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1. Introduccion

Bienvenida y presentacién

CEAFA, con la colaboracion de Laboratorios CINFA, estd llevando a cabo duran-
te este 2024 un proyecto de Formacion sobre la enfermedad de Alzheimer en
zonas rurales.

Por segundo afo, ambas entidades han unido sus esfuerzos para mejorar la
informacion y la formaciéon de la sociedad sobre la enfermedad de Alzheimer
y dotar a las personas cuidadoras de personas afectadas por la enfermedad de
Alzheimer de conocimientos que permitan mejorar su calidad de vida.

Las entidades miembro de CEAFA, colaboran en la ejecucion de este proyecto,
aportando los profesionales necesarios para la formacion, y acercandose a los
medios rurales de su provincia.

Objetivos del curso

Esta formacidn pretende facilitar a los participantes informacidn sobre la enfer-
medad de Alzheimer, incluyendo sus sintomas, diagndstico, tratamientos dis-
ponibles y estrategias de apoyo para personas diagnosticadas y cuidadores.

De esta forma se contribuye a implementar habilidades para realizar un mejor
cuidado y ayudar a disminuir el estrés que supone para la persona cuidadora.

Breve introduccion sobre laimportancia de tener conocimiento sobre el Alzheimer

A pesar de los avances producidos a nivel global en los Ultimos afos, se consta-
ta que sigue existiendo un importante desconocimiento entre la poblacidon en
general sobre la enfermedad de Alzheimer.

La mayor parte de las personas cuidadoras de pacientes con algun tipo de de-
mencia se enfrentan al estrés emocional que supone la pérdida progresiva de
un ser querido y la enorme carga que supone su cuidado.

La informacidn, la formacion y el entrenamiento en habilidades, son factores
clave para cubrir las necesidades que tienen las personas cuidadoras, y sobre
todo en las zonas rurales, por la dificultad en el acceso a los recursos disponibles.
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2. El Alzheimer y otras demencias

Definicion, prevalencia y descripcion de la enfermedad.

La enfermedad de Alzheimer (EA) es una causa de demencia, la principal,
pero no la Unica. Tal como la describid Alois Alzheimer, es una enfermedad
degenerativa cerebral que supone la pérdida de neuronas, se produce el acu-
mulo de una proteina anormal (amiloide) y muestra lesiones caracteristicas
(placas seniles y ovillos neurofibrilares).

Los cambios demograficos sobrevenidos en las sociedades occidentales con el
aumento de la esperanza de vida y por tanto de enfermedades mas frecuentes a
edades avanzadas, han hecho que las demencias en general y la enfermedad de
Alzheimer en particular, hayan pasado a ser consideradas un problema de salud
de capital importancia.

La enfermedad de Alzheimer constituye la primera causa de demencia en los
paises desarrollados. Presenta un importante impacto sociosanitario, tanto por
su frecuencia como por ser una de las causas mas frecuentes de discapacidad
y dependencia en el adulto. La enfermedad de Alzheimer es una patologia que
siempre se ha ligado al envejecimiento y cuya frecuencia aumenta en mayores
de 65 anos, siendo la prevalencia de un 7% en este grupo de poblaciéon, y proxima
al 50% en mayores de 85 afios. Pero no hay que olvidar al 9% de personas me-
nores de 65 anos que son diagnosticados debido al fommento de los diagndsticos
precoces. Con estos datos se estima que en Espana hay mas de 1.200.000' perso-
nas afectadas por Alzheimer y otras demencias y cerca de 4.800.000 si contamos
con las familias afectadas.

Ademas de los sintomas relacionados con la pérdida de capacidad intelec-
tual, a lo largo de la evolucién de la enfermedad aparecen los denominados
sintomas neuropsiquiatricos como son la agitacion, la agresividad o las aluci-
naciones. Con el tiemypo, todo ello aboca a una incapacidad de la persona que
padece esta enfermedad.

1 https//mwww.ceafa.es/files/2017/03/Jornada%20CEAFA-LILLY.pdf
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La enfermedad de Alzheimer es la forma mas comuny frecuente de demencia. Otras
causas degenerativas con mayor incidencia son la demencia por cuerpos de Lewy,
la demencia frontotemporal o la demencia asociada a la enfermedad de Parkinson.

La evaluacion clinica es el primer paso que realiza el médico para delimitar las
quejas subjetivas del paciente y establecer la causa de la demencia. Es muy im-
portante el papel de una persona que conozca bien al paciente, ya que aportara
informacioén sobre sus problemas, indicando en gqué momento aparecieron, con
gué intensidad y cémo evolucionaron.

Los pasos a seguir en la evaluacién clinica de una persona con sospecha de
demencia son los siguientes:

* Elaboracion de la historia clinica con informacién detallada de su historia
médica, antecedentes familiares y cualquier cambio en el comportamiento o
en la funcién cognitiva.

* Entrevista con el paciente para tener informacion directa sobre los sintomas
cognitivos, cambios en la memoria, en las funciones ejecutivas y en las activi-
dades de la vida diaria, asi como la presencia de sintomas

* Realizacion de un examen fisico para descartar problemas de tipo endocri-
no, infecciones, o deficiencias nutricionales.

» Evaluacién neurolégica para detectar signos de disfuncion cerebral, como la
coordinaciéon motora, reflejos, fuerza muscular y equilibrio.

* Administracion de pruebas neuropsicolégicas estandarizadas para evaluar
diversas areas cognitivas, como la memoria, la atencion, el lenguaje, las funcio-
nes ejecutivas y habilidades visoespaciales.

* Pruebas analiticas para descartar otras enfermedades que estén contribu-
yendo a producir sintomas, como analisis de sangre, pruebas de la funcidon
tiroidea, control de la vitamina B12 y pruebas para enfermedades infecciosas.

* Realizaciéon de pruebas de neuroimagen como la tomografia computariza-
da (TC) y la resonancia magnética (RM) para detectar cambios estructurales en
el cerebro que puedan estar relacionados con la demencia.



2. El Alzheimer y otras demencias

« Evaluacién psiquiatrica para conocer la presencia de trastornos psiquiatricos
como la depresion y la ansiedad que puedan afectar a la funciéon cognitiva.

» Evaluacién funcional para conocer la capacidad de la persona en la realiza-
cion de las actividades de la vida diaria, su nivel de independencia, y las habili-
dades para el autocuidado.

Relacion entre el Alzheimer y el envejecimiento

El envejecimiento es un proceso natural e inevitable que afecta a todos los or-
ganos y sistemas del cuerpo, incluido el cerebro. A medida que envejecemos, se
producen cambios estructurales y funcionales en el sistema nervioso, lo que pue-
de influir en la salud cognitiva. Entre las condiciones que preocupan a muchas
personas mayores, el Alzheimer ha surgido como uno de los principales desafios
relacionados con la edad.

El Alzheimer es una enfermedad neurodegenerativa progresiva que afecta la
memoria, el pensamiento y la conducta. Aunque el envejecimiento en si mismo
no causa directamente el Alzheimer, existe una conexion entre el proceso de en-
vejecimientoy la probabilidad de padecer esta enfermedad.

Uno de los factores clave en esta relacion es el aumento del riesgo con la edad. A
medida que las personas envejecen, la probabilidad de desarrollar Alzheimer au-
menta significativamente. Esto indica que hay factores asociados con el enveje-
cimiento que pueden desencadenar o contribuir al desarrollo de la enfermedad.
Se sabe que las células cerebrales sufren dafio con el tiempo y los mecanismos de
reparacion pueden volverse menos eficientes.

Ademas, los factores genéticos y ambientales pueden desempenar un papel en
la relacion entre el envejecimiento y el Alzheimer. Algunos individuos pueden
heredar predisposiciéon genética que aumenta su vulnerabilidad a desarrollar la
enfermedad a medida que envejecen. Factores de riesgo y habitos de vida poco
saludables como el estilo de vida, la dieta, el ejercicio y la salud cardiovascular...
también influyen en el riesgo de Alzheimer y pueden estar relacionados con el
proceso de envejecimiento.




Factores de riesgo y habitos de vida saludable

La demencia es un sindrome que afecta la capacidad cognitiva y funcional de
una persona, afectando su memoria, pensamiento, orientacion, comprension,
calculo, capacidad de aprendizaje, lenguaje y juicio. Aungue la demencia no es
una consecuencia inevitable del envejecimiento, el riesgo de desarrollar esta con-
dicion aumenta con la edad. EI 40% de los casos de demencia se pueden atribuir
a factores de riesgo modificables (Livingston, 2020). Ademas, segun la Organiza-
cion Mundial de la salud, tener unos habitos de vida saludable ayudan a reducir
el riesgo de padecer demencia.

