Capitulo 1

PRINCIPIOS BASICOS PARA LA FORMACION
DEL CUIDADOR

1. EL CUIDADOR COMO FIGURA FUNDAMENTAL
EN LA SOCIEDAD ACTUAL

Los costes sociales y econdmicos, ya sean directos o indirectos, que derivan
de la Enfermedad de Alzheimer (EA) son extremadamente elevados. Esta es una
enfermedad que precisa de cuidados constantes pero que, sin embargo, pueden
variar en funcién de la evolucion, en cuanto a la cantidad y al tipo de ayuda
necesaria.

El término cuidar hace referencia a proporcionar a una persona aquellos
aspectos que estan mermados o que carece de ellos.

El cuidado de otros es una cualidad natural del ser humano, pero ademas esta
determinado por aspectos sociales y educacionales y también es el resultado de
los valores personales. A pesar de ser un aspecto intrinseco, el cuidado de otros
requiere un aprendizaje que se produce a lo largo de toda la vida y que, en defi-
nitiva, es la suma de la adquisicion de una serie de conocimientos, la experiencia
personal y el entorno en el que cada persona se ha desenvuelto.

Los motivos por los que se presta ayuda a una persona que lo necesita son
variados. Las normas sociales, la vocacion, las necesidades econdmicas, las cre-
encias personales de lo que es correcto y la aprobacién social, pueden ser algu-
nos de las razones que impulsen a las personas a cuidar al enfermo con
Alzheimer. Junto con la motivacion particular existe la creencia de que se puede
proporcionar cuidado sin que sea necesaria una formacién e informacion previas,
salvo en los casos en los que se vaya a cuidar a personas con grandes discapaci-
dades. En general, siempre es necesaria la preparacion y en el caso de la EA, la
complejidad y las caracteristicas de ésta hacen necesarios que el cuidador, inde-
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pendientemente del tipo dguala que prste ademas de disposicidienga cone
cimientos sole la enémedad y suwlucion.

Cuidar a una pspna dignosticada de EA puede incidir sebdiferentes
ambitos de la vida del cuidadd@@ee destacar lagpercusion en el t&eno po-
fesional y econémic@n el caso de los cuida@srinbrmalesen la paticipacion
social,con la dismimicion del tiempo de ocio y pacuidase a si mismoy en el
estado gnenl de saludEl desgste fisico y psiquico que seogduce en el cui
dador puedeequeir tratamiento &macoldgco, rehailitador y/o psicologo.
Indudéblemente cualquiea de los aspectos mencionados con mmiéad inck
de a coto o a lago pla®, en la calidad del cuidaddanto es asique el tata-
miento multidisciplinaio del paciente p& de unatencion intgral en la que se
contemplan medidas de@yo a la milia y a los cuidades.

En consecuenciag induye al cuidador en los pgramas edudi/os,no sélo
referidos al conocimiento de la esmfnedad sino también a laofma de cuidae
a si mismoJa manea de actuar y a la @rencion de sintomas y de accidentes,
entre otios.

La pesona quetiéende a un paciente cétzheimer emplea ncho tiempo y
enegia a lo lago de los diasya que se & a encajar de cubr las necesidades
fisicas,sociales y activas de éste

La impotancia de laifura del cuidadoreside en que es la gena que & a
proporcionar yuda en lagalizacion de las agtdades de la vida diar (el aseo,
la higene la alimentaciongl manejo de la medicacidlgs desplazamientos,
entre otios),de actvidades domésticas asi como en ldipigacion en las aati-
dades de ocidAdemas;su intewvencion es fundamental en los momentos en los
gue las ditultades de commicacién y las alteciones compdamentales hacen
acto de pesencia.

La cantidad de cuidados y la calidad de la asistencia gpemiona el cu
dador estan detetinadas por una derde \ariables como son el tiemptg rela
cién paciente-cuidadpel estadio de la eefmedad y ladrmacion. Dihas \aria-
bles pueden @venir del paciente y/o del cuidagdgra su ez \an a epercutir
directamente sobrambos.

El tiempo irvertido paa el cuidado oscila en funcion de las necesidades del
enfermo asi como en funcién del momento vital en el que se enewdruida
dor, como puede ser la jubilacidia, paemidad o cambios lkzorales.

