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INTRODUCCION

Estas paginas recogen las preguntas e inquietudes que expresa-
ron los cuidadores participantes en el «II Plan de formacion
continua en demencias», que organizo la Asociacién de Familia-
res de enfermos de Alzheimer y otras demencias afines de A
Corufia (AFACO) en 2014. Dicha formacién conté con la partici-
pacién de un nutrido grupo de especialistas en psiquiatria, neu-
rologia y geriatria, asi como con la asistencia de profesionales
de la enfermeria, de la psicologia, trabajadores sociales, logope-
das, terapeutas ocupacionales, fisioterapeutas y abogados ex-
pertos en demencias.

Esta publicacién, concebida como un manual de consulta que
tiene como protagonista al paciente de Alzheimer, se dirige
fundamentalmente al cuidador, de modo que éste pueda hallar
en las presentes paginas respuesta a las dudas mas comunes.
Para que constituyan una primera orientaciéon profesional por
escrito que le sirva de acompafiamiento en el proceso de la en-
fermedad.

Los 12 bloques en torno a los que se articula este libro se co-
rresponden con sendas sesiones formativas presenciales que
impartieron profesionales que desempefian su labor en la co-
munidad auténoma de Galicia.

En definitiva, estas paginas no son mas que una guia con las
principales dudas que los cuidadores sienten la necesidad de
formular a los profesionales sanitarios, en su afan por atender



mejor a su familiar. No obstante, pese a que la motivacion que
nos llevé a la recopilacion de estas preguntas es servir de utili-
dad al cuidador, éste no debe pasar por alto una premisa basica:
para atender mejor a su familiar, primero debe cuidar de si
mismo.

Maria Carmen Martinez Pulleiro

Presidenta de AFACO
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1. EL PSIQUIATRA ANTE EL
BINOMIO PACIENTE-CUIDADOR
EN LAS DEMENCIAS

Dr. Fernando Mdrquez.
Psiquiatra.

En las demencias se observan sintomas cognitivos y no cogniti-
vos, estos dltimos también llamados psicolégicos y conductua-
les o psiquiatricos. En la actualidad, existen tratamientos para
paliar, o al menos mejorar, los trastornos conductuales que
pueden afectar a estos pacientes, pero su mayor o menor efica-
cia radica —en buena medida— en la realizacién de un buen
diagnostico previo por parte de un profesional de la psiquiatria.
En este y en otros ambitos de actuacidén sanitaria, la colabora-
cién del cuidador principal con los profesionales que siguen la
evolucién de la persona enferma se revela fundamental a la
hora de prestar una mejor atencién.

1. En pacientes con enfermedad de Alzheimer, ;es con-
veniente tratar los sintomas depresivos? En cuyo ca-
s0, ;qué tipo de tratamiento es el mas indicado?

Los sintomas depresivos suelen manifestarse con fre-
cuencia en algin momento de la evolucién clinica de los
pacientes diagnosticados de enfermedad de Alzheimer.
Algunos autores consideran la depresién como un factor
de riesgo para un desarrollo posterior de la enfermedad
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de Alzheimer o, incluso, en ocasiones, una manifestacion
precoz de la misma.

Los sintomas depresivos aumentan las dificultades para
relacionarse con otras personas, tanto en familia como en
el entorno social; aumentan las dificultades para el au-
tocuidado y la autogestién en la vida diaria; disminuyen la
cooperacién activa para la recuperacién y el tratamiento;
afectan a la conducta alimentaria y al suefio; pueden aso-
ciarse —segun los casos— a la ansiedad o a sintomas psi-
coticos, complicAndose su evolucién; aumentan
significativamente el riesgo de hacerse dafo.

Existen tratamientos, tanto farmacolégicos como no far-
macologicos, efectivos y seguros. Dichos tratamientos de-
ben ser adaptados a cada paciente, en funcién del tipo de
depresion. Ademas, han de diagnosticarse o descartarse
problemas médicos que puedan producir estos sintomas
o similares. Por todo lo dicho, es muy conveniente tratar
los sintomas depresivos tras un cuidadoso diagnostico.

En la actualidad, ;existen tratamientos farmacolégi-
cos realmente eficaces en el control de las alteracio-
nes conductuales?

Existen tratamientos para paliar, mejorar o resolver los
trastornos conductuales, pero su eficacia depende de las
causas que los producen, por lo que es necesario realizar
un buen diagnoéstico con caracter previo. En general, se
hace necesario combinar tratamientos farmacolégicos y
no farmacoldgicos. Conviene valorar:

- Si existe algin factor desencadenante (problema fisico
generador de confusion, dolor, molestia o invalidez, ma-
lestar subjetivo, problemas relacionales).

- Si existe un problema médico o metabélico.

- Si hay un problema neurolégico o psiquiatrico.
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- Descartar que se trate de los efectos secundarios de al-
gun tratamiento.

Los medicamentos habituales, sobre todo si existe agita-
cién, suelen ser:

- Para tratar los problemas cognitivos de la enfermedad
de Alzheimer: donepezilo, rivastagmina, galantamina y
memantina.

- En caso de necesidad, pueden resultar de utilidad las
benzodiacepinas (diacepam, lorazepam, alprazolam, clo-
nazepam, etc.), los neurolépticos (risperdal, quetiapi-
na,olanzapina, haloperidol, etc.), los antiepilépticos que
funcionan también como neuromoduladores (gabapenti-
na,lamotrigina, topiramato, acido valproico, etc.).

Por todo lo sefialado, resulta l6gico que sean prescritos
por médicos especialistas, ya que ademas de la dificultad
de las indicaciones y las posibles combinaciones entre los
diferentes tratamientos, conviene tener en cuenta los
efectos secundarios potenciales y se debe adaptar dosis y
medicamento a las particularidades de cada paciente.

¢El tratamiento farmacolégico es el mismo en los di-
ferentes tipos de demencia (frontotemporal, por
cuerpos de Lewy, Alzheimer, etc.)?

En primer lugar, es preciso asegurar, en la medida de lo
posible, el diagndstico. Entre los diagnosticos sefialados,
el de demencia por cuerpos de Lewy es de especial rele-
vancia para el tratamiento, ya que en este caso los neuro-
lépticos son generalmente mal tolerados y producen
empeoramiento de los pacientes.

En los demads casos, en términos generales, el tratamiento
debe establecerse en funcién de los sintomas que presen-
ta el paciente. Mas alla del diagnoéstico preciso, no obstan-
te, los pacientes son Unicos y su respuesta al tratamiento
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puede variar no s6lo por las distintas maneras de pade-
cerla sin también por el diferente modo de reaccionar de-
bido a las particularidades médicas, metabdlicas y
genéticas de cada persona.

En la demencia por cuerpos de Lewy y en la demencia
frontotemporal, ;se da una incidencia mayor de tras-
tornos del comportamiento que en la enfermedad de
Alzheimer o que en la demencia vascular?

En todas las tipologias de demencia pueden darse y, de
hecho se dan, trastornos del comportamiento. Con carac-
ter general, de los cuatro tipos de demencia mencionados,
la que suele presentar los sintomas comportamentales
mas frecuentes e importantes es la demencia frontotem-
poral (DFT).

Los sintomas de la DFT mas frecuentes son:

- Apatia, desinterés y abulia; hacen mas dificil los cuida-
dos habituales.

- En su polo opuesto, descontrol, desinhibicién e impulsi-
vidad; dificultan notablemente la convivencia y la interac-
cion social.

:.Se pueden controlar las alteraciones conductuales
con memantina?

En algunos casos, la memantina es moderadamente efec-
tiva en este tipo de trastornos y, en ocasiones, conviene
asociarlaa donepezilo, rivastagmina o galantamina.

Dado que se trata de medicamentos generalmente bien
tolerados, dirigidos también a mejorar las funciones cog-
nitivas, suelen ser la primera opcién de tratamiento para
estas alteraciones, siempre previa valoracion por parte
del médico especialista.
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Cuando los trastornos conductuales son graves,
.puede ser aconsejable el ingreso en una residencia,
para llevar a cabo el ajuste del tratamiento?

Una estancia temporal en una residencia, cuando los tras-
tornos conductuales son graves y desbordan la capacidad
de los cuidadores habituales, puede ser de mucha utilidad
porque permite una observacion continuada durante 24
horas, tanto de los sintomas conductuales como de la
efectividad y seguridad de las medidas farmacolégicas y
no farmacolégicas que se adopten. También garantiza la
prestacion de los cuidados generales adecuados y la segu-
ridad del paciente.

:.Qué se puede hacer si el paciente se niega a comer?
Inicialmente se debe intentar realizar un diagndstico:

- Determinar en qué momento y bajo qué circunstancias
aparece la negativa a comer.

- Identificar, si es posible, si existe algin problema de re-
lacién con la persona cuidadora o si el problema radica en
el propio paciente (dificultad para masticar, malestar ge-
neral que genere irritabilidad, ansiedad, depresion, acti-
vidad delirante).

En caso de que el paciente presente una resistencia a co-
mer, activa o pasiva, es preferible esperar, realizar alguna
actividad que permita que el paciente no se centre en su
negativa, distraerlo con alguna actividad y volver a inten-
tarlo. Todo esto requiere tiempo y mucha paciencia. En
ocasiones, puede ser preferible esperar a que el paciente
tenga apetito e, incluso, perder alguna toma.

De manera preventiva, es conveniente:

- Mantener los horarios de comidas, en lo posible.
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- Favorecer que el momento de la comida se integre en
un clima de relaciéon amable y tranquila con la persona
cuidadora. Para ello, se debe disponer de tiempo suficien-
te y contar con la posibilidad de poder (o tener que) alar-
gar el momento de la comida.

- Elegir alimentos adaptados al paciente, faciles de masti-
cary de deglutir.

- En la medida de lo posible, evitar interferencias exter-
nas (personas que distraigan al paciente, ruidos).

- Acompafiar la comida con bebida, a intervalos breves y
en tragos cortos.

- Presentar los platos uno a uno.

- Intentar que el paciente ayude a preparar la mesa y, en
la medida de lo posible, coma solo.

Si a pesar de estas medidas u otras similares, la negativa a
comer persiste, puede ser conveniente consultar a un
profesional por si se requiere una intervencion sanitaria
mas compleja.

(El médico de cabecera puede pautar o ajustar las
dosis de neurolépticos?

El médico de cabecera es un especialista en medicina fa-
miliar y comunitaria y estd adecuadamente capacitado
para pautar y ajustar las dosis de neurolépticos si es ne-
cesario. Tiene la gran ventaja de conocer de una forma
médica integral a sus pacientes. En caso de tratarse de un
paciente particularmente complicado, se puede realizar
una interconsulta con otro especialista y establecer con él
un tratamiento.
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¢.Como se trata la apatia?

Como sucede con otros sintomas, es preciso averiguar lo
antes posible las causas que lo originan: diagnosticar el
tipo y la etapa evolutiva de la demencia, realizar un diag-
nostico médico integral y establecer o descartar la exis-
tencia de otro trastorno psiquiatrico (depresién y su
tipologia, rechazo o una actitud de oposiciéon pasiva de ti-
po relacional o debida a su caracter etc.), falta de motiva-
cion.

Es una sintomatologia de dificil tratamiento y suele re-
querir la combinacién de medidas farmacologicas y, sobre
todo, no farmacolégicas, coordinando la actuacion de los
profesionales sanitarios y los cuidadores, que deben tener
apoyo y asesoramiento de manera continuada y poner en
valor las mejoras graduales conseguidas. Es conveniente
asegurar y reforzar los cuidados basicos, supliendo la
tendencia al abandono del paciente.

En todos los casos, ;se debe suponer que es preferible
la utilizacion de neurolépticos atipicos (o de nueva
generacion), frente a los neurolépticos clasicos?

En general, es preferible el uso inicial de los neurolépticos
de nueva generacidn, ya que suelen tener menores efec-
tos secundarios o de menor intensidad. No obstante los
neurolépticos clasicos pueden ser de utilidad cuando los
pacientes no responden o no toleran los neurolépticos
atipicos (o de nueva generacién ). En cualquier caso, con-
viene iniciar el tratamiento con dosis bajas e incremen-
tarlas, si fuese necesario, de forma paulatina. Asimismo,
hay que realizar un seguimiento de los posibles efectos
secundarios sea cual sea el neuroléptico utilizado.

Si el paciente sufre alteraciones muy graves del com-
portamiento y no tiene cita con el especialista en los
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meses inmediatamente posteriores, ;como debe ac-
tuar su familiar?

Siempre que sea posible, se debe contactar con el médico
de atencion primaria o con el médico especialista, si asi lo
ha acordado. También se puede:

- Acudir al Punto de Atencién Continuada (PAC del centro
de salud habitual).

- Llamar al 061 (Sergas, desde Galicia) o al 112 (emer-
gencias) y seguir las indicaciones.

- Acudir al servicio de urgencias hospitalarias mas proé-
ximo a su domicilio.

Se debe solicitar una consulta urgente o una anticipacion
de la consulta programada con su médico especialista, a
través de su médico de atencidn primaria, del propio ser-
vicio de urgencias o del servicio de atencion al paciente.

El cuidador familiar, ;puede realizar pequefias modi-
ficaciones en la dosis de algiin medicamento, en fun-
cion de la respuesta del paciente? Por ejemplo,
administrar el farmaco soélo si el paciente esta muy al-
terado.

El cuidador familiar es un colaborador importantisimo de
los profesionales sanitarios que atienden al paciente. Por
tanto, debe estar adecuadamente informado de los pro-
blemas asociados a la enfermedad de la persona a la que
cuida y de sus tratamientos, ya que suele desempefiar un
papel esencial en la cumplimentaciéon de los mismos. Por
lo tanto, en general parece muy conveniente, que pueda
adaptar las tomas —en pequeiia medida y siempre con la
supervision y acuerdo del médico—, conforme a la situa-
ciéon del paciente y su horario. Posteriormente, debera in-
formar al médico de los cambios efectuados y de la
respuesta y reaccion del paciente a los mismos.
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(Cuando debe acudir el familiar de un paciente con
demencia al psiquiatra?

Cuando exista un diagndstico psiquiatrico adicional (de-
presion, ansiedad importante, alucinaciones, delirios,
problemas de suefio etc.), o existan trastornos conductua-
les relevantes que no hayan podido ser resueltos (aunque
si diagnosticados) por el médico de atencién primaria u
otro médico especialista de referencia.

En general, es deseable que el médico de atencién prima-
ria evalle previamente al paciente y considere, tras la
consulta o a la vista de la evolucidn clinica conveniente, si
procede, una consulta adicional o su derivaciéon a un mé-
dico especialista en psiquiatria.

La existencia en la familia de la figura de un cuidador
principal, ;qué puntos fuertes y qué puntos débiles
presenta?

Los puntos fuertes pueden resumirse en:

- La necesidad de una persona cuidadora habitual que or-
ganice y coordine los diversos cuidados y atenciones que
puede requerir cada paciente.

- La necesidad, por parte de los distintos profesionales
sanitarios, sociales o de otro tipo, de disponer, en algin
momento de la evolucion de la enfermedad, de un interlo-
cutor estable y disponible con el que establecer una rela-
cion de cooperacion activa y continuada.

- La necesidad de establecer una coordinacién segura y
estable para la cumplimentacion de las prescripciones de
tratamiento y cuidados y como fuente de informacion,
imprescindible sobre la evolucion y situacién de los pa-
cientes.
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- La necesidad de asegurar la continuidad de los cuidados
y la organizacion de los demas cuidadores también en los
periodos no ordinarios (vacaciones, descansos, respiros,
bajas, incidencias).

Los principales débiles se pueden sintetizar en:

- Que no exista acuerdo sobre el cuidador principal y que
eso genere conflictividad familiar o entre cuidadores.

- Que los demas cuidadores no se sientan implicados y se
desentiendan de la colaboracién en los cuidados de los
pacientes o del apoyo que necesite el cuidador principal.

- Que el resto de cuidadores familiares, o alguno de ellos,
considere que no se realizan adecuadamente los cuida-
dos, generandose conflictos que pueden requerir aseso-
ramiento o mediacién profesional.

¢{Como puede reconocer un cuidador que padece alte-
raciones médicas, psiquicas o sociales, relacionadas
con su funcién cuidadora o si presenta el sindrome de
burn-out?

Estas alteraciones y problemas son muy frecuentes y se
manifiestan de diversas maneras, las mas habituales son:

- Sintomas de expresion corporal: dolor de cabeza, pro-
blemas digestivos, problemas de alimentacion, sensacion
de cansancio o agotamiento, taquicardias, hipertension.

- Sintomas psiquicos: depresion, ansiedad, problemas de
conducta alimentaria, problemas de sueno, irritabilidad,
alteraciones conductuales, consumo inadecuado de subs-
tancias (incluidos psicofarmacos), abandono del autocui-
dado.

- Sintomas que afectan a la vida laboral o social: proble-
mas para conciliar la funcién cuidadora con otras funcio-
nes, no preservar un espacio personal y relacional basico,
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tendencia a la soledad y al aislamiento, pérdida de rendi-
miento y tendencia al abandono en otras funciones.

Cuando no se previenen o resuelven las alteraciones y
problemas sefialados, si se vuelven croénicos, puede lle-
garse a la situacion de estar o sentirse quemado (sindro-
me de burn-out), que se reconoce por el agotamiento
emocional; trato despersonalizado a las personas cuida-
das; sentimientos de insatisfaccion intensos y de falta de
logros y reconocimiento; pesimismo escéptico y tenden-
cia al abandono; deterioro de las funciones de cuidado asi
como un profundo desanimo.

(Como se debe actuar cuando el paciente tiene deli-
rios o alucinaciones?