ENTRE LOS FACTORES DE RIESGO MODIFICABLES ESTAN:
1. Edad avanzada

El envejecimiento es el factor de riesgo mas significativo para la demencia. A me-
dida que las personas envejecen, el riesgo de desarrollar problemas cognitivos
aumenta, y la mayoria de las personas diagnosticadas con demencia tienen 65
aflos 0 mas. Aunque la demencia no es una parte normal del envejecimiento, la
prevalencia de esta condicion se incrementa con la edad.

2. Genética y antecedentes familiares

La genética desempena un papel importante en el riesgo de demencia. Aque-
llas personas que tienen familiares cercanos con demencia tienen un mayor
riesgo de desarrollar la enfermedad. Se han identificado ciertos genes que au-
mentan la susceptibilidad a la demencia, como el gen APOE-g4. Sin embargo,
no todas las personas con antecedentes familiares de demencia desarrollaran la
enfermedad y algunos individuos sin antecedentes familiares también pueden
verse afectados.

3. Enfermedades cardiovasculares

La relacion entre la demenciay la salud cardiovascular se basa en la interconexion
entre el flujo sanguineo cerebral y la funcién cognitiva. Cuando estos vasos san-
guineos se ven afectados, puede haber una disminucion del flujo sanguineo al
cerebro, lo que contribuye al desarrollo de la demencia. De ahi la importancia de
adoptar un estilo de vida saludable.
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Diabetes: La diabetes tipo 2 es un factor de riesgo para el desarrollo

Y de una futura demencia. La correcta vigilancia de los niveles de glu-
cosa en la sangre es uno de los cambios a hacer en el estilo de vida
para mejorar la salud cardiaca y cerebral.

Hipertension: La hipertension en la etapa media de la vida, hacia los 50
anos, aumenta el riesgo de demencia de una persona, ademas de causar

otros problemas de salud. Es necesario realizar un control estrecho de las
Q-/_‘ cifras de tension arterial en personas con deterioro cognitivo, manteniendo
éstas en un rango de normalidad.

4. Estilo de vida y factores medioambientales

Los habitos de vida poco saludables, como una dieta rica en grasas saturadas,
falta de ejercicio fisico, tabagquismo y consumo excesivo de alcohol, también se
asocia con un mayor riesgo de padecer demencia.

/7 Obesidad: Las personas que sufren obesidad en la etapa
media de la vida, hacia los 50 anos, presentan un riesgo
superior de padecer demencia que aqguellas personas con
peso saludable.

Abuso de alcohol: El abuso de alcohol pue-

de aumentar el riesgo de demencia y de otras ] @ '
enfermedades y lesiones. Existe una relacion causal entre el A
consumo de alcohol y una gran variedad de trastornos menta-
lesy del comportamiento.

. Tabaquismo: Fumar aumenta considerablemente el riesgo de de-
’ sarrollar demencia, asi como otro tipo de afecciones como la diabe-

g - tes tipo2, accidentes cerebrovasculares, cancer de pulmon y otros
~

tipos de cancer.

Sedentarismo: La actividad fisica es una de las mejores maneras
de reducir el riesgo de demencia. Es bueno para el corazén, la circulacion, el con-
trol del peso y el bienestar mental. Es recomendable la realizacion .
de 150 minutos de actividad aerdbica moderada o 75 minutos de i
actividad anaerodbica vigorosa cada semana. "
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Escasa interaccion y actividades sociales: Las relaciones sociales favorecen la
llamada “reserva cognitiva". Una persona activa reduce el riesgo de presentar de-
terioro cognitivo asociado a la edad y protege, en cierta medida, el desarrollo de
alguna enfermedad neurodegenerativa. Llevar una vida social activa es funda-
mental para que las personas, sobre todo de mas edad, se encuentren mejor tan-
to fisica como psicolégicamente.

Contaminacion ambiental: Recientes investigaciones evidencian
que la contaminacion del aire aumenta el riesgo de demencia. Por
ello, es necesario que se aceleren las politicas que giran en torno a me-
jorar la calidad del aire, sobre todo en zonas con alta contaminacion.

5. Lesiones cerebrales

Esimportante destacar que no todas las lesiones cerebrales conducen necesaria-
mente a la demencia y que la relacion entre lesiones cerebrales y demencia varia
segun la naturaleza y la gravedad de la lesién, asi como factores individuales.

Traumatismo craneoencefalico: Estos traumatismos se producen

‘ por la presencia de lesiones cerebrales traumaticas repetitivas con o

sin sintomas. Actualmente se ha documentado en atletas que prac-
tican ciertos deportes de impacto como el boxeo, futbol americano,
diferentes artes marciales. Ademas de las lesiones causadas por acci-
dentes de coche, moto y bicicleta.

6. Bajo nivel educativo y estimulacion cognitiva limitada

El nivel educativo y la estimulacion cognitiva a lo largo de la vida pueden influir en
la reserva cognitiva, es decir, la capacidad del cerebro para resistir el dafio cerebral.

Bajo nivel educativo: Un bajo nivel educativo afecta a la reserva cognitiva,
entendida como la capacidad del cerebro de resistir el deterioro cerebral sin
presentar sintomas. Cuanto mayor sea esa reserva, mas ayudara a compensar
los efectos en la eficiencia de las capacidades cognitivas. Esto no quiere decir
gue la reserva cognitiva sea el antidoto para prevenir la demencia ni que evite

el envejecimiento neuronal.
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Ademas, existe evidencia que indica una conexion entre la depresiony la demen-
cia, debido al impacto en la cognicion y la funcion cerebral, la inflamacion y el
estrés oxidativo, cambios cerebrales compartidos...

Depresion: La depresion puede ser una enfermedad prodrémi- Bos .
. . . o oo -]
ca anterior a la demencia. Aunque no esta demostrado el papel “oo o

etiolégico en el desarrollo de esta. En cualquier caso, es impor-
tante el control y tratamiento de la depresion.

Discapacidad auditiva: Las personas con pérdida auditiva
tienen un mayor riesgo de padecer demencia. El uso de audifonos parece
reducir este riesgo.

HABITOS DE VIDA SALUDABLE

Los habitos de vida saludable que cultivamos a lo largo del tiempo desempe-
fAan un papel fundamental en el estado de bienestar, afectando no solo al estado
fisico, sino también a nuestra salud mental y emocional. Por ello es importante:

Dieta e hidratacioén equilibrada: La dieta equilibrada es aquella en la que se
consume una variedad de alimentos ricos en nutrientes, como frutas, verdu-
ras, granos enteros, proteinas magras y grasas saludables ya que proporcio-
nan al cuerpo los elementos esenciales para funcionar de manera dptima.
Ademas, beber suficiente agua es crucial para mantener la hidratacion y favo-
recer la mayoria de las funciones vitales.

Actividad fisica regular: El ejercicio no es solo clave para mantener un ‘ ‘

peso saludable, sino que también beneficia el corazon, los musculos, y
la salud mental. Es importante mezclar el ejercicio aerdbico con el ejer-
cicio anaerdbico para equilibrar las necesidades del cuerpo y preservar
la autonomia el mayor tiempo posible.

Gestion del estrés: El estrés es parte inevitable de la vida, pero
aprender a gestionarlo es esencial para mantener un equilibrio saludable.
Practicas como la meditacion, el yoga o simplemente tomarse un tiempo para
relajarse y desconectar pueden reducir los efectos negativos del estrés en el
cuerpoy en la mente.

3
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Sueio de calidad: El suefio adecuado es necesario para que el sistema
- nervioso funcione de forma apropiada ya que favorece las conexiones
neuronales. Mantener un horario de sueho regular y crear un ambiente
propicio para el descanso son pasos cruciales para asegurar dicho suefio.

Relaciones sociales y apoyo emocional: Las conexiones sociales son
fundamentales para la salud mental y emocional. Mantener relaciones
significativas con amigos y familiares influye de manera positiva en el

estado de salud y en el animo de las personas con demencia. A

Evitar las sustancias perjudiciales: Limitar o evitar el con-
gm SUMO de sustancias nocivas como el tabaco y el alcohol es
' esencial para una vida saludable.