La relacion paciente-cuidador es @aetor deteminante en la calidad asisten
cial. Asi, es impotante tener en cuenta si no haida relacion antdor ente
ambosp por el contario si existe paentesco enérellos yen ese casgj la rela
cion anteior al diagndstico ha sido siafactoia o no.
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De hedo, se ha commbado que si laetacién pevia, entre la pesona que
ayuda y la pesona cuidadaja sido &vorable o akctuosacon nucha pobabili-
dad la elacion duante los cuidados se mantendrd y no se ideed.

En cualquiea de los casosina elacién que no esuenafluida y ndural va
a producir ekctos ngativos y eacciones no adecuadas en el pacigntense
cuentementauna sobecaga psicoldgca sobe el cuidador

La etgpa de la EA en la que se encuerdt paciente hace que ésteuien
mas o0 menos cuidados y asistenp@, lo que sera necegaque la pesona que
lo atienda ivierta mas tiempo y nyar esfuerp fisico y mental.

Por dltimo,y no por ello menos imptante un cuidador con unaukena br-
macién poporcionara un ben cuidado al paciente y podra mantener un equili
brio peisonal adecuado. En Tabla 1.1 se citan algunas cuestionesgpales
gue demandan las enas queteenden a erdmos deAlzheimet

Tabla 1.1. Informacion imporante paa el cuidador de la pgwna con EA

— ¢Qué es la Erfmedad dé\lzheimer?

— ¢Cbémo woluciona la erdmedad?

— ¢COmo adcta a la paona,a la amilia y al cuidador?
— ¢Como teng que actuar?

— ¢COmo puedoyaidar?

— ¢ Existen ecusos especializados o no aau #encién?
— ¢A quién puedoecurir?

En la etpa inicial, el cuidador dee tecibir indicaciones y>@licaciones y
aprender todo solerla EA. Puedeasultar nuy sdisfactoiio intercambiar opinie
nes dudasemoees y &peiliencias con ots cuidadaogs. Esthlecer este tipo de
relaciones dcilitara la compensioén de la eefmedad y poporcionara @oyo
emocional.

En las etpas intemedia y @anzadags flecuente que la pgwna quetéende
al enemo conAlzheimer pueda sengie aislado y en algun caso angustiado. P
ello, es beneatioso que el cuidador pgrame descansos y af actvidades dié-
rentes con el objeto de cuidara si mismo.

La informacion que dee ecibir en estos momentos se cardren los dis
positivos de géencidn especializada a los que puede acceder el patiesnatte
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raciones compdamentales y animicas y larina de actuar ante ellagtam
bién déoe gprender aspectos impantes paa la sguridad del enérmo y de la
suya piopia, en lo que seefiere a la pevencion deiesgs paa la salud fisica
y mental.

Es impotante emacar el pael fundamental que desempefian las asoeiacio
nes de emimos corAlzheimer en ladrmacién y @oyo emocional a losaimi
liares y a las pspnas quet&nden a estos pacientes.

Las caacteristicas tan péculares de la EA hacen que sea nedasara &n
cion especializada e inddlualizada a las psonas que la padecen. El cuidador
es unaifyjura fundamental en la asistencia de los paciersegig uda a cubr
las necesidades basicaspporciona un entaro sguro y un teto humanizado.
En una erdrmedad pogresiva y que gnea dgendenciagl cuidadoy con sus
valores, cualidades pesonales y una adecuadarhacion mantiene la dignidad
de la pesona.

2. EVOLUCION DE LA FIGURA DEL CUIDADOR. DEMANDA
SOCIAL

Si nos cenamos en el gpiimiento y golucion de las funciones que el cui
dador ha ido adoptandes necesar distinguir ente distintos téninos sgun la
relacion que le une al pacienen funcion de laseisponshilidades,retribucio-
nes,parentescoentre otas.

— El cuidador pincipal del enemo deAlzheimer es la psona que asume
la responshilidad de gender y cuidar al eafmo diaiamente Es el miliar mas
cercano,genealmente el coyuge que afonta y acompafia en elgmeso de la
enfermedad al paciente desde el inicio de efitigante todo el mrceso inoluti-
VO, hasta su merte.

En Espafiael perfl del cuidadoyse caacteiza por ser mjer (esposa o hija),
mayor de cuagnta afios ($gIn laAsociacién de &miliares deAlzheimer de
Madrid AFAL Madrid, el 60% tiene mas de sesenta afiqeg tiene que abn-
tar ademas aodis cagas familiares (cuidados del lgar, hijos) y/o pofesionales.
Y que ha oido Haar de esta galogia,e induso conoce a psonas que la pade
cen o0 amigs con amiliares que tieneAlzheimer pero no sde como entn
tarse a ella.