Conviene saber que dichos sintomas psiquiatricos son
considerados importantes porque:

-Suelen producir un fuerte sufrimiento subjetivo.
- Distorsionan la vision de la realidad.
- Tienden a producir alteraciones conductuales.

- Pueden generar dificultades significativas en las rela-
ciones interpersonales, tanto con personas cercanas co-
mo desconocidas segun los casos.

- Afectan a las relaciones con las personas cuidadoras,
con los distintos profesionales y con otros paciente con
quienes se relacionen.

Son sintomas que aparecen con relativa frecuencia a lo
largo de la evolucion de las distintas demencias y pueden
deberse a problemas médicos, neuroldgicos o psiquiatri-
cos. Por tanto, es conveniente notificarlo, tan pronto sea
posible, al médico de atencién primaria o al médico espe-
cialista correspondiente, asi como a otros profesionales
que puedan atender al paciente.
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Si las alucinaciones y delirios van acompanados de agita-
cion, confusion o agresividad, el paciente puede requerir
atencion urgente (ya sea a través del 061 o el 112, el Pun-
to de Atencién Continuada del centro de salud o del servi-
cio de urgencias hospitalarias mas proximo).

En cualquier caso, conviene mantener la calma; mostrarse
seguro pero amable; no discutir ni llevar la contraria sis-
tematicamente al paciente ni intentar convencerlo sobre
la realidad o no de los sintomas; hacerse acompafiar, si es
factible, de otra u otras personas de su confianza y, a ser
posible, de la del paciente.

Los delirios y las alucinaciones suelen tener un trata-
miento efectivo de acuerdo con la causa o causas que los
origina. El tratamiento incluye medidas farmacoldgicas y
no farmacolégicas y para su mayor eficacia ha de cuidarse
especialmente la relacién interpersonal con la persona
enferma, adaptandola a las particularidades de estos sin-
tomas en cada paciente.

¢(Como se debe actuar cuando el paciente no reconoce
Su casa como propia?

Este tipo de dificultades de reconocimiento pueden darse,
y se producen, como parte del avance de la enfermedad.
En primer lugar, se debe comprobar que el paciente no
esta perdiendo vista u oido, que las estancias y objetos es-
tan bien iluminados, que no se han producido cambios
sustanciales de los objetos domésticos significativos para
el paciente o que dichos cambios no se han realizado en
su ausencia.

- No se debe discutir con el paciente ni contradecirlo.

- Es necesario intentar tranquilizarlo, manteniendo la
calma y ensefiandole con paciencia y amabilidad los obje-
tos que si pueda reconocer y nombrar los demas al tiem-
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po que se los muestra. En caso de haber movido objetos
de lugar, cabe la posibilidad de ensefiarselos al paciente
en su nueva ubicacion o recolocarlos, si es posible.

- Identificar los distintos espacios funcionales de la casa
con letras y simbolos facilmente identificables (también
de noche o si hay poca luz) e intentar que el paciente los
asocie a sus necesidades (comida, higiene, ocio, descanso,
suefio).

(Como se sobrelleva que la persona enferma no reco-
nozca a su familiar, el momento del «y ti quién eres»?

Este es un momento especialmente duro, doloroso y difi-
cil para las personas cuidadoras. Cuando se inicia la fase
de falta de reconocimiento de la propia casa, conviene ir
preparandose, en colaboracion con los profesionales que
atienden a la persona enferma. Forma parte del proceso
de pérdida cognitiva y de memoria que puede producirse
en las fases mas avanzadas de la enfermedad, por lo que
no debe interpretarse como falta afecto o reconocimiento.

En este momento, se debe seguir reconociendo, mirando
y hablando, al paciente como la persona que ha sido, con
todo el conjunto de experiencias vitales y afectivas positi-
vas que se puedan haber ido atesorando a lo largo de su
relacion con ella.

A diario se debe intentar, con calma, amabilidad y sin ex-
cesiva insistencia, hacer ejercicios de reconocimiento e
identificacion de nombres y personas, a ser posible con
acompafiamiento grafico o audiovisual.

En estos momentos del proceso de enfermedad, es con-
veniente que el cuidador reciba apoyo y asesoramiento
especial de los profesionales que atienden al paciente y, si
es necesario, también de un profesional distinto para que
ayude al cuidador en esta etapa.
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En estos momentos, se deben reforzar las medidas de au-
tocuidado.

(Como se puede dejar a un lado eventuales relaciones
familiares deterioradas, para atender a una persona
con demencia, con el que se mantenia una mala rela-
cion?

Apoyandose en los sentimientos de afecto y cercania que,
antes del deterioro de las relaciones, vincularon y unieron
con la persona enferma. Si se trata de familiares muy cer-
canos, y especialmente si se trata de los progenitores, se
debe apelar a la deuda que siempre se tendra con ellos y a
sus deberes de cuidado. Si se tiene hijos, debe servir de
ejemplo y de ensefianza para ellos, al mostrarles lo que
debe hacerse. Hay que cuidar a los pacientes como debe
tratarse a cualquier ser humano en similares circunstan-
cias.

Si no es posible superar los problemas de relacion con el
paciente, se puede recurrir a la bisqueda de una soluciéon
institucional que evite el desamparo de esa persona, a
través de las agencias o servicios publicos o privados que
tienen como objeto amparar estos casos con las debidas
garantias legales

Ante el ingreso de la persona con demencia en una
residencia, ;como se puede superar el sentimiento de
culpabilidad?

El ingreso de un familiar en una residencia puede plan-
tearse cuando cumple funciones de cuidados que la fami-
lia, por distintas razones, no puede prestar
adecuadamente. Entre otras razones, este ingreso puede
estar indicado por:
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- Tratarse de un ingreso temporal, por necesidad de un
respiro de los cuidadores.

- Porque el paciente requiere cuidados temporales que
no se pueden realizar en su domicilio o en un centro de
dia.

- Debido a una convalecencia de una enfermedad que re-
quiere atenciones de 24 horas.

- Pararesolver alteraciones conductuales que precisan de
medidas farmacoldgicas o no farmacolégicas con obser-
vacion continuada de caracter temporal.

- Porque la persona precisa un ingreso indefinido cuando
los requerimientos de cuidados son continuos y no es po-
sible establecerlos en el domicilio habitual.

El ingreso en una residencia debe redundar en la presta-
cion de un mejor cuidado y en la seguridad y comodidad
del paciente. Este ingreso no sélo no debe impedir man-
tener la atencion afectiva y emocional de la familia tan
frecuente como se desee o sea posible, sino que facilita la
dedicacion a una relacién personalizada que nadie mejor
puede proporcionar que quien esta vinculado familiar y
afectivamente al paciente. Asimismo, la familia puede rea-
lizar una funcién supervisora de los cuidados prestados
por el centro residencial.

Si se actda de la manera indicada, en el mejor beneficio
del paciente, la culpabilidad tiende a superarse tan pronto
como se comprueban los beneficios para el paciente. Si no
fuese asi, pueden ser razones subjetivas de otro tipo las
que generan un sufrimiento psiquico, que puede requerir
una ayuda profesional.
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;Cuales son los beneficios de que el familiar participe
en grupos de autoayuda?

La asistencia a estos grupos permite:

- Saber que existen personas que tienen problemas simi-
lares, que se hacen preguntas parecidas y que tienen que
resolver problemas semejantes.

- Conocer y compartir emociones y sentimientos comu-
nes ante realidades vitales y de cuidados con muchas si-
militudes.

- Compartir conocimientos y experiencias que ayuden a
resolver los problemas que en el dia a dia tienen que
afrontar las personas que cuidan de familiares con pro-
blemas de demencia.

- Apoyar y sentirse apoyados en las dificultades diarias y
también en los momentos especialmente dificiles que
pueden darse a lo largo de la enfermedad.

- Aprender a evitar o atenuar el aislamiento y la soledad.

(Como se puede alcanzar el equilibrio entre tener un
conocimiento suficiente sobre la enfermedad y anti-
ciparse demasiado a las dificultades que pueden sur-
gir, conforme ésta va avanzando?

En general, los problemas previsibles o sobrevenidos no
se presentan repentinamente, sino que son parte del pro-
ceso de la enfermedad. Por tanto, es necesario disponer
de informacidn suficiente y adecuada sobre la demencia y
su evolucion desde el momento en que se conozca el pro-
blema. Suele existir tiempo para realizar previsiones y
prepararse para los nuevos desafios y tareas. El conoci-
miento de los problemas debe incorporar también los
medios de tratamiento y rehabilitacion disponibles y los
objetivos propuestos y alcanzables. Es importante saber
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que cada paciente es tinico y su evolucidn no esta comple-
tamente determinada por lo que puede ser diferente en
cada caso. Por consiguiente, hay que orientar el esfuerzo
a mejorar el pronéstico de cada caso, teniendo en cuenta
sus caracteristicas y con el convencimiento de que los ob-
jetivos que se quieren alcanzar se construyen dia a dia.

De acuerdo con lo antes sefialado, es muy conveniente
centrarse en las tareas diarias sabiendo que tienen un
sentido para el futuro de los pacientes; el autocuidado y el
apoyo a las personas que cuidan es fundamental para que
puedan mantener su equilibrio; la colaboracién, coordi-
nacién y acuerdo con los profesionales que atienden al
paciente es de gran importancia; es esencial que el pa-
ciente participe de la informacidn, objetivos y tratamien-
tos y opine y coopere al respecto tanto como le sea
posible puesto que el maximo logro es preservar y poten-
ciar la autonomia en la medida de sus posibilidades.

(Debe el cuidador familiar explicarle a la persona
afectada en qué consiste la enfermedad y hablar con
ella sobre su diagndstico?

En principio, la informacién y el asesoramiento debe faci-
litarlo quien disponga del conjunto de la informacién y
realice el diagnostico. Suele ser el médico especialista de
referencia y, a través de él, dicha informacién debe ser
transmitida con las adecuaciones necesarias:

- En primer lugar, al paciente y, con su acuerdo, a la per-
sona con quien conviva o le acompaiie.

- En segundo lugar, a todos los profesionales que deban
conocer dicha inflormacién para participar eficazmente
en el tratamiento.

La informacion debe ser la apropiada, de calidad, suficien-
temente extensa y comprensible. En el contexto y trans-
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curso de la relacion asistencial deben ir incorporandose
nuevas informaciones y comentarios, tanto a iniciativa de
los profesionales, como a demanda de los pacientes o las
personas que los cuiden. Han de mantenerse las caracte-
risticas de adecuacion, calidad y suficiencia para la infor-
macion que progresivamente se vaya facilitando.

Por lo anteriormente dicho, el cuidador familiar no debe
hacerse cargo de la informacion clinica y diagnéstica, sino
que debe reforzar o aclararla informacién facilitada por el
médico de referencia y los profesionales sanitarios que
colaboren en el tratamiento y los cuidados. En caso de
duda, debe consultarse con el médico de referencia y re-
mitir las preguntas del paciente a la préxima consulta
programada o a los profesionales sanitarios que partici-
pan en el tratamiento, si tienen una accesibilidad mayor a
los mismos.
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EL SEGUIMIENTO DE LAS
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Dr. Manuel Barral.

Médico de Atencion Primaria.
Teresa Ferndndez.

Enfermera de Atencion Primaria.

El papel de los profesionales sanitarios de atencién pri-
maria es clave en todas las fases de la enfermedad, desde
la prevencidn del deterioro cognitivohasta el tratamiento
del mismo, de confirmarse el diagnoéstico. Pero la respon-
sabilidad de médicos y enfermeros de atencién primaria
no acaba ahi; en sus manos también esta prestar apoyo y
asesoramiento a la familia del paciente, en un proceso
que se vera marcado por una progresiva incapacidad, de
la persona aquejada por esta enfermedad para la realiza-
cién de actividades de la vida diaria.

En el seguimiento del paciente con demencia, ;de qué
manera influye la comunicacién que se establece en-
tre el médico de cabecera y la familia?

Una buena relaciéon médico-paciente es fundamental en
cualquier proceso cronico y, en el proceso de demencia, la
familia cobra un papel primordial por varios motivos:
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- Es el cuidador principal y el que facilita la mayor parte
de los cuidados y el que conoce mejor sus sintomas y que-
jas.

- A partir de una fase determinada de la enfermedad, se
pierde la comunicacidn con el paciente y al final resulta el
interlocutor Unico.

- Si no hay comunicacién, o una mala relacién con la fami-
lia, no se puede garantizar un buen seguimiento.

(Existe alguna guia que oriente la manera de atender
a las personas con demencia desde la atencién prima-
ria?

Existen guias publicadas y de calidad. Seguramente lo que
falta es la correcta adecuacién de las mismas a cada equi-
po. En concreto, en el area sanitaria de A Coruiia existe la
Guia de Deterioro Cognitivo Area Sanitaria. Ademas, en al-
gunos centros de salud de dicha area sanitaria también
existen protocolos de manejo interno, donde se recoge el
papel que desempeifia cada miembro del equipo de aten-
cién primaria (médico, enfermero, trabajador social) en el
diagndstico y seguimiento compartido del paciente con
demencia. Este aspecto posiblemente constituya un area
de mejora en la atencién a estos pacientes.

En los pacientes con demencia son frecuentes los
cuadros de insomnio y agitacion, ;como puede el mé-
dico de atencidon primaria controlar dichos sintomas?

Existen herramientas que se han mostrado eficaces para
controlar estas situaciones. Las farmacolégicas quizas
sean las mas utilizadas, sobre todo en los cuadros de agi-
tacion (benzodiazepinas, neurolépticos y antipsicéticos
atipicos, son los mas usados).
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(Qué sintomas tiene que observar el familiar de una
persona mayor para hacer una consulta a su médico
de atencion primaria?

En el Complejo Hospitalario Universitario de A Coruiia,
dependiente del Servizo Galego de Saude (Sergas), traba-
jamos con una guia que permite determinar si se dan lo
que denominamos «sintomas de alarma de deterioro cog-
nitivo». Se valoran aspectos como la existencia o no de:

- Pérdida de memoria para hechos recientes que afectan
a las actividades basicas de la vida diaria del paciente (di-
ficultad para retener hechos o conversaciones recientes,
preguntar lo mismo una y otra vez, dificultar para encon-
trar objetos cotidianos, gafas, llaves).

- Dificultad en la realizacion de tareas cotidianas, en casa,
en el trabajo u ocio (el paciente deja —o le cuesta llevar a
cabo— tareas cotidianas debido a que no las entiende, no
coordina ciertas operaciones (por ejemplo, manejar un
electrodoméstico que previamente si utilizaba) o no re-
cuerda cdmo se llevan a cabo (conducir, cocinar).

- Problemas con el lenguaje. Dificultades en la denomina-
cion o en la comprension del lenguaje, hablado o escrito.
Dificultad para mantener una conversacion o seguirla, lo
que tiende a aislarlos.

- Desorientacion en tiempo y espacio. No recuerda el dia
de la semana en el que esta o el afio; no sabe en qué piso
de un edificio se encuentra o se desorienta por lugares
previamente conocidos de su lugar habitual de residencia.
La desorientacidn topografica es un sintoma que se debe
tener en cuenta. Tienen problemas para entender algo
que no esta ocurriendo ahora mismo.

- Dificultad en el pensamiento abstracto o en la capacidad
de juicio. Se pierde el simbolismo del niimero (no logran
llevar las cuentas) y la capacidad para resolver nuevos
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problemas que surgen en la vida diaria. Dificultad para
tomar decisiones sobre todo relacionadas con el dinero.

- Cambio de caracter o alteraciéon del comportamiento.
Irritabilidad, cabezoneria, cambios de humor. Se vuelven
confusos, desconfiados, deprimidos, ansiosos con miedo.
Se enfada con facilidad fuera de su zona de confort.

- Cambios en la personalidad previa. Suspicacia, descon-
fianza, inseguridad.

- Pérdida de iniciativa. El paciente tiende a la apatia, lle-
gando incluso a la abulia, con tendencia a no realizar ta-
reas mas alla de las labores mas habituales. Abandona sus
aficiones, actividades sociales, proyectos y deportes. Co-
mienza a retirarse de la mayoria de las actividades socia-
les.

- Problemas para entender imagenes visuales y relacio-
nes espaciales. En algunos pacientes, tener problemas vi-
suales es un signo de enfermedad de Alzheimer.
Dificultades para leer, juzgar distancias y determinar co-
lores y contrastes. Pueden no reconocerse en un espejo o
pensar que hay alguien mas en la habitacién.

- Colocar cosas en sitios inhabituales y perder la capaci-
dad de encontrar donde las dej6. Pierden cosas y la habi-
lidad de volver atras sobre sus propios pasos para dar
con ellas. Comienza a suceder con mas frecuencia y acu-
san a otros de robo.

A la primera consulta médica de una persona suscep-
tible de padecer demencia, ;debe acudir sélo el fami-
liar o debe ir con el posible paciente?

Deben acudir los dos, familiar y posible paciente. Es fun-
damental que la queja del paciente, el sintoma de alarma,
sea corroborada por el familiar/cuidador. No debemos
ocultar informacidn al paciente. Siempre tenemos que ser
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sensibles a sus preocupaciones. Debemos compartir con
él y con sus familiares toda la informacién que demanda,
de forma clara y progresiva en funcién de su estado emo-
cional. Resulta importante ofrecerle confianza y explicarle
la naturaleza de sus sintomas y respetar su derecho a co-
nocer lo que esta mal y a tomar las decisiones que estime
con respecto a su futuro.

Los médicos de atencién primaria, ;disponen de un
protocolo de actuaciéon ante el hipotético caso de que
alguno de sus pacientes sea una persona con demen-
cia que vive sola, con posible riesgo para su salud?