Salud mental: Una mente activa es fundamental para

preservar la funcién cognitiva a lo largo del tiempo y
aumentar la conectividad cerebral. Leer, aprender nuevas habilidades, re- A
solver acertijos y participar en actividades intelectuales estimulantes puede
contribuir a un envejecimiento cerebral saludable

Control médico: La automedicacion supone riesgos para la salud que
en la mayoria de los casos son desconocidos para los pacientes, por lo
gue es importante realizarse chequeos médicos como medida preven-
tiva para encontrar problemas de salud antes de que se desarrollen.

@/—‘ Asi como mantener una buena salud bucodental ya que las afecciones
orales pueden desencadenar la aparicion del Alzheimer.

12
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3. Sintomasy fases de la enfermedad

Sintomas iniciales del Alzheimer y senales de alarma

Los primeros sintomas de la enfermedad de Alzheimer suelen pasar desapercibi-
dos, lo que dificulta identificar exactamente cuando han empezado. No obstante,
los problemas cognitivos (relacionados con las funciones intelectuales como la
memoria, el razonamiento, el lenguaje...) y los sintomas depresivos pueden apa-
recer varios afos antes del diagnostico clinico de la enfermedad.

En las personas mayores, a menudo, la aparicion de estos sintomas es tan sutil
gue se confunde con los trastornos relacionados con la edad suponiendo que “es
normal por la edad” o con un estado depresivo (falta de iniciativa, aburrimiento,
fatiga, aislamiento).

Se puede hablar de dos grandes grupos de sintomas:
a. Problemas de memoria

La persona sufre un ligero trastorno de la memoria que dificilmente se diferen-
cia de la fatiga, la falta de motivacidn o los cuadros de ansiedad. Sufre despistes
frecuentes, repite varias veces la misma pregunta, deja cosas en sitios que no
recuerda. Normalmente son la familia, amigos, compaferos de trabajo quienes
detectan estos problemas, pues la propia persona suele quitarle importancia a
sus “fallos”.

b. Problemas psicolégicos

Se trata de sintomas depresivos en una persona que nunca antes habia manifes-
tado problemas psiquiatricos o depresivos. También se pueden apreciar cambios
en el caracter, como irritabilidad o trastornos del suefio.

Es necesario saber identificar las sefales de alarma? de la enfermedad de Al-
zheimer. Cada persona puede experimentar una o mas de estas sefales en dife-
rentes grados, pero no tienen por qué darse todas:

2 https//mww.ceafa.es/es/que-hacemos/proyectos-con-entidades/entidades-amigables-y-solida-
rias-con-las-demencias/sintomas-de-alarma-en-las-demencias
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1.

Cambios de memoria que dificultan la vida cotidiana

La pérdida de memoria es uno de los signos mas caracteristicos de la en-
fermedad de Alzheimer. La persona enferma suele olvidar lo que acaba
de pasar, pero en cambio, es capaz de recordar con precision detalles de
su vida pasada. Siempre habla de los mismos temas o hace las mimas
preguntas, siendo reiterativo e incluso a veces obsesivo.

Al hacer la compra, se olvida de ciertas cosas, compra aquellas que no ne-
cesita o compra las mismas cosas varias veces. Se olvida de fechas (cum-
pleanos, aniversarios), de citas sefaladas (citas médicas, bancarias, con
amigos), de direcciones y teléfonos familiares, de los nombres de amigos
y conocidos, etc.

En las tareas del dia a dia que antes realizaba correctamente, ahora olvida
o confunde ingredientes al cocinar (olvida la sal, confunde la sal con el
azucar, se olvida los garbanzos en un cocido), también tiene problemas a
la hora de realizar tareas como poner la lavadora, el lavavajillas, utilizar el
mando de la television, poner la calefaccion, utilizar el teléfono, etc.

Igualmente, una de las dificultades que se suelen observar en fases iniciales
es que comienza a tener dificultades con el dinero (no controla los cambios
al hacer la compra, las gestiones bancarias, gasta mas de lo normal, etc.).

» Olvidan informacion reciente.

» Olvidan fechas o eventos importantes.

» Piden la misma informacioén repetidamente.

» Se apoyan en sistemas de ayuda o en familiares para recordar.
Dificultad para planificar o resolver problemas en el dia a dia, en casa,
en el trabajo o en el tiempo libre

La evolucion de la enfermedad hace que las personas puedan experimen-
tar cambios en su capacidad para elaborar y seguir un plan, o para resolver
algun problema, lo que dificulta la resolucion de problemas sencillos que
previamente podian hacer sin dificultades. Pueden tener problemas para
seguir una receta conocida o para realizar el seguimiento de las facturas
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mensuales, etc. Ademas, se pueden sumar problemas de concentracion e
incremento del tiempo que emplean para hacer cosas cotidianas (en com-
paracion al tiempo que empleaban antes). Por lo que la planificacion o la
soluciéon de problemas sencillos se convierten en “quebraderos” de cabeza.

» Dificultad en el desarrollo del plan de trabajo.

» Dificultad para seguir los pasos de una receta de cocina.

» Dificultad para gestionar las cuentas y recibos mensuales.

» Problemas de concentracion.

» Problemas en la administracion de un presupuesto en el trabajo.
» Dificultad para recordar las reglas de un juego conocido.

» Dificultad para comprender un pasatiempo.

Desorientacion en el tiempo y el espacio

La orientacion en el tiempo y el espacio también se ven afectadas, ya que
la persona enferma olvida fechas, estaciones, donde se encuentra en el
momento o como ha llegado hasta alli. En un principio, se puede pensar
que no atiende, que no se fija, que se tratan de despistes sin importancia,
sin embargo, se trata de dificultades que suelen aparecer en las primeras
fases del deterioro.

Aparecen las dificultades de orientacidon para manejarse en los espacios
Y, por tanto, en rutasy trayectos en el entorno proximo. Suelen comenzar
con despistes en calles y rutas habituales, con dificultades en la percep-
cion de las distancias, llegando a “perderse” en lugares conocidos como
el barrio, al utilizar el autobUs (en una linea que coge de forma habitual) o
al salir a hacer la compra, lo que ocasiona una gran ansiedad tanto para la
persona enferma como para sus familiares.

Estos problemas de orientacion son los mas incapacitantes socialmente
ya que marcan la diferencia entre ser una persona auténoma o depender
de otra persona.

15
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» Olvidan fechas importantes y la fecha actual.
» Tienen dificultad para recordar donde estan y como llegaron.
»  Experimentan dificultades en la orientacion dentro de espacios conocidos.

» Tienen dificultad en la estimacion y percepcion de las distancias.

Dificultad para percibir y comprender imagenes visuales

Numerosos estudios demuestran que el Alzheimer deteriora la percep-
cion visual y dificulta la capacidad de la persona enferma para reconocer
rostros y objetos, con independencia de los problemas de memoria aso-
ciados a la enfermedad. La percepcion del rostro juega un papel funda-
mental en la comunicacién humana, pero empieza a verse afectado por
una posible percepcion errénea de objetos (color, contraste, etc.) y de ros-
tros familiares y conocidos (prensa, television).

» Dificultad para reconocer un rostro, objetos, colores y contrastes.

Problemas con el vocabulario, tanto en el lenguaje oral como escrito

El progreso de la enfermedad de Alzheimer afecta al lenguaje de forma
gradual, tanto en la expresion como en la comprension. La persona con
Alzheimer se expresa con frases mas cortas, mas simples, con un voca-
bulario mas pobre, con dificultad para encontrar una palabra concreta,
Y para seguir y participar en una conversacion. Comienza a no entender
bien tanto lo que se le dice, respondiendo automaticamente (por ejem-
plo: (Qué? ;Qué has dicho?), como lo que lee o escribe. Se empiezan a
observar dificultades para seguir un programa de television, una conver-
sacion, la lectura de un libro o de un articulo del periddico.

También aparece la denominada “anomia” o dificultad para llamar a las co-
sas por su nombre, que es una de las caracteristicas mas comunes dentro
de las dificultades del lenguaje. La persona enferma tiende a describir lo que
quiere sin decir el nombre (por ejemplo, en vez de decir “dame la llave del
armario”, dice: “dame lo de abrir donde tengo las camisas”), pudiendo llegar
a confundir unas palalbras con otras a la hora de solicitar algo a un familiar.
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» Dificultad de comprension en una conversacion, programa de televi-
sion, periodico, etc.

» Dificultad para encontrar las palabras correctas a la hora de expresarse.

» Uso del nombre incorrecto de las cosas.