— Por lo anteiormente &puesto,se puede deducir quegaisa colhoracion
0 goyo de otbs miembos de lad@milia,a los que se conocen o0 podemos eeno
minar comocuidadoes secundaos.
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Tanto el pincipal,como los secundis, suelen serdmiliares muy proximos
al pacienteque iran poporcionando la yuda que el eefmo vaya necesitando
sgylin éste aya pediendo caacidades ypor tanto,autonomia. Sin embgw, la
funcion pincipal de los cuidades secundérs serd aliiar la“sobrecaga” a la
gue esta sometido el cuidadomgipal, sobe todo si éstecomo ya hemosefe-
rido, ademas del eafmo, tiene que @soler otias cagas imiliares y pofesio
nales,pudiendo solapasar el esfueczsus posibilidadediegandole a afctar su
salud tanto fisica como psiquicamente

— El cuidador pofesionaltrabaja emuneadamente y en el efcio de su
profesion. Genalmente esta fgura la desaolla pesonal socio-sanitar y es
muy frecuente que lcealicen auxiliaes de Enica. Luegyo es un pofesional que
puede desaollar su tebajo en el &a domiciliaia, en cuy lebor cada gz es
mas fecuente encordr dos pdpdos ldorales (el mas Hatual de lunes a vier
nes ycada ¥z mas comuren fines de semana) @afacilitar la“descaga”, tanto
personal comodmiliar, del cuidador gncipal. Asi como en el &a hospitalaa,
centos de dia oasidencias.

A estos cuidades también se les denomitizidadoes brmales frente a los
cuidadoes inbrmalesque son pesonas ceranas al efmo (parentes,vecinos,
amigos),y denominados asi por noldeg siempe, una coodinacion pevia y esti
pulada paa hacer esta tea,sino que se duce dedrma espontanea o ante una
emepgencia,o simplemente una visitpero que tienen una mision impante
teniendo en cuenta lo dificil y o que puede ser elqueso de la eefmedad

— Wluntarios. Son pesonas,genealmente pettenecientes a ONG&’que
prestan su colzoracion o guda al &miliar, cuidador (sea prcipal o no),o al
enfermo, l6gicamente en codinacion con ladmilia y plogramados por la aso
ciacién u oganizacion a la que penezcan.

La demandale los sevicios del cuidadorNos centamos en el mfesional o
cuidador 6rmal, porque pesentados los pdds de cada un@mbsevamos que es
el cuidador pncipal el que equeird, solicitara o conttara al cuidador pife-
sional paa desempefiar su & en el domicilio. De iguabfma que en cerds
o residencias la seleccion del penal ir4 dilgida a este @bajador aunque los
criterios que estalezcan paa la eleccion puedan sewgnvarados y por tanto
diferentes.

En los dltimos tiempos la demanda de cuidad@pfesionales se ha Hex
imprescindilbe. Las mazones son multiples y pueden ser estudiadas deagie m
diferentes campos. sentaemos algunos de estos mvos que denotan y justi
fican la peticion de cuidades:

— El envejecimiento de la pdacion,hecho demaréfico que viene sucedien
do desde la década de los seteritmdose inamentado post@&rmente y
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paliado en la actualidad por el iranento de la inmigwcion. dinto a este
ervejecimiento polacional,nos enconaamos con el aumento de la espe
ranza de vidasituacion povocada por la mejarcientifca y teapéutica
gue aumenta elasg de padecer Eafmedad deAlzheimer y por tanto
precisar la gencion de cuidades.

Mantenimiento del paciente en su entgrpor tanto,en el domicilio el
mayor tiempo posile. Es un objetio telapéutico a conggiir con todos los
ancianosya ten@nAlzheimer o nopues peviene evita o retrasa la paii-
cion de sintomas emtilos que dae destacar la desentacion y dedrma
mas espedifa, la espacial pncipalmente

Escasa d@ita de plazas hospitalas,en centos o esidencias. Razon eco
némica y social queaforece el desaollo del objetvo anteior, en el
mejor de los casoseP también hace que esté en cambircrecimiento y
creacion de centis,que dsorbengntre su pesonal,gran cantidad de cui
dadoes.