En estas situaciones, resuelto y estabilizado cualquier
eventual proceso fisico o psiquico agudo que pueda re-
querir una hospitalizacién (unidad de agudos), lo que
procede es poner el caso en conocimiento de los Servicios
Sociales (trabajador social del centro de salud o munici-
pal) para buscar el mejor recurso disponible adaptado a
las necesidades de cada paciente (ayuda a domicilio, cen-
tro de dia, residencia) y con la urgencia que demande ca-
da caso.

(Existe una coordinacion entre los médicos de aten-
cion primaria y los trabajadores sociales, de los cen-
tros de salud o de los ayuntamientos?

Existe coordinaciéon con los trabajadores sociales de los
centros de salud y quizds menos con los de titularidad
municipal. La historia clinica electrénica (IANUS) nos ha
facilitado mucho esta tarea y podemos conocer todas las
intervenciones de los diferentes profesionales. Lo ideal es
compartir una guia o protocolo de manejo compartido en
cada servicio de atencién primaria, que identifique per-
fectamente las tareas de cada uno de los profesionales del
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equipo de atencién primaria sobre el paciente y sus fami-
liares/cuidadores.

El médico de atencidon primaria, ;puede tratar las
alteraciones conductuales?

Existen herramientas para tratarlas; creo que todos los
médicos de familia las conocemos y la mayoria las mane-
jamos. Algunas veces lo dificil es buscar el equilibrio que
desea siempre la familia entre la sedacién y el manteni-
miento de las actividades del paciente.

En una situacion de agresividad o alteracion de la
conducta en fase moderada de la enfermedad, ;qué
puede hacer el médico de cabecera si el neurélogo ha
dado el alta al paciente?

En esta enfermedad, no existe alta del neurdlogo o del
psiquiatra. Existen unos criterios de derivacion, entre los
que se encuentra el empeoramiento del paciente. En
cualquier caso, el médico de atencién primaria dispone de
herramientas para intentar controlar o mejorar la agresi-
vidad o la alteracién de la conducta.

En lo que compete al ambito de la enfermeria, ;de qué
depende el éxito en el cuidado de un familiar con de-
mencia?

De los profesionales que lo atienden, pero es muy impor-
tante el papel que desempeiia el cuidador principal: de su
estado de salud fisico y emocional, asi como de su vida
social; de su vinculo afectivo con el paciente; del apoyo,
consejo y cuidados que se ofrecen para el paciente con
demencia y el cuidador; de la formacién e informacién
que tenga sobre la enfermedad (conocer los sintomas pa-
ra entender los comportamientos, conocer la evolucion de
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la enfermedad y estrategias para cuidar, saber afrontar
los momentos de ira, agresividad, cansancio provocado
por la conducta del paciente).

(Qué se puede hacer si el paciente presenta estreiii-
miento crénico?

Se recomienda la ingesta de alimentos ricos en residuos
(frutas, verduras legumbres cereales), tomar zumos en
ayunas y abundantes liquidos. También es muy importan-
te establecer rutinas de defecaciéon (por ejemplo, antes
del bafio, después del desayuno). Se debe observar si el
paciente antes de defecar presenta agitaciéon (inquietud,
emite algin sonido) y mantener el uso del aseo el tiempo
que sea posible. Asimismo, es importante no usar laxan-
tes sin prescripcién médica, pero se puede valorar el em-
pleo de supositorios de glicerina para ablandar las heces.
Si se precisa un enema, hay que colocar al paciente en de-
cubito lateral izquierdo para administrarlo y, en el caso
de que existan fecalomas, hay que intentar extraerlos.

(Como se pueden prevenir las ulceras por presion?
;Cudles son los primeros signos que pueden alertar
de la presencia de una ulcera?

Para prevenir las ulceras por presion es necesario llevar a
cabo una esmerada higiene y, tras el bafio diario, se debe
secar muy bien la piel. También se recomienda dar masa-
jes para activar la circulacién e hidratar con frecuencia
(en caso de que la piel esté enrojecida, aplicar 4cidos gra-
sos hiperoxigenados ayudara a evitar que se forme una
dlcera de presidn). Se pueden utilizar superficies especia-
les de apoyo (colchones antiescaras, cojines, coderas, ta-
loneras).

En cuanto a los cambios posturales, en el caso de tratarse
de pacientes que se encuentran encamados, debe reali-
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zarse cada dos o tres horas; si el paciente esta sentado, el
cambio debe ser cada hora.

En el caso de pacientes colaboradores, se debe fomentar
la movilidad y la actividad fisica. También hay que tratar
la incontinencia de orina y heces.

Es preciso seguir una alimentacién equilibrada con apor-
te de vitaminas (fruta, verdura y proteinas), si no puede
seguir una dieta de estas caracteristicas, se debe valorar
la posibilidad de incorporar suplementos nutricionales.

También hay que estar vigilante y actuar ante la aparicion
de los primeros sintomas de alarma: examinar la piel
aprovechando el momento del bafio, en especial, las pro-
minencias 6seas, codos, talones, sacro, occipucio para la
deteccién precoz; eritema o piel roja que no desaparece
tras cinco minutos de evitar la presién; maceracion, picor,
dolor, cambios de temperatura (calor, frio).

:Se debe consultar con el personal de enfermeria
cuando observamos alguna rojez en la piel o inicio de
tlcera o podemos tratarla en casa?

Ante los primeros signos de ulcera por presion es preciso
contactar con el profesional. Se puede hacer el tratamien-
to en casa, pero siempre bajo su supervision. El enferme-
ro serd quien valore las pautas que se pueden seguir y los
cuidados generales que se deben poner en practica (me-
didas que reduzcan la causa de la lesion, posible déficit
nutricional, higiene, alivio de la presion etc.).

En lo que respecta a las curas domiciliarias y, mas
precisamente en las referidas a las iulceras por pre-
sion, ;puede realizarlas un cuidador no profesional?

Sera el profesional de la enfermeria quien valore si el cui-
dador familiar esta capacitado para realizar curas. En ca-
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so afirmativo, el enfermero prescribira el tratamiento y
las medidas preventivas correspondientes. Ademas, dara
indicaciones y aportara el material necesario para llevar-
las a cabo. El profesional debera hacer un seguimiento,
apoyando en todo momento al cuidador no profesional en
lo que sea necesario.

(Qué consejos puede ofrecer, como profesional de la
enfermeria, para prevenir las infecciones de orina?
:.Qué sintomas alertan de la posibilidad de que exista
una infeccion de orina?

Para prevenir la infecciéon de orina, se recomienda la in-
gesta abundante de liquidos, establecer una rutina para ir
al bafio cada dos o tres horas, mantener una higiene es-
merada de la zona genital, evitar que el paciente se orine
encima y, en caso de que utilice pafiales, se ha de estudiar
el ritmo de deposiciones (heces/orina) y cambiar los pa-
nales en consecuencia. Asimismo, en el caso de los varo-
nes, se puede estudiar la posibilidad de colocar un
colector.

Algunos sintomas que avisan de la posible existencia de
infecciéon intraurinaria son el color y olor de la orina (co-
lor oscuro y olor fuerte pueden indicar infeccién), apari-
cién de fiebre, aparicién de incontinencia de orina de
forma brusca e, incluso de otro signos como mareo, agita-
cién, agresividad.

En su practica clinica como profesional de la enfer-
meria, los pacientes con demencia, ;suponen un por-
centaje importante de las personas a las que
atienden? ;Qué clase de problemas suelen consultar?

Suponen entre un 10% y un 12% de los pacientes atendi-
dos en la consulta y el domicilio.

49



Todo lo que los cuidadores familiares necesitan saber sobre las demencias

40.

41.

50

Principalmente, las consultas que se realizan son de que-
jas de pérdida de memoria de meses de evolucion; asi
como de pérdidas de objetos o dificultad en recordar cé6-
mo llegar al domicilio.

También realizan consultas sobre sus cambios bruscos de
humor y sus dificultades para la concentracion.

Son pacientes que llegan muy preocupados a la consulta,
ya que todos estos sintomas, les generan inseguridad,
miedo, apatia y ansiedad.

(Qué se puede hacer cuando una persona con demen-
cia rechaza el aseo?

Inicialmente se debe averiguar la causa (olvido de habi-
tos, miedo, etc.) y tratar de buscar una solucién sin pre-
sionar al paciente. Se recomienda establecer un ambiente
tranquilo adecuado, sin prisa ni ruidos, y conseguir inti-
midad para que la persona enferma se sienta cuidada, pe-
ro no vigilada. También es importante hacer del aseo un
acto rutinario (a la misma hora, con los mismos utiles) y
acompaiiarlo de comentarios positivos del tipo: «Qué bien
se te ve cuando estas aseado», «qué bien hueles» y mos-
trarse especialmente afectivo.

Cuando una persona tiene muchas flemas, ;es conve-
niente recurrir a su aspiracion?, ;es recomendable
comprar un aspirador portatil?

Si el paciente no puede expulsar las flemas de forma es-
pontanea, es necesario aspirarlas manual o mecanica-
mente. Para ello, el aspirador portatil es una buena
alternativa porque tiene un alto poder de succion regula-
ble y es facil de manejar y de trasportar por su pequeno
tamaiio. No obstante, debemos usarlo con prudencia para
no causar lesiones en la cavidad bucal o en la faringe.
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Para facilitar la expectoracion, es importante tratar de hi-
dratar bien al paciente, para que las flemas sean lo mas
fluidas posibles. Para ello, la postura ayuda a la expulsion
de las flemas. También se puede recurrir al uso de jarabes
expectorantes, siempre con prescripcion facultativa.

:.Con qué complicaciones se encuentra un enfermero
a la hora de realizar, a un paciente con demencia,
pruebas médicas, como una analitica, un inyectable,
el control del Sintrom®©, un electro?

Puede suceder que el paciente se ponga nervioso, agresi-
vo y que se niegue a realizarlas pruebas pertinentes. En
ese caso, esperaremos a que descargue su ira, cambiare-
mos de sala, intentaremos distraerle y decirle cosas agra-
dables, le hablaremos con calma e intentaremos
trasmitirle paz. Si esto no da resultado, se deberian re-
programar las pruebas para otro dia. También se debe
evitar efectuar varias pruebas al mismo tiempo, ya que
los cambios bruscos y las situaciones nuevas alteran a es-
te tipo de pacientes.
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EL NEUROLOGO ANTE EL
PACIENTE DE ALZHEIMER:
DIAGNOSTICO, SEGUIMIENTO
Y TRATAMIENTO DEL CASO

43.

Dra. M2 Jestis Sobrido.
Neurdloga.

Dra. Celia Pérez Sousa.
Neurdloga.

El Alzheimer es una patologia neuroldgica que precisa
atencién muy especializada y continuada en el tiempo. Por
ello, y aunque la intervencién multidisciplinar es impres-
cindible en el tratamiento de las demencias, se hace nece-
sario que preferentemente sea un especialista en
neurologia quien realice el diagndstico y valore al paciente.

(Qué tipo de demencia considera mas agresiva, en
cuanto al avance de la enfermedad?

Existen demencias que clasicamente se ha considerado
paradigmas de agresividad, por su rapida progresion pero
que son extremadamente infrecuentes. Es mas habitual,
que en la practica clinica, veamos demencias mas comu-
nes, como puede ser la Enfermedad de Alzheimer que se
presenten de forma muy agresiva en algunos casos, confi-
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nando al paciente a una situaciéon de grave deterioro y
gran dependencia en poco tiempo.

En las fases iniciales, ;existen casos en que la enfer-
medad de Alzheimer no se muestre con la sintomato-
logia arquetipica y si presente sintomas diferentes o
poco usuales?

Las fases iniciales de muchas enfermedades, y particu-
larmente en neurologia en el campo de las demencias,
pueden ser de dificil diagndstico, precisamente por pre-
sentarse de manera atipica o ambigua, en el sentido de no
poder diferenciar al individuo sano del enfermo o si los
sintomas se pueden deber a una enfermedad psiquiatrica.
Al no disponer de buenos marcadores diagnoésticos de la
enfermedad, como pueden ser una determinacién analiti-
ca o una prueba radiolégica definitiva que logre la mayor
certeza acerca de la presencia o ausencia del proceso, el
diagndstico en esta situacion es un auténtico reto.

:Se puede distinguir la pérdida de memoria banal de
la pérdida de memoria causada por la enfermedad de
Alzheimer?

El médico con experiencia en la valoracion de deterioro
cognitivo, se puede servir de diferentes herramientas,
como son una adecuada entrevista al paciente y sus con-
vivientes asi como aplicacién de diferentes test y escalas y
llegar asi a diferenciar, incluso en una visita tnica, a un
individuo con pérdida de memoria banal de un enfermo.
En caso de dudas se pueden hacer estudios complemen-
tarios y fundamentalmente seguimiento evolutivo.

La memoria afectiva, es decir, el sentirse querido, a
pesar de no reconocer a la persona que manifiesta
ese cariino, ;se mantiene de forma duradera en el
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tiempo? En caso de respuesta afirmativa, ;tiene algu-
na explicacion biolégica?

Efectivamente los pacientes con Alzheimer pueden no re-
conocer a su familiar pero si recordar que eran seres
amados o sentirse mas relajados cuando se le habla de
forma sosegada, dulce, se le acaricia y besa. La memoria
gobernada por las emociones y sentimientos reside en
unas areas cerebrales completamente distintas a las que
se encargan de la memoria declarativa, de la memoria ex-
plicita, entre las que se incluyen memoria episddica y se-
mantica; ambas afectas la enfermedad de Alzheimer.

(Es hereditaria la enfermedad de Alzheimer? ;Y las
demas demencias?

En un sentido estricto de la palabra hereditario, es decir,
si existe un riesgo muy elevado de sufrir la enfermedad
de Alzheimer, en el caso de que alguno de los progenito-
res la haya padecido, debido a la presencia de una muta-
cion en la familia, en la mayor parte de los casos la
respuesta es negativa. S6lo un porcentaje muy pequeio
de casos de enfermedad de Alzheimer son hereditarios en
este sentido, probablemente menos del 5%, y suelen ser
casos de inicio mas temprano. La demencia frontotempo-
ral (DFT), que suele tener una edad de inicio mas tem-
prana que la enfermedad de Alzheimer, es hereditaria con
mayor frecuencia, en el 20%-30% de los casos hay una
historia familiar de DFT.

En cuanto a otros tipos de demencias, en general predo-
minan con abrumadora mayoria las causas no heredita-
rias, aunque algunas enfermedades hereditarias —
generalmente raras— pueden conllevar demencia. Entre
estas, se pueden citar la enfermedad de Huntington, el
CADASIL (o artereopatia cerebral autosémica dominante
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con infartos subcorticales y leucoencefalopatia), enfer-
medades genéticas metabdlicas, etc.

Si no nos referimos a un sentido estricto de hereditario,
sino a nuestra constitucidon genética, la influencia de fac-
tores genéticos en el riesgo de desarrollar Alzheimer u
otros tipos de demencias es elevada en general, pero pe-
quefia en cada caso particular. Es decir, cada uno de los
posibles factores genéticos que tenemos influye s6lo un
poco en nuestra susceptibilidad (o resistencia) a la de-
mencia, y el efecto de estos factores se ve también modifi-
cado por factores ambientales (estilo de vida, dieta,
toxicos, etc.). En resumen, en general la mayor parte de
los casos de enfermedad de Alzheimer se deben a factores
genéticos complejos, con influencia relativamente baja en
el riesgo, modificados por el ambiente, y cuyo andlisis tie-
ne en la actualidad todavia poca utilidad practica.

En el caso de una persona, cuya abuela materna y cu-
ya madre han padecido ambas la enfermedad de Alz-
heimer, ;existe la posibilidad de poder participar en
una investigacion genética en Galicia?

No es posible contestar a la pregunta de modo genérico.
Depende de si en ese momento hay o no en marcha algin
proyecto de investigacion sobre la genética de la enfer-
medad de Alzheimer. Lo que recomiendo es que las per-
sonas interesadas en participar en alguna investigaciéon
de estas caracteristicas, de haberla, comenten su inquie-
tud con su médico de confianza. De este modo, el profe-
sional podra estar atento y ponerse en contacto con ellas
si tiene conocimiento de alguna investigacién activa sobre
el tema. Esta familia podra entonces contactar con el
equipo que realice la investigacidn, informarse sobre los
objetivos y métodos del estudio y decidir si efectivamente
desea participar o no.
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(Aumenta el Alzheimer el riesgo de padecer ataques
epilépticos? ;Puede ser la epilepsia un sintoma inicial
de la enfermedad de Alzheimer? ;Existe un trata-
miento efectivo para estos sintomas?

La respuesta a las tres cuestiones es afirmativa. No obs-
tante, es extremadamente raro que el primer sintoma por
el que se descubre que un paciente tiene Alzheimer sea
una crisis epiléptica.

Actualmente, ;se emplean los biomarcadores a la ho-
ra de establecer un diagnostico precoz de la enferme-
dad de Alzheimer? ;En qué casos es aconsejable
realizar un estudio de los mismos?

En la actualidad, la medida de biomarcadores en liquido
cefalorraquideo o de neuroimagen (como la captacion de
amiloide detectada mediante PET) no estan adn implan-
tados en la practica rutinaria, por lo que no deberian ana-
lizarse todavia, salvo en el contexto de un proyecto de
investigacién. Para poder aplicarlos en el diagnostico en
cualquier centro o consulta, primer es necesariollevar a
cabo estudios de validacién y estandarizacién del uso cli-
nico de estos marcadores. Este tipo de estudios son los
que permitirdn que los laboratorios de diagnéstico de-
terminen los valores de referencia, la sensibilidad y espe-
cificidad de estos marcadores, etc.

(Pueden por si mismas, algunas de las pruebas de
imagen cerebral, mostrar signos de Alzheimer? ;Se
emplea la Resonancia Magnética Funcional, como he-
rramienta para el diagnéstico, curso y efectividad del
tratamiento en el Alzheimer?

