la Sertralina,

Citalopram, Escitalopram, Fluoxetina, Paroxetina...

4. Trastornos del suefio: La frecuencia e intensidad del insomnio aumenta a medida que
avanza la enfermedad. Las benzodiacepinas pueden ser de utilidad para este tipo de
trastornos, como se ha comentado anteriormente, preferiblemente las benzodiacepinas de
vida media corta para evitar el aumento de riesgo de caidas y el riesgo de somnolencia

diurna.

TABLA 8

Agresividad, alucinaciones, ideas | Neurolépticos Haloperidol
delirantes, agitacion, deambulacién Tioridazina
erratica Risperidona
Oxacepam
Agitacion y trastornos del suefio Ansioliticos Loracepam
Clometiazol
Depresion con agitacion y trastornos | Antidepresivos Citalopram
del ritmo vigilia/suefio Fluoxetina
Fluvoxamina
Paroxetina
Sertralina
Trazodona

2.7 CUIDARSE PARA PODER CUIDAR

Con toda la informacion anteriormente mencionada cuidar de una persona con
Enfermedad de Alzheimer no es tarea facil y ademas estos cuidados no resultan puntuales
sino que tienen una continuidad durante un periodo de tiempo. Por esto, las personas
cuidadoras ademas de cuidar de la persona con Alzheimer debe cuidarse de si misma.

Los cuidados de estas personas suelen caer principalmente sobre alguna otra

persona, a la que se le denomina cuidadora o cuidador. Se define esta figura como
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“aquella persona que asiste 0 cuida a otra persona afectada de cualquier tipo de

discapacidad, minusvalia o incapacidad que dificulta o impide el desarrollo normal de sus
actividades vitales o de sus relaciones sociales”. La mayoria de los casos se trata de
familiares o amistades muy cercanas que no reciben ninguna retribucion econémica por
la ayuda que ofrecen, a quienes se les denomina como cuidadora o cuidador informal. En
el caso que la realizacion de esta tarea conlleve una contribucion econémica, este seria la
figura de cuidador/ora profesional. Los cambios sociodemograficos que actualmente los
paises desarrollados estan viviendo provocan un incremento de los cuidados profesionales
Segun diferentes estudios el cuidador principal dentro de una familia recae
principalmente sobre una mujer (84%) que puede ser la hija o el conyuge y que
normalmente convive con la persona con EA. En cuanto al perfil de la persona
denominada cuidador profesional son personas con o sin formacion especifica de edad

media y de procedencia latinoamericana**.

Cuidar de una persona con Enfermedad de Alzheimer no es tarea facil y mas
complicada todavia si no existe una red de apoyo para el cuidador. Son diferentes los
estudios que han descrito las repercusiones en la salud de la tarea del cuidar. Por una parte
se encuentran las consecuencias positivas; sentirse Util, sentirte que estas cumpliendo,
sentirte que estds ayudando a una persona... A pesar de esto la tarea del cuidador
repercute negativamente en la salud del cuidador. La carga del cuidador se define como
el grado en que la salud fisica y emocional, la vida social o la situacion financiera del
cuidador, se ven afectadas negativamente como consecuencia del cuidado de la persona
enferma. Por diferentes motivos, aunque especialmente por la vinculacion afectiva con el
enfermo, el personal cuidador asume mas carga de la que son capaces de soportar, sin

tener en cuenta sus capacidades reales y su propio estado de salud.
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Las repercusiones en la salud en el cuidador se incrementan a medida que

aumenta el nivel de dependencia de la persona con EA, ademas la percepcion del personal
cuidador sobre su estado de salud empeora en comparacion con la etapa que no realizaba
la tarea de cuidar. Esta percepcion empeora si ademas de dependencia fisica la persona

muestra alteraciones conductuales.

Los cuidadores y cuidadoras de personas con enfermedades neurodegenerativas,
personas mayores, enfermos y enfermas terminales y con cancer son los que presentan
mas sintomas depresivos, ansiedad y mayor impacto sobre su salud. Se ha visto que la
frecuencia de prescripcion de farmacos para la depresion, la ansiedad y el insomnio en 2
6 3 veces mayor entre el personal cuidador de personas dependientes que en el resto de la

poblacion #°.

Por todo esto, la realizacion de intervenciones dirigidas a cuidar del personal
cuidador est justificada y resulta necesaria. Son diferentes las Guias de Practica Clinica
y de estudios que describen las intervenciones apropiadas dirigidas a reducir la carga.
Desde el Sistema Sanitario y méas concretamente desde Atencion Primaria se debe
proporcionar apoyo Yy soporte. Las intervenciones acerca de los cuidadores tuvieron
efectos significativos aunque moderados sobre la sobrecarga (40%), la ansiedad (50%) y
la depresion (90%). El hecho de ofrecer informacion completa al cuidador sobre la
enfermedad, las posibles complicaciones, su manejo y los recursos disponibles podria
prevenir la sobrecarga. Ademas se recomienda una evaluacion periodica de la carga del
cuidador, para detectar las necesidades y asi implantar las medidas necesarias. Segun

diferentes estudios la escala mas utilizada es la escala Zarit?’.
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Con todo lo comentado es importante fomentar el autocuidado del personal

cuidador. El autocuidado son todas aquellas actitudes y acciones que adopta el cuidador
familiar que van encaminadas a valorarse a una misma, quererse y cuidarse. Son, en
definitiva, acciones que tienen como objetivo mantener y mejorar la propia salud fisica 'y

mental®® y son las siguientes:

Cuidar la propia salud

Compartir
sentimientos con

personas que estén en
la misma situacion

Existen una serie de sintomas que son los indicadores de que la cuidadora o el
cuidador familiar no se estan cuidando lo suficiente y que debe prestar mas atencion a sus

propias necesidades:

« Cansancio, agotamiento fisico, insomnio.

+ Aislamiento.

» Pérdida de interés por las aficiones habituales.

 Irritabilidad, enfadarse facilmente, cambios bruscos de humor.

« Consumo excesivo de bebidas alcohdlicas, con cafeina, o pastillas para dormir.
» Problemas fisicos (palpitaciones, temblor de manos, molestias digestivas).

» Ansiedad, problemas para concentrarse
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> Intervenciones

A continuacion se recogen una serie de intervenciones para abordar la sobrecarga

del cuidador:

» Acoger e identificar a los cuidadores principales de caso.

« Formacion tedrica y practica dirigida a los familiares cuidadores.

» Resaltar la importancia del autocuidado y fomentarlo.

» Ensefar los signos de alarma de sobrecarga.

» Asesoramiento: econémico, legal, de recursos sanitarios y sociales. Recomendar
acudir a la Trabajadora Social de Base de cada municipio.

» Soporte emocional al personal cuidador y a la familia, individual o grupal.
Individualmente se realizara en las consultas de enfermeria o en los domicilios y
de manera grupal en los talleres. Segun diferentes estudios las intervenciones
realizadas en el domicilio y de manera individualizada son mas efectivas.

* Adecuacion de recursos: deteccion de necesidades, favorecer la tramitacion,
aclarar los circuitos, valorar el cumplimiento de las necesidades y expectativas.

« ldentificar el recurso mas apropiado: trabajadores/as sociales, centros de dia,
centros de atencion nocturna, ingresos de respiro, atencion de las crisis.

« Tratamiento farmacoldgico del personal cuidador, si es necesario, que ayude a
resolver el insomnio, la ansiedad, la depresion y el resto de patologias. Por parte
del personal de enfermeria es importante la deteccién de sintomas y en el caso
necesario derivar a su médico de Atencidn Primaria para que valore la necesidad

de prescripcion de medicamentos.
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Consejos para cuidarse :

» Comente con su medico o enfermera de Atencion primaria su situacion y
sentimientos.

» Aprenda a delegar y pida ayuda. Usted no puede llegar a todo. Y no esté solo en
esto.

» La enfermedad cada vez va a més y cada vez la persona va a necesitar mas
cuidados, programelos.

* No hay que culparse, existen los sentimientos negativos y debe de expresarlos,
todos los tenemos.

* Recuerde que esta cuidando de una persona enferma, no actua asi por que quiere.

+ Deje espacios para ocio, para disfrutar de tiempo libre.

 Es importante que coma y descanse bien. Si es posible realice ejercicio fisico
para despejarse.

» Mantenga contacto con sus familiares y amistades. Hable por teléfono, inviteles
a casa. Exprese sus sentimientos.

* Mantenga sus hobby como leer, coser, escribir ...
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3. OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GENERAL

Mejorar la calidad de vida de las personas con trastornos de conducta secundario

a la enfermedad de Alzheimer y a su vez la de los cuidadores en Gipuzkoa.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Implementar un programa para mejorar el cuidado de las personas con Alzheimer en

los centros de salud.

2. Informar sobre los conocimientos basicos acerca de la enfermedad, su evolucion y los

trastornos de conducta.

3. Instruir sobre las necesidades de la persona para establecer un plan de cuidados donde

se fomente la autonomia de la persona.
4. Reducir la frecuencia y la intensidad de los trastornos de conducta.

5. Apoyar a los cuidadores y ofrecerles habilidades de comunicacion con el fin de

mejorar la convivencia de estas personas y su entorno

6. Implantar un plan de ejercicio y relajacién semanal para los cuidadores y para las

personas con Enfermedad de Alzheimer.
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4. POBLACION DE REFERENCIA

La Comunidad Autonoma Vasca (CAV) consta de tres provincias y Gipuzkoa es

una de ellas. Con una superficie de 1,909 m?, es la provincia mas pequefia de Espafia.
Segun el Instituto Nacional de Estadistica®®, cuenta con 715.148 habitantes repartidos en
sus 88 municipios. De esta poblacién mas de la mitad vive en el area metropolitana de

Donostia, su capital.