Incomporaciéon de la mjer al mundo ldoral, (a pate del popio del hgar),
fuera del domicilio. Hebo estecomo hemos visto al analizar el pledel
cuidador pincipal, que popicia tener que contar con cuidag®ippfesic
nales paa poder llgar la sobecaga a la que seevsometido el cuidador
principal.

Las mzones &puestas sorprincipalmentelas que han h&éo y siguen moti

vando el contino aumento de la demanda social dégaré del cuidadgrentre

otras.

3. FUNCIONES DEL CUIADOR

Como se indica en el p#aulo anteior, el cuidador que sobleva la mgor
pate de la caja de la gencidén al erdrmo deAlzheimer es una psona cugs
conocimientos acea de esta eafmedad son gnealmente my escasos. d?
este motio sugen nuchas peguntas y dudas a loarhiliares mas ceanos.en
el momento de erdntase a un dignostico pobable de estas cacteristicas:
¢, Qué tipos de cuidadosqueira? ¢Quién se hara garde la pesona? ¢Seré
cgpaz de cuidde? ¢ Ddondeeacurir en caso de necesitayumla? Son algunas de
las pincipales. Este gdtulo petende dentar al posite cuidador acea de las
posides respuestas a algunas de estas gsottudas que losrhiliares de un

enfermo deAlzheimer puedan plantese

¢Por qué y en qué ambitos necesita cuidados wmanfdeAlzheimer?
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La incidencia que tiene la Eimedad déAlzheimer en el aspecto mas fun
cional del paciente tiene un caracter global. Esto sigrifue la altercion de las
funciones sea a poducir en diérentes agas:

— Area de la salud fisica.

— Area de la salud psiquica.

— Area de laselaciones sociales.

— Area del ociogultura y educacion.

De acuedo al poceso dgenegtivo de la enrdrmedad encontaremos que
algunas &as se en mgoritariamente adéctadas desde el comieny otras se
van a ir deteaorando a medida que ggresa la erdrmedad Sin embago nos
enfrentamos a una situacion potencial de completa afunciongdlidgde impli
ca que el peel del cuidador deera ser pgresvamente mas aet en todas y
cada una de estasas.

Partiendo del helso de que todo ser humano tiene unas necesidades que
cubiir, debemos consider la cicunstancia de que el paciente que padece
Alzheimer no sera @@z de cubr adecuadamente esas necesidades y lo que es
Mas gave, no sera consciente de quebdecubirlas paa el mantenimiento de
su salud

Las necesidadesisten en cualquier ser humanmm impota cual sea su
condicién socialgultural, religiosa,o de saludLa pecepcion y la paicion de
estas necesidades si puedancambiodepender de estas condiciones. Lo que
es indudble es queen cualquier casgracias a la g&sfaccion de ellas nos
desarollamos como sess humanos. La ssfaccién de necesidades estagen
te en el desanllo de cualquier actidad humana y sesaliza de érma gadual,
de acuedo a los alores de cada indiduo. El ser humano pcura piincipak
mente stsfacer necesidades basicas y a medida que estastistedsas,van
suigiendo postdormente otas de alen supeor en la escala dealores popios
del indviduo.

El cuidador de un eafmo que & a ser ingaaz de cubr progresvamente
incluso aquellas necesidades mas basidm® ser conocedodesde una pst
pectva genéica, de cual es esa escala de necesidadesigpre las actiidades
del ser humano.

Abraham Maslw ya estalecio, en forma pimmidal,un oden ascendente en
la escala de necesidades de todo ser hurnam@gnzando por aquellas méas basi
cas y continando con las mas indiluales. De estaofma se distinguen:

— Necesidadesidiolégicas Aquellas elacionadas con la alimentacidel,
consumo de xigeno,el movimiento, el mantenimiento de la tempéura,
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la eliminacion de mductos de desho, el reposo y el suefida evitacion
del dolor etc. En sumalas relacionadas con el aecto funcionamiento de
todos los sistemas delganismo humanayue de no culmse pueden poner
en peligo la vida del indiiduo.

— Necesidades de garidad: Todo indviduo necesita sense sguro en su
proceso vital. De estafma, una pesona puede mostr insguridad, por
ejemplo,ante la ealizacion de prebas digndsticas u opeaciones quirtr
gicas. De helno, la enermedad constituy una amenaza en si mismaapar
el ser humano.