A dia de hoy, se incluye para el diagnéstico de la enfer-
medad de Alzheimer, el hallazgo en RM cerebral de atro-
fia en el 16bulo temporal medial, basal y lateral y el cortex
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parietal medial. Si el paciente tiene sintomas clinicos
compatibles con enfermedad de Alzheimer, este hallazgo
aumentaria la certeza diagnostica, pero seguimos desco-
nociendo su valor cuando los sintomas no son tipicos o si
el paciente esta asintomatico. A dia de hoy la resonancia
magnética funcional esta en fase de experimentacion y no
se ha demostrado su utilidad en el diagnostico. Es una
buena herramienta en seguimiento de respuestas a un
tratamiento pero en el ambito de la investigacion, ya que
se trata de estudios que necesitan un alto coste técnico asi
como personal con alta capacitacion.

:.Se debe comunicar al paciente con demencia su
diagnostico? En caso afirmativo, ;quién considera que
lo debe comunicar?

Al paciente se le debe comunicar la informacién que él so-
licita saber y que puede entender, siempre que no exista
un deseo contrario expreso por parte primero del propio
paciente pero también de la familia que son quienes me-
jor lo conocen incluso, tal vez son los que han abordado la
cuestion en otras ocasiones y pueden conocer la voluntad
del paciente. Todo ello siempre que esa ocultaciéon no re-
dunde en problemas para el individuo. La comunicaciéon
debe realizarla, en principio, el médico responsable del
diagnostico, pero en ocasiones la familia decide ir adelan-
tando alguna informacién, de forma progresiva.

:Cuales son los avances mas destacados en el trata-
miento de la enfermedad de Alzheimer?

En estos momentos, las perspectivas terapéuticas farma-
coldgicas son francamente inciertas a corto plazo. En el
caso del Alzheimer, se cree que el depdsito cerebral de
una proteina llamada amiloide es la responsable del dafio
a las neuronas. Las estrategias terapéuticas que se estan
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ensayando en la actualidad se basan en impedir este de-
posito en diferentes pasos.

La mayoria de los ensayos realizados en pacientes en fase
de la enfermedad de leve a moderada no han tenido éxito
—como por ejemplo, la llamada vacuna del Alzheimer—
por lo que se ha cambiado la estrategia aplicando los tra-
tamientos en fases muy leves o incluso de predemencia.
Estos ensayos estan en fase preliminar por lo que no se
puede esperar la comercializaciéon de un farmaco en los
proximos afios.

:Qué diferencia existe en la evolucion de un paciente
con tratamiento farmacolégico y no farmacolégico,
con aquel que no toma ningiin tipo de medicaciéon?

Existen pocas evidencias cientificas para poder responder
con exactitud a esta pregunta porque ningun estudio bien
disefiado ha evaluado este aspecto. Los ensayos si han
demostrado que los tratamientos con anticolinesterasicos
o memantina mejoran de forma leve la cognicion, el fun-
cionamiento diario y la conducta en pacientes de Alzhei-
mer durante periodos de hasta 18 meses, e incluso dos
afios, por lo que su uso debe contemplarse siempre que se
haga el diagnoéstico de demencia tipo Alzheimer y no exis-
tan contraindicaciones. Tampoco existen estudios compa-
rativos con relacidn a los tratamientos no farmacologicos,
pero es recomendable en fases leves a moderadas para
mejorar la cognicion, funcionalidad y calidad de vida, si
bien la magnitud de su efecto no est4 bien establecida.

;Considera necesaria la intervencion multidisciplinar
en esta enfermedad?

La intervencion multidisciplinar es un requerimiento im-
prescindible que asegura una atencion integral y una con-
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tinuidad en la asistencia sanitaria y social a lo largo de to-
do el proceso.

;Se puede realizar una valoracién de un paciente con
Alzheimer, sin que éste se encuentre presente en la
consulta, con la informacién que los familiares verba-
lizan?

La aportacién verbal de los convivientes habituales,
siempre que sean informadores fiables, es uno de los pila-
res sobre los que vamos a fundamentar el diagndstico. En
los casos mas tipicos de enfermedad de Alzheimer, el pro-
fesional puede tener una alta sospecha diagndstica tras
esta entrevista, pero no seria ético llegar a una conclusion
final sin visitar al paciente, conversar con él, hacer
una exploracion neuroldgica y neuropsicolégica al menos
en una ocasion.

:.Con qué frecuencia se debe realizar el seguimiento
de una persona con demencia?

Se recomienda un seguimiento de los pacientes con en-
fermedad de Alzheimer en funcién de su evolucién y cir-
cunstancias. La persona que presenta una evolucién
previsible debe ser controlada por el equipo de atencién
primaria de forma periddica. Si existen agravamientos
inesperados, signos de alarma establecidos en protocolos
de atencién multidisciplinar, crisis de conducta que el
médico de primaria no puede resolver deben ser deriva-
dos al equipo de atencion especializada en demencias.
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En el caso de ser necesaria una consulta a la que el
médico de atencion primaria no puede dar respuesta
(bien por alteraciones conductuales, por problemas
con la medicacidn), ;cual es el camino que se debe se-
guir?

El paciente debe ser derivado a atencién especializada a
través de circuitos disefiados especificamente para garan-
tizar un rapido acceso de los pacientes.

.Es posible agilizar una cita con el neurélogo, cuando
hay un empeoramiento significativo en poco tiempo o
cuando aparecen alteraciones conductuales impor-
tantes, que no son controlables por el médico de ca-
becera?

Agilizar citas con el neurdlogo debiera ser posible con el
esfuerzo de la Administracién y de los especialistas impli-
cados.

En el caso de un paciente con graves problemas de
suefio, que se despierta de madrugada para ir al bafio
y que no vuelve a conciliar el sueiio, que pasa el resto
de la noche hablando, agitado, temblando y llamando
a su hija, aunque ésta se encuentre a su lado en la ca-
ma, ;qué se puede hacer si no se tiene cita con el neu-
rologo hasta meses mas tarde?

En el caso concreto que se plantea de un paciente con de-
terioro cognitivo importante y trastorno del suefio en que
la cita con su neurologo habitual se demora, pueden usar-
se vias alternativas como la atencién por un neurdlogo
general o en las unidades de salud mental o a través del
uso de enlaces entre primaria-consultor especializado sin
la visita presencial del paciente.
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(Puede una medicacion sedante afectar al movimien-
to de la persona y no eliminar su agitaciéon?

En efecto, las medicaciones sedantes ideales no existen
casi nunca. Siempre hay un coste en efectos adversos mas
o menos graves y duraderos segin cada paciente con po-
ca capacidad ademas de predecir la respuesta a priori de
cada paciente. El médico debe informar al cuidador de es-
te aspecto para que las expectativas sean reales, pero
también hacer todo el esfuerzo para lograr la mejor res-
puesta con los minimos efectos secundarios. También son
conocidas las llamadas respuestas paradéjicas a varios

farmacos de uso habitual en demencia como los antico-
linesterasicos, benzodiacepinas, antipsicéticos en los cua-
les una introduccion o incremento del farmaco sélo
consigue el efecto contrario al deseado.

:.Considera que en fases avanzadas de la enfermedad
es conveniente ir retirando la medicacion?

No hay consenso sobre cuando retirar las medicaciones
porque tampoco hay evidencias cientificas en un sentido
o0 en otro. Es recomendable evaluarlo de forma individual
y considerarlo si se sospechan efectos adversos. En cuan-
to a la duracién del tratamiento, no se disponen de estu-
dios de efecto a largo plazo pero, en algunos casos, la
retirada va seguida de una regresion de la enfermedad
por lo que siempre ha de valorarse la posible reintroduc-
cién. Es probable que las medicaciones no sean eficaces
en las demencias avanzadas y en la etapa final de la vida
por lo que mi recomendacion es retirarlas y prestar cui-
dados paliativo.

Teniendo en cuenta la importancia de la nutricion
para los pacientes, ;deben seguir una dieta especifica,
una vez diagnosticada la enfermedad? ;Cambiando
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nuestros habitos alimenticios, podemos influir en el
tratamiento y, por tanto, en el desarrollo de la enfer-
medad?

No existen evidencia cientificas definitivas acerca de la
dieta o complementos nutricionales pero si que hay cada
vez mayor evidencia acerca de que un mejor control de
los factores de riesgo cardiovascular conlleva una dismi-
nucioén en el riesgo de padecer demencia. Llevar una ali-
mentacién variada, como la que aporta la dieta
mediterranea, a base de frutas y verduras frescas asi co-
mo pescado azul, es recomendable, tanto como el ejerci-
cio fisico adecuado a cada persona por edad y estado
fisico.

(Es normal la pérdida de peso en fases avanzadas de
la enfermedad?

La pérdida de peso en la enfermedad de Alzheimer es un
fendmeno conocido del que se ha tratado de determinar
la causa, llegando a la conclusiéon de que probablemente
es multifactorial. En fases avanzadas, la disfagia —
dificultad para tragar— con modificaciones en las textu-
ras, pueden llevar a la menor ingesta caldrica y adelgaza-
miento, en ocasiones acompafiado de un aumento del
consumo energético en pacientes con inquietud psicomo-
triz marcada. No debemos olvidar que los propios antico-
linesterasicos, asi como otros farmacos eventualmente
empleados, pueden provocar falta de apetito o pérdida
ponderal. También se conoce que el anciano con otras pa-
tologias, o incluso sano, puede tener una pérdida de peso
inexplicable que se cree debido a un incremento de su
metabolismo asociado a la edad.
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PLURIPATOLOGIA EN EL
PACIENTE MAYOR
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Dra. Paula Manana.
Geriatra.

Dr. Juan Jiménez Antén.
Geriatra.

Los pacientes pluripatoldgicos son aquellos que presen-
tan dos o mas enfermedades, asi como una especial sus-
ceptibilidad y fragilidad clinica. Se trata por ende de
personas que, como consecuencia de su enfermedad, co-
rren un riesgo elevado de perder su autonomia. Estos pa-
cientes mayores también tienen mayor tendencia a la
cronificacion de las enfermedades y al aumento del con-
sumo de farmacos.

(Es conveniente que las personas mayores tengan un
geriatra de referencia?

Si, pero no siempre tendrd que ser protagonista en su
asistencia. En ancianos sanos o auténomos, con envejeci-
miento satisfactorio (mayores de 65 anos, sanos y afectos
de enfermedades agudas o crénicas no potencialmente
incapacitantes, que pueden constituir entre el 64% y el
75%), el protagonismo lo tiene la asistencia primaria. En
personas mayores dependientes, con pérdida funcional
importante en las actividades basicas e instrumentales de
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la vida diaria, incapacitados en sus domicilios, en situa-
ciones terminales, o con ingresos hospitalarios y descom-
pensaciones clinicas frecuentes, que constituirian entre
un 5%-10% de los mayores de 65 afios, el geriatra es el
que va a asumir el protagonismo asistencial. En personas
mayores fragiles o de alto riesgo de dependencia, que ain
no la padecen o con dependencias potencialmente rever-
sibles susceptibles de mantener la autonomia mediante
una intervencion especifica, que pueden representar en
torno al 15% de los mayores de 65 afios, la asistencia de-
be ser compartida entre el geriatra y el médico de aten-
cién primaria u hospitalaria.

(Es relevante la figura del geriatra en atencion pri-
maria? ;Existe en alguna comunidad auténoma?

A diferencia de la pediatria, actualmente en Galicia no
existe ninguin equipo de geriatria incorporado a la aten-
cion primaria, por lo que la funcién de asistencia geriatri-
ca recae Unicamente en los médicos de familia o en las
unidades de hospitalizacién domiciliaria.

{Como puedo acceder a un especialista en geriatria, a
través de la sanidad publica?

Sélo va a ser posible en ciudades que dispongan de servi-
cios de geriatria establecidos en hospitales de la red del
Servizo Galego de Saude (Sergas). Mas precisamente, en
Galicia solo se presta interconsulta geriatrica en el hospi-
tal Lucus Augusti de Lugo y en el hospital Meixoeiro de
Vigo (Pontevedra). En A Coruiia, se asiste este tipo de pa-
cientes a través de hospitalizacién a domicilio y del servi-
cio de medicina interna.
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(Puede realizar la familia algan tipo de actividad pre-
ventiva para evitar o posponer la polimedicacion?

La familia tiene que establecer una comunicacién activa
con el médico de atencion primaria para valorar:

- Medicamentos no necesarios o que han dejado de serlo,
para suspenderlos, en su caso.

- Mantener so6lo los eficaces y seguros.

- Considerar siempre la sospecha de reacciéon adversa al
medicamento cuando aparezcan sintomas nuevos, des-
pués de haber iniciado un tratamiento farmacolégico, in-
cluidos los de herboristeria (en caso de caidas, cambios
de comportamiento, depresion, etc.). Ante la presencia de
estos, se deberian sustituir por otros mas seguros.

-Valorar listas de medicamentos adecuados e inadecua-
dos en mayores (criterios START / STOPP).

Como alternativa, se deben buscar tratamientos no far-
macologicos, si existen:

- Ortopédicos: bastones, andadores, plantillas, férulas, fa-
ja, ortesis, cojines y otras mejoras para sillas como res-
paldos, elevapiés, sillas basculantes, etc.

- Fisioterapicos: frio, calor, pedaletas domésticas, etc.

-Dietéticos: hiposddica para hipertensos, hipocalérica
para diabéticos.

- Otros: compaifiia, amigo, actividades, paseo, mascotas.

¢{Qué importancia tiene para el médico especialista en
geriatria conocer la situacion social del paciente?

Es de suma trascendencia. En muchas ocasiones es lo
prioritario, antes incluso que la propia situacion sanitaria.
En geriatria, el trabajo multidisciplinar es necesario, tal y
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como pone de manifiesto que en el programa de nuestra
especialidad, tanto para médicos como para enfermeria,
figure especificamente su ensefianza. También va a ser
necesario para la toma de decisiones de salud, relaciona-
das con los tipos de pruebas diagnésticas, tipos de trata-
mientos, ingresos en hospital o en residencia, ultimas
voluntades, etc.

Cuando el tratamiento farmacoldgico del paciente
interfiere con los resultados de salud esperados ;Qué
medidas se adoptan?

Siempre se han de valorar los riesgos/beneficios, siguien-
do el principio de «lo primero es no hacer dafio». Si el
riesgo supera al beneficio, se realizara el proceso de pres-
cripcion o retirada cuidadosa, si es posible, o sustitucion
por otro con menos riesgo. Si no es necesario —se deben
revisar siempre los objetivos de tratamiento que mejoren
la calidad de vida—, evitarlo.Es necesario valorar siempre
las posibles interacciones con otros medicamentos.

(Es importante tomar la medicacién tal y como la
pauta el médico (dosis, horario...)?

Si, muy importante. La mayoria de los fracasos en los tra-
tamientos en estas edades se deben a una incorrecta in-
formacién o supervisiéon. Se deben utilizar métodos de
ayuda para situaciones como la pérdida de memoria, co-
mo por ejemplo sistemas de prescripcion y dispensacion
en cajas semanales preparadas, hojas de tratamientos cla-
ras con horarios, dosis y duraciéon de tratamiento, rela-
cién con las comidas, etc. Seguir estas recomendaciones
ahorra riesgos y costes innecesarios. También se deben
evitar las despensas de medicacion por evitar caducidades
o mal uso de las mismas.
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(Puede suceder que un medicamento genérico pro-
voque reacciones diferentes al medicamento no ge-
nérico?

En principio no deberia ser asi, ya que el sistema sanitario
tiene organismos de vigilancia farmacolégica que testan
la calidad y cantidad de los principios que se utilizan y
que deben ser idénticos en ambos. Pueden variar en la
presentacién (capsulas, comprimidos tabletas, etc.) o en
los excipientes, que los hagan mas o menos agradables o
que alteren la tolerancia en algunos casos como alergias,
diabéticos, etc.

(Qué patologias asociadas a una demencia pueden
hacer que ésta evolucione peor?

La evolucién de una demencia se va a ver acelerada por el
numero de complicaciones que tenga. Entre estas, las mas
frecuentes son las infecciones de orina. También depen-
dera de si presenta trastornos de conducta; si éstos apa-
recen, va a ser necesario el uso de farmacos
(neurolépticos, benzodiacepinas) que pueden alterar la
marcha y el nivel de conciencia, facilitando la aparicién de
complicaciones como caidas, etc.

(Es comun que determinadas infecciones de caracter
leve (de orina, respiratorias) empeoren el cuadro
evolutivo de la demencia?

Si, puesto que reducen la reserva funcional del paciente y
generan dependencia. Las infecciones de repeticion como
las referidas disminuyen la reserva funcional en una per-
sona, probablemente, un anciano fragil y con alto riesgo
de dependencia.
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(Qué consejos se pueden seguir para evitar infeccio-
nes de orina recurrentes?

Medidas higiénico-dietéticas, como beber abundantes li-
quidos, cambio frecuente de absorbente.

Tratamiento con arandanos rojos, ya que actian dificul-
tando la adhesion de la bacteria E. Coli a las paredes de la
vejiga, por lo que suponen una alternativa en la preven-
cion de las infecciones de orina.

Uso de probiéticos para mantener una buena flora intes-
tinal, puesto que la via de infeccién es ascendente y de
bacterias que colonizan aparato intestinal, dada la cerca-
nia de los dos sistemas y porque un intestino sano refuer-
za el sistema inmune y nos ayuda a luchar contra las
bacterias.

(Qué recomendaciones debe seguir una persona con
demencia que ademas sufra de diabetes e hiperten-
sion?