Objetos fuera de su lugar y dificultad para recordar dénde estaban

La persona enferma suele colocar objetos fuera del lugar que correspon-
de y no recordar dénde estan. Este problema surge en las primeras fases
de la enfermedad provocando ansiedad y gran malestar en la persona
enfermay en la familia, ya que puede provocar discusiones y acusaciones
de robo por parte de la persona enferma.

» Colocan cosas fuera de lugar y las pierden.

> Puedenacusaralosdemas de robarles o habérselo escondido o llevado.

Disminucién del buen juicio

El deterioro cognitivo provoca en las personas con demencia una alte-
racion de las funciones ejecutivas como la capacidad de juicio y la albs-
traccion. La funcion ejecutiva comprende diferentes capacidades como
la capacidad del pensamiento abstracto, de planificar, iniciar, secuenciar,
monitorizar, inhibir, asi como regular el comportamiento complejo. Esta
alteracion de las funciones ejecutivas tiene consecuencias sobre la volun-
tad, el juicio y la planificacion. De manera que su deterioro provoca una
interferencia directa sobre la capacidad de la persona y su autonomia.

4

Tienen dificultades para tomar decisiones complejas y sencillas.

Tendencia a tomar decisiones no reflexionadas.

4

No valoracion de las consecuencias de sus acciones.

4

4

Tendencia a perseverar en una idea, normalmente errénea.
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8.

Falta de iniciativa en el trabajo y en las actividades sociales

La depresion suele ser el primer signo de demencia, que se relaciona de
manera directa con la apatia, la cual va apareciendo a medida que avanza
la enfermedad. Cuanto antes se pueda reconocer, diagnosticar y tratar
esta falta de motivacion para la realizacidon de actividades que antes le
resultaban gratificantes, mejor se podra abordar la enfermedad.

Cuando las personas presentan apatia, la motivacion y la iniciativa dis-
minuyen, ya gue tienen menos energia y entusiasmo, y se suelen aislar
socialmente. Se vuelven cada vez mas pasivos tanto en el trabajo como
en su vida cotidiana.

» Carecen de iniciativa para hacer pasatiempos o para participar en ac-
tividades sociales o deportivas.

» Pérdida de “ganas” de realizar actividades que antes disfrutaban.

Cambios de humor o de personalidad

Otro de los sintomas del Alzheimer son los cambios bruscos de humor
sin motivo aparente. El humor y la personalidad varian sin mediar una
situacion comprensible para ello. La persona puede sentirse apatica y sin
entusiasmo e incluso llegar a ser agresiva en ciertas ocasiones. Pueden
darse situaciones que, sin ser relevantes para los demas, ellos las perci-
ban como amenazantes, 0 provoguen una respuesta de rechazo o enfado.
En fases mas avanzadas, esta sensacion de amenaza puede provocar una
respuesta de agresion como mecanismo de defensa, si bien en muchas
ocasiones son las personas del entorno las que podemos (sin saberlo) pro-
vocar este tipo de respuestas.

» Pueden estar confundidos, deprimidos, temerosos 0 ansiosos.

4

Facilidad para enojarse en casa, en el trabajo, con amigos.

4

Facilidad para enojarse ante una percepciéon de amenaza.

Facilidad de enojarse en situaciones de imponer una idea o “llevar

4

la contraria”.
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Evolucion: fases de la enfermedad

La enfermedad de Alzheimer es una enfermedad crénica, de larga evolucion
(normalmente de alrededor de 10 afios) que puede variar (existen casos de evolu-
cion relativamente rapida). Se pueden distinguir 3 fases:

Fase inicial

En general, la persona enferma conserva su autonomia, puede vivir de forma in-
dependiente y mantiene su higiene personal. Inicialmente, la pérdida de memo-
ria puede pasar desapercibida, pero se va deteriorando de forma gradual.

Aparecen los problemas de memoria, la dificultad para encontrar las palabras
para nombres u objetos, y los problemas de concentracidn. La persona parece
confusa y olvidadiza, puede tener que buscar las palabras o deja los pensa-
mientos sin terminar. A menudo se olvida de los acontecimientos y las con-
versaciones recientes, pero recuerda claramente el pasado lejano. En conse-
cuencia, al darse cuenta de lo que le esta ocurriendo, puede sufrir trastornos
depresivos y ansiedad.

Por otro lado, el lenguaje, la capacidad motora y la comprension se ven menos
deterioradas y, en la mayoria de los casos, puede mantener conversaciones y se
expresa de una manera practicamente normal.

Fase moderada

La persona enferma va perdiendo su autonomia, se encuentra limitada y necesi-
ta de un cuidador para realizar las acciones motoras basicas de su dia a dia tales
como el autocuidado (aseo personal, vestirse, comer...).

En esta fase, la memoria se ve claramente afectada, la persona puede no reco-
nocer a los miembros de su familia, es posible que pregunte por familiares que
yva han fallecido (madre, padre, hermano), puede perderse en lugares conocidos,
olvidarse de como hacer cosas basicas y puede mostrarse confusa.

Puede mantener conversaciones superficiales, en las que no se observan di-
ficultades a no ser que se le haga directamente preguntas. Pero el lenguaje
si se ve afectado ya que no comprende lo que se le dice y le cuesta nombrar
los objetos.
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En esta fase aparecen problemas de:

- Afasia: la persona pierde la capacidad de comunicacion que afecta tantoa su
expresion Como a su comprension.

« Apraxia: pierde la capacidad de hacer actos motores complejos, aungue ten-
ga fuerza y movilidad para elloy comprenda bien lo que se le pide (por ejem-
plo, la pérdida de la capacidad de conducir o la dificultad para vestirse).

« Agnosia: pierde la capacidad de integrar y reconocer la informacién, aunque
los sentidos funcionen bien. Por ejemplo, no reconocer a las personas.

También pueden aparecer trastornos de conducta como intranquilidad, tempe-
ramento impredecible, vagabundeo, apatia (cada vez mas visibles) y realizar ac-
ciones repetitivas casi obsesivas.

Fase avanzada

La persona es totalmente dependiente para la realizacion de las tareas diarias, asi
gue necesita que le den de comer, le aseen y le movilicen.

Puede perder completamente la memoria, el habla y el juicio; no reconoce a sus
familiares e incluso puede ser gue no se reconozca a si Misma cuando se mira
en el espejo. A consecuencia de la pérdida gradual del lenguaje, la persona deja
de hablar, pero puede percibir gestos emocionales (voces, caricias). Tiene dificul-
tades para comunicarse y responder a estimulos externos, incluso, en ocasiones,
tiene comportamientos desinhibidos, agresivos o pasivos.

Aparecen con frecuencia los trastornos del ritmo sueno-vigilia, o que provoca
gue no duermay tenga periodos de agitacion durante la noche y, en consecuen-
cia, que duerma durante el dia.

En esta fase, la persona pierde por completo el control de esfinteres de la orina y
heces. Su inmovilidad llega a ser practicamente total o, debido a la rigidez mus-
cular, sus movimientos son lentos y torpes. Ademas, se produce pérdida de peso,
disminuciéon de sus defensas inmunoldgicas y aparicion de infecciones graves
gue pueden hacer peligrar su vida.
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Sintomas psicolégicos y conductuales

Desde el comienzo de la enfermedad de Alzheimer se pueden observar una serie
de cambiosy alteraciones en la persona que la padece. Aunque esta enfermedad
afecta de diferente forma a cada persona, hay una serie de sintomas psicolégicos
y conductuales que son generales e impactan en la familia y en la persona cuida-
dora (una de las principales causas de sobrecarga).

Los sintomas psicolégicos mas comunes son:

« Depresion: las expresiones como el llanto, sentimientos de culpa, tristeza, in-
capacidad para sentir placer, falta de esperanza, etc. son las mas frecuentes y
provocan un malestar considerable en la persona.

» Apatia: se muestra como falta de interés, motivacion, emociéon o preocupacion.
La persona con Alzheimer puede quedarse sentada en silencio y ausente.

« Ansiedad: aparece especialmente en la etapa inicial cuando la persona es
consciente de su deterioroy se angustia ante la pérdida de su independencia.
Pueden ser sintomas psiquicos como nerviosismo e intranquilidad. O bien
sintomas fisicos como palpitaciones, sensacion de ahogo, malas digestiones,
cefaleas, dolores musculares, alteraciones del sueno, del apetito, etc.