— Necesidades de amor y pEmencia Todo indviduo desea estar acompa
flado y ser tomado en cuenta popsten algin momento de sulcigital.
Esta necesidadypercute ademas en la elstigdad akctiva del ser humano.
En este sentidda enkermmedad puede hacer seséiral indviduo fuea de
Su entono.

— Necesidades de autoestimia enktmedad puede aftar la estima y la
confianza que tiene la p@yna en si misma y perbar entre otios, la per
tenencia a unrgpo social o inlkeiso las posibilidades de autealizaciéon
del popio indviduo.

— Necesidades de autealizacion Mucho mas espedffas y pesonales que
las anteiores,varian sgun el indviduo. Pueden ademéas madifrse a lo
largo de la vida del sujeto. Enegeal, la actvidad poporciona al ser
humano la posibilidad de autealizase en alguno de los dmbitos de su
entono socialcultural, religioso, etc

Si relacionamogje forma genéica,la enkemedad con esta piramide de nece
sidades podemosiahar que las necesidades basicas sorunesa todos los
seles humanosy su séisfaccidon peviene en gan medida la@aicion de enér-
medades. De igual modo se puede sefialar que eidindisano puede ssfacer
las necesidades por si mismagntras que el eefmo, no dejando de tenes,
requiee la guda de tareras pesonas pax poder cubhrlas.

¢ Cudles constitn, entonceslas necesidades de un e@nfio deAlzheimer?

Como eremos con mas detalle mas adelaleEnfermedad dedlzheimer
evoluciona pogresvamente llgando al erdrmo a una pélida pogresiva de
cgpacidades en difentes aspectos de su vida. Esto aduce desde la per
pectiva del cuidadgren que esta pgona a piogresvamente viendo modda-
das sus necesidades de adoeal estado develucién de la erdmedad
Aunque en préximos péulos se detallara lalinica de la Erdrmedad de
Alzheimer vale la pena intducir aqui algunos tlas aceca de la misma par
descubir las necesidades del enho deAlzheimer y orientar asi al cuidador
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sobe el ppel que dbera ju@r en la gencion y cuidados en cada momento de
la enermedad

El Alzheimer es una eafmedad quewluciona por &sesaunque cada eef
mo es totalmente distintty que hace my dificil diferenciar ¢earamente elihal
de una y el inicio de la siguientéradicionalmente se distingueresrfaises de
evolucion:

— FASE |, denominada Inicial o he.
— FASE Il, denominada Intenedia o Modeada.
— FASE lll, denominadd@eminal, Final o Give.

Antes de ecibir el digndstico pobale deAlzheimet el enmmo y/o la ami-
lia suelen hber comenzado a pEbir una seie de tastonos o peculiadades en
su forma de actuar o de camicaise que epresentanen la mgoria de las oca
siones.el motvo fundamental de la jpnera consulta médica. Estasn embar
go, son impotantes de detectar a tiempo como pesitsignos del inicio de la
enfermedad Entre ellas las mas cacteristicas son:

— Torpeza.en forma de unadita de pecision paa la ealizacion de actida-
des cotidianas y/o bi#uales.

— Aturdimiento o confusion. &ta ocasional de nitidez en sugepcion de la
realidad

Intento de disiralar olvidos de ciga relevancia.

Errores de epeticion.

Cambios de caracter y de humor sin caysaeate
— Muestias de insguridad, preocupaciénetc

Hay que tener en cuenta sin endmamque las ditultades que seayan pe-
sentando en cada una de lapasaatiaran también en funcion de lasctinstan
cias pesonales ydmiliares de cada psona. De drma ¢eneal, en laTabla 1.2,
que se mesta a contimacién,se ppporciona una idea de @demas o situacio
nes fecuentes que podemos encaniton este tipo de emos,y por consi
guiente aquellas necesidades que el cuidador pusgigeir cubiir.

Con esta lmve idea acera de algunos de losghlemas mas cacteristicos
durante todo el mgreso de la emfmedad a tvés de sus ¢s fises diérencia
das,el futuro cuidador de este tipo de emhos puede comenzar a hamuna
idea mas coneta de cudles pueden ser las necesidades que estasapan a
tener en cada una de sasds ypor tantode los cuidados quem a equeir. A
continuacion se desitren algunas de las funciones mékvantes,en cada una
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Tabla 1.2. Situaciones de necesidad en etrend deAlzheimer que demandan
cuidados y &ncién

NECESIDAD

Fase | (LEVE)

Faske Il (M ODERADA)

Fask Il (GRAVE)

Respiacion

- Aparecen iesgs de askia.