Es fundamental mantener un buen control de los factores
de riesgo cardiovascular (hipertensidén, diabetes, dislipe-
mia).Dependiendo del estadio en el que se encuentre la
demencia y de si existen otras enfermedades asociadas, a
veces no resulta sencillo. Por ejemplo, si el paciente tiene
hipertension y el uso de antihipertensivos baja tanto la
tensién que provoca caidas. O si sufre una demencia
avanzada con negativa a la ingesta, es preferible que el
paciente coma sin seguir una dieta y mantenga niveles al-
tos de glucemia, puesto que las hipoglucemias son tam-
bién muy peligrosas y pueden pasar desapercibidas.

Mi madre tiene un problema de cataratas en un ojo;
se queja de su poca vision. El oculista recomienda
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operar, pero me advierte de que puede haber pro-
blemas con la anestesia. ;Qué puedo hacer?

En general, las intervenciones de cataratas no suelen te-
ner complicaciones graves.

Mi padre se cayd y se rompidé la cadera. Aunque se
recupero bastante bien y sélo tiene una leva cojera, se
niega a caminar y afirma que no puede mover las
piernas, ;puede ser debido a la caida?

La recuperacidn en los ancianos es lenta y a veces no se
consigue llegar al nivel previo. Una de las causas de la ne-
gativa a caminar puede ser el sindrome postcaida. La an-
siedad o miedo a volver a caer puede provocar un circulo
vicioso: cuanto menos se camina, mayor pérdida de tono
muscular, mayor rigidez articular y por tanto mayor difi-
cultad para recuperar la marcha. Este circulo vicioso sélo
se rompe con movilizaciéon y rehabilitacion precoz.
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PROGRAMAS ESPECIFICOS DE
INTERVENCION PARA
PACIENTES CON DEMENCIA EN
EL AMBITO RESIDENCIAL

79.

Raquel Feal.
Terapeuta Ocupacional.
Belén Lépez.
Fisioterapeuta.

La intervencidn terapéutica en el ambito residencial
abarca las 24 horas del dia, lo que permite hacer un se-
guimiento exhaustivo pluridisciplinar del paciente a lo
largo de toda la jornada. Esta atencién continuada tam-
bién favorece eventualmente la autonomia personal en la
realizacion de las actividades basicas de la vida diaria.

(Cudles son los programas basicos y prioritarios en
pacientes con demencia que se pueden aplicar en el
ambito residencial?

En nuestros centros, aplicamos distintos programas que
promueven los cuidados centrados en la persona no sélo
en la demencia. Es decir, no atribuir comportamientos y
actitudes al hecho de sufrir demencia sino a una combi-
naciéon de personalidad y estado fisico de la persona en
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cada fase de la enfermedad. Una parte muy importante de
esos programas es proporcionar a los residentes la esti-
mulacioén y las actividades que necesiten segtn su estado
biopsicosocial.

;Cuadl es el protocolo de ingreso en una residencia?

En nuestro caso, cada profesional realiza una valoraciéon
individualizada y detallada del residente dentro de su
ambito de actuacion. Adicionalmente y para ofrecer unos
cuidados centrados en la persona, se pregunta tanto al re-
sidente como a sus familiares por sus gustos y aficiones,
para adaptarnos a esos en el cuidado. Durante todo este
proceso es fundamental realizar un apoyo a la familia pa-
ra integrarlos en el dia a dia de la residencia y sean siem-
pre nuestro apoyo en el cuidado de sus familiares, seamos
compafieros en los cuidados, para dar continuidad a los
cuidados que recibian en el domicilio.

¢ Qué diferencia hay entre la intervencion residencial,
la de los centros terapéuticos especializados en de-
mencias y la de los centros de dia generalistas?

La diferencia mas notoria y, de la que podemos hablar con
mayor criterio, es que en las residencias la persona esta
24 horas en el centro, por lo que la intervencién terapéu-
tica abarca todos los procesos del dia a dia de la persona.
De todos modos, la eleccion de un recurso u otro va a de-
pender siempre de las condiciones de la persona y de su
familia.
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Una vez realizada la valoracidn inicial y teniendo en
cuenta los datos obtenidos, ;como podemos realizar
actividades que resulten significativas para el pacien-
te con enfermedad de Alzheimer, si forma parte de un
grupo con intereses dispares?

Aunque una actividad sea grupal siempre podemos per-
sonalizar pequefias tareas dentro del grupo, dando asi
voz a cada uno de los participantes. En nuestros centros,
programamos diferentes actividades con los residentes, a
los que se encomiendan tareas especificas conforme a sus
gustos y preferencias. Por ejemplo, si alguien es carpinte-
ro, le damos la posibilidad de que pueda hacer productos
de marqueteria; si le gusta coser, promovemos que haga
labores de costura y, si a alguien no le gusta la labortera-
pia, puede realizar otras tareas de organizacién, gestion...
Siempre se pueden hacer pequefias adaptaciones, para
escoger temas de interés adaptados a cada persona.

(Como podemos favorecer el principio de autonomia,
de modo que sea la persona la que tome, en la medida
de lo posible, las elecciones y decisiones necesarias
en su dia a dia?

En nuestro caso concreto, cuando una persona realiza el
ingreso, completamos con el residente y la familia un do-
cumento que llamamos «Mapa de vida». En él se recoge
toda la informacién del residente en cuanto a gustos, pre-
ferencias, rutinas, horarios, etc. De esta forma podemos
adaptar su plan de cuidados de una forma individualizada
y teniendo en cuenta sus preferencias. Siempre se respe-
tan esos gustos, incluso cuando el residente ya no puede
tomar decisiones. Ademas, las personas que pueden deci-
dir por si mismas, tienen un amplio abanico de posibili-
dades a la hora de tomar sus propias decisiones. Deciden,
el menu, los horarios, las siestas, etc.
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.Qué caracteristicas ha de tener el ambiente de traba-
jo, para que la intervencion terapéutica logre alcan-
zar los objetivos planteados previamente?

Las intervenciones deben ser multidisciplinares, en la
medida de lo posible. En nuestra residencia, realizamos
reuniones semanales para realizar el Plan de Atencién In-
dividualizada (PAI) de cada persona y asi tener una vision
mas global de la que puede tener un solo profesional; to-
do esto, con el fin de alcanzar unos objetivos consensua-
dos por parte de todo el equipo. También utilizamos
métodos de comunicacién interna, para estar informados
en todo momento de lo que sucede a nuestros residentes.
Es fundamental que el registro no se centre en lo que ha
sucedido en el dia a dia del centro, sino en el dia a dia del
residente.

:Qué actividades son las que mas relajan a los pacien-
tes con una demencia dentro de una residencia?

Depende del residente y de las preferencias de la persona.
Habra residentes que se relajan muchisimo con activida-
des de estimulacidn sensorial, masajes terapéuticos, rela-
jaciones, salidas a pasear, etc. Pero hay otros, que por su
forma de ser, estas actividades les ponen muy nerviosos y
hace que aumenten su agitacién. Por poner un ejemplo,
tuvimos un caso de un residente con una vida muy activa,
un gran deportista, a quien todas las actividades mencio-
nadas le aumentaban la agitacion, pero lo que realmente
le relajaba, es el deporte y el baile. Por eso, es tan impor-
tante conocer a la persona en profundidad para poder
adaptar las actividades terapéuticas, de forma que real-
mente cumplan con su objetivo.
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;Cuales son los problemas mas frecuentes que suelen
presentar los pacientes con demencia en la residen-
cia?

Los problemas con los que nos encontramos por norma
general son los llamados Sintomas Conductuales y Psico-
l6gicos de la Demencia, estos sintomas pueden ser mu-
chos y muy variados: alteraciones del pensamiento,
alucinaciones, agresividad, depresion, ansiedad, euforia,
apatia, desinhibicidn, irritabilidad, hiperactividad motora,
deambulacién erratica, vocalizaciones repetidas, altera-
cion del suefio, trastornos del apetito...

:.Como se tratan las alteraciones conductuales en una
residencia?

En primer lugar, lo primero es ponerse en el lugar de la
persona e intentar comprender que estd ocasionando esa
alteracion conductual. Una vez identificado el problema,
se ponen medidas para abordarlo, como las que ya hemos
comentado en nuestra introducciéon. Cuando no somos
capaces de identificar ese desencadenante, probamos con
diferentes medidas no farmacolégicas hasta dar con aque-
lla que hace efecto.

Se debe evitar en todo momento el uso de contenciones
fisicas o farmacoldgicas que limitan la libertad de movi-
miento y los derechos y dignidad de la persona.

Es importante que el personal y familiares se adapten a la
situacion de la persona y busquen el mayor beneficio para
ellos no la comodidad del cuidador.
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Ante una alteracion conductual que requiera de in-
tervencion farmacoldgica, ;se le consulta previamen-
te a la familia o la decision del cambio de medicacion
la toma propiamente el centro residencial?

La decision final es del centro pero siempre consensuada
con la familia. En nuestra residencia, realizamos inter-
venciones libres de sujeciones tanto fisicas como farma-
coldgicas, pero en casos extremos en que la salud y vida
del residente o de otras personas se ve amenazada y to-
das las alternativas anteriores hayan fallado, se realiza
una formacién con el familiar o persona de referencia pa-
ra explicar la situacion. Una vez implantado el tratamien-
to, se realizaran evaluaciones periodicas para ver la
evolucion y se formulara un plan de retirada cuando sea
plausible. Supervisamos el uso de psicotrépicos, para lle-
var un control exhaustivo de los mismos y disminuirlos
en la medida de lo posible.

¢Realizan alguna clase de intervencién con las fami-
lias? En caso afirmativo, ;de qué tipo?

Si, hacemos intervenciones con las familias. Lo mas desta-
cado es el apoyo emocional y administrativo que se presta
a las familias desde el ingreso hasta el final de la estancia.
Estando siempre a su disposicidn, los siete dias de la se-
mana. También se realizan conferencias y formaciones
especificas para familiares. Ademds, nuestra animadora
sociocultural, organiza eventos, fiestas y actividades en
las que las familias puedan participar con su familiar y
compartir experiencias juntos.
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(En qué medida consideran necesaria la implicacion
de las familias de los pacientes institucionalizados?
¢(Coémo consideran que es su nivel real de implicacién,
a nivel general?

La implicaciéon de las familias siempre es necesaria. En el
momento de ingreso en el que tanto residentes como fa-
miliares han de adaptarse a una nueva situacién, sin du-
da, es importante el apoyo familiar, que la persona sienta
que no ha sido abandonada. Una vez se ha creado una ru-
tina, las visitas y colaboraciones de la familia siguen sien-
do relevantes, al fin y al cabo son las personas mas
cercanas al residente, los que le conocen y los que nos
pueden ayudar y facilitar informacién de sus gustos y pre-
ferencias, sobre todo en casos de demencias que han per-
dido la capacidad de comunicacion y no pueden
expresarnos sus necesidades.

Nuestra labor es intentar que se involucren en todas las
actividades del centro y ser sus compaiieros en los cuida-
dos guiarlos, en lo que necesiten y nos sea posible, y tam-
bién recibir de ellos un feedback, que nos cuenten como
ven a su padre o a su madre, a su hermano, su tio... y asi
poder mejorar también nuestros cuidados.

(Quién pauta la medicacion y hace el seguimiento
médico de las personas internas?

El médico de la residencia siempre en colaboracién con el
médico de cabecera y sus especialistas, previa informa-
cién a las familias.
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6. PROBLEMAS ALIMENTICIOS EN
LA ENFERMEDAD DE
ALZHEIMER

Dra. Eva Lépez.
Geriatra.

Nerea Rey.
Logopeda.

No hay evidencias cientificas sé6lidas que vinculen los fac-
tores nutricionales con la enfermedad de Alzheimer, si
bien es cierto que la desnutriciéon y la pérdida de peso
suelen ser una constante en este tipo de pacientes. Los
problemas alimenticios varian en funcién de la fase de la
enfermedad; puede desarrollarse cierta aversién a la co-
mida en las fases iniciales y disfagia a los liquidos en la fa-
se moderada, mientras que la fase grave va acompafiada
de trastornos graves de deglucidn, lo que dificulta nota-
blemente la ingestién tanto de sélidos como de liquidos y
desencadena en el paciente una actitud negativa a la co-
mida.
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;Cuales son los problemas alimenticios mas frecuen-
tes en la enfermedad de Alzheimer?

Los problemas mas frecuentes que nos podemos encon-
trar en las diferentes fases de la enfermedad difieren en
funcion de la fase en que se encuentre la enfermedad.

En la fase inicial, no suelen presentarse cuadros de desnu-
tricién, pero es comudn una cierta aversién a la comida.
Los pacientes pueden comer solos, pero la pérdida de
memoria hace que se olviden de la comida, de los hora-
rios, tomen alimentos repetidos, etc. La falta de atencion
impide que se completen la toma de alimentos.

En la fase moderada, existe dependencia parcial para la
alimentacion, el paciente necesita ayuda y en ocasiones
mastica y deglute insuficientemente los alimentos. Apare-
ce rechazo a la comida, disminuye la percepcién de los
olores y sabores, disminuye la salivacién y aparece la se-
quedad de boca y el riesgo de infecciones. Puede presen-
tarse disfagia a los liquidos y progresivamente también a
los sélidos. También disminuye la capacidad para realizar
movimientos coordinados (praxias) para utilizar los cu-
biertos. Asimismo, el hecho de que no reconozcan los ob-
jetos impide al paciente identificar los alimentos.

En la fase grave, se produce una dependencia absoluta
para la alimentacién. Aparecen trastornos graves de la
deglucion, presentandose disfagia tanto para soélidos co-
mo para liquidos y riesgo de aspiracion, lo que provoca
una actitud negativa hacia la comida o un rechazo total a
ingerir alimentos. Ademas, el aparato digestivo puede te-
ner sus funciones enlentecidas, puede existir indiferencia
total ante los alimentos y dificultad de evacuacion intesti-
nal.
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¢(Cuales son las causas de los problemas alimenticios
en la enfermedad de Alzheimer?

Los trastornos de la conducta alimentaria constituyen un
problema comun en los pacientes diagnosticados de Alz-
heimer, ya que se trata de una consecuencia derivada de
la propia enfermedad. También existen otras posibles
causas como:

- Dolor en los dientes o dentadura postiza que hace dafio.

- El paciente no recuerda cémo se come o cOmo se cogen
los cubiertos.

- Pérdida de apetito.
- Dificultad para tragar.

- Falta de concentracién en la comida por exceso de esti-
mulos que distraen al paciente.

- Alteracién en alguno de los sentidos (gusto, olfato).

-Presion por parte del cuidador.

Los problemas alimenticios en la enfermedad de Alz-
heimer, ;se pueden curar?

Es importante saber que la alimentacién y deglucién son
susceptibles de modificacién. Por eso es muy importante
realizar una buena evaluacidn y tratamiento para identifi-
car las alteraciones funcionales, las consistencias mas fa-
ciles, las posturas que favorezcan la deglucion y el
ambiente mas adecuado. Todo esto, con el fin de reducir
el riesgo de aspiraciéon y optimizar una adecuada nutri-
cion e hidratacion.
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(En qué fase de la enfermedad pueden aparecer los
atragantamientos?

El riesgo de atragantamiento puede aparecer en cualquier
fase de la enfermedad, pero es una de las complicaciones
mas frecuentes de la etapa final.

Todos los pacientes con algin tipo de demencia,
;tendran problemas de deglucion en la dltima fase de
la enfermedad?

El deterioro cognitivo y los cambios fisiolégicos propios
de la enfermedad alteran el proceso de deglucién no sélo
en la ultima fase de la enfermedad. Estos problemas apa-
recen ya en fases iniciales, de ahi la importancia de identi-
ficarlos cuanto antes para poder tratarlos.

:Qué se puede hacer cuando existen dificultades para
abrir la boca?

Otro de los problemas que nos podemos encontrar es que
el paciente se niegue a abrir la boca. En estos casos, ten-
dremos que recurrir a diferentes estrategias, como por
ejemplo poner un poco del alimento en los labios para
que el paciente reconozca la situaciéon de alimentacién;
acariciar suavemente la barbilla y mandibula del pacien-
te; usar cubiertos pequenos; recurrir a la estimulacion
con toques de hielo (con cuidado, ya que el hielo quema),
etc.

;Cudl es la postura ideal para facilitar la deglucion?

La mejor postura para facilitar la deglucién es sentado,
formando un dngulo de 902 y con la posicion de la cabeza-
cuello adelantada y ligeramente flexionada; nunca en ex-
tensién. Es importante no acostar a la persona inmedia-
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tamente después de comer, debemos esperar entre 20-30
minutos.

En el caso de un paciente con sonda nasogastrica,
concretamente, de una sonda duodenal de Levin opa-
ca/rx de Unomedical, ;cuanto tiempo puede estar con
esta sonda colocada? En esta sonda se indica que el
tiempo maximo es de 4 semanas, ;es recomendable
cambiarla en ese plazo, aunque no haya dado ningin
problema?

La duracidn de las sondas nasogastricas depende del ma-
terial del que estan compuestas.

Las sondas de polietileno deberian cambiarse cada 7-15
dias.

Las sondas de poliuretano deberian cambiarse cada 2-3
meses.

Las sondas de silicona deberian cambiarse cada 3-6 me-
ses.

(Existe algan remedio para mejorar la sequedad bu-
cal?

La sequedad bucal es un problema frecuente en las per-
sonas mayores y debemos tener en cuenta que hay medi-
camentos que la agravan; por ello es imprescindible una
buena higiene bucal (enjuagues bucales, cepillado de
dientes, cuidado de las proétesis) e hidratar y refrescar
(beber con frecuencia, caramelos preferiblemente de sa-
bores citricos sin azudcar, hidratacién de los labios, hela-
dos de hielo, etc.). Hay que tener presente también que
los alimentos acidos son eficaces para segregar mayor
cantidad de saliva.
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:(Debo dar comida triturada a una persona que pre-
senta mucha ansiedad a la hora de comer?