« Alucinaciones o alteraciones de la sensopercepcion: aparecen general-
mente en las etapas moderadas y avanzadas, bajo la formma de alucinaciones
(la persona percibe con toda seguridad cosas que los demas saben que no
existen). Las mas frecuentes suelen ser visuales (ve personas, objetos o ani-
males a su alrededor) y/o auditivas (oye voces, conversaciones que no existen,
musica). Algunas veces son olfativas (percibe olores que no existen y en ge-
neral son desagradables), tactiles (nota sensaciones como bichos por debajo
de su piel, que alguien le pellizca, le estira de los pies, le empujan) y gustativas
(las cosas le saben diferente; generalmente desagradables).

« Delirios: pueden aparecer en cualquier etapa de la enfermedad. Consisten
en la aparicion de ideas erréneas sobre la realidad que la persona con Alzhei-
mer cree que son ciertas. Los mas frecuentes son los de perjuicio personal,
destacando el delirio de celos (cree que su pareja le engaha), de robo (cree
gue le sustraen objetos personales, dinero, etc.), enganos, etc.
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Los sintomas conductuales® son particularmente importantes en la enferme-
dad de Alzheimer porque influyen de manera determinante en la calidad de vida
de la persona enferma y de sus familiares cuidadores. Se observan con mas fre-
cuencia en estadios avanzados de la enfermedad y son uno de los principales
motivos de institucionalizacion. Estos sintomas se definen como sintomas de al-
teracion de la percepcion, del contenido del pensamiento, del estado de animo
o la conducta que a menudo se presentan en pacientes con demencia. Los mas
comunes son:

« Agitacién y agresividad: se puede agitar por diferentes motivos agrupados
en: alteraciones psiquiatricas como delirios, alucinaciones, trastornos de la
personalidad (desde joven ha tenido dificultades para adaptarse a los demas),
cambios de domicilio, acontecimientos importantes que la persona no sabe
reconocer bien como la muerte de algun familiar o por el contrario aconteci-
mientos alegres como bautizos, bodas, comuniones; y en alteraciones organi-
cas como el dolor gue no sabe precisar ni comunicarlo, estrefimiento porque
no se acuerda de defecar con molestias abdominales, fiebre ante un simple
proceso gripal que le produce mas confusion, desorientacion y agitacion. Un
sindrome especialmente disruptivo es la agitacion que acontece por las tar-
des, el llamado sindrome crepuscular o de caida del sol o del atardecer.

+ Vagabundeo: deambulacion sin rumbo que se asocia a conductas de bus-
gueda de objetos. Por lo que aumenta su actividad motora, la persona no
puede permanecer quieta y empieza a vaciar cajones, armarios o a cambiar
las cosas de sitio.

« Insomnio / alteraciones del suefio: es uno de los trastornos mas frecuentes
en las personas con Alzheimer. Consiste en la dificultad de iniciar o mantener
el sueno, con la sensacion de no haber tenido un sueno reparador. Ademas,
es relativamente frecuente el miedo, la angustia y la agitacidn nocturna con
somnolencia diurna ya que la luz del dia le da tranquilidad. Esto es lo que se
reconoce como trastorno del ritmo suefo-vigilia y es uno de los principales
trastornos psicoldgicos y conductuales que sobrecarga al cuidador y al resto
de la familia, que al dia siguiente debe de trabajar o estudiar con normalidad.

3 https//mwww.elsevier.esfes-revista-semergen-medicina-familia-40-articulo-alteraciones-conduc-
tuales-enfermedad-alzheimer-13081987
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Trastornos de la conducta alimentaria: pueden ser de tres tipos: conducta
alimentaria excesiva (no recuerda que ha comido solicitando mas alimento,
o como efecto secundario de algunos medicamentos, o bien un verdadero
trastorno del control de los impulsos); conducta alimentaria insuficiente (au-
sencia de apetito, con sintomas de ansiedad o depresion); y conducta de ne-
gativismo activo (se niega a comer porque cree que ha comido, por moles-
tias bucofaringeas que no sabe expresar bien, no le gusta el alimento al no
reconocer los sabores, presenta ideas delirantes de envenenamiento, o bien
rechaza los alimentos como una forma de manipulacion).

Cambios en la actividad sexual / sexualidad inapropiada: pueden manifes-
tarse de diversas formas, como la hipersexualidad o la masturbaciéon en situa-
ciones que no proceden, pero en general, lo mas comudn es una disminucion
del impulso e interés sexual.

Desorientacion: la desorientaciéon espacial y temporal que favorece las fugas
y el vagabundeo.

Conductas automaticas: pueden darse en fases mas avanzadas de la en-
fermedad. La persona repite palabras y acciones porgue no recuerda ha-
berlo hecho. En muy pocos casos la conducta puede ser valorada como un
sintoma obsesivo.
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4. Tratamientos Disponibles

Tratamientos Farmacolégicos

Actualmente la enfermedad de Alzheimer no tiene cura, lo que no significa que
no tenga tratamiento especifico para mejorar algunas de sus alteraciones. Actual-
mente hay dos tipos de tratamientos farmacolégicos, uno hace frente a los sin-
tomas cognitivos, referentes a los déficits cognitivos y el otro trata los sintomas
psicoconductuales referentes a los trastornos psiquiatricos y de conducta.

SINTOMAS COGNITIVOS

Los sintomas cognitivos se tratan con farmacos anticolinesterasicos y/o con
inhibidores del glutamato. Estos tratamientos medicamentosos no curan la en-
fermedad, son tratamientos sintomaticos, es decir, mejoran los sintomas de la
enfermedad de Alzheimer, consiguen al menos enlentecerla alargando el pe-
riodo de tiempo en gque las personas enfermas estan mas colaboradores, man-
teniendo su autonomia en las actividades de |la vida diaria, asi como disminu-
yendo los sintomas conductuales y mejorando por consiguiente la sobrecarga
del cuidador. Por ello es importante utilizarlos lo mas pronto posible y de la
forma mas adecuada posible.

SINTOMAS PSICOCONDUCTUALES

Respecto a los sintomas psicoconductuales son sintomas que acompanan a la
enfermedad de Alzheimer a lo largo de toda la enfermedad y aparecen como
consecuencia de los déficits cognitivos. Entre ellos cabe destacar los trastornos
afectivos, los trastornos de conducta, y los trastornos del suefio.

Tratamientos No Farmacolégicos.

Se entiende por terapias no farmacoldgicas “Cualquier intervencion no quimi-
ca, tedricamente sustentada, focalizada y replicable, realizada sobre el pacien-
te o el cuidador y potencialmente capaz de obtener un beneficio relevante”.
(Olazaran et al,, 2010).
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Estas terapias incluyen un amplio niumero de técnicas cognitivas, conductuales
afectivas y psicomotoras que pretenden prevenir y tratar tanto los sintomas cogniti-
vos como los conductuales y afectivos de las personas con Alzheimer. Estas técnicas
de intervencion no medicamentosa deben realizarse por personal especializado.

La rehabilitacion cognitiva engloba técnicas que intentan estimular las areas re-
lativamente preservadas del paciente. Entre las terapias no farmacoldgicas dirigi-
das a personas con Alzheimer se pueden destacar:

* La estimulacién cognitiva, dirigidas a mantener el lenguaje o a favorecer la
atencion, asi como las de reminiscencia o de orientacion en la realidad.

* El mantenimiento de la funcionalidad, como el entrenamiento en activida-
des de la vida diaria o la psicomotricidad.

e Lastécnicas orientadas a controlar o disminuir la incidencia de problemas
conductuales, como la musicoterapia, las terapias de estimulacion sensorial
o las terapias con animales.

Los tratamientos no farmacolégicos dirigidos a personas con Alzheimer tienen
como objetivo mejorar la calidad de vida, mantener la independencia funcional
y tratar los sintomas conductuales y psicoldgicos asociados con la enfermedad.
Entre los objetivos terapéuticos mas comunes destacan:

1. La mejora de la calidad de vida: a través de actividades y entornos que me-
joren el bienestar de la persona con demencia. Esto incluye actividades |udi-
cas, sociales y culturales adaptadas a sus capacidades y gustos.

2. El mantenimiento de la autonomia: por medio del mantenimiento de la in-
dependencia funcional y ayudando a la persona a realizar las actividades de |la
vida diarias por si misma el mayor tiempo posible. Para ello se pueden utilizar
estrategias para simplificar tareas, proporcionar apoyo y adaptar el entorno
para facilitar la realizacion de esas actividades cotidianas.