Dificultad en la epul-
sién de se@ciones.
Ries@ de aspmcion.

Alimentacién

Olvido en la
preparacion de comida
Ausencia de @nas

de comer

Desear comer defma
constante

- Apraxia en actiidades

5. de alimentacion.

- Agnosia de utensilios
de alimentacion.

- Compulsion y/o paia
para la comida.

Incgpacidad pa comer|
Dificultades en la masti
cacion y dglucion.

Eliminaciéon |- Incontinencia unana |- Incontinencia unaria - Incontinencia unaria
y/o fecal ocasional. ylo fecal fecuentes. ylo fecal total.
Movimiento - Exceso odlta - Pédida
de mailidad. de la deamiacion.
- Descoodinacion - Cuadps
en los meimientos. de inmailismo.
Reposo/suefio|- Patron de suefio - Patrén de suefio altedo. |- Patrén de suefio
alterado. alterado.

Vestido - Pédida de interés - Dificultades praxicas se- |- Pédida completa
en areglo pesonal. ras en el gstido/desestido| de la autonomia

- Olvidos en la estimen en el \estido/desgstido
ta o cambio en habitos
de \estido.

Higiene - Pédida de interés en g} Dificultades praxicas - Pédida completa
aseo peonal y olvido | severas en actidades de la autonomia par
de habitos hignicos. de higene la higene pesonal.

- Pédida de autonomia - Posibes fiesgs en
pam la higene pesonal. la integridad de la piel.
Sgyuridad |- Riesg ocasional - Ries@ frecuente - Riesgs deivados
de lesiones. de lesiones. de encamamiento
prolongado.
Afectvidad |- Cambios de humor |- Desinhibicion. - Escasez en uestas

No asimilaciéon

de gisodios signitativos
(muette de amiliar, etc).
Pédida de elaciones
familiares.

de akctvidad,
se cen@n
en el cuidador pmcipal.

Conunicacion

Pédida de wcabulario.

- Dificultades fecuentes

Afasia completa.

- Dificultades pam sguir corversaciones.|- Comunicacion ausente|
ocasionales. - Vocabulario primario.
- Escasa commicacion.
Ocupacion/ |- Déficit - Abandono de algunas - Ausencia
ocio en la paticipacion. actvidades. de paticipacion,

- Gran déicit

en la paticipacion.

afuncionalidad
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de las &ses de la eafmedad que tendran que Nar a céo las pesonas que se
dediquen al cuidado de enhos deAlzheimer Con caracter eneal, debemos
tener en cuenta que las funciones de cada $e an a ir afiadiendo a las de la
siguiente es decirse mantienen en cadast sucesa con lo que se canfa el
requisito de un geel progresvamente mas aeth del cuidadqgral que se hacia
alusion al comierz del caitulo.

FASE I:

— Favorecer y bmentar la pdicipacion de la pesona en actidades cotidianas.

— Favorecer la comanicacion del erdmo, por ejemplomediante el empleo
de frases simples y c@s.

— Proporcionar siempe que sea podiy informacién afadidapor ejemplo
en forma de estimlos visuales al paciente

Vigilar posilles signos de altacion neunlogica (confusiondesorenta
cion, etc) o el gravamiento de las mismas.

Estimular canitivamente al paciente

Establecer utinas quedvorezcan las difultades de memir.

Evitar la gaiicién de sintomas de piesion.

Tratar en todo momento de corepder las emociones y sentimientos del
enfermo.

Planificar el futup lo mas posile (especialmente cuando el gli#@stico
probable se ha commnicado ya al enémo y familia).

FASE II:
— Mantener la higene pesonal.

Contolar la alimentacion y las funcionegaeudorias.

Proporcionar un ambiente garo.

Facilitar la ealizacion de las agtdades de la vida dia, en gneal.

Evitar la inmwilidad del paciente mediante @nfiento de eje@icio suae
y regular, por ejemplo caminar

— Contolar el itmo de vidlia-suefio.
— Contwolar el peso.
— Prevenir caidas.

— Vestir con opa comoda y adecuada.
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FASE IlI:
— Mantener la higene postual.
— Administrar la medicacion necesar

— Mantener una adecuada alimentaciéontiolando la caecta ingsta de
los alimentos.

— Contolar la ingesta de liquidos pamantener al paciente con una adecua
da hidetacion.

— Contpolar la eliminacion.
— Contolar la higene ucal.

Con todo,la caga que tiene el cuidadoripcipal es tan impdante que no
debe olvidar el poyo que puedan afcer otos cuidadogs secundars o pofe-
sionalesni mucho menos la necesidad de tomariquis de espio en la éen
cion a este tipo de erfos.

Son nuchas las citunstancias en las que lagaakctiva y estesante par el
cuidador en laglacion con el esfmo deAlzheimer pondra en pelig la salud
no soélo fisica sino psiquica deimero. A propésito de estase desében a con
tinuacion algunasecomendacionesegenles y espedtfas con el objeto de
orientar al cuidador sobrel ppel que dbe desempefiar en algunas de estas cir
cunstancias colitivas.

Ante la pédida de memaa: Es fundamentahgtar la coreccion contina,ya
que de estaofma \vamos a gnear un elgado nvel de fustacion en el erdmo.
Mantener unautina diara sive a mendo de guda al erdrMmo par e/ocar
recuedos. Bdemos potenciar la meni@rya sea maseciente o a lgo plao,
mediante ejaricios de epeticion,recodando acontecimientos cotidiana®a-
genes de dmiliares, objetos cotidianosnombes de miemlws de la &milia,
direcciones y tel@nos.

Ante poblemas de lenguajeDirigirnos al paciente pstandole la maxima
atencion y cetania coporal con el objeto de poder obgar el lenguaje noer-
bal que pueda utilizar como sustitatidel \erbal. Hélar despacio con tono de
voz suae, mirandole a los o0jos. No selieolvidar tampoco que se puede peten
ciar el lenguaje deofma cotidianagstinulando al paciente aletar historas
pasadasa través de la esttura, la lectug, etc

Ante un erdrmo desdentada Es fundamental mantener la calma poitear
del cuidadarasi como insmitir conianza a la peona. Se dee tietar de oiern-
tar al enémo deAlzheimer de érma continada,ya sea tempat como espa
cialmente La utilizacién de elementos deuala como sefales o dibs que &ck
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liten la ofientacion témparespacial en la casapmo calendaws, sefiales par
localizar el sericio y otras hditacionesgs altamenteecomendile.

Es muy frecuente tambiéma desoientacion noctura. En este sentido es eon
veniente mantener luces (texs no deslumbantes) encendidas @unte la nobe,
gue uden al erdrmo a orentaise en el entoio en el que se encuemtEn oca
siones,se ecomienda también que algunoseamios lleven algin elemento de
identificacion,en caso désalidas”del haar. En su defcto se pueden ocasie
nes,cerar puetas con llge pan evitar este tipo deventos peligosos.

Ante un erdrmo que pesenta tastomos praxicos y difit en el autocuidado
Es impescindilbe tener nucha paciencia y dar tiempo al sujetogéa ealiza
cion de las taras. Comopoyo, el cuidador dee poporcionar instucciones &-
ras y sencillas parque puedaealizar el maximo de agtdades por si sol&.
facilitar en todo momento el degalo de la actridad por ejemplocolocando
la ropa en el aten en que de ponésela,o evitando el uso de pndas con boto
nes pequefios o corecnallens.

Ante un erdrmo con tastomos del suefioMantener la @nquilidad Estas
alteraciones pueden Herse a diérentes causas como son cambios en la-imedi
cacion,alteraciones en el entoo del pacientea la popia enémedad sin mas,

y en muchos casos al tipo de vida quevieel enérmo. Ror este motio, preck
samentedebe pocurarse tomar algunas medidas qu@eofezcan el descanso
noctuno como pueden serquumr realizar cenas ligras, evitar bebidas eci-
tantes,bafar al erdmo antes de acosta o dar ligros masajes. En cualquier
caso y en mvision de que el eefmo se lgante por las ndes déen tomase
medidas quewten el iesgp de accidentes.