No. El hambre insaciable suele ser un problema temporal,
aunque es dificil de reprimir. Por ello, lo mejor que po-
demos hacer es proporcionar varias comidas al dia con
raciones mas pequeiias. Si existe obesidad, se deben su-
ministrar comidas bajas en calorias (frutas, verduras,
productos desnatados...), comidas troceadas. Si el pacien-
te traga sin masticar, se debe servir la comida templada y
alimentos de facil digestidn.

Si alguno de los motivos por los que se pierde el ape-
tito y se come menos, se relaciona con el olvido de las
preferencias alimenticias, los gustos y la dificultad en
percibir los aromas y saborear un buen plato, ;qué
podemos hacer para que la persona con enfermedad
de Alzheimer se alimente bien?

De manera general, el ambiente a la hora de comer tiene
que ser relajado, sin distracciones ni prisas; se debe reali-
zar una buena higiene oral y dental; escoger un mend va-
riado, a la temperatura adecuada y cuidar la presentacion.
También se puede optar por sabores intensos.

;Se alteran los sentidos del gusto y el olfato en las
personas con demencia?

Si, aunque esto no so6lo sucede en las personas con de-
mencia, ya que con la edad se perciben cambios en el sen-
tido del gusto y del olfato, a lo que hay que afiadir que,
algunas enfermedades y tratamientos, pueden alterarlos.
En algunas ocasiones, estas alteraciones tienden a ser
subestimadas, por no considerarlas criticas para la vida,
cuando realmente no es asi. Por ejemplo, el sentido del ol-
fato nos ayuda a detectar peligros y el del gusto afiade
placer a las actividades cotidianas.
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(Funcionan los distintos estimulantes del apetito,
cuando existe una anosmia o falta de percepcion del
sabor?

Cuando hay falta de apetito, una de las consecuencias que
se derivan es que el paciente probablemente no esté reci-
biendo el adecuado el aporte calérico y de nutrientes que
necesita y corra el riesgo de desnutricion. Por ello, es ne-
cesario realizar una valoracién de las necesidades y su-
plementar dieta o en algunos casos utilizar suplementos
alimenticios.

.Se debe favorecer que el paciente coma con las ma-
nos, si no es capaz de manejar los cubiertos?

Si, ya que la enfermedad hace que el paciente olvide el
uso de los cubiertos o la realizacién de actividades basi-
cas como cortar, pinchar. Por ello, lo que debemos de ha-
cer es dejar que la persona coma con las manos
proporcionandole la comida adaptada (cortarle la comida
en trozos pequenos y faciles de comer, servir comidas fa-
miliares, etc.), ya que lo que verdaderamente importa es
que mantenga su autonomia, es decir, que siga realizando
por si mismo todo aquello que pueda.

Si se come menos y el gasto calérico es mayor del ha-
bitual por cuestiones como la deambulacion, agita-
cion e intranquilidad, ;cabe la posibilidad de que se
produzcan complicaciones en la salud? En caso afir-
mativo, ;de qué tipo?

Si, ya que la persona no esta recibiendo un soporte nutri-
cional 6ptimo, lo que puede favorecer el empeoramiento
de la patologia o la aparicién de enfermedades asociadas.
Una nutricién pobre acarrea muchas consecuencias nega-
tivas como una escasa integridad de la piel (dlceras por
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presion, complica la curacién de heridas), caidas, infec-
ciones del tracto urinario, deshidratacion, etc.

¢La gelatina es igual de efectiva que los liquidos a la
hora de hidratar?

La mejor forma de hidratacién en las personas mayores
es hacerlo de forma paulatina —constante y que no sea ni
en déficit ni en exceso—e ingerir una gran variedad de li-
quidos y alimentos con alto contenido en agua. Pero
cuando existen problemas de deglucion, para garantizar
una adecuada hidratacién, debemos utilizar las gelatinas
y espesantes.

(Qué debo hacer cuando mi familiar se niega a co-
mer?

Lo primero es tratar de determinar si hay algin motivo
por el cual se niegue a hacerlo. Por ejemplo, debemos ins-
peccionar la boca por si hay lesiones, heridas en las en-
cias, piezas dentarias o protesis en mal estado, etc.; ver si
hay alguna enfermedad que pueda estar causandolo, co-
mo puede ser el estrefiimiento, una infecciéon de orina,
una infeccidn respiratoria, entre otras; revisar la medica-
cion. Una vez descartadas estas posibles causas, lo que
tenemos que conseguir es que el ambiente de la comida
sea agradable y relajado; intentar servir la misma comida
que al resto; seguir habitos que identifiquen la hora de la
comida (lavarse las manos, poner la mesa) y hacer de la
comida un acto rutinario (mismo lugar en la mesa, misma
vajilla).
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(Qué pautas seria recomendable seguir, en los casos
en que el paciente de Alzheimer se niega a comer por
desconfianza a que los alimentos estén envenenados?

En ocasiones, aunque la persona tenga apetito puede pre-
sentar un delirio de perjuicio que le lleve a creer que la
comida que le estan dando estd envenenada o en mal es-
tado. En esos casos, la mejor solucion es intentar ganarse
su confianza e incluso servirse también un plato y comer
junto a éL

Si existe frustracion o vergiienza cuando ya no es po-
sible que ingiera alimentos por si mismo, ;sigue sien-
do beneficioso que comparta mesa con el resto de
familiares y coma con ellos?

Si la persona se frustra y lo pasa mal, no tiene ningin sen-
tido sentarlo en la mesa con el resto, ya que lo que pode-
mos provocar es una actitud negativa hacia la comida o
un rechazo total a ingerir alimentos, y como consecuencia
de ello, la persona no estara siendo alimentada correcta-
mente y podemos tener riesgo de desnutriciéon y deshi-
dratacidn.

En el caso de que exista trastorno de pica, ;qué se
puede hacer para evitar que ingiera materiales no
comestibles?

A medida que avanza la enfermedad, se va perdiendo la
capacidad para distinguir lo comestible de lo que no lo es.
Este trastorno de pica se caracteriza por la ingesta de ma-
teriales muy variados como puede ser papel, jabdn, tierra,
alimentos para animales, etc. y las consecuencias pueden
ser muy numerosas y graves (estrefiimiento, hemorra-
gias, obstruccion y perforacion intestinal). Por lo tanto, la
solucidon es poner fuera del alcance del paciente todos los

89



Todo lo que los cuidadores familiares necesitan saber sobre las demencias

objetos que puedan ser confundidos con sustancias co-
mestibles y no bajar la guardia en la vigilancia.

112. ;Existen guias practicas sencillas sobre el manejo de
los problemas nutricionales?

Si, entre las cuales destacamos las siguientes:

- Ibarzo Monreal A; Suiier Soler R; Marti Cotanda A; Pa-
rrilla Novo P.(n.d) Manual de alimentacion del pacien-
te neuroldgico. Sociedad Espafiola de Enfermeria
Neurolégica.SEDENE.
http://www.infogerontologia.com/documents/miscel
anea/nutricion/guia_alimentacion_pac_neurologico.p
df

- Gonzalez Alted C; Casado Romo P; Gdmez Blanco A;
Pajares Garcia S; Davila Acedo R; Barroso Pérez L; Pa-
nizo Velasco E. (n.d) Guia de Nutricién para personas
con Disfagia.Imserso.
http://www.imserso.es/InterPresent1/groups/imser
so/documents/binario/600077_guia_nutricion_disfag
ia.pdf
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Patricia Gomez.

Trabajadora Social.

Olalla Ventura.

Enfermera y Terapeuta Ocupacional.

Elena Viqueira.
Psicé6loga y Terapeuta Ocupacional.

Los pacientes con algtn tipo de demencia presentan cam-
bios continuos de conducta e incluso comportamientos
dificiles de manejar que pueden complicar la atencién en
el domicilio. No obstante, existen ciertas pautas que per-
miten facilitar las tareas de ayuda que la pérdida de facul-
tades requiere, como vestirse, asearse, comer. Las
personas con Alzheimer son muy sensibles a los cambios
de entorno y de las rutinas, por lo que es muy recomen-
dable que cualquier cambio se efecttie de forma gradual.
También hay que evitar las situaciones de peligro y reti-
rar del alcance del paciente cualquier objeto punzante o
nocivo con el que pueda hacerse dafio a si mismo o a las
personas que le rodean.

En el caso de que el cuidado de la persona con de-
mencia recaiga sobre algin familiar, ;es necesario
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realizar algun curso relacionado con los cuidados ba-
sicos de enfermeria para atenderla?

Es recomendable y siempre es bueno formarse. Pueden
resultar de utilidad los cursos sobre cuidados basicos
(aseo, alimentacion, cuidado de la piel), sobre ayudas téc-
nicas y adaptacién de entorno o sobre técnicas de movili-
zacion en pacientes con movilidad reducida y encamados.

(Qué medidas hay que tomar en consideracion para
mejorar la deambulacion y desorientacion nocturna?

Se puede dejar alguna luz encendida, utilizar carteles se-
nalizando los diferentes espacios de la casa, hablar con el
médico de atencién primaria para reajustar la medicacion
y controlar el suefio (asegurarse de que el paciente no
duerme por el dia, sino que hay que cambiar la rutina de
suefio para que duerma por la noche).

.Como se debe actuar cuando se cae el paciente y esta
una persona sola para cuidarlo?

En primer lugar hay que mantener la calma. Es recomen-
dable pedir ayuda y levantarlo entre dos o mas personas.
Ademas, si existen sospechas de que se ha podido produ-
cir una fractura o lesiéon, no se debe mover al paciente y
llamar al 061 o al 112, taparlo y esperar que llegue la asis-
tencia sanitaria.

¢Qué tipo de ayudas técnicas existen para asear a un
paciente, en caso de no disponer de plato de ducha?

Debemos tener en cuenta que entre una bafiera, una du-
cha y un sumidero, lo mas practico y eficaz es esto ultimo,
el sumidero (o plato de ducha de obra, a ras de suelo), por
ser de mas facil y comodo acceso, sin tener que salvar
ningun escalon. Si en un domicilio no se dispone de plato
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de ducha, sino de bafiera, y no es posible realizar el cam-
bio, hemos de tener precaucion e intentar adaptarla para
evitar accidentes. Se pueden colocar oblicuamente en la
pared interna de la misma, barras antideslizantes, a las
que el paciente se pueda sujetar sin peligro. En el interior
de la bafiera se deben poner alfombrillas antideslizantes,
para evitar resbalones. Cuando el paciente no se pueda
mantener erguido dentro de la bafiera y necesite sentar-
se, se puede hacer uso de un asiento giratorio de bafiera,
con respaldo y apoyabrazos, muy comodo de usar y sin
necesidad de realizar esfuerzos a la hora de introducirse
en la bafera.

;Cuadles son los principales riesgos que tiene el domi-
cilio para un paciente de Alzheimer?

Es importante retirar de su alcance todos los objetos cor-
tantes, punzantes y eléctricos, con los que pueda hacerse
dafio, también cualquier producto nocivo para la salud
como productos de limpieza, medicamentos, pinturas, etc.
Ademas, se debe tener precaucién con los radiadores de
casa, con los que pueden quemarse; proteger los enchufes
eléctricos; guardar los documentos importantes en un lu-
gar seguro; iluminar bien las escaleras y, si es posible, ins-
talar pasamanos a ambos lados; colocar un antideslizante
al inicio del peldafio, para evitar resbalones y fijar bien el
pie; eliminar los pestillos de las puertas interiores, para
evitar que puedan quedarse encerrados. Se deben evitar
los suelos mojados y resbaladizos, ya que son causantes
de numerosas caidas. También se tienen que utilizar los
toalleros a modo de barras de sujecion, ya que no estan
preparados para ello y no soportan mucho peso. En la
medida de lo posible, hay que evitar la cocina de gas.
También se deben eliminar las alfombras que puedan
causar caidas.
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familiar cercano) suponer un empeoramiento de la
enfermedad de modo temporal e incluso permanen-
te? ;Qué se puede hacer para facilitarle la adapta-
cion?

Las personas que padecen Alzheimer son muy sensibles a
los cambios en su entorno y en sus rutinas. Por ello, los
cambios deben realizarse de forma muy gradual, acom-
pafidndolos de una explicacion sencilla y adaptada a sus
capacidades, del porqué de dichos ajustes.

En ocasiones, ante la posibilidad de que la figura del
cuidador en el domicilio sea un recurso, ;puede pro-
ducirse un rechazo l6gico de la persona con demencia
a que alguien ajeno, desconocido, entre en su hogar
invadiendo su espacio e intimidad? ;Qué pasos pode-
mos seguir para llevar a cabo este proceso de tal for-
ma que la persona con demencia lo sienta como un
recurso necesario, tutil y, en definitiva, provechoso?

Es muy importante que la persona sea una buena profe-
sional, conocedora de la enfermedad y con experiencia en
el trato y cuidado de personas con demencias. Se debe
crear la necesidad en el paciente y satisfacer dicha nece-
sidad. También es positivo establecer un vinculo afectivo
entre el paciente y cuidador.

¢ Qué cantidad de horas ofrece la ayuda a domicilio?
Hay dos vias de acceso al servicio de ayuda a domicilio:

- A través de los ayuntamientos, es decir por libre concu-
rrencia. En este caso, las horas maximas diarias que se
ofrecen son dos, de lunes a viernes, sin festivos.

- A través de la Administracién autonémica, es decir, por
la ley de dependencia. En este caso, se pueden llegar a
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conceder hasta un maximo de tres horas diarias, de lunes
a domingo, festivos incluidos. Este niimero de horas de-
pende del grado (de la valoracion) de dependencia que
tenga la persona.

(Puedo solicitar ayuda a domicilio cuando tengo con-
cedida la libranza econdmica vinculada a un centro?

Con la ultima reforma de la ley de dependencia, la posibi-
lidad de acceder a dos recursos ha desaparecido. Ahora
bien, se puede estar disfrutando de una libranza econé-
micay si la trabajadora social del ayuntamiento considera
urgente y necesaria la ayuda a domicilio, se puede tener
acceso a este servicio por libre concurrencia, es decir, se-
ria un servicio prestado por el ayuntamiento, no por la
administracién autonémica.

.Es beneficioso que un paciente de Alzheimer, en fase
leve, siga viviendo solo? ;Con qué recursos contarian
familiares y pacientes para fomentar, sin peligros, esa
independencia?

Por lo general, no. Aunque en una fase muy inicial o leve,
la persona es practicamente independiente, los despistes
son frecuentes, por lo que puede tener momentos de
desorientacion espacial y temporal, no recordar si ha co-
mido, no seguir una dieta equilibrada (comer/comprar
los mismos alimentos en grandes cantidades), perder las
llaves.
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EL IMPACTO ECONOMICO
DE LAS DEMENCIAS
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Patricia Gobmez.
Trabajadora Social.
Javier Hermida.
Trabajador Social.

Las demencias representan una de las mayores causas de
dependencia en personas adultas. A pesar de que existen
estudios dirigidos a estimar cudl es el coste de atender a
este tipo de pacientes, en la practica solo reflejan el im-
porte de contratar a un cuidador profesional en el &mbito
doméstico y los costes de caracter material, pero no sue-
len tener en consideracién el valor econémico de los cui-
dados dispensados al margen de las 40 horas semanales
propias de una jornada laboral completa. Tampoco pre-
vén las pérdidas econdmicas en que incurren las personas
que abandonan el mercado laboral para convertirse en
cuidadores no profesionales a tiempo completo.

(Cudl es el porcentaje de poblacion que sufre algin
tipo de demencia en la ciudad de A Coruiia?

En la comarca de A Corufia se estima que hay en
torno a 12.215 personas con demencia.
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Soy auténomo y me faltan tres afios para la jubilacién,
pero tengo que cerrar mi negocio para dedicarme a
cuidar un familiar con demencia, ;afecta a la base de
mi cotizacion?

Sin conocer cual es la situaciéon concreta (edad actual,
afios cotizados), antes de cumplir la edad legal para poder
jubilarse, habria un periodo de tres afios en el que el in-
teresado no cotizaria. Actualmente, para calcular la base
reguladora de la pensién de jubilacion, se tienen en cuen-
ta las bases de cotizacién de los afios anteriores al hecho
causante (en este caso, la jubilacion). Por eso, teniendo en
cuenta que cada jubilacion es diferente, porque influyen
las circunstancias personales de cada trabajador, lo mas
recomendable es hacer la consulta concreta en un centro
de atencién de la Seguridad Social, donde se tendra en
cuenta la situacion personal del solicitante.

Si necesito reducir mi jornada laboral para atender a
mi padre aquejado de demencia, ;tengo derecho a al-
guna ayuda de tipo econémico? ;Afectaria de algun
modo a mi jubilaciéon?

En el caso de un trabajador del régimen general, es posi-
ble solicitar la reduccién de jornada por cuidado de un
familiar directo hasta el segundo grado de consanguini-
dad o afinidad, que por razones de edad o enfermedad no
pueda valerse por si mismo. Para este tipo de reduccion
de jornada no tiene ninguna limitacién en cuanto a la du-
racién maxima.

Durante el primer afio de la reduccion por cuidado de un
familiar, las cotizaciones se computan incrementadas has-
ta el 100% de la cuantia que hubiera correspondido si se
hubiera mantenido la jornada de trabajo sin dicha reduc-
cion, a efectos del calculo de las prestaciones de incapaci-
dad permanente, jubilacion, etc.



126.

127,

8. Elimpacto econdmico de las demencias

En cuanto a alguna ayuda de tipo econémico por parte de
la Seguridad Social, no existen.

:De qué ayudas dispongo si soy la tinica persona que
se ocupa de un familiar dependiente?