Grafico 2 . Piramide poblacién Gipuzkoa 2010 (%)

2010

Grafico 3. Pirdmide de poblacién Gipuzkoa 2020 (%0)
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En los ultimos afios en la CAV se estan realizando cambios en cuanto a la

estructura sanitaria con el objetivo de mejorar la calidad asistencial, situando al paciente
como centro de todo el proceso, mediante una atencion basada en las mejores evidencias
disponibles, mejorando la coordinacion entre niveles y todo ello de la forma mas eficiente
posible. Para ello se crea el concepto de Organizacion Sanitaria Integrada (OSI), que es
la unidad que se utiliza para dividir las areas sanitarias de cada provincia. La creacion de
las OSls comenzé en el 2010 con la OSI Bidasoaldea y se esta realizando de manera
gradual, en 2015 con la creacion de la OSI Tolosaldea. Cada OSI cuenta con diferentes
Centros de Salud, Ambulatorios y Consultorios. Cada responsable de cada OSI decidira
adecuandose a la situacion y necesidades de la poblaciéon en que centros se implantara en

programa, con un minimo de dos centros por OSI.

Zonificacién sanitaria Gipuzkoa 2013.

Este programa de Salud Publica se va a realizar en toda la provincia de Gipuzkoa,
por lo que podran participar todas aquellas personas familiares y cuidadoras de personas

con Enfermedad de Alzheimer y trastornos de conducta. Se solicitara participacion y
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colaboracidn a todas aquellas personas que retinan estas caracteristicas. Este programa se

pondra en marcha en las diferentes OSls que componen la actual estructura sanitaria de

Gipuzkoa.

La Confederacion Espafiola de Asociaciones de Familiares de Personas con
Alzheimer y otras Demencias (CEAFA) en 2013 sitta en torno a las 800.000 personas
con Alzheimer en Espafia, de acuerdo a la aplicacion de una prevalencia del 10% sobre
el total de la poblacion mayor de 65 afios*’. Gipuzkoa con una poblacion mayor de 65
afios de 146.064 personas, podemos calcular que 14.606 personas estan diagnosticadas
de Enfermedad de Alzheimer en la provincia de Gipuzkoa. La prevalencia de trastornos
de conducta en personas con Enfermermedad de Alzheimer se sitla entre un 80-98%
segun diferentes estudios, por lo que nuestra poblacion de referencia seran todas las

personas diagnosticadas de Enfermedad de Alzheimer de la provincia de Gipuzkoa.

Pagina 61



Programa de Salud Publica Nerea Miguelena Torrado

5. CRONOGRAMA

Este programa de Salud se llevara a cabo durante el curso 2016-2017 El

cronograma general para el desarrollo de este proyecto es el siguiente:

1. Presentacion del programa de Salud Publica. Esta presentacion se realizara
con el Gobierno Vasco, responsables de Osakidetza y las diferentes OSIs de Gipuzkoa.
A principios del afio 2016, se organizara una reunién con las personas representantes del
Gobierno Vasco, de Osakidetza, de las diferentes OSls de Gipuzkoa y de los Hogares de
Jubilados. La reunién se realizara en horario de mafiana y en Donostia. Se convocara a
las personas representantes por via email o por via telefonica. El objetivo de esta actividad
es presentar a las autoridades el programa y a demas conseguir la autorizacion para poder

realizarlo.

2. Solicitud de subvencion. Cuando el programa esté presentado y autorizado, se
enviara la solicitud de subvencion al Gobierno Vaco para poder recibir ayuda y apoyo.
La presentacion de solicitudes para las subvenciones se realiza durante el mes de mayo,
por lo que en Mayo del 2016 tendremos que realizar la tramitacion para conseguir la

subvencidn. Esta convocatoria se publica en www.euskadi.eus.

3. Decision del lugar de imparticion. Los coordinadores y responsables de las
cinco OSIs decidirdn dependiendo de la situacion, poblacion, necesidad... cuales seran
los Centros de Salud y Ambulatorios para realizar las sesiones. En cada OSI se llevaran

a cabo como minimo en dos centros y con un maximo de cinco centros.
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4. Formacién de los profesionales en este &mbito y constitucion de los equipos.

Antes de comenzar con las sesiones los profesionales que serdn los elegidos por los
diferentes coordinadores y responsables, serdn formados en la materia por un equipo
multidisciplinar, formado por:

- 1 Trabajador/a social

- 1 Dietista- Nutricionista

- 1 Personal médico

- 1 Psicologo/a

- 1 Enfermera/o.

Todos los profesionales impartidores de las sesiones a los cuidadores y familiares
recibiran la formacién de manera conjunta en Donostia. Se realizaran 2 sesiones de tres
horas cada una en horario de mafiana y de tarde. Estas sesiones se impartiran en
Septiembre, el dia, hora y lugar concreto se definiran por via email y telefénica se les
haré saber a los participartes.

- Sesionl: Medico + DUE + Dietista formadores

- Sesién: Psicoldgo + TS formadores

5. Adquisicion de materiales: Cada Centro de Salud o Ambulatorio valorara la
necesidad de comprar los recursos materiales. En algunos puede que ya se disponga de

algunos de los materiales necesarios, por lo que el gasto seria menor.

6. Divulgacion del programa: En septiembre se pone en marcha la divulgacion
del programa informando a la poblacion general mediante los medios de comunicacion a

nivel municipal como provincial, para ello se utilizaran las emisoras de radio (cadena ser,
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antxeta irratia, ), periddicos (Diario Vasco, Noticias de Gipuzkoa, hitza, hirian..) y

revistas locales (irunero...) (Anexo ). Ademés en los diferentes Centros de Salud,
Ambulatorios como Centro de Atencion Especializada se fijaran carteles informativos

sobre el programa de Salud.

7. Captacion de los participantes: En todos los Centros de Atencién Primaria
como Especializada habra una persona responsable de informar sobre el programa a las

personas interesadas que se hayan enterado.

Ademas desde consulta los profesionales médicos como de enfermeria informaran
sobre el programa a las personas cuidadoras o familiares de personas con Enfermedad de

Alzheimer.

En ambos casos se les inscribara en el programa y se les citara para la primera
sesion que se impartird en la primera quincena de octubre. Para la inscripcion so6lo se
pedira el nombre y dos apellidos y un nimero de teleféno por si surge algiin cambio en
la primera sesion. Estas inscripciones quedaran registradas en una documento compartido
al que todos los profesionales del Centro tienen acceso, y esta denominado
“PARTICIPANTES PROGRAMA DE SALUD PARA CUIDADORES DE PERSONAS

CON ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y TRASTORNOS DE CONDUCTA, 2016”.

8. Desarrollo del programa: Durante los meses de octubre, noviembre,
diciembre y enero, quincenalmente se llevaran a cabo las sesiones en los diferentes

centros.
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9. Evaluacion del programa: La evaluacion se hara al final de cada sesion y se

realizara mediante un cuestionario de satisfaccion que de manera individual cada

participante rellenard. Ademas tras finalizar todo el programa se realizard una evaluacion

tanto del proceso como de los resultados obtenidos.

Tabla 9. Cronograma del programa de Salud Publica.

Actividad

Presentacién del
programa de Salud
Publica

Autorizacion del
programa

Ene | May
2016 | 2016

Sep
2016

Oct
2016

Nov
2016

Dic
2016

Feb
2017

Mar
2017

Ene
2017

Solicitud de subvencion

Formacion de los
profesionales en este
ambito y constitucion de
los equipos.

Decision del lugar de

imparticion

Adquisicién de

materiales

Divulgacién del

programa (folleto,

cartel...)

Captacion de los

participantes
Sesion 1
Sesion 2
Sesion 3

Actividades Sesion 4
Sesion 5
Sesion 6
Sesion 7

Evaluacion del

programa
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6. ACTIVIDADES

Son diferentes las actividades que se van a realizar durante el desarrollo del
programa de Salud Pablica. Estas actividades se realizaran cada 15 dias. En horario de

mafiana y de tarde. Cada sesion durara alrededor de 1 hora y 30 minutos.

6.1 SESION 1: Animate al taller y mejora tu dia a dia.

Iniciativa que tiene como objeto difundir y sensibilizar a la poblacion. Se
comenzara con esta actividad durante los meses de septiembre y octubre hasta el

comienzo de los talleres que sera en octubre.

Actividad que se realizara en todos los puntos de Atencion Primaria y
Especializada a las personas familiares y cuidadores de una persona con Enfermedad de
Alzheimer. Se realizara tanto dando una informacién directa como por carteles que se

fijaran en todo el recinto.

Desde los medios de comunicacién como la radio o television local se informara
y animara sobre la puesta en marcha de este programa. La informacion que se dara sera
basica y adaptada a la poblacion. Hay que tener en cuenta que en bastantes ocasiones el
cuidador principal es el conyuge de la persona con Alzheimer, por lo que ésta puede ser
de edad avanzada y presentar mas dificultades para la comprension tanto del cartel como

de la informacioén.
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Recursos
Obijetivo ;, COmMo? Lugar . , Quién? . A quién?
J ¢ g materiales Q ¢ d
-Atencion -DUE de APy
. . , Primaria especializada
-Difundir la - Cartel anay e
. ., . . especializada - Meédico de APy L
informacioén informativo - Cartel . -Poblacién
- ., -Centros . . especializada .
-Sensibilizarala | -Informacion . informativo . . de referencia
oblacion directa sanitarios - Trabajadora social
P -Radio- TV -Trabajadores medios
de comunicacion

6.2 SESION 2: ¢Sabemos qué es la Enfermedad de Alzheimer? jjEntre todos

lo conseguiremos!!

Esta actividad se realizard en los centros elegidos por los responsables de cada

OSI. Sera una sesion de 2 horas y lo impartiran un médico y una enfermera del centro

formados previamente en esta materia.

de conocimiento sobre la enfermedad que tiene cada participante (Anexo V).