3. El manejo de sintomas conductuales y psicolégicos: afrontando los com-
portamientos problematicos asociados con la demencia, como agitacion,
agresion, ansiedad o depresion, mediante terapias no farmacolégicas. Esto
puede incluir terapias de reminiscencia, musicoterapia, terapia ocupacional y
programas de estimulacion cognitiva.
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4. El apoyo emocional y social: creando un entorno de apoyo emocional y so-
cial para la persona con demencia. La participacion en actividades grupales,
terapia ocupacional y programas de intervencion psicosocial puede ayudar a
mantener las habilidades sociales y a reducir el aislamiento.

5. El apoyo a cuidadores: incluyendo estrategias gque sirvan de apoyo a los cui-
dadores, ya que el cuidado de una persona con demencia puede ser fisica y
emocionalmente extenuante. Proporcionar conocimientos, grupos de apoyo
y servicios de respiro que ayuden a los cuidadores a desafiar mejor las deman-
das del cuidado a largo plazo.

6. La estimulacién cognitiva: con programas diseflados para mantener y me-
jorar las funciones cognitivas de la persona con demencia. Esto puede incluir
actividades que desafien la memoria, la atencidn y otras habilidades cognitivas.

7. La mejora del entorno fisico: con la adaptacion del entorno fisico para que
sea seguro y comodo para la persona con demencia. Esto puede incluir ajus-
tes en la iluminacidn, reduccion de ruidos innecesarios y la creacidon de espa-
cios amigables y familiares.

Los tratamientos no farmacolégicos suelen ser mas efectivos cuando se adaptan
a las necesidades individuales de cada persona con demencia, es decir, tienen en
cuenta sus preferencias, habilidades y el estadio de la enfermedad.

Las asociaciones de familiares de personas con Alzheimer desempeian un pa-
pel fundamental en la promocidny puesta envalor de lasterapias no farmacoldgicas
para el tratamiento y cuidado de quienes padecen esta enfermedad. Estas terapias
se centran en mejorar la calidad de vida y el bienestar emocional de los pacientes y
son cada vez mas reconocidas y recomendadas en el manejo integral del Alzheimer.

De hecho, desde la Confederacion Espafola de Alzheimer reivindicamos que sean
incorporadas en la cartera del Sistema Nacional de Salud, y que estén asumidasy
financiadas (tal como estan otras terapias de rehabilitacion), y al alcance y dispo-
sicion de quienes las necesiten, independientemente de la ubicacion geografica
de residencia, lo que equivale a exigir que todas las Comunidades Auténomas las
financien de manera adecuada. Ademas de reivindicar que formen parte de los
recursos asignados dentro de la Ley de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencion a las personas en situacion de Dependencia (Ley de la Dependencia).
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5. Cuidado de la persona con Alzheimer

Estrategias para mejorar la calidad de vida de las perso-
nas diagnosticadas

Atencion asistencial

Actualmente no hay tratamiento que cure la enfermedad de Alzheimer, pero
como se ha indicado anteriormente, hay terapias farmacoldgicas y terapias no
farmacoldgicas (intervenciones psicosociales) que pretenden enlentecer el pro-
ceso de deterioro, procurando mantener el maximo tiempo posible la autonomia
v las capacidades preservadas.

Un tratamiento adecuado, debe ser global, que busque mejorar la calidad de la
vida del binomio, atendiendo a la persona diagnosticada y también a la familia
y al cuidador principal. Estd comprobado que cuanta menos sobrecarga tengan
las personas cuidadoras, la situacion de la persona enferma sera mejor, tanto en
su calidad de vida como en su capacidad para responder a estimulos positivos.
Este tratamiento global debe ser:

* Integral: con actuaciones farmacolégicas y no farmacoldgicas, ya que el man-
tenimiento de la salud fisica es tan importante como el manejo de los sinto-
mas psicoldgicos y de conducta asociados al deterioro. El tratamiento debe
incluir también a la familia cuidadora que representa un importante recurso
a lo largo de todo el proceso.

e Personalizado: el tratamiento debe centrarse en la persona atendiendo a su
individualidad, historia personal y recursos del entorno.

* Continuado: debe apoyarse a la persona enferma y a su familia a lo largo de
todo el proceso de la enfermedad. Esto incluye el diagndstico, el tratamiento,
el seguimiento y los cuidados al final de la vida.

Con respecto a la atencidon sanitaria durante el proceso de la enfermedad, es importan-
te que exista una coordinacion y una garantia de continuidad asistencial entre los
diferentes niveles asistenciales en la atencidén a las demencias (Atencion Primaria,
Atencion Especializada y Atencion Sociosanitaria), una intervencion multidisciplinar y
multidireccional coordinada durante todo el proceso del avance de la enfermedad.
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Ademas, es importante que la atencidon asistencial sanitaria se complemente con
una atencidn social y comunitaria; es aqui donde se incluyen a las AFAs y otras
instituciones/fundaciones que trabajan para mejorar la calidad de la atencién a
las personas con demencia.

La informacion y asesoramiento tanto para la persona diagnosticada como para
su familia serd muy importante durante todo el proceso de la enfermedad: comu-
nicacion del diagndstico, tipo de demencia, evolucion en cada fase con recomen-
daciones para el cuidado, tratamiento a seguir (farmacoldgico y no farmacologi-
co), informacion sobre los recursos disponibles y el acceso a ellos.

Toda esta informacion facilitada permitira a las personas afectadas planificar el
futuro en la toma de decisiones en diversos aspectos como los sanitarios (tipo de
tratamiento a seguir, la participacion en programas de investigacion, etc.), cues-
tiones econdmicas, o temas legales.

Cuidados familiares

Las personas diagnosticadas en primeras fases, al principio pueden continuar
con sus actividades de la vida diaria, pero con el tiempo vy la progresion de la en-
fermedad, se ira produciendo una pérdida de la autonomia, y por eso necesitara
cada vez mas apoyo externo, familiar y/o profesional.

En Espana la familia es la principal institucion sobre la que recae la tarea de cui-
dar a las personas con Alzheimer, y mas aun a las personas mayores, con tasas de
atencion superiores al 90%. Por eso es importante facilitar informaciéon y asesora-
miento a las personas cuidadoras y a su entorno comunitario.

En el cuidado de una persona con Alzheimer es fundamental fomentar su
autonomia y potenciar sus capacidades cognitivas preservadas el maximo
tiempo posible, ya que estas repercutirdn en su calidad de vida y ademas en la
sobrecarga del cuidador. Varias pautas o consejos para conseguirlo:

* Estableceryfavorecer unas rutinas cotidianas, una secuencia de actividades de
forma habitual (desayuno, aseo, vestir, paseo, comida, siesta, actividades, cenar,
dormir, etc.). Crear una rutina disminuye la confusion y la desorientacion.
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* Hacer participe a la persona con Alzheimer en tareas sencillas del hogar en
las que pueda colaborar y que le resulten de interés, ya que favorecera el sen-
timiento de ser Utiles y fomentara su autoestima.

* Mantener habitos para el cuidado personal o la higiene, facilitar su vestimen-
ta, el uso del bafo, un adecuado ritmo de suefio-vigilia, etc.

e Fomentar la alimentacién saludable, con una dieta variada y equilibrada den-
tro de cada situacion personal. Adaptarse a la evolucion de la enfermedad y
los problemas que puedan aparecer, como la disfagia.

* Intentar mantener un entorno estable y seguro, prestando especial atenciéon
a aqguellos “peligros” que pueda haber en el hogar, como objetos punzantes,
alfombras que dificulten el caminar, evitar la excesiva/escasa luminosidad, etc.
De esta forma evitaremos el riesgo de caidas.

* Realizar actividades de estimulacion cognitiva gue permitan mantener activa
mentalmente a la persona diagnosticada, intentando adaptarlas a las capaci-
dadesy gustos de ésta, usando diferentes materiales o herramientas digitales.

e Favorecer la movilidad de la persona con Alzheimer, simplemente paseando,
o bien con la practica de actividad fisica o realizacion de ejercicios sencillos
gue mantengan la movilidad de su cuerpo.

* Favorecer la socializacion la persona diagnosticada, no excluyéndoles en
eventos familiares o actividades sociales. De esta forma ademas fomentamos
sociedades no excluyentes

Consejos para la comunicacion efectiva

La comunicacion es el medio de contacto por excelencia y es el intercambio de
informacion, ideas y emociones entre las personas, e implica enviar y recibir men-
sajes. El uso de la comunicacion es fundamental. Los gestos, la mirada, las caricias...
contribuyen a transmitir seguridad, aliviar el dolor y el bienestar de la persona.