Los servicios que se prestan son los mismos para todas
las personas con familiares dependientes:

e Existe el servicio de ayuda a domicilio municipal,
laley de dependencia (Xunta).

e GPS.

Voluntariado para su acompafiamiento (programa

municipal).

Centros de Dia, publicos o privados.

Residencias publicas o privadas.

Libranza vinculada a la adquisicion de servicios.

Libranza de cuidados en el entorno.

Libranza de asistente personal.

El cuidado de mi familiar dependiente me esta afec-
tando en la vida laboral, ;qué puedo hacer, adénde
debo acudir?

Las asociaciones de familiares de pacientes de Alzheimer
nacieron para dar respuesta a ese tipo de necesidades y
es bueno recurrir a ellas. También es importante realizar
las solicitudes correspondientes ante la Administracién, a
través de los servicios sociales (municipales o sanitarios),
para dejar constancia de las necesidades reales de las fa-
milias cuidadoras.
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lar, para facilitar la reincorporacion laboral del anti-
guo cuidador?

No. El INEM cuenta concursos para formar a desemplea-
dos de diferentes perfiles (con o sin formacién previa,
desempleados de larga o corta duracién), pero no propor-
ciona formacién especifica para personas que han ejerci-
do de cuidadores.

(Existe algun tipo de ayuda econ6émica, para acondi-
cionar el domicilio de un paciente de Alzheimer?

Hasta el afio 2012, habia deducciones en el IRPF por
obras en el domicilio y ayudas individuales no periédicas.

Satisfacer las necesidades de una persona con de-
mencia, implica dedicar buena parte de la economia
familiar a este propdsito ;Qué cantidad de dinero se
requeriria para que su atencion fuese optima?

Existen estudios que calculan el coste del cuidado de pa-
cientes con alguna demencia segin la fase en la que se
encuentran. Estos estudios extrapolan el coste de contra-
tacion de un cuidador profesional al ambito doméstico y
los costes de material para el cuidado.

Estadio dcla (_Iostes ) C(_)stes Total
la demencia directos indirectos
Fase inicial 14.492 € 14.782 € 29.274 €
Fase intermedia 16.560 € 20.075 € 36.635 €
Fase avanzada 7.860 € 21900 € 29.760 €
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Estos estudios no atienden a dos factores, los cuidados
dispensados al margen de las 40 horas semanales corres-
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pondientes a una jornada laboral completa ni la reduc-
cién de ingresos familiares al abandonar la persona cui-
dadora principal el mercado laboral para dedicarse a esa
tarea (reducciéon de ingresos y coste de oportunidad).
Ruiz-Adame Reina, M. (2013) “Knowing profiles and indi-
cators of the cost of AD in the south of Spain”. Congreso
de Alzheimer Europa (3-7 de octubre de 2013)

;Cudl es el procedimiento para solicitar los recursos
sociales disponibles? ;Existe alguna forma de agilizar
los tramites?

El acceso a estos recursos se realiza a través del trabaja-
dor social del ayuntamiento donde la persona esté empa-
dronada, o bien, del trabajador social del centro de salud
que le pertenezca (si lo hubiese). No existe forma de agili-
zar los tramites, sin embargo el sistema esta disefiado pa-
ra atender circunstancias de emergencia:

En lo referente a los requisitos que se exigen para
solicitar ayudas econdmicas, ;se detecta algin tipo de
desigualdad social?

En el disefio de las ayudas econdémicas hay que identificar
dos partes:

La primera, la que define los requisitos, es un aspecto
formal y atiende a una ldgica (identificacién de las perso-
nas implicadas, reconocimiento de la situacidn, nivel de
ingresos).

La segunda, la que define los baremos, establece donde se
ponen los umbrales para determinar si una persona tiene
acceso a un determinado servicio o ayuda, o no.

En las ayudas de caracter econ6mico, se usa el Indicador
Publico de Renta de Efectos Multiples (IPREM) para cal-
cular los importes que corresponden a cada caso-
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133. ;Cual es el recurso mas demandado en estos momen-
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tos por las familias, teniendo en cuenta la bajada de
ingresos en la unidad familiar?

Depende del entorno. En el ambito urbano las familias
ven con mejores ojos el uso de centros de dia y ademas
tienen este recurso mas cerca. En el ambito rural, las fa-
milias suelen preferir que el paciente se encuentre en el
entorno doméstico, por lo que mas se solicita es la libran-
za econdmica y la ayuda a domicilio.
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PROTECCION LEGAL DEL
PACIENTE CON DEMENCIA

134.

Jestis Penedo.
Abogado.

Las personas con demencia forman parte de uno de los
colectivos mas vulnerables de la sociedad, por lo que se
debe velar especialmente por el respeto de sus derechos
cuando no sean capaces de entender o de tomar decisio-
nes que afectan a su vida diaria. La autonomia de cual-
quier persona con demencia debe respetarse en todo
momento. Ademas, el ordenamiento juridico espafiol es-
tipula qué hacer cuando se pierden las habilidades cogni-
tivas y con ellas la capacidad de autogobierno.

(Es recomendable incapacitar a una persona que su-
fre una demencia? En caso afirmativo, ;en qué mo-
mento?

Por supuesto que es recomendable hacerlo, como siem-
pre que una persona pierde o ve disminuida su capacidad
de obrar. El momento lo determina la informacién facul-
tativa sobre su pérdida de facultades cognitivas y de ra-
ciocinio.
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(Conviene hablar con el afectado sobre la incapacita-
cion, tras el diagnostico o en fases tempranas de la
enfermedad?

En fases tempranas, o mas bien diria preliminares, puede
incluso intentarse el otorgamiento de un apoderamiento,
con prorroga explicita para el supuesto de pérdida de la
capacidad de obrar. Esto, en la practica operativa, puede
servir de sustitutivo de la incapacitacion. Sin embargo, la
valoracion sobre la oportunidad de este diadlogo, es reco-
mendable consultarlo con el facultativo, que informara
sobre la posible contraindicaciéon si pudiese generar an-
siedad o agitacién en la persona enferma. En nuestra ex-
periencia, incluso en fases tempranas, es un tema dificil
de abordar y genera incomprensiones que pueden resul-
tar preocupantes.

(En qué consiste el tramite de la incapacitacion? ;Es
gratuito? ;Cuanto tarda?

Es un proceso judicial contradictorio, en el que previa
presentacién de una demanda de incapacitacion, se lleva
a cabo un proceso en el que con los informes que acom-
pafian a la demanda —el informe forense, el reconoci-
miento judicial de la persona sujeta a incapacitacién y la
audiencia a los familiares— se fundamenta una sentencia
que establece el alcance de la incapacitacién y la tutela o
curatela del incapaz. Si la demanda la presenta alguin fa-
miliar, mediante abogado y procurador, los gastos son los
correspondientes a los honorarios de dichos profesiona-
les. Si se insta al Ministerio Fiscal para que sea este el que
presente la demanda, dichas gastos no existen.

En cuanto al tiempo de tramitacion, depende del partido
judicial en el que se tramite. Como ejemplo grafico, en los
Juzgados de Familia de A Coruia, transcurre una media
de unos cinco o seis meses entre la presentacion de la



137.

138.

9. Proteccion legal del paciente con demencia

demanda y la sentencia, dependiendo también de factores
que puedan retrasar el procedimiento como incompare-
cencias o reconocimientos domiciliarios, hospitalarios y
en residencia de los pacientes.

Si existe discrepancia de opiniones en el entorno fa-
miliar, respecto a solicitar la incapacitacion, ;qué se
puede hacer?

Si no es posible un acuerdo, lo mejor es presentar un es-
crito al Ministerio Fiscal instdndolo a que presente de-
manda de incapacitaciéon. Puesto que es obligatorio
incluir en la demanda la relacién de familiares directos y
el juez les concede audiencia a todos ellos, es en sede ju-
dicial donde se decide, en funcién de las circunstancias
que acrediten la pérdida de capacidad de obrar del pre-
sunto incapaz.

Lo decisivo y fundamental no es la voluntad ni la idea de
los familiares, sino el estado psicofisico del paciente en
cuanto a la privaciéon/anulacion de sus facultades; esto es,
que exista, o no, causa que le impida gobernar su persona
o bienes. El acuerdo es recomendable, pero no imprescin-
dible.

Llegado el momento de tener que ingresar en una
residencia, ;es lo mas recomendable tramitar la inca-
pacitacion?

Si llegado el momento del ingreso en residencia, la perso-
na no tiene capacidad de obrar y, en consecuencia, al-
guien tiene que actuar en su representacion, seria lo mas
recomendable. En cualquier caso, ponerlo en conocimien-
to del Ministerio Fiscal, resulta aconsejable en cuanto a la
debida constancia de la situacién del ingresado por parte
del Ministerio Publico.
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(.En qué se basa el juez para asignar un tutor?
El articulo 234 del Cédigo Civil dice que:
«Para el nombramiento de tutor se preferira:

1.2 Al designado por el propio tutelado, conforme al pa-
rrafo segundo del articulo 223.

2.2 Al conyuge que conviva con el tutelado.
3.2 Alos padres.

4.2 A la persona o personas designadas por éstos en sus
disposiciones de tltima voluntad.

5.2 Al descendiente, ascendiente o hermano que designe
el juez.

Excepcionalmente, el juez, en resolucién motivada, podra alte-
rar el orden del parrafo anterior o prescindir de todas las per-
sonas en ¢él mencionadas, si el beneficio del menor o del
incapacitado asf lo exigiere.

Se considera beneficiosa para el menor la integracion en la vida
de familia del tutor».

(Puede existir mas de un tutor?
El articulo 236 del Codigo Civil establece que:
«La tutela se ejercera por un solo tutor, salvo:

1.2 Cuando por concurrir circunstancias especiales en la
persona del tutelado o de su patrimonio, convenga sepa-
rar como cargos distintos el de tutor de la personay el de
los bienes, cada uno de los cuales actuara independien-
temente en el ambito de su competencia, si bien las deci-
siones que conciernan a ambos deberan tomarlas
conjuntamente.



141.

142,

9. Proteccion legal del paciente con demencia

2.2 Cuando la tutela corresponda al padre y a la madre se-
ra ejercida por ambos conjuntamente de modo analogo a
la patria potestad.

3.2 Si se designa a alguna persona tutor de los hijos de su
hermano y se considera conveniente que el conyuge del
tutor ejerza también la tutela.

4.2 Cuando el juez nombre tutores a las personas que los
padres del tutelado hayan designado en testamento o do-
cumento publico notarial para ejercer la tutela conjunta-
mente».

En el caso de tener conocimiento de que el tutor esta
actuando de modo negligente —atentando contra el
patrimonio del afectado— y de que ademas elude
responsabilidades—lo que repercute de modo nega-
tivo en el paciente—, ;como debo actuar?

Se debe poner inmediatamente en conocimiento del Mi-
nisterio Fiscal para la depuracién de responsabilidades
del tutor (penales, civiles) y debida proteccién del inca-
paz (adopcién de medidas de proteccién de su persona y
patrimonio) y, en su caso, instar la remocion del cargo tu-
telar, para que el juez designe a otra persona.

:De qué manera podemos rectificar a posteriori una
decision tomada por una persona enferma de Alz-
heimer cuando no tenia la capacidad suficiente para
hacerlo?

Sera nulo el consentimiento prestado por error, violencia,
intimidacién o dolo. Dado que estamos hablando de una
persona no incapacitada, y por tanto con capacidad de
obrar plena, el consentimiento que haya prestado, sera
valido, salvo que pueda probarse actuacion dolosa de la
contraparte, o bien probar, de forma efectiva e indubita-
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ble, la existencia de vicio en el consentimiento. Cuestion
compleja en cuanto a su prueba. El acto otorgado sera va-
lido mientras no exista resolucién judicial que lo revoque.

.Se puede recuperar la capacidad, una vez dictada la
sentencia de incapacitacion?

Por supuesto, siempre que pueda probarse la recupera-
cion de la capacidad de obrar efectiva, el juez puede mo-
dificar el alcance de la incapacitacion.

:Conoce algin caso en el que una persona haya insta-
do su propia declaracién de incapacidad?, ;qué opi-
nion tiene sobre esta cuestion?

No conozco ningdn caso. Sélo se me ocurre su utilidad,
para personas con trastornos diagnosticados, que tengan
intervalos licidos y sean conscientes de la ventaja que
supone la incapacitacién durante los periodos activos de
la enfermedad.

(En qué consiste el documento de voluntades antici-
padas?

El articulo 11 sobre instrucciones previas (o voluntades
anticipadas)de laley 41/2002 recoge que:

«1.Por el documento de instrucciones previas, una per-
sona mayor de edad, capaz y libre, manifiesta anticipa-
damente su voluntad, con objeto de que ésta se cumpla en
el momento en que llegue a situaciones en cuyas circuns-
tancias no sea capaz de expresarlos personalmente, sobre
los cuidados y el tratamiento de su salud o, una vez llega-
do el fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o de los
organos del mismo. El otorgante del documento puede
designar, ademas, un representante para que, llegado el
caso, sirva como interlocutor suyo con el médico o el
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equipo sanitario para procurar el cumplimiento de las
instrucciones previas.

2. Cada servicio de salud regulara el procedimiento ade-
cuado para que, llegado el caso, se garantice el cumpli-
miento de las instrucciones previas de cada persona, que
deberan constar siempre por escrito.

3. No seran aplicadas las instrucciones previas contrarias
al ordenamiento juridico, a la lexartis, ni las que no se co-
rrespondan con el supuesto de hecho que el interesado
haya previsto en el momento de manifestarlas. En la his-
toria clinica del paciente quedara constancia razonada de
las anotaciones relacionadas con estas previsiones.

4. Las instrucciones previas podran revocarse libremente
en cualquier momento dejando constancia por escrito.

5.Con el fin de asegurar la eficacia en todo el territorio
nacional de las instrucciones previas manifestadas por los
pacientes y formalizadas de acuerdo con lo dispuesto en
la legislacién de las respectivas comunidades auténomas,
se creara en el Ministerio de Sanidad y Consumo el Regis-
tro nacional de instrucciones previas que se regira por las
normas que reglamentariamente se determinen, previo
acuerdo del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional
de Salud».

(Puede una persona con demencia en estadio inicial
otorgar poderes preventivos?

Siempre que lo haga en un intervalo lucido, por supuesto.
Obviamente, no puede estar incapacitada. En cualquier
caso, el notario, antes de autorizar el otorgamiento del
documento, constatara que la persona que lo va a otorgar,
«tiene la capacidad legal suficiente y necesaria» para ello.
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Si existen discrepancias entre varios hermanos en la
decision de ingresar o no al progenitor en una resi-
dencia, ;quién tiene que actuar y como?

Lo mejor es siempre buscar un acuerdo. En defecto de
acuerdo, si el progenitor tiene capacidad de obrar, hay
que respetar su voluntad. Si no la tuviera, hay que recu-
rrir al juez, bien de forma directa en caso de familiares
habilitados para ello, o bien via Ministerio Fiscal. Al mar-
gen de las medidas cautelares que se puedan tomar para
proteger la persona y bienes del presunto incapaz, se ini-
ciaria un proceso de incapacitacién. El problema, llegados
a este punto, se torna complejo, porque la actuacion de la
administracion de justicia es lenta. En estos casos, gene-
ralmente el interesado en el ingreso, suele ser quien se
encarga de los cuidados y los oponentes en principio, no
tienen mayor interés, ni urgencia. Si, ademas, estan en
juego intereses econdmicos, hereditarios, etc., el proble-
ma toma mal cariz. No hay varitas magicas que puedan
sustituir el sentido comun. En cualquier caso, una senten-
cia de incapacitacién es la mejor forma de «proteccion»
del paciente, puesto que a raiz de la misma, existe la figu-
ra del tutor que, a todos los efectos, sera el representante
legal del paciente; el cuidador actiia de hecho (se encarga
del cuidado y atencion de su familiar sin ninguna habilita-
cién legal) y el tutor lo hace «de derecho» (ejerce un car-
go como representante legal del paciente en virtud de un
titulo judicial).

Si se quiere donar el cerebro para la investigacion,
(basta con un testamento vital?, ;la familia tiene que
saberlo antes?

En realidad la denominacién testamento vital, voluntades
anticipadas o instrucciones previas, estan pensadas como
declaracion previa de voluntad de cualquier persona en el
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contexto del sistema sanitario, aunque puede hacerse
constar la voluntad de donar el cuerpo o los érganos.

La donacion de érganos o del propio cuerpo para la cien-
cia, para ser minimamente efectivo, requiere:

- Manifestacion de la voluntad de donar ante una institu-
cion concreta (generalmente una Facultad de Medicina).

- Manifestacion de voluntad escrita en la que se encargue
a persona proxima el cumplimiento de la voluntad una
vez que se haya producido el fallecimiento.

- Como tal manifestacion de voluntad, puede constar en el
testamento ordinario, pero lo légico es que haya una per-
sona encargada especificamente del cumplimiento de esa
voluntad de donacidn, que se encargue de comunicarlo en
el momento del fallecimiento.

Si los familiares deciden de comun acuerdo (y no hay
testamento vital) donar el cerebro del paciente,
;adonde se tienen que dirigir?

A la Facultad de Medicina que consideren. Se entiende
que cuando la familia efectda la donacién, esta actuando
como transmisora de la voluntad del fallecido.

(Puede un médico proceder a colocar una sonda na-
sogastrica, sin la autorizacion de la familia?