Recursos

Antes de comenzar con la sesion se repartird un cuestionario para conocer el grado

. . ~ArnaD AT , an
Objetivo ¢ COmMo? Lugar materiales ¢Quien’ A quien?
L sQuitn s pasindonos propector | DUET | -DUEs
A - Conocernos P Y& médico de AP | médico de AP
quién? una pelota a de - Pegatinas .. .
. - Participantes | -Participantes
uno a otro - Boligrafos
Aula - Papel A4
- - Fotocopias
Conocer y | _ Charla P - DUE +
2. Enfermedad | entender que es . del . -
. - Presentacion . . médico de AP | -Participantes
de Alzheimer | la Enfermedad Power Point cuestionario
de Alzheimer - Pelota
- Sillas
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cQuién es quien?: Actividad propuesta para conocernos. Cada participante se

presentard al grupo, dird su nombre, edad y vinculacion con la persona a la que cuida. Se
realizara en forma de juego, pasando una pelota de una persona a otra. Ademas cada
participante se pondra su nombre con una pegatina. La duracion de esta actividad sera de

25 minutos.

Enfermedad de Alzheimer: Tras las presentaciones el médico y la enfermera

comenzaran con el taller y se abordaran los siguientes temas:
- ¢ Qué es la Enfermedad de Alzheimer?
- Sintomas y caracteristicas
- Evolucion de la enfermedad

- Tratamiento farmacol6gico

La duracion de esta actividad sera de 1hora.

6.3 SESION 3: Consejos para cuidar: cada uno a su maneray aprender entre

todos

Esta sesion pretende aportar informacion a los cuidadores y familiares sobre los
cuidados basicos diarios de la persona con EA. Para ello se proponen tres actividades que

también se desarrollaran en dos horas:
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Recursos

¢Quién

Objetivo ¢Comao? Lugar materiales ” A quien?
- Video
. - Charla
- Mejorar los . .
cuidados basicos de informativa
1. Cuidados de la N - Presentacion - DUE .
ersona la vida diaria Power Point -Participantes
i (ABVD)de la - Puesta en comun
ersona .
P de como realizar
. - Ordenador
los cuidados Proyector
- Realizar las i )
transferencias - Charla - Fotocopias
movilizaciones ?jle - Presentacion del folleto
2. Movilizaciones | manera adecuada Power Point Aula (anexos)
' . . - Ejercicios - Camilla -DUE | -Participantes
y transferencias garantizando la - .
. practicos - Sillas
seguridad de la - Folleto - Video
ersona y del . .
P cuida d{)r informativo - Papel A4
- Boligrafos
- Charla g
- Crear un hogar informativa
. seguro para las - Entrega de
3. Adaptaciones - DUE .
P personas con EA'y folleto -Participantes
en el hogar . L
sus familiares/ - Presentacién
cuidadores Power Point

Cuidados de la persona: Mediante un video se pretende ilustrar todos los cuidados

del dia a dia de una manera visual y entretenida. Esta informacién la detallaremos entre

todos, la enfermera aclarando informacion asi como aportando ejemplos. Se animara a

los participantes a que tomen parte y cuenten su situacion o posibles dudas. La duracién

de esta actividad sera de 50 minutos.

Movilizaciones y transferencias: A medida que la enfermedad avanza, la persona

presenta méas dependencia y los cuidadores acompafian, apoyan o realizan algunas

actividades para compensar las dificultades de la persona. Los cuidados son diarios por

lo que es importante conocer bien la técnica para poder desempefiarlos de una manera
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segura para ambos. A demas de aportar informacion via oral y escrita mediante un folleto

(Anexo V), se realizaran las maniobras de transferencia. La duracién de esta actividad

sera de 20 minutos.

Adaptaciones en el hogar: Durante el video se visualizan y comentan algunos

recursos materiales y adaptaciones para garantizar la seguridad en el hogar. Son diferentes

los recursos disponibles en el mercado pero se intentara poder personalizar estos recursos

a cada situacion (Anexo VI). La duracién de esta actividad sera de 20 minutos.

6.4 SESION 4: ¢Situaciones y comunicacion complicada? Consejos para

mejorar el dia a dia.

Recursos
Objetivo ; COmo? Lugar . ; Quién? ;A quién?
J ¢ g et | OO ¢ d
- Minimizar los
trastornos de - Video
1. Trastornos de conducta - Charla
conducta e - Mejorar el manejo informativa - DUE .
. ., ., -Participantes
intervencién no de los trastornos de | - Presentacion
farmacolégica conducta Power Point
. - Ordenador
- Mejorar la
. . - Proyector
convivencia .
- Video
- Charla Aula
. . - Papel A4
. informativa .
, - Mejorar la ., - Boligrafos
2. ¢;Como nos . - Presentacion . .
. comunicacion con la . - Sillas - DUE -Participantes
comunicamos? ersona Power Point
P - Rol Playing
Garantizar la “Charla
3. Medidas de ) informativa - DUE .
S seguridad de la L -Participantes
sujecion fisica - Presentacion
persona .
Power Point
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En esta 42 sesion se abordaran los siguientes tres temas:
- Trastornos de conducta
- Comunicacién

- Medidas de sujecion fisica

Trastornos de conducta e intervencién no farmacoldgica: Las alteraciones del

comportamiento son muy frecuentes a lo largo de la evolucion de la demencia tipo
Alzheimer. Las personas EA presentan una serie de trastornos psicolégicos y
comportamientos anormales fruto de la enfermedad. Las alteraciones pueden adquirir
muchas formas, desde leves estados de ansiedad o depresion hasta importantes trastornos
como la deambulacién, la agitacion, el insomnio o los gritos... La duracion de esta

actividad sera de 50 minutos.

¢Cbémo nos comunicamos? Como consecuencia del paso de la Enfermedad, la

persona pierde las capacidades cognitivas progresivamente, por lo que la comunicacion
también se ve afectada y limitada, por lo que tanto el personal cuidador como los
familiares adoptaran una serie de cambios en cuanto al lenguaje, al tono, a la
distancia...Para ello se dardn un serie de pautas y se pondran practica mediante rol
playing. Todo ello con el objetivo de mantener una comunicacion eficaz con la persona.

La duracion de esta actividad sera de 25 minutos.

Medidas de sujecion fisica: La restriccion fisica se define como “cualquier método

fisico, manual, aparato mecanico o equipo que esté contiguo al cuerpo del individuo, que
lo sujete de tal forma que la persona no lo pueda suprimir facilmente y el cual restringa

la libertad de movimientos o el acceso normal a cualquier parte de su cuerpo”. El hecho
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de utilizar un mecanismo de sujecién puede causar graves complicaciones en personas

con trastornos cognitivos como es en las personas que tienen la enfermedad de Alzheimer,

como son; atrofia muscular, incontinencia urinaria, UPP, agitacion, confusion...incluso

la muerte. La duracion de esta actividad sera de 15 minutos.

6.5 SESION 5: ¢Qué tal nos cuidamos? Importancia de cuidarse para poder

cuidar.

Cuidar de una persona dependiente, o con una enfermedad neurodegenerativa

como es el caso de la Enfermedad de Alzheimer, tiene una serie de consecuencias para el

cuidador principal si este no se cuida de una buena manera. Cuidar de una persona con

Enfermedad de Alzheimer, no se trata de un momento puntual o una temporada, sino que

permanece a lo largo de los afios y aumenta de intensidad gradualmente, por lo que

autocuidarse es importante.

gusta hacer?

Recursos
Objetivo ; COmo? Lugar . ; Quién? ;A quién?
) ¢ g materiales | ¢ A
- Informar a los
familiares y cuidadores
sobre la importancia del - Charla
1. Importancia autocuidado informativa
- - DUE .
del - Informar sobre como | - Presentacion -Ordenador -Participantes

autocuidado autocuidarnos Power Point - Proyector

- Informar sobre los Aula - Papel A4

signos de alerta de no - Boligrafos

cuidado correcto - Sillas
, - Trabajo
2. ¢Como nos . J
. - Autorreflexionar sobre personal y
cuidamos?, o , .
. la situacion que se esta puesta en - DUE | -Participantes
¢ Qué nos . ,
viviendo comun
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Importancia del autocuidado: El autocuidado son todas aquellas actividades o

actitudes que tienen como objetivo mantener o mejorar la calidad de vida de la persona
cuidadora. Estas intervenciones estan resumidas en tres grandes blogues y tiene una

duracion de 50 minutos.

- Cuidar la propia salud: alimentacion variada y saludable, practicar ejercicio,
realizar actividades de ocio, mantener una red social adecuada...

- Relacionarse con personas que estan en la misma situacion: compartir
sentimientos, empatizar, escuchar, entender, aprender...

- Obtener informacién sobre la enfermedad: Este bloque se trata en la primera

sesion.

;. Como nos cuidamos?, ;Qué nos qusta hacer? Autorreflexion sobre cada uno. En

esta actividad se dejara un tiempo y espacio para que la persona reflexione sobre como se
cuida y anote en un papel las cosas que le gustan. Si alguien quiere esta reflexion se puede
comentar en voz alta y entre todos comentarla. La duracion de esta actividad sera de 25

minutos.

6.6 SESION 6: Sobrecarga del cuidador: No podemos con todo

En muchas ocasiones asumir que no podemos con todo y poner limites no es facil.
Por eso, en esta sesion se pretende que cada uno se sensibilice con una historia real y

autorreflexione.
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Recursos
Objetivo ; COmo? Lugar . ; Quién? ;A quién?
J ¢ g materiales | ¢ ¢ g
- Ejemplificar la - Fotocopia
. . ) p - Leer un texto ,p - DUE -
1. Caso Ines situacion de una caso Inésy -Participantes
cuidadora respuestas
Aula P
. ., - Papel A4
- Reflexionar sobre - Reflexion .
2. Respuestas o ) - Boligrafos .
) la situacion que esta personal y . - DUE -Participantes
caso Inés - Sillas

viviendo Inés

puesta en comun

Caso Inés: Inés es hija de una persona con Alzheimer y es la cuidadora principal.