Ante un erdrmo con cuady de \agabundeo(desplazamiento contilo sin
sentido ni objetio conceto):Lo primero es intentanariguar la causa quesge
ra el mismo. Fecuentemente este sédesimplemente a cambios que se han pr
ducido en el entoio del enémo, ruidos, situaciones que leegeen confusion
como la pesencia de octha gnte malestar fisicoen otas es la mpia enér-
medad Son cicunstancias que a m#o poducen ansiedad o inquietud en el
cuidador En estos casos lobemos mosamos especialmenteaimquilos. Déeen
tomase también medidas gventivas, como las y mencionadagyama evitar
fugas del domicilio cuando se considepotuno.

Ante un erdrmo que se mesta agresvo: Lo primero es detectar la poseb
causa de esaeesividad A merudo intepretaciones e&bneas &vorecidas por la
enfermedad son la causa de este congmoiento. En cualquier cases eco
mend&le no eprender al erdrmo contirnamenteestinulado y animalo, evitar
cualquier posile enflentamientohablar con vz suae, mantener una citx dis
tancia si lo considamos opaduno. En cualquier case] cuidador dee tener
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siempe en cuenta ante unauesta de gresividad por pate del enérmo que no
se enfenta a una peona sino a su esfmedad

Cualquiea de estas situaciones déastpueden ser matd de estrés parel cu
dador Por este motio y a modo de cohgsion cée lesefiar una ultima funcion del
cuidador conespecto a latancion a erdrmos deAlzheimer Esta es la del mante
nimiento de la salud ppia del cuidador en el aspecto tanto fisico como psiquico.

A lo largo de estas lineas se hal@enencion a la cga que padece el cui
dador de e@mos deAlzheimer Este congato hace eferencia al gado en que
el cuidador paiibe que sus aesfidades de cuidado alter su salud psicofisica,
asi como su situacion socio-econémica y social. El impacto que egdieae
sobe el cuidador deende de arios factoes:

Los sintomas pios del ergmo.

La informacién y brmacion de la que dispone el cuidador

El apoyo informal o formal que este tiene

La calidad de lasefaciones mvias con el er@mo.

Por este motio y con el in de consguir evitar esta caja excesva en el cui
dador seecomienda encacidamente al mismo:

— Recurir siempe al pesonal especializado en caso de dudgesidad o
falta de cpacidad

— No olvidar, en las situaciones dificilegue nos enéintamos a una e
medad

— Dedicar tiempo también a susaciones sociales) ocio y al descanso.

— Hacer uso de pgramas deaspio, en todos los casos pokab.

4. AMBITO DEACTUACION DEL CUIDADOR DE ENFERMOS
CONALZHEIMER

4.1. Ambitos de actuacion

Sgun la mgoria de los autes,la Enfermedad dé\Izheimer por sus cac
teristicaspresenta &s fises diérenciadas. Estas @@s macan el desaollo de
la enemedad Cada paciente en cada uno de estos estatjaeira un ambito
de actuacion dérente y como cuidades nos podemos encaaticon enérmos
deAlzheimer en los dérentes ecuisos asistenciales.
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Muchos de losecuisos desdtos a contimacion se encuern tanto en el sec

tor pubico como pivado, seran el @bajador social en el ambito socigl.el
médico en el ambito sanitay los piofesionales encgados de eskdecer la
necesidad deatilitar un ecuiso pullico a una pesona deteninada.

Podemos lasificar estos ambitos ébla 1.3),consideando si es un entoo

suministador de cuidados o es un emmhaditual del indviduo:

Tabla 1.3. Ambitos de actuacion del cuidador deesmfos deAlzheimer

AMBITOS DE ACTUACION DEL CUIDADOR

Entomo haitual del indviduo

— El hogarla residencia
— Cento de ocio

Entomo Suministador
de cuidados

4.1.1. Entomo haitual del indviduo

El hogar-la residencialncluimos en estepartado la esidenciacomo domi
cilio del indviduo, ya que nuchos de nestos mgores,hoy en dia wen en
ella panm evitar la soledadpero no paa que les @sten unos cuidados espe
cificos por enrédrmedad Debemos consider si el anciano ve solo y si no
es asigcon cuantas psonas compée la casa#sidencia.

En la mgoria de los casos nos encammos a peonas solas cuando la
enfermedad esta en unaimpera fase en las dos siguientes serd nedesgue
se desplace a un cemiron sevicio de cuidados o0 que compeasu Wienda
habitual con otas pesonas que dran gendele.

Como cuidadas es impdante pestar éencién en ese momento aios fac

tores.A nuesta relacion con elesto de ladmilia o pesonas que comptain

la vivienda con