El articulo 9 de la ley 41/2002 establece que:

«Los facultativos podran llevar a cabo las intervenciones
clinicas indispensables en favor de la salud del paciente,
sin necesidad de contar con su consentimiento, en los si-
guientes casos:

a) Cuando existe riesgo para la salud publica a causa de
razones sanitarias establecidas por la ley. En todo caso,
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una vez adoptadas las medidas pertinentes, de conformi-
dad con lo establecido en laley organica 3/1986, se co-
municaran a la autoridad judicial en el plazo maximo de
24 horas siempre que dispongan el internamiento obliga-
torio de personas.

b) Cuando existe riesgo inmediato grave para la integri-
dad fisica o psiquica del paciente y no es posible conse-
guir su autorizacién, consultando, cuando las
circunstancias lo permitan, a sus familiares o a las perso-
nas vinculadas de hecho a él».

Si observamos que un paciente con demencia sufre
alteracion en sus habitos alimenticios, ;qué medida
de tipo legal y con caracter urgente, podemos tomar
para paliar dicha situacién?

Mas que estrictamente legal, la medida inmediata seria la
de ponerlo en conocimiento de los facultativos que lo
asistan, que tienen potestad suficiente para actuar en ca-
so de urgencia o necesidad vital del paciente. En cualquier
caso, el recurso legal que tenemos en nuestras manos se-
ria el inicio de un proceso de incapacitacién y la solicitud
de medidas cautelares de proteccion de su persona si hu-
biere necesidad.
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Juan Bonome.

Psicdlogo.

Elena Viqueira.

Psicé6loga y Terapeuta Ocupacional.

El impacto emocional que sigue al diagndstico de algin
tipo de demencia es muy fuerte por cuanto se trata de una
enfermedad para la que todavia no existe cura. Por esa
razon, tanto el paciente como la familia encontraran en
los profesionales de la psicologia un excelente apoyo al
que recurrir para reducir miedos o angustias o buscar in-
formacién con el que mitigar unos u otras.

:{Qué papel desempeiia la familia en el momento del
diagnostico de la enfermedad de Alzheimer? ;Cémo
puede afrontar esta nueva realidad?

Actualmente, la enfermedad de Alzheimer forma parte del
grupo de demencias irreversibles y que no presentan un
tratamiento curativo, de aqui que la recepcién del diag-
noéstico produzca un fuerte impacto emocional y genera
un periodo de estrés. Y la familia puede suponer un grupo
de sostén importante en la reducciéon de dicho estrés, a
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medida que va encontrando los mecanismos de comuni-
cacion y apoyo para adaptarse a la tensién emocional que
sufre su familiar.

No existe un Unico modelo acertado para afrontar una
realidad estresante, aunque la bisqueda de apoyo e in-
formacién en otras personas que pasan por su misma si-
tuaciéon ayudan a reducir sus angustias y proporcionan
una guia para solucionar problemas.

El cuidado de mi familiar me esta afectando psicolé-
gicamente, siento que ya no puedo mas, ;qué puedo
hacer?, ;a quién puedo recurrir?

El cuidado continuado de una persona dependiente puede
producir alteraciones en nuestro equilibrio psicolégico y,
en ocasiones, puede llegar a generar alteraciones en el es-
tado de animo —en forma de ansiedad o depresién— por
las atenciones diarias prestadas. Hasta un 30% de los ca-
sos de familiares cuidadores puede desarrollar alteracion
psicolégica secundaria.

En esos casos, es necesario acudir a un profesional, un
psicélogo, que le oriente en las conductas susceptibles de
modificar en las atenciones y en el aprendizaje de practi-
cas reductoras de estrés.

(En qué medida es conveniente sentirse apoyado,
bien por un familiar o bien por un profesional?,
(donde poner los limites?

Es necesario que el cuidador familiar reciba apoyo fami-
liar o profesional en los distintos momentos de la progre-
sion de la demencia, ya que la ausencia de apoyos en las
atenciones puede traer consigo la aparicién de sentimien-
tos tales como soledad, pena, incertidumbre, impotencia,
melancolia.
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Cuando el cuidador observe un leve cambio en su estado
de dnimo o en su comportamiento habitual con el pacien-
te es necesario que acuda a un profesional de la salud
mental para que le guie en la toma de decisiones.

(Qué temas se tratan en los grupos terapéuticos que
se llevan a cabo en AFACO?

Los grupos de ayuda mutua para cuidadores de personas
con demencia, desarrollados en la Asociacion de Familia-
res de pacientes de Alzheimer de A Corufia, se forman con
personas que comparten de manera libre sus problemas a
la hora de cuidar. Este hecho permite intercambiar in-
formacion y experiencias y dar un soporte emocional,
apoyo social y personal. Las tematicas del grupo son muy
variadas y se centran en dos ejes, el paciente y el cuida-
dor.

Algunas de las tematicas mas frecuentes que se abordan
en las sesiones se dirigen a la atencién compartida y dele-
gar tareas y atenciones; el proceso de comunicacién con
el paciente; coOmo afrontar alteraciones conductuales;
identificacion de elementos generadores de estrés en los
cuidados a una persona dependiente; técnicas de relaja-
cion; andlisis de la sobrecarga del cuidador; identificacion
de factores estresantes y modos de mitigar su efecto; éti-
ca de los cuidados a una persona con demencia; aspectos
juridicos a tener en cuenta en la atenciéon a un paciente
con demencia; actualidad en la investigacién de la de-
mencia; factores de riesgo en la demencia.

;Cudles son los beneficios de esta terapia grupal?

Una intervencion grupal tiene como objetivo general pro-
porcionar puentes de encuentro a los diferentes partici-
pantes. Los beneficios particulares de una terapia grupal
son multiples y variados. Permiten:
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- Encontrar informacién y compartir experiencias.

- Acceder a informacion sobre los recursos sociales y sa-
nitarios.

- Crear un lugar de encuentro donde poder compartir con
normalidad experiencias de los cuidados, dudas y temo-
res sobre el futuro.

- Ofrecer soporte emocional y comprension de otras per-
sonas que estan en la misma situacion.

(Cudl es la reaccion por parte de la familia y de la
persona con Alzheimer mas comun ante el diagnosti-
co de la enfermedad?

La recepcion ante el diagndstico de Alzheimer produce un
fuerte impacto psicoemocional que genera un periodo de
estrés sin tiempo definido. Se considera uno de los facto-
res desencadenantes de crisis familiares debidas a una
enfermedad crénica. Otra reaccién es la reduccion de la
angustia, ya que permite «situar, entender y dar sentido»
a todas las primeras manifestaciones de la enfermedad.
En etapas posteriores de la enfermedad se puede iniciar
un duelo sin pérdida fisica del ser querido.

Desde el punto de vista del paciente, ;existe el dere-
cho a «no saber» (0 a no querer ser informado)?

Por supuesto, debe respetarse el derecho del paciente a
no saber o a no ser informado de lo referente a la propia
enfermedad.



159.

160.

10. Reacciones psicoldgicas ante el diagnodstico de la enfermedad de Alzheimer

(Como he de manejar los momentos en los que mi
familiar es consciente de su enfermedad y se angus-
tia?

En esos momentos en que la persona tiene la consciencia
de la situacion que le produce la enfermedad, es adecuado
el apoyo emocional del cuidador familiar. Es conveniente
que permita la manifestacién de la emocién que subyace a
sus sentimientos y que actie segin sea la misma.

En el caso de dicha emocién genere angustia o miedo, el
cuidador debe tranquilizar al paciente verbalmente afir-
mando con tono sereno, que durante la enfermedad no
estard solo y que se buscaran soluciones a los problemas
que vayan surgiendo. En ocasiones puede ser suficiente
con acariciar al familiar, abrazarlo o agarrar su mano,
nuestra comunicacion no verbal debe ser de tranquilidad.
Si estos momentos se repiten con mucha frecuencia es
conveniente que acudan a un especialista en salud mental
para encontrar pautas de actuaciéon mas especificas.

Cuando en el afectado se da un alto grado de cons-
ciencia y comprension sobre su patologia y muestra
sintomatologia depresiva, ;puede existir riesgo de
suicidio?, ;funcionaria el apoyo psicoldgico (junto con
el farmacoldgico)?

Parece que existe un riesgo de conducta suicida (aunque
minimo) en pacientes con demencia, sobre todo en los
primeros meses tras el diagnostico. Se recomienda tomar
especiales precauciones en sujetos que tienen depresion
concomitante, o con sintomas depresivos surgidos tras la
comunicacion del diagndstico, resultando aconsejable
someterlos a seguimiento y, en caso preciso, a tratamien-
to farmacoldgico o apoyo psicolégico.
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(Como debemos actuar cuando una persona afectada
por una demencia hace comentarios de que se quiere
morir, llora con frecuencia?

Debe someterse a evaluacidn, para determinar si estamos
ante un sindrome depresivo. En caso afirmativo, dicha
depresidén ha de ser tratada.

(Qué es lo que nunca se debe hacer o decir cuando
una persona con enfermedad de Alzheimer manifies-
ta un malestar psicoldgico?

En ninguna ocasidén se debe menospreciar la sintomatolo-
gia, es necesario atender la solicitud del paciente buscan-
do las posibles causas de dicho malestar. Como modo de
actuacion general el cuidador debe aceptar la queja —
objetiva o subjetiva— no ridiculizarla o considerar que
son apreciaciones subjetivas y procurar solucionar su ma-
lestar acudiendo a un profesional de la salud mental. El
malestar psicologico es variado en su sintomatologia y en
ocasiones incluso puede ocultar sintomas de tipo fisico.
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Marta Lépez.
Fisioterapeuta.
Rodrigo Rubial.
Fisioterapeuta.

El ejercicio fisico, en general, y la fisioterapia, en particu-
lar, retrasan la progresiéon del deterioro cognitivo y la
aparicion de la demencia. La rehabilitacion fisica, por tan-
to, no debe contemplarse inicamente en los estadios fina-
les del deterioro cognitivo, sino que su presencia es
altamente recomendable desde las primeras fases de la
enfermedad, dada su capacidad para ralentizar el proce-
so. La fisioterapia permite trabajar distintos aspectos mo-
tores de las personas, en funcién de las necesidades de
éstay de la fase de desarrollo de la enfermedad en que se
encuentre.

(Puede el cuidador realizar masajes al paciente?,
;cuales?

Antes de realizar cualquier maniobra con nuestro pacien-
te, se recomienda pedir consejo al profesional mas cer-
cano (médico, fisioterapeuta, enfermero), para que este
nos indique qué técnica es la mas acertada en cada caso
en concreto.
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Bajo ningtin concepto podremos realizar un masaje si el
paciente presenta fiebre, padece alguna infeccion virica o
bacteriana, flebitis, trombosis, cardiopatias, edemas de
origen cardiaco, renal o endocrino, fracturas, roturas
musculares, grandes hematomas, tumores malignos, alte-
raciones de la piel (Ulceras, heridas abiertas), inflamacio-
nes agudas, brotes reumaticos agudos.

Un masaje, ;puede aliviar la tensién y mejorar la an-
siedad? ;De qué modo se efectuaria?

Si, de hecho el masaje esta indicado para el tratamiento
de tensién muscular y de la ansiedad. Debemos tener pre-
sente que la realizaciéon de un masaje como técnica de tra-
tamiento tiene que llevarla a cabo un profesional
cualificado (un fisioterapeuta) siempre. Como recomen-
dacidn, para que en casa el cuidador habitual pueda efec-
tuar un masaje —solo si no esta contraindicado para el
paciente—, se puede emplear una crema hidratante con-
vencional y realizar fricciones muy superficiales sobre la
piel. Todo ello, siguiendo siempre una trayectoria desde
la zona mas lejana a las mas cercana del corazén. Por
ejemplo, desde las manos hacia el hombro, desde los pies
hacia las rodillas. Es importante no realizar nunca un ma-
saje en caso de que exista alguna de las contraindicacio-
nes absolutas senaladas.

(Es posible hacer del contacto fisico una forma de
terapia?

Si. Segin la definiciéon realizada por la Confederacién
Mundial por la Fisioterapia sobre el concepto de fisiote-
rapia, se destaca el contacto fisico como técnica o medio
para realizar un tratamiento: «La fisioterapia es uno de
los pilares basicos de la terapéutica de los que dispone la
medicina para curar, prevenir y readaptar a los pacien-
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tes». La fisioterapia es el «arte y ciencia del tratamiento
fisico, es decir, el conjunto de técnicas que mediante la
aplicacion de agentes fisicos curan, previenen, recuperan
y readaptan a los pacientes susceptibles de recibir trata-
miento fisico».

(Existe algin tipo de material audiovisual para poder
realizar ejercicios sencillos en el domicilio?

En la Red podemos encontrar gran nimero de material
audiovisual enfocado a la actividad fisica. El problema
fundamental estriba en que la mayoria de este material
no tiene validez cientifica y nos pueden llevar a un mal
uso. La mejor recomendacién para realizar ejercicios fisi-
cos es el asesoramiento con nuestro fisioterapeuta, para
que de modo concreto éste especifique cuales son las me-
jores actividades para el paciente en cada momento de la
enfermedad. También es posible solicitar informacién en
los ayuntamientos. En el caso de A Coruiia, se puede re-
querir informacion sobre las actividades de telegeronto-
logia realizados en los centros civicos municipales de la
ciudad.

:Qué funcion realiza un fisioterapeuta en AFACO?

La funcioén del fisioterapeuta dentro de AFACO es de gran
relevancia y es un pilar mas del equipo multidisciplinar
existente en la Asociacion que tiene como objetivo final el
bienestar de los usuarios.

Entre las funciones que el fisioterapeuta desempefia en
AFACO se encuentra:

- La valoracion inicial de todos los usuarios.

- El planteamiento de objetivos terapéuticos individuales
y grupales: mejorar patologias subyacentes, reeducar la
marcha funcional, reeducar el equilibrio estatico y dina-
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mico, reeducar la coordinacién, recuperar y mantener
movilidad articular, mantener vias respiratorias libres de
secreciones, mantener la mecanica ventilatoria, estimula-
ciéon cognitiva global, disminucién del dolor, aumentar el
rango articular, mejorar la autonomia funcional, mejorar
la calidad de vida.

- El disefio del plan de intervencidn terapéutico: trata-
mientos individuales, tratamientos grupales.

- Las reevaluaciones fisicas semestrales.
- Las derivaciones clinicas.

- El asesoramiento al personal del centro y a los familia-
res de los usuarios.



12. TALLER DE EXPRESION
CORPORAL Y DE TECNICAS
DE ESTIMULACION PARA
PACIENTES CON DEMENCIA

Mita Beutel.

Musicoterapeuta.

Elena Viqueira.

Psicé6loga y Terapeuta Ocupacional.

La demencia se caracteriza por una serie de déficit cog-
noscitivos multiples que implican un deterioro de la me-
moria, entre otros sintomas. Mediante la puesta en
practica de diferentes programas y pautas es posible es-
timular las capacidades cognitivas de las personas aque-
jadas por esta enfermedad, con wuna funcién
rehabilitadora a partir de sus capacidades y preferencias.
Actividades como la risoterapia, la musicoterapia o la ex-
presion corporal proporcionan momentos de paz y de
tranquilidad a estos pacientes, lo que puede redundar po-
sitivamente en su estado animico.

123



Todo lo que los cuidadores familiares necesitan saber sobre las demencias

168.

169.

170.

124

(Como se puede estimular a alguien con problemas
de audicion?

Realizar actividades de estimulaciéon con una persona con
dificultades auditivas, supone un esfuerzo extra, ya que a
las dificultades de comprension propias de la demencia,
se unen los problemas para recibir la informacién que se
transmite. Por ello, se deben tener en cuenta una serie de
precauciones como es mantener el contacto visual con el
paciente; dirigirnos aél de frente y despacio, situandonos
a su altura; asegurarnos de que la iluminacién es la ade-
cuada; no gritar, sino intentar vocalizar; hablar despacio y
claramente; eliminar ruidos de fondo; emplear frases cor-
tas; motivar al paciente para que se exprese y ayudarle a
hacerlo; no hablar de él como si no estuviese presente;
tener en cuenta que la hipoacusia puede favorecer la apa-
ricién de delirios, por ejemplo, al no escuchar la informa-
cibn que estan intercambiando otras personas (puede
pensar que estan hablando de él); recurrir a la comunica-
cién no verbal.

(Puede la risoterapia obrar un cambio en el plano
psicoemotivo?

Cualquier técnica no farmacolégica, para que sea benefi-
ciosa para el estado psicoemocional del paciente, requiere
de constancia y de seriedad en su aplicacion.

Cuando la comunicacién verbal falla, ;de qué manera
puedo expresar mi amor al paciente?

Independientemente de la ausencia auditiva, el paciente
puede entrar en contacto con la vibraciéon de los sonidos
de la musica, la temperatura corporal, la respiracion.
También se puede recurrir a los instrumentos de percu-
sion; tocarlo, deslizar la mano, golpearlo. Dependiendo
del paciente, también se le puede ofrecer la posibilidad de
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palpar los altavoces para que sienta la vibracion de la mu-
sica. La expresion corporal es un buen referente, el len-
guaje no verbal es fundamental para un estimulo positivo
y empatico.

:.Qué beneficios tiene la musicoterapia para las per-
sonas afectadas por una demencia?

El baiil de los recuerdos de cada persona esta conectado
con la mausica. Conocer la identidad sonora de cada pa-
ciente puede facilitar muchos momentos y acercarlos a un
espacio mas seguro de tranquilidad y paz.

¢{Qué otras técnicas se pueden utilizar junto a la mu-
sicoterapia?

Pintura, expresion corporal, relajacion. Lo importante es
saber escuchar al paciente en cada momento, sin la an-
siedad de satisfacer sus propios objetivos como profesio-
nal.

(Puede aplicarse en casa de alguna manera?

Si, se puede aplicar en casa. Cada persona tiene una rela-
cién muy intima con la musica y los sonidos. Lo mas im-
portante es investigar qué es lo que beneficia a cada
individuo, lo que le estimula. S6lo se debe indagar un po-
co qué hace bien a cada persona.
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