Esta viviendo una realidad que le supera y escribe en un foro para desahogarse y que otros

cuidadores le ayuden (AnexoVII ). Se leera el caso en voz alta y se repartird el mismo

texto a los participantes para que puedan seguirlo. La duracion de esta actividad sera de

15 minutos.

Respuestas caso Inés: En el foro Inés recibe diferentes respuestas que se leeran en

voz alta (Anexo VIII). Cada participante reflexionara sobre la realidad de Inés y dara

respuesta a lo siguiente: ;Qué os parece?, ¢Os sentis identificadas?, ¢Qué consejo le

dariais?. A continuacién se pondra en comun todo lo reflexionado. La duracion de esta

actividad sera de 50 minutos.
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6.7 SESION 7: jj Vamos de paseo y a relajarnos!!!

.. Recursos . .
Objetivo ;, COMOo? Lugar . ; Quién? ;A quién?
] ¢ g materiales | ¢S LA
- Pasear por
- Fomentar el L P .
gjercicio fisico algun bidegorri/ Video de
1. Vamos de J . recorrido Localidad ., - DUE .
- Crear relaciones relajacion -Participantes
paseo cercano al .
entre los - Esterillas
.. Centro de Salud .
participantes - Sillas
-Ordenador
- Conaocer los
.. - Proyector
beneficios de la .
. L - Video de -Altavoces .
2. Relajacion relajacion L Aula . - DUE -Participantes
relajacion - Fotocopia
- Aprender a
. del
relajarse . .
cuestionario
- Conocer el grado de .
. ., - Boligrafos -
3. satisfaccion de los L Participan
., .. - Cuestionarios Aula
Evaluacion participantes tes

Vamos de paseo: Relacionarse con gente en la misma situacion y pasear son dos

de las recomendaciones para el autocuidado, por lo que se pondra en préactica. Se dara un
paseo por algun bidegorri zona tranquila cercana al centro de salud, de 30-40 minutos de
duracion. En esta sesion participaran tanto las personas cuidadoras como los cuidados.
Para ambos grupos es beneficioso el ejercicio fisico como relacionarse con personas que

se encuentran en la misma situacion.

Relajacion: Conocer los beneficios de la relajacion y aprender a relajarse sera el
objetivo. Todos los participantes optaran por una postura cémoda (tumbada o sentada) y
con un video se realizard la relajacion. Esta actividad tendra una duracién de 40 minutos.
Durante esta actividad también participaran los cuidadores y las personas que son

cuidadas.
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Con la realizacion de estas dos actividades se pretende poner en marcha un plan

semanal de ejercicio fisico y relajacion para los cuidadores como para las personas con
Enfermedad de Alzheimer. Esta primera sesion serd impartida por la DUE pero a
posteriori estas actividades seran llevadas a cabo por ellos mismos con el apoyo del hogar

del jubilado de cada municipio.

Evaluacién: Los participantes rellenarén el cuestionario de satisfaccion final para
obtener el grado de satisfacciones de las personas que han acudido a las sesiones (Anexo
IX). Ademéas completaran el mismo cuestionario que se les dio en la primera sesion sobre
los conocimientos generales en torno a los temas del programa. Duracion de esta actividad

sera de 10 minutos.
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7. RECURSOS

7.1 RECURSOS PERSONALES

Este programa de Salud Publica se llevara a cabo durante el afio 2016 y principios
del 2017 y se realizard en diferentes Centros de Salud o Ambulatorios de la provincia de
Gipuzkoa. Cada coordinador o responsable cada OSI de Gipuzkoa decidira cuales seran
los centros elegidos para impartir las sesiones con un minimo de dos centros por OSI y

un méximo de 4 centros.

Las personas que impartirdn las sesiones seran previamente formadas por un
equipo multidisciplinar formado por:

- 1 Trabajador/a social

- 1 Dietista- Nutricionista

- 1 Personal médico

- 1 Psicoldgo/a

- 1 Enfermera/o. La persona coordinadora de este programa de Salud publica sera

la enfermera/o.

Dos seran las personas responsables de impartir las sesiones en los Centros
elegidos. Ambas personas seran trabajadoras del propio centro y lo realizaran dentro de
su horario de trabajo.

- Personal de Enfermeria. (Dos enfermeras en todas las sesiones menos en la 2)

- Personal de Medicina (Unicamente en la sesion 2)
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7.2 RECURSOS MATERIALES

Los recursos materiales necesarios para este programa de Salud Publica seran los
siguientes en cada Centro de Salud o Ambulatorio donde se impartiran las sesiones:

- 3 paquetes de folios Din A4

- 100 boligrafos azules BIC

- Un ordenador que tenga instalado Microsoft Office. HP Pavilion Notebook - 17-

f203ns 17,3" blanco

- Una aula que tenga proyector, sillas

- Impresora

- Toner para impresion en color blanco y negro y color. Compatible con la
impresora.

- Dos altavoces

- 100 Pegatinas blancas

- Pen Drive 16 GB para cada persona que imparta alguna sesion (2 personas)

- Papel especial para imprimir los carteles informativos
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Material

€/ud

Unidades

Total

Paquete Folios Din
A4 500 unidades

2,69 €/ud

3

8,07

Caja 50 Boligrafo
BIC azul

12,08 €/ud

2

24,16

Pen Drive 16 GB

6,99

2

11,98

Papel fotogréfico
Office Depot
Standard A4 brillo
180 g/m2 blanco 100
hojas

12,99

12,99

Ordenador HP
Pavilion Notebook -
17-f203ns 17,3"
blanco

649€/ud

649

Impresora HP
LaserJet Pro 200
color MFP M276n
Impresora
multifuncion laser

303,72 €/ud

303,72

Téner compatible para
HP #131X negro
2400p. Ljet Pro M251
M276

11,15

11,15

Téner compatible para
HP #131A cian 1800p.
Ljet Pro M251 M276

11,56

11,56

Toner compatible para
HP #131A amarillo
1800p. Ljet Pro M251
M276

11,56

11,56

Toner compatible para
HP #131A magenta
1800p. Ljet Pro M251
M276

11,56

11,56

Altavoz Philips SPA
2201/10

14,75

14,75

Caja de 100 hojas
etiquetas blancas
polivalentes APLI
1281

15,31 €/ud

15,31

TOTAL

1085,81
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1085,81 € es el presupuesto de los recursos materiales necesarios en cada Centro

de Salud o Ambulatorio. Teniendo en cuenta que la area sanitaria de Gipuzkoa la
componen 5 OSls y que como minimo se realizard en dos Centros por OSI, podemos decir
que el presupuesto minimo de recursos materiales sera de : 10858,10 € . En cuanto al

presupuesto maximo sera de : 21716,20 €

5 OSls *2 Centros = 10 Centros

1085,81€ * 10 Centros= 10858,10 €

5 OSls * 4 Centros= 20

1085,81 * 20 Centros=21716,20 €

7.4 PRESUPUESTO RECURSOS PERSONALES

Profesional €/hora N° de horas TOTAL
[ | DUE 40€/hora 6 240€
A pagar entre todos Medico 50€/hora 6 300€
los Centro dénde se | Trapajador social 40€/ hora 6 240€
vaya a impartir las -
sesiones Psicologo 40€/ hora 6 240€
_ | Dietista/Nutricionista | 40€/ hora 6 240€
40€ / hora
DUE complemento
. . 16,5 660
A pagar cada por impartir
Centro dénde se
_ il _ taller
vaya a |rT1par Ir 1as 50 € / hora
sesiones . complemento
MEDICO . . 1,5 75
L por impartir
taller
TOTAL 1755€
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8. DOCUMENTOS DE AUTORIZACION

8.1 SOLICITUD PARA LA APROBACION DEL PROGRAMA DE SALUD

Programa de salud para familiares y personal cuidador de personas con

enfermedad de alzheimer y trastornos de conducta.

Definicion: Talleres de formacion para cuidadores y familiares de personas con

Enfermedad de Alzheimer.

Organizadores: Departamento de Salud Publica del Pais Vasco.

Poblacion diana: Personal cuidador y familiares de personas con Enfermedad de

Alzheimer que residen en Gipuzkoa.

Lugar y duracion: Comienzo en septiembre de 2016 y finaliza en enero 2017. Seis

sesiones que se realizaran en diferentes Centros de Salud y Ambulatorios de Gipuzkoa.

Objetivo:
- Mejorar la calidad de vida de las personas con Enfermedad de Alzheimer y de los

familiares y personal cuidador.

Financiacion:

Departamento de Salud. Gobierno Vasco.
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8.2 CONSENTIMIENTO INFORMADO

Consentimiento informado para el programa de salud para familiares y personal

cuidador de personas con enfermedad de alzheimer y trastornos de conducta.

on DNIL...oo he sido informado sobre el
“Programa de Salud para familiares y personal cuidador de personas con Enfermedad
de Alzheimer y trastornos de conducta” que se impartira en el siguiente Centro de Salud
0 Ambulatorio..........oovviiiiiiii i Se me ha explicado el objetivo y

la naturaleza del mismo.

Me comprometo a asistir a las seis sesiones del programa en el horario de

..................................... Ademas me comprometo a guardar confidencialidad

sobre los temas y casos que se planteen o de testimonios de los participantes al curso.

Fecha: Firma:
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9. EVALUACION

La evaluacion del programa de Salud se realizara entre febrero y marzo del 2017
por la enfermera coordinadora del programa. Se evaluara tanto el proceso o el desarrollo
del programa como los resultados obtenidos. Para ello se utilizaran una serie de

indicadores:

Evaluacién del proceso:

- Indicadores cualitativos:
1. Grado de satisfaccion de los participantes al finalizar el programa (anexo
IX)
2. Grado de satisfaccion de los profesionales al finalizar el programa
(anexo X)
3. Evaluacion de cada sesion al finalizar cada sesion (anexo XI)

- Indicadores cuantitativos:

1. Tasa de asistencia a las sesiones

Evaluacién de los resultados:
- Indicadores cualitativos:
1. Comparacion de los conocimientos previos y al finalizar el programa

(anexo 1V).
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11. ANEXOS

Anexo I: Anexo |. Escala GDS para la reduccion cognoscitiva asociada a la

edad y la enfermedad de Alzheimer*,

Anexo |

» La persona puede perderse mientras va de
un sitio a otro.
» Los compafieros de trabajo observan una
funcion relativamente mala.
» Dificultad para encontrar palabras y / o
nombres que lo nota el entorno mas intimo.
e Leer un texto o un libro y recordar
relativamente poco de lo leido.
» Mayor dificultad para recordar nombres de
personas que acaba de conocer.
« Déficit de concentracion
Reduccion de la funcion en situaciones sociales o
laborales exigentes.
La negacion empieza a ponerse de manifiesto.
Ansiedad leve o moderada que acompafia con
frecuencia a los sintomas.

. MMSE
Estadio . .. L .
GDS Caracteristicas clinicas Diagnadstico medio
aprox.
1 Ausencia de manifestaciones subjetivas de déficit Normal 29-30
de memoria.
2 Manifestaciones subjetivas de déficit de memoria, Pérdida de 29
frecuentes en las siguientes areas: memoria normal
» Lugar donde han dejado objetos de la edad.
*  Nombres de conocidos
No hay un déficit objetivo en situaciones sociales
0 de trabajo.
Preocupacién apropiada respecto a la
sintomatologia.
3 Primeros deéficit claros. Trastorno 25
Manifestaciones en mas de una de las siguientes | neurocognitivo
areas: leve
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4 Déficit claro en un interrogatorio clinico | Enfermedad de 20
cuidadoso. Alzheimer leve
Déficit manifiesto en las siguientes areas:
* Menor conocimiento de los
acontecimientos actuales y recientes.
» Puede presentar algin déficit de memoria
en cuanto a los antecedentes personales
» Déficit de concentracion detectado en
restas seriadas
* Reduccion de la capacidad de viajar,
manejar cuestiones econdmicas. ..

Con frecuencia no hay déficit en las areas
siguientes:
+  Orientacion frontoroespacial
 ldentificacion de personas y caras
conocidas
» Capacidad de viajar a lugares conocidos
Incapacidad de realizar tareas complejas.
La negacién es un mecanismo de defensa
dominante.
Aplanamiento del afecto y retraimiento respecto a
situaciones exigentes.

5 El paciente no puede sobrevivir sin alguna ayuda. Enfermedad de 14
Durante la entrevista, el paciente no es capaz de Alzheimer
recordar un aspecto relevante e importante de la moderada

vida actual, por ejemplo:
« Su direccion o numero de teléfono de
muchos afios
e« Los nombres de familiares préximos
(nietos)
« EL nombre de la escuela o universidad
donde estudio
Con frecuencia existe cierta desorientacion
temporal (fecha, dia de la semana, estacion...)
Una persona con estudios puede tener dificultad
para contras hacia atrés de cuatro en cuatro o de dos
en dos.
Conservan el conocimiento de muchos hechos
importantes relativos a si mismos y a otros.
Conocen invariablemente sus nombres Yy
generalmente el de su conyuge e hijos.
No necesitan ayuda para comer o para la higiene,
pero pueden tener dificultad para elegir la ropa
adecuada.
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6 Pueden olvidar ocasionalmente el nombre del | Enfermedad de 5
conyuge. Alzheimer
Desconocen en gran parte los acontecimientos | moderadamente
recientes y las experiencias de su vida. grave

Conservan un cierto conocimiento de su entorno:
el ano, la estacion...
Pueden tener dificultades para contar de uno en uno
a partir de 10, tanto hacia atrds como a veces hacia
delante.
Necesitan alguna ayuda en actividades de la vida
diaria:
* Incontinencia
* Necesitan ayuda para viajas, aunque a
veces pueden trasladarse a lugares
conocidos
Frecuente alteracion del ritmo diurno.
Casi siempre recuerdan su propio nombre.
Con frecuencia contindan siendo capaces de
diferenciar a las personas conocidas de las no
conocidas.
Se producen alteraciones de la personalidad y
emocionales.Estos cambios son variables e
incluyen lo siguiente:
» Conducta delirante
« Sintomas obsesivos
« Sintomas de ansiedad, agitacion e incluso
una conducta violenta previamente
inexistente
+ Abulia cognoscitiva, por ejemplo, falta de
voluntad porque un individuo no es capaz
de mantener una idea durante el tiempo
suficiente para determinar un curso de
accion voluntario

7 En el transcurso de esta fase se pierden todas las | Enfermedad de 0
capacidades verbales. En la primera fase se | Alzheimer grave
pronuncian palabras y frases pero es muy limitada.
Mas tarde se pierde el habla por completo, s6lo
emite ruidos.

Incontinencia y necesidad de ayuda para higiene y
la alimentacion.

Se pierden las capacidades psicomotoras basicas
(caminar) con la progresion de esta fase.

El cerebro parece no ser capaz de indicar al cuerpo
lo que debe hacer.

Con frecuencia aparecen signos y sintomas
neuroldgicos corticales generalizados
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Anexo I1: Anexo Il. Estadio FAST en la vejez y la enfermedad progresiva y

evolucion temporal de la pérdida funcional 48 .

Anexo |1

. Duracion
; Nivel de L .
Estadio o . . . Diagnostico = estimada
Caracteristicas clinicas incapacidad -
FAST funci clinico del
uncional .
estadio
1 Ausencia de dificultades, Ausencia de Adulto
subjetivas u objetivas. deéficit normal
2 Explica que olvida el lugar en Pérdida de Deterioro de
gue ha dejado los objetos. memoria la memoria
Dificultades de trabajo subjetiva asociado a la
subjetivas. edad
3 Disminucién de la funcion Funcion laboral Trastorno 7 afios
laboral manifiesta para los compleja neurocogniti-
comparieros de trabajo. vo leve
Dificultad para viajar a lugares
nuevos.
Disminucidn de la capacidad de
organizacion.
4 Reduccion de la capacidad de AVD Enfermedad 2 afos
realizar tareas complejas (por instrumentales = de Alzheimer
ejemplo, planificar una cena para leve
invitados), manejar la economia
personal, realizar compras
dificiles. ..
5 Necesita ayuda para elegir laropa AVD incipientes Enfermedad = 18 meses
adecuada para ponerse segun el de Alzheimer
dia, la estacion o la ocasion. moderada
6 Se pone la ropa incorrectamente | AVD deficientes = Enfermedad 5 meses
si no se le ayuda o se le dan de Alzheimer
pistas (por ejemplo, puede moderada-

ponerse ropa de calle sobre el
pijama, o puede ponerse los
zapatos en los pies equivocados,
o tener dificultades para
abrocharse) de manera ocasional
0 con més frecuencia en las
Gltimas semanas.

mente grave
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Incapacidad de bafiarse
adecuadamente (por ejemplo,
dificultad para ajustarse la T2 del
agua del bafio), de manera
ocasional o con mas frecuencia
en las Gltimas semanas.

Incapacidad de manejar la

mecanica para hacer sus Incontinencia
necesidades (por ejemplo, se incipiente
olvida de tirar de la cadena, no se 4 meses

limpia adecuadamente o no tira
adecuadamente el papel) de
manera ocasional o0 con mas
frecuencia en las dltimas
semanas.

Incontinencia urinaria
(ocasionalmente o con méas
frecuencia en las Gltimas
semanas). Incontinencia 10 meses
Incontinencia fecal incipiente
(ocasionalmente o con mas

frecuencia en las Gltimas

semanas).

7 Capacidad de habla limitada a Semiverbal Enfermedad = 12 meses
aproximadamente media docena de Alzheimer
0 menos de palabras diferentes grave

inteligibles en el trascurso de un
dia normal o en respuesta a las
preguntas durante una entrevista.

Capacidad de habla limitada a Semiverbal 18 meses
una sola palabra inteligible en un
dia normal o en respuesta a las
preguntas de una entrevista.

12 meses
Pérdida de la capacidad de
deambulacién (no puede caminar ~ No ambulatorio
sin ayuda personal).
No es capaz de estar sentado sin Inmovil
ayuda. 12 meses
Pérdida de la capacidad de Inmovil
sonreir. 18 meses
Pérdida de la capacidad de Inmovil
mantener la cabeza levantada de 12 meses
manera independiente. 0 méas
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Anexo I11: Nota de prensa

Programa de Salud para personal cuidador y familiares de personas

con Enfermedad de Alzheimer y trastornos de conducta

Desde el mes de octubre y hasta enero, se van a realizar quincenalmente
sesiones Y talleres grupales para los cuidadores y familiares de Enfermedad

de Alzheimer.

Se abordaran temas como ¢Qué es la enfermedad de Alzheimer? , ;Como
evoluciona?, (Cémo comunicarnos?, ;Qué son los trastornos de conducta

y cdmo manejarlos, (Como cuidarnos nosotros mismos?...

La participacion es voluntaria y se realizara en diferentes Centros de Salud

y Ambulatorios de toda Gipuzkoa. Estas sesiones seran impartidas por el

personal sanitario del centro.

Animate y pregunta en tu Centro de Salud o Ambulatorio
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Anexo IV: Cuestionario para conocer el grado de conocimiento previo y post

a las sesiones.

1. ¢Que es la Enfermedad de Alzheimer?

2. ¢Cuales son los sintomas comunes de la Enfermedad de Alzheimer? Redondee

los correctos (puede haber més de uno):

Dificultad para recordar

o &

Dolor generalizado

Desorientacion

o

d. Temblores
e. Estar perdido

3. ¢Existe algun tratamiento farmacoldgico para curar la Enfermedad de
Alzheimer?
a. Si
b. No

c. Nosabe

4. ¢Cree que sabe coOmo manejar una situacion de agitacion?

a. Si
b. No
c. No sabe

5. ¢Conoce diferentes utensilios o materiales para el manejo de la incontinencia
urinaria?
a. Si
b. No

¢c. No sabe
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6. ¢Conoce diferentes pautas no farmacoldgico para el manejo del insomnio?

a. Si
b. No
c. Nosabe

7. ¢Es importante mantener la autonomia de la persona con Alzheimer?

a. Si
b. No
c. Nosabe

8. ¢Cudl es el grado de conocimiento que tiene sobre la Enfermedad de Alzheimer

y los cuidados?

a. Mucho
b. Bastante
c. Poco
d. Nada

9. ¢Conoce las consecuencias que tiene el cuidar de una persona y no cuidarse a
uno mismo?
a. Si
b. No

c. No sabe

10. Mencione actividades que realiza para su autocuidado:

11. ¢ Conoce los beneficios de la relajacion?

a. Si
b. No
¢c. No sabe
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Anexo V: Movilizaciones y transferencias

MOVILIZACIONES

Movilizar supone cambiar la posicion de una persona sobre una misma superficie, por

ejemplo, para evitar las Ulceras y escaras, para evitar incomodidades.

Consejos generales:

Intentar que la persona realice por si mismo los cambios posturales en la medida

que le sea posible, si no puede le prestaremos nuestro apoyo.

» Intentar evitar el contacto directo con las lesiones.

« Evitar movimientos bruscos que ocasionen dolor o molestias.

» Realizar cambios posturales cada 2 o 3 horas en personas encamadas y cada hora

en cuando la persona permanezca sentada.

« Es recomendable establecer una tabla de rotaciones adaptada, en la que iremos
anotando las diferentes posturas en la que vamos colocando a la persona

dependiente a lo largo del dia.

Cambios posturales

Las personas que pasan mucho tiempo en la misma postura tienen el riesgo de presentar

Ulceras por presion, que son heridas provocadas por la constante presidn que la piel sufre
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Nuc e
uca Oméplato  Region lumbar

de la espalda

Oméplato.

Regién lumbar"
de la espalda

®
Pelvis Talén
Oméplato

Regién lumbar
de la espalda

y los tobillos
Planta del pie y dorso del talén

a consecuencia de la inmovilidad. Los lugares con mas riesgo son los siguientes: Para
evitar las Ulceras por presion se recomiendan los cambios posturales y la colocacion de

almohadas en diferentes zonas del cuerpo, como se muestra en la siguiente imagen.
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Colocacidn correcta en silla

Dado que algunas personas pasan mucho tiempo sentado, es importante que sea correcta
la postura cuando se esta sentado, tanto en unasilla, sillon o silla de ruedas. Una correcta
colocacion en la silla previene dolores de espalda, contracturas y mejora el
funcionamiento de los pulmones y drganos internos. Para tener una postura correcta es
importante que la persona toque el
respaldo de la silla o sillon con las nalgas
y que tenga apoyados los pies en el suelo.

En algunas ocasiones pueden ser de

utilidad pequefios taburetes que permiten

que la persona pueda apoyar los pies.

Si la persona puede realizarlo solo se le indicara que flexione el cuerpo hacia adelante y
con ayuda de los brazos apoyandose en los posabrazos haga impulso para colocar el culo

contra el respaldo.

En caso de necesidad de ayuda, el cuidador se colocara detras de la silla y se colocara a
la persona con los brazos cruzadas a la altura del abdomen y
flexionado hacia adelante. El cuidador pasara sus brazos por
debajo de las axilas de la persona y le sujetara ambos brazos.
A continuacion realizara un movimiento hacia atras y hacia

arriba hasta dejar a la persona en la postura correcta. Al

realizar el movimiento hacia atrds en importante que no se

arrastre para evitar riesgo de dafar la piel .
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De boca arriba a posicion lateral

Para realizar esta maniobra se seguiran los siguientes pasos:

- El cuidador se colocara en el lado de la cama hacia el que se va a girar a la

persona.

-En primer lugar, desplazaremos a la persona hacia el lado de la cama contrario al

decubito deseado, para que al girarlo quede el paciente en el centro de la cama.

-Si la persona puede colaborar se le pide que estire el brazo hacia el lado al que va

a girar el cuerpo y que flexione el otro brazo sobre el pecho.

- Se le pedira que flexione el tobillo del miembro que va a quedar por encima. A
continuacion se coloca uno de los brazos por debajo del hombro y el otro por

debajo de la cadera.

- Se giraré a la persona hacia el lado en el que se encuentra el cuidador, dejandolo

colocado en decubito lateral.
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TRANSFERENCIAS

Realizar transferencias consiste en desplazar la persona de una superficie o lugar a otro
(por ejemplo, de silla de ruedas a sofa, de la cama a la silla de ruedas, de silla de ruedas

a urinario)

Sentarse en la cama

Si la persona es autbnoma: La mayor manera para pasar de tumbado a sentado en

la cama es primero colocandose de lado y después sacando ambas piernos por el mismo
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Si la persona necesita ayuda de otra persona: en caso de realizar esta transferencia

con ayuda del cuidador se realizard colocando a la persona de lado en el extremo de la
cama junto a la que se sitda el cuidador. A continuacion el cuidador pasara un brazo por
debajo de la cabeza (sujetando su hombro contrario) y con el otro rodearemos por arriba
sus rodillas . Estando en esta posicion sacaremos las piernas de la cama a la vez que

elevamos el tronco.

Levantarse de la silla / cama.

Si la persona es autbnoma, una vez que esta colocada al borde de la cama o en la
silla debe coger impulso para levantarse, para ello puede ser de ayuda que estire los brazos

hacia adelante o que fuerza con los brazos colocados en el borde.

Si la persona necesita ayuda de otra persona, el cuidador se colocara frente a la persona
cara con cara. Y colocara los brazos de la persona por detrés de su cuello sujetando la
espalda. El cuidador rodeara a la persona y colocara ambas manos a la altura de las nalgas

de la persona. Con las rodillas blogueara las rodillas de la persona para que no se deslicen
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al ponerse de pie. A continuacion se llevara a la persona hacia adelante (hacia nosotros)

y hacia arriba.

De silla a silla/cama. Esta misma maniobra pero en el otro sentido valdra para realizar la

transferencia de cama a silla / sillén/ silla de ruedas.

Si la persona no precisa de ayuda como aparece en la imagen se retirara el posabrazos y
los reposapies de la silla de rueda y se coloca al lado de la cama. Con el brazo se apoya
en el posabrazos opuesto y con el otro hace impulso apoyandose en la cama. Es muy

importante que la silla de ruedas esté frenada.

En caso de necesitar ayuda, al igual que en el caso anterior, retiraremos el posabrazos
proximo a la cama y los reposapiés. Con la silla de ruedas frenada primero levantaremos
a la persona de la manera que se ha explicado en la anterior transferencia. Una vez que la

persona no toca las nalgas con la silla giraremos y sentaremos a la persona en la cama.
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Estera de deslizamiento. Se utiliza para cambiar

de posicion a la persona en la cama.

Tabla

levantamientos de la persona.
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Tabla de deslizamiento. Esta tabla se utiliza para

facilitar los traslados de silla a cama y viceversa.
Para que sea util la cama o silla a donde se va a

trasladar la persona debe estar algo méas baja que

en la que esta. Esta tabla se coloca entre las dos superficies y coloca bajo las nalgas de la

persona un extremo de la tabla y deja que se deslice.

Disco de transferencias. Este disco facilita el movimiento en

el traslado de una superficie a otra. La persona que se encuentra
sentada en la silla/ cama debe apoyar los pies encima del disco.

Mediante el disco se facilita el movimiento de girar.

Tridngulo en cama. Muy Util para que la persona pueda
en la medida de sus posibildades ayudarse para realizar

pequefios cambios posturales en la cama.
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Gruas. Cuando la persona se vuelve muy dependiente y las movilizaciones y

transferencias se realizan con mucha dificultad, las grdas pueden ser de utilidad ya que
reducen el riesgo de que al realizar dichas maniobras se lesione la persona o los propios

cuidadores.

En el mercado hay diferentes grias con diferentes caracteristicas para facilitar las

movilizaciones/ traslados.

AYUDAS TECNICAS PARA CAMINAR

Muleta/ bastén

El uso de dos muletas/ bastones esta indicado en la fase aguda de una leSioN,  p——

es decir cuando una de las dos piernas no se puede apoyar.

En el caso de llevar una muleta/ baston, esta se llevara en el lado contrario de

la pierna lesionada, o con dolor. Al caminar, la pierna afectada se adelantara

al mismo tiempo que la muleta/ baston, ayudando a soportar el peso del

cuerpo.
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En el uso de una o dos muletas es importante que esta tenga la medida adecuada para la

persona. Se recomienda que la abrazadera, es decir, la zona mas alta de la muleta que 5

cm por debajo del codo.

Andador. Taca- taca.

El uso correcto del andador es el

siguiente. Primero avanza el andador y

después la persona da el paso.

Actualmente en el mercado existen I

diferentes andadores.

Silla de ruedas.