Puede ser racional, transmitiendo a través de las palabras ideas, conceptos y ra-
zonamientos; o bien, emocional, a través del lenguaje no verbal. De hecho, el 80%
de la comunicacidon entre las personas es no verbal.
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A medida que avanza la enfermedad, la comunicaciéon cada vez se hara mas
dificil y esto genera sentimientos de dolor tanto a la persona enferma como al
cuidador y familia. Por eso es importante ir adaptandose a las nuevas situacionesy
aprender nuevas formas de comunicarse tanto de forma verbal como no verbal.

Los problemas de comunicacion en la persona enferma comienzan en las prime-
ras fases del deterioro y experimentan cambios en la forma de expresarse y en la
forma en la que entiende a las demas personas.

* La comunicacién en la fase leve o inicial. Al inicio de la enfermedad la per-
sona afectada tendra dificultades para expresar sus ideas con las palabras
adecuadas, por eso serd importante darle tiempo para para pensar y expre-
sarse, no corregirle y podremos ayudarle con el uso de ejemplos o preguntas
gue le ayuden a encontrar lo que quiere expresar.

* La comunicacién en la fase moderada. En esta fase se intensifican los sin-
tomas de la fase leve, el lenguaje se va empobreciendo y la memoria se dete-
riora mas, y por eso habra muchas repeticiones tanto en sus conversaciones
COMO €n sus preguntas, y Como consecuencia, cada vez mas importante el
lenguaje no verbal. A nivel emocional, aparecera la frustracion porque la co-
municacion no esta funcionando.

¢ La comunicacién en la fase avanzada. La persona enferma en esta fase
no puede recurrir a las palabras para expresarse, y ademas le cuesta ma-
nifestar su estado emocional, de bienestar o de malestar, incluso a nivel
gestual y es por eso habra que estar atento a las sefales que nos puedan
ayudar a conocer su estado.

Por ello es importante conocer estas formas de comunicacién no verbal que
puede expresar la persona.

* Expresiones faciales que muestran felicidad, tristeza, dolor o malestar.

e Adoptar una postura corporal de recogimiento del cuerpo, o de tensiéon muscular.
e Gestosy movimientos repetitivos o agitados, asi como frotarse partes del cuerpo.
* Falta de contacto visual que indica desconexion.

e Faltadereaccion alos estimulos ambientales, como el ruido, reacciones a la luz.
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* Cambios en la respiracion y el ritmo cardiaco que pueden indicar malestar
fisico o emocional.

* Reacciones a la presencia de otras personas como forma de evaluar su nivel
de comodidad y seguridad emocional.

Independientemente de la fase en la que se encuentre la persona enferma, la familia
puede tener en cuenta algunas recomendaciones para mejorar la comunicacion.

RECOMENDACIONES GENERALES PARA MEJORAR LA COMUNICACION

* Evitar ruidos y distracciones externas, o una luminosidad excesiva o insufi-
ciente. El ambiente es importante para favorecer la comunicacion.

e Sjtuarse delante de la persona, hablarle de frente, manteniendo el contacto visual.
* Animar a conversar, pero sin forzar cuando ésta no lo desee.
e Mostrar interés por lo que la persona enferma quiera comunicarnos .

* Mantener la calma y paciencia para que la persona se comunigue, no inte-
rrumpirle y dejarle su tiempo.

e Ayudar con preguntas o ejemplos cuando la persona enferma no pueda en-
contrar las palabras para expresarse o comunicarse.

* Cambiareltema de conversacion cuando las preguntas o las explicaciones no
tengan sentido, asf evitaras conflictos o alteraciones en su comportamiento.

* No hablar de la persona diagnosticada con otras personas como si la persona
Nno estuviera delante.

* Noexcluirala persona de conversaciones en grupo, favoreciendo sus aportaciones.

* Acompafar a la comunicacion verbal con la comunicacion no verbal para fa-
vorecer la comprension.

* No dar mensajes incoherentes, entre la comunicacién verbal y la no verbal
(dando mensajes opuestos)
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RECOMENDACIONES PARA MEJORAR LA COMUNICACION VERBAL
* Hablar claroy despacio.

* Exponer los mensajes de forma directa y concreta, no generando ninguna
duda. Dar un sélo mensaje cada vez y utilizar mensajes sencillos.

e Utilizar frases cortas y vocabulario sencillo (no palabras técnicas, sino comu-
nesy habituales)

¢ Enfatizar las palabras clave
¢ Usar un tono suave de voz (agradable, incluso cuando se deba de ser firme)

* Reformular las preguntas si no lo ha comprendido bien, con un lenguaje sen-
cilloy claro.

* Nodiscutir, no gritar o elevar la voz, no dar érdenes o usar un tono imperativo.

e No criticar ni tratar con un tono infantilizador a la persona. No tratar como
si fuera un niRo/a. Respetar la edad de la persona en la forma de dirigirnos
a él/ella.

e Utilizar el humor como herramienta para conectar con la persona, pero no los
dobles sentidos, que pueden llevar a confusion o malentendidos.

RECOMENDACIONES PARA MEJORAR LA COMUNICACION NO VERBAL
* Sonreiry mantener la calma.
* Demostrar carino, de esta forma la persona se sentira segura y comoda

e Cesticular lo suficiente, con gestos claros y concisos, para apoyar nuestro
mensaje (ej: sehalar).

e Evitar movimientos rapidos del cuerpo ya que pueden provocar situaciones
de exaltacion o nerviosismo.

* Intentar no transmitir preocupacion, tristeza, enfado o inseguridad (nuestros
problemas, no deben de ser los suyos).

* Mostrar visualmente, si es posible, lo que queremos transmitirle (ej: fotos).
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« ENTORNOS AMIGABLES Y SOLIDARIOS CON LAS DEMENCIAS »

COMO COMUNICARSE CON UNA
PERSONA CON DEMENCIA

Bla... bla
. i Mantén la calma
Evita los ruidos y y ten paciencia -
distracciones durante la Habla claro y
conversacion despacio
g ), Gesticula poco
Utiliza frases cortas y Pt - ’ _

vocabulario sencillo . .
No discutas, no grites, no

critiques y no infantilices a
la persona con demencia

Utiliza el humor pero
no los dobles
sentidos, sonrie

Mantén el contacto
visual mirandole a

los ojos
Intenta no transmitir Vuelve a p.reguntar si no t‘e
preocupacién ha entendido, con lenguaje
triatars ' claro y sencillo
ESE
£ Mds informacion:
El' www.ceafa.es/entornos-amigables
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6. Autocuidado de la persona cuidadora

Coémo evoluciona la figura del cuidador

Cuando la situacion de cuidado se prolonga en el tiempo, los cuidadores expe-
rimentan cambios en las distintas facetas de su rutina y su vida. La adaptacion
a la nueva situacioén trae consigo tensiones y dificultades que se engloban en
cuatro fases*.

* Fase T1: La primera reaccidon es no ser consciente o negar que exista una si-
tuacion de dependencia, debido al miedo que ésta produce. El tiempo vy el
aumento de las dificultades eliminan esta negacion.

* Fase 2: A medida que el cuidador acepta la situacién, comienza a buscar
informacion sobre la enfermedad y a darse cuente de en qué medida va
a afectar a la vida de su familiar y a la suya propia. Asi, aparecen también
sentimientos de ira, frustracion o injusticia ante lo que se considera un in-
fortunio o mala suerte. Es importante que el cuidador no guarde para si
estos sentimientos destructivos e incluso de culpa y que los exteriorice con
alguien de su confianza.

* Fase 3: El cuidador trata de buscar una normalidad o equilibro en esta
nueva vida. La informacion y los recursos externos le ayudaran a afrontar
estas responsabilidades.

* Fase 4: Es una etapa que no todos los cuidadores experimentan. Se refiere
a ese momento en que la situacion se maneja mejor, en todos los sentidos,
también en cuanto a las emociones de la persona que cuida. Esta encuen-
tra el espacio para si mismo, y a partir de ahi planifica mejor sus funciones
y su dia a dia.

4 https;//cinfasalud.cinfa.com/p/cuidador-cuidate/
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Consecuencias sobre el cuidador

Cuidar es o puede ser una experiencia positiva y gratificante, pero también pue-
de ser considerada una “actividad de riesgo”, ya que cuidar a un familiar con la
enfermedad de Alzheimer tiene una serie de consecuencias sobre el cuidador:

* Consecuencias sobre la salud fisica: problemas de dolor de espalda, cambios
en nuestras rutinas de alimentacion, priorizar la salud de nuestro familiar so-
bre la nuestra, etc.