En algunas situaciones la silla de ruedas se utiliza como ayuda técnica de apoyo, es decir
se utiliza para trayectos largos, para salir a la calle. En otras la silla de ruedas es de uso
continuo. En el mercado también existen diferentes modelos con diferentes
caracteristicas. Es de mencionar la diferencia entre estas dos sillas de ruedas. La primera
tiene una rueda trasera grande frente a la segunda que la tiene bastante mas pequefia. En
el caso de que la persona tenga algo de autonomia se recomienda la primera ya que la

persona podria desplazarse sola haciendo girar la rueda.
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Anexo VI: Adaptaciones en el hogar y ayudas técnicas para las ABVD

Si adaptamos el hogar al paciente con demencia se le ayudara en el dia a dia

Adaptaciones en el hogar:

Bano:

Los suelos deben ser lisos, antideslizantes y sin
alfombras (si las hay fijarlas).

Si hay peldaifios deben sefializarse y tener
elementos que ayuden a franquearlos.

No debe haber cables por el suelo. Los

interruptores serdn abundantes y es conveniente
aque puedan localizarse en la oscuridad.
Los pomos seran de palanca.

Colocar pasamanos en pasillos

Griferia monomando de palanca.
Sustituir la bafiera por ducha.

Barras asideras de color que contraste con el de la pared.

El inodoro a una altura de 43 a 45 cm. Existen elevadores para
acoplar en los habituales.
El lavabo como méaximo a 80 cm y preferiblemente sin pie ni armarios que

dificulten el uso de una silla de ruedas
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Dormitorio:

Suprimir el mobiliario con ruedas.

e Se aconseja el uso de una iluminacion constante de baja intensidad.

e La mesilla debe ser méas alta que la cama y de cantos
redondeados.

e En el armario colocar colgadores regulables en altura y

colocar carteles indicando lo que hay en cada cajon.

e Las puertas correderas facilitan el uso del armario

Cocina:

Utensilios de uso habitual en lugares de facil acceso.

Fregadero con poca profundidad. Se aconsejan grifos de tipo ducha extraible.

Instalar placa vitroceramica.

Existen numerosos productos para facilitar la autonomia: pinzas, abrelatas,

utensilios y cubiertos con mangos especiales...
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Ayudas para el aseo y cuidado personal

Esponjas de mango largo flexible: EI mango largo de estas esponjas

permite realizar la higiene de las zonas méas distales del cuerpo.

Algunos mangos son flexibles y se le puede dar la forma deseada.

Aplicador de champu vy locién: El cabezal de este dispositivo

se extrae para poder llenarlo de champld o locion v,

posteriormente, aplicarlo en cabello o cuerpo.

a Lava Cabezas hinchable: para lavar el cabello en la misma cama

Cortalfias adaptado: De mango largo para las ufias de los pies o

adaptado para las ufias de las manos.

Bandas antideslizantes para la ducha: Una buena forma de

aumentar la seguridad durante el bafio, es la instalacion de

bandas antideslizantes sobre el suelo de la ducha o bafiera.
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Barras y asaderos: para que sea mas seguro

Elevador de inodoro con reposabrazos: Esta ayuda permite elevar

la altura del inodoro y, junto con los reposabrazos, facilitar la

incorporacion desde el mismo

Banqueta de ducha: para que se siente mientras se le asea.

Tablas de bafiera: Para que se pueda sentarse en la bafiera

7 Silla de bafio giratoria: Se adapta tanto en la bafieray en la ducha.
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Ayudas para el vestido:

Calzamedias — calzador: Esta ayuda técnica es doble:
por un lado ayuda a la persona a la colocacion de los

calcetines vy, por otra, facilita la tarea del calzado,

gracias a su dispositivo de mango largo.

Clips para pantalones: Los clips o pinzas de pantalones facilitan la

colocacion de las perneras de estas prendas, sobre todo a aquellas

personas con una menor movilidad en las piernas y en el tronco.

Avyudas para cierres:

Subecremalleras (izquierda): con gancho y mango
engrosado. Abotonador (derecha): con mango

ergonémico.
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Ayudas para comer

Para facilitar la alimentacion:
e Lacomida debe ser a la misma hora y en el mismo lugar.
e Se deben evitar factores externos que provoquen distraccion.
e Comer sentado favorece la deglucion.
e Se debe variar la dieta.
e Es util elaborar platos que con poca cantidad aporten muchos nutrientes.
e Para dar de comer lo haremos con paciencia y sin prisa.
e Partir la comida en trozos pequefos.
e Los liquidos los daremos asegurandonos de que la persona esta despierta.
e  Usar espesante cuando hay problema para tragar los liquidos.
» Vigilar cualquier cambio en el proceso de alimentacion (masticar, tragar)
e informar al médico.
e Para mantener la autonomia hacer platos que se puedan comer con la

mano: croquetas,...

Existen productos de apoyo que facilitan el mantenimiento de la autonomia tanto para la
preparacion de alimentos (cortadores, trituradores, loncheadores...), para servir los
alimentos (jarras...), como para comer y beber de forma auténoma (cubiertos adaptados,

tazas con dos asas y ligeramente inclinadas, platos inclinados y con reborde...).

Tapetes antideslizantes: para estabilizar el plato, vaso,

etc...
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Vasos adaptados: Deben ser ligeros. Existen diferentes vasos que requieren menos

esfuerzo para manejarlos: vasos con muesca para la nariz, que ayudan a levantar menos

el brazo para beber; vasos con asas que ayudan a levantarlos a pesar de una débil prension,

Ayudas en el manejo de las Incontinencias Urinarias

Pafiales y empapadores: Hay de distintos tamafios y de

diferente capacidad de absorcion..

Alarmas de Enuresis: alertan de la humedad en el mismo instante en que se

produce la incontinencia. Son de pequefio tamafio y se obtienen resultados

positivos en poco tiempo.

Pesarios: son dispositivos de plastico que encajan dentro de la vagina y
que se emplean en las incontinencias urinarias de esfuerzo para sujetar la

vejiga, vagina, utero o recto. Normalmente se realizan varias pruebas

antes de seleccionar el correcto para cada paciente.
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Absorbentes femeninos: es una solucion discreta para aquellas mujeres

que tiene pequefias pérdidas de orina. Ademas proporciona seguridad por

contener dispositivos que impiden el desarrollo de las bacterias

8
3
E
§

responsables del olor.

Absorbentes masculinos: es un sistema para el control de la

incontinencia masculina por goteo. Es una solucion simple, discreta (se

puede utilizar con la ropa habitual), eficaz y sin olores. Se mantiene en

la posicidn correcta mediante la tira adhesiva que se adhiere en la ropa interior. El material
absorbente retiene la orina y la gelifica, manteniendo la piel seca. Tiene una capacidad de

absorcion de 80 ml. sin riesgo de fuga.

Colectores de orina: se emplean en la incontinencia urinaria por

goteo masculina. Es una funda elastica que se desliza por el pene.

Su extremo distal presenta un orificio al que se le conecta una bolsa

de recogida de orina. Su extremo proximal queda fijado a la base
del pene mediante una tira circular adhesiva o bien el propio colector lleva una zona

autoadhesiva en todo su diametro.

Como colocar un colector

o Preparar el material, explicar lo que vamos a hacer
transmitiendo tranquilidad.Lavarnos y ponernos los
guantes.

o Colocar en decubito supino.aso 2

o Lavar los genitales con agua y jabén y secar.
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o Sujetar el pene haciendo una ligera presion.

o Colocar la base del colector sobre el glande y deslizarlo suave y uniformemente
hacia el extremo del pene.

o Conectar la bolsa de diuresis. Si el dependiente esta encamado, sujetaremos la bolsa
a la cama y si puede andar, a su pierna.

Asegurarnos de que la conexion esté bien y que la persona se encuentra
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Anexo VII: Caso Inés

Mi querido Diario,

No puedo més. Estoy agotada. Soy la pequefia de cinco hermanas y la Unica que, cuando
en su dia mi madre fue diagnosticada de Alzheimer, asumi6é su cuidado a tiempo
completo. Yo antes tenia una vida, ¢sabes? Mis aventuras, mi grupo de amigos, vivienda
propia (de alquiler) y un pequefio negocio que me daba lo suficiente como para poder
vivir con sencillez pero sin preocupaciones. Lo que se dice una vida corriente. Algo
aburrida, quiza. Pero era mi vida. Mi vida, mi tiempo, eran mios. Y ahora, no sé qué ha
sido de ellos. Intento no quejarme. Aungue en estas ultimas semanas lo hago bastante.
Me ahogo. Me asfixio. Estoy de mal humor. Y me irrito con facilidad. Supongo que estoy
guemada, cansada, sin aliento. Pero, ¢ qué otra solucion tengo aparte de seguir cuidando
de ella? El dinero no da para mucho mas que vivir. Vivimos de sus pequefios ahorros, de
los pocos que yo tengo -que cada vez son menos-, y de su jubilacion y pension de
viudedad. De eso no me guejo. Aunque no pueda pagar a alguien para que esté con
nosotras todo el dia. Otros lo pasan peor que yo. Estoy convencida. No quiero parecer
una desagradecida con lo que la vida me ha dado. De lo que me quejo es de lo sola que
estoy, de lo sola que me encuentro. No quiero ingresar a mi madre en una residencia
publica o meterla en un centro de dia. No deseo verla en ninguno de ellos. No es que no

crea que necesito ayuda para cuidar mejor. Es que la ayuda que pido no se me ofrece.

De mis cuatro hermanas, una es la que siempre esta dispuesta a ayudarme cuando le es
posible. Sin ella, no sé que hubiera sido de mi. Pero su ayuda esta limitada por su trabajo,

su casa, su marido y su hijo. Bastante tienen ya con lograr salir adelante y con su dia a
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dia. Las demas aparecen o llaman cuando quieren, necesitan algo o les parece. Y cuando

lo hacen, se permiten sermonearme sobre como debo cuidar a nuestra madre; y me
aleccionan como si supieran mas que yo acerca del cuidado y la enfermedad. 'Sacala
mas y dale mas amor', me dicen. A una, si la vemos tres o cuatro veces al afio ya es
mucho. Cuando se trata de pedir una tarde libre, tengo que hacerlo con mucha antelacion
y nunca sé si me la van a dar. Dos horas no es una tarde. Para mis hermanas si, 0 eso
parece. Porque no me dan mas de eso cuando lo hacen. Es triste. A medida que avanza
la enfermedad me siento mas sola. Me estoy consumiendo por dentro. Cuido con todo mi
amor y aun asi no considero que eso sea suficiente. Ni para ella, ni para mi. Me siento
egoista por pensar en mi y querer tener un poco mas de espacio personal. Hay dias que
le contesto mal. En ocasiones, le digo cosas terribles -saturada por su comportamiento
obsesivo y ansioso- de las que me arrepiento, mientras las veo salir por mi boca como si
ésta no fuera mia. Estoy mal. Vivo entre el arrepentimiento y la ira. Entre la felicidad
por hacer lo que hago, y la desdicha por sentirme atada a una responsabilidad que cada

vez me queda més grande. No sé como ponerle freno a este malestar.

Creo que soy injusta con mi madre. La cuido muy bien y con mucho amor. Me entrego
con una dedicacién absoluta. Es lo que méas quiero en este mundo. Pero no me veo que
sea una buena hija con ella desde hace un tiempo. Exploto con demasiada facilidad y eso
me parece un problema. No me gusta llorar cada noche por mis feas actitudes, ni sentirme
culpable cada dia que pasa por ser tan débil e hiriente. Casi cada dia acabo por decir
alguna cosa que no deberia. Y no es que la maltrate verbalmente. Aunque admito con
verguenza que en algun que otro instante me lo haya parecido por la crudeza de unas
palabras que me repugnan cuando las verbalizo. Meramente, es que no es justo que ella

sea el blanco facil de mi cansancio y mal humor. Es una victima. No puede controlarlo,
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lo sé. jEs tan sencillo saberlo y tan complicado recordarlo cuando te domina el

agotamiento! También reconozco que a veces, contesto mal por inercia. Y eso es
inaceptable y deleznable. Detesto todo lo que no sea cuidar desde el amor mas puro, y

aun asi caigo a menudo y la hiero.

Me duele no tener més paciencia con ella. Me aterra cargar con esa culpa el resto de mi
vida cuando ella muera. Necesito aprender a reconectar con el cuidado y el amor, y no
sé cémo hacerlo. Luchar con el Alzheimer es horrible. Y sufrirlo como cuidadora es atroz.
No soy mala persona. Soy el dafio colateral de una enfermedad de destruccion masiva.
¢ Como recupero el poder? ¢Como vuelvo a encontrar un equilibrio? ¢Puede alguno/a
de tus seguidores que sean cuidadores, darme algin consejo? ¢Es normal sentir lo que
siento? ¢ Es normal hablarle mal a veces cuando estés saturada? ¢ O me estoy volviendo

loca y soy peor persona de lo que creia?

Gracias por leerme y gracias por ser la voz de tantos cuidadores. Inés
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Anexo VIII: Respuestas caso Inés

RESPUESTA 1:

Inés...necesita ser: cuidada...mimada....compre
ndida...apoyada...respetadada...valorada.... inmensamente querida..con derecho a vivir...a
ser feliz...a ser duefia de su tiempo..a recordarla que el cuidado a su madre es amor infinito
y no admite cuestiones...ayudarla a sonreir porque hay dias y noches que cuesta
demasiado..Inés eres maravillosamente perfecta,td madre ahora no lo recuerda...pero
estoy segura que alla donde valla ella sentird que tu cuidado..tu teson...tu carifio y tu amor

de hija, la acompafiaran siempre...y..siempre es mucho tiempo.Un beso preciosa.

RESPUESTA 2:

Ines, eres una mujer muy fuerte por cuidar tu sola de tu madre Te admiro y desde aqui
me gustaria mandarte fuerza, pedirte que levantes la cabeza muy alto porque debes
sentirte orgullosa de lo que haces. No te sientas culpable por tus malas contestaciones de
a veces, porque estoy segura que la mayor parte del tiempo lo que le das es amor y
cuidados. Es muy normal, que estando 24 horas con ella, haya veces que te saque de
quicio. No te sientas culpable.
Pide ayuda a tus hermanos, héablalo con ellos. Explicales que en este momento la
enfermedad de vuestra madre te supera a ratos y que necesitas descansar. Descansar de
verdad no unas horas, todo un fin de semana. Lo tienen que entender. Que no te afecten
las criticas de quien no hace nada. Eres tu la que esta al pie del cafion. Pide una entrevista
con la Asistent Social de tu barrio. Hay servicios domiciliarios que te podrian liberar a

ratos.
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Te mando fuerza, para que sigas adelante, pero intenta buscar ayuda y cuidate mucho por

las dos. Un Abrazo fuerte fuerte.

RESPUESTA 3:

¢Qué decirte Inés? Simplemente cuidate, cuidate mucho, en esta maldita enfermedad no
solo pierde el enfermo, sino la persona que lo cuida. No te sientas culpable por tus malas
contestaciones, eres persona, no una maquina, y las personas en situaciones extremas
Ilegamos al limite de nuestra paciencia, es normal. Cuidar de tu madre te est& desgastando,
y ese desgaste te pasara factura... (te lo digo por experiencia propia). Tu adoras a tu madre,
y no dudo que tu trato y cuidado hacia ella sean excepcionales y maravillosos, pero a
veces, eso no es suficiente, ni para ella ni para tu propia salud. Retne a tu familia,
explicales como te sientes, que necesitas un respiro (porque se necesita). Es muy bonito
venir de visita y criticar y cuestionarlo todo (también doy fe de ello). Sobretodo recuerda
que la quieres con toda tu alma, que lo estds dando todo por ella, pero si tu agotamiento
se alarga llegara un punto en que no podras responsabilizarte de ella, no esperes pasar la

barrera. Muchos &nimos y mucha fuerza. Un abrazo muy fuerte.
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Anexo IX: Encuesta satisfaccion final de los participantes al programa

PROGRAMA

el 5 el valor mas alto y el 1 el méas bajo.

ENCUESTA SATISFACCION FINAL DE LOS PARTICIPANTES EN EL

Valorar segun el grado de satisfaccion de cada aspecto, en una escala de 1 a 5, siendo

1. Globalmente, me ha parecido adecuado el programa:

1

2

3

4

2. La formacidn recibida es de utilidad para el dia a dia:

1

2

3

4

3. La duracion global del programa ha sido adecuada:

1 2 3 4
4. La duracién de las sesiones ha sido adecuada:

1 2 3 4
5. El horario de las sesiones ha sido adecuado:

1 2 3 4
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6. Los profesionales de las sesiones han explicado de una manera adecuada los

contenidos:

7. Los profesionales han animado a los asistentes para que participen en las sesiones:

1 2 3 4 5

8. ¢ Qué cambiaria del programa?

9. ¢(Recomendaria este curso a otras personas que estén en la misma situacion?

Sl NO

10. Puntuacion general del programa, del 0 al 10:
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Anexo X: Encuesta satisfaccion final de los profesionales impartidores del

programa

IMPARTIDORES DEL PROGRAMA

el 5 el valor mas alto y el 1 el mas bajo.

1. Globalmente, me he sentido a gusto impartiendo las sesiones:

ENCUESTA SATISFACCION FINAL DE LOS PROFESIONALES

Valorar segun el grado de satisfaccion de cada aspecto, en una escala de 1 a 5, siendo

1

2

3

4

2. La formacion recibida ha sido adecuada para poder realizar las sesiones:

1

2

3

4

5

3. La retribucion econdmica recibida por los servicios prestados ha sido adecuada:

1 2 3 4 5
4. ;Consideras que el programa ha estado bien estructurado?

1 2 3 4 5
5. ¢Ha sido adecuado el nimero de participantes?

1 2 3 4 5
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6. ¢ Qué cambiarias del programa?

7. Puntuacion general del programa, del 0 al 10:
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Anexo XI. Evaluacion de cada sesion

1) ;Como crees que ha sido tu grado de participacion?

Nada
Poco
Bastante
Mucho

oo o

2. ¢La informacidn obtenida es de utilidad para su dia a dia?

a. Nada
b. Poco
c. Bastante
d. Mucho

3. El material didactico o recursos empleados en las actividades ¢Han sido?

Inadecuados
Poco adecuados
Adecuados
Muy adecuados

oo o

4. ;Los impartidores de la sesion han favorecido la participaciéon?

a. Poco
b. Bastante
¢. Mucho

5. En general, la actuacién de los formadores ha sido...

Inadecuada
Poco adecuada
Adecuada
Muy adecuada

oo

Comentarios y Sugerencias
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12.RESUMEN Y PALABRAS CLAVE

RESUMEN
Programa de salud para cuidadores de personas con enfermedad de Alzheimer y

trastornos de conducta

La alta prevalencia de la Enfermedad de Alzheimer y los trastornos conductuales que este
grupo presenta hace que dia a dia los cuidadores se enfrenten a situaciones de dificil
manejo. Es por ello, que mediante este Programa de Salud Publica se pretende mejorar la

calidad de vida del binomio cuidador- enfermo.

El programa se desarrollara durante el curso 2016-2017 en los diferentes centros de salud
de Gipuzkoa y se animara a los cuidadores a que participen en las diferentes actividades
propuestas para alcanzar el objetivo. Dichas actividades se realizaran quincenalmente y

seréd una enfermera la responsable.

Antes, durante el desarrollo y al final del programa se realizardn evaluaciones para

conocer el grado de satisfaccion de los participantes y la efectividad del programa.

Palabras clave: Alzheimer, cuidador, programa de salud, trastornos de conducta
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