* Consecuencias sobre la salud psiquica, causando problemas de ansiedad, es-
trés, depresion o frustracion.

e Consecuencias familiares o sociales, por la adaptacién de horarios o tareas
para cuidar al familiar, repercusion en la atencion de otros miembros de la
familia, etc.

* Consecuencias éticas o legales, por hacer frente a los conflictos que puedan
surgir a la hora de tomar decisiones sobre el cuidado de esa persona, pudien-
do generar conflictos propios o en el entorno familiar.

Es importante que el cuidador aprenda a identificar estas consecuencias, ya
que pueden desequilibrar muchos aspectos de su vida, con una sobrecarga y
alteraciones fisicas, emocionales y sociales, que pueden causar el sindrome del
cuidador guemado “burnout”. Los efectos de este sindrome afectan tanto la pro-
pia persona que cuida, como a la persona cuidada.

Recomendaciones que fomentan el autocuidado

Para hacerle frente es importante realizar un autocuidado personal que evi-
te la sobrecarga. Algunas recomendaciones que fomentan el autocuidado
pueden ser:

e Un cuidador debe estar lo mejor informado sobre la enfermedad que sufre
su familiar, ya que le permitira hacer frente a las situaciones a las que se va a
enfrentar durante todo el proceso de cuidado.

* Acceder a formaciones que le faciliten estrategias para el cuidado propioy de
su familiar diagnosticado.
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Es importante establecer limites en el cuidado, saber hasta dénde puede lle-
gar,y en tal caso pedir ayuda en el entorno: otros familiares, amigos, profesio-
nales externos, Instituciones, etc.

No olvidarse de su propio cuidado fisico y emocional, ya que la salud del cui-
dador incidira de forma positiva o negativa en su labor de cuidado.

Dedicarse tiempo a uno mismo, buscando tiempos de respiro y para el propio
disfrute, actividades el aire libre, apuntarse a actividades sociales, pasar tiem-
PO con amigos, recuperar actividades abandonadas durante el cuidado, etc.;y
no experimentar sentimientos de culpa por ello.

Solicitar apoyo psicoldgico profesional, individual o grupal, cuando la sobre-
carga en el cuidado le cause sentimientos negativos como ansiedad, estrés,
depresion, frustracion...

Si es necesario, recurrir a la asistencia sanitaria con el suministro de psicofar-
mMacos que ayuden a reducir estos sintomas negativos.
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7. Recursos y servicios locales disponibles
para personas diagnosticadas y cuidadores

El apoyo sociosanitario a las personas afectadas por la enfermedad de Alzheimer
es imprescindible para ofrecer una atenciéon integral tanto a la persona enferma
como a sus familiares cuidadores, contribuyendo asi a mejorar la calidad de vida
de ambos.

Esimportante tener acceso a la informacioén sobre los recursos disponibles, tanto
los recursos sociales o legales, como los recursos sanitarios o asistenciales. Las
familias afectadas necesitan una serie de servicios o recursos dentro de la comu-
nidad que les permita realizar el cuidado de su familiar enfermo dentro de su
entorno y seguir con sus actividades laborales y sociales.

Hay que tener en cuenta que, a lo largo del proceso y avance de la enfermedad,
las necesidades de las personas afectadas y sus familias irdn cambiando, y por eso
sus demandas también lo haran.

Recursos sociales o legales

El principal recurso social al gue pueden acceder los afectados por la enfermedad
de Alzheimer u otras demencias es la Ley de Promocion de la Autonomia Per-
sonal y Atencion a las personas en situacion de Dependencia (Ley de la Depen-
dencia). Un recurso para los afectados que, afortunadamente, parece que se va a
modificar, actualizando sus recursos a las nuevas situaciones que se plantean en
la tarea de cuidados.

El Servicio de Valoracion de la Dependencia sera quien determinara el grado de
dependencia (Grado I: dependencia moderada, Grado II: dependencia severa y
GCrado lll: gran dependencia), teniendo en cuenta los informes de salud aporta-
dos, la entrevista realizada en el domicilio, la observaciéon y la comprobacion di-
recta y los resultados obtenidos en el Baremo de Valoracion de la Dependencia.

En funcion del grado de dependencia, se podra acceder a determinadas prestacio-
nes de servicios, como: servicio de prevencion de dependencia y promocion de la
autonomia, teleasistencia, atencion social domiciliaria, centros de dia, servicios resi-
denciales en diferentes modalidades, o formacion y acompafhamiento a las perso-
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nas cuidadoras; o bien acceder a prestaciones econémicas, como: prestacion vin-
culada a un servicio (atencion domiciliaria, centros de dia o residencia), prestacion
a la persona cuidadora no profesional o prestacion de asistente personal.

Las ayudas a la dependencia pueden solicitarse acudiendo a los servicios sociales
municipales o a los centros de atencion primaria, donde un trabajador o trabaja-
dora social valorara la situaciéon y ofrecera orientacion sobre los tramites a realizar.

Por otra parte, no debemos olvidar que la proteccién social y juridica de la perso-
na con Alzheimer u otro tipo de demencia es muy importante y debe adaptarse
a la progresion en su deterioro, afectando a su capacidad para la toma de decisio-
nes adecuadas. Es importante conocer aspectos legales y anticiparnos a determi-
nados problemas que pueden aparecer durante el proceso de la enfermedad.

Tener la informacién adecuada, nos permitird establecer una planificacion legal y
financiera que nos ayude a hacer frente a la enfermedad de la mejor forma posi-
ble. De esta forma, la persona afectada y sus familiares podran tomar decisiones
para ir haciendo frente a las limitaciones en |la capacidad juridica o capacidad de
obrar de la persona afectada. Temas como la guarda de hecho o la curatela, son
medidas judiciales de apoyo a las que se podran acceder.

Pero no debemos olvidar que, al inicio de la enfermedad, la persona puede estar
en condiciones de tomar decisiones respecto a sus intereses personales y de-
seos. Algunos recursos legales podran ayudar en la toma de decisiones durante
el cuidado, como el Testamento vital o documento de voluntades anticipadas.
Con este documento, la persona afectada podra manifestar anticipadamente su
voluntad (para que se cumpla cuando no pueda expresarse personalmente) en
relacion a los cuidados y el tratamiento que quiere para su salud, o una vez llega-
do el fallecimiento.

Este recurso legal, podra formar parte de un recurso sanitario, la PDA-Planifica-
cion de decisiones anticipadas. Este es un proceso voluntario de comunicacion y
deliberacion entre una persona capacitada y profesionales sanitarios implicados
en su atencioén, acerca de los valores, deseos y preferencias que quiere que se
tengan en cuenta en su atencidn sanitaria como paciente, con especial atencion
a los momentos finales de su vida. Asi se fomenta el reconocimiento y el respeto
a la autonomia de la persona, y promueve la participacion de esta en la gestion
de sus propios cuidados.
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Recursos sociosanitarios

Como bien es sabido la enfermedad de Alzheimer tiene una gran repercusion
tanto sanitaria como social, y que afecta, no solo a la persona diagnosticada, sino
también a su familia (especialmente al cuidador principal); por eso la atencion
debe ser sociosanitaria y dirigida al binomio persona enferma-familiar cuidador.

Los recursos sanitarios se prestan a tres niveles de atencion: el primer nivel asis-
tencia en la Atencidon Primaria, con profesionales dirigidos a la labor de preven-
cion, deteccion y diagndstico, al tratamiento y seguimiento, y a la gestion de re-
cursos y acompanamiento hasta el final de la vida; el segundo nivel asistencial
serd la Atencidn Especializada, con funciones de atencion especifica y especializa-
da en el diagnostico, tratamiento y rehabilitacion; y el tercer nivel de Atencion So-
ciosanitaria con una atencidn integral y multidisciplinar para personas mayores,
con enfermedad cronica y dependientes.

Ademas, de forma general podemos decir que cada CCAA puede disponer de re-
cursos asistenciales especificos para demencia, y adaptados a cada fase, y podran
ser publicos, privados y/o concertados.

Pero no debemos olvidar a las familias cuidadoras, y es aqui donde las Asociacio-
nes de Familiares de Personas con Alzheimer y otras demencias tienen un pa-
pel protagonista fundamental. Las AFAs son un espacio de asesoramiento, apoyo y
formacion para el familiar cuidador, que les ayudara a convivir con la enfermedad y
hacer frente a la sobrecarga del ejercicio como cuidador. Ademas las asociaciones
prestan distintos servicios asistenciales para las personas diagnosticadas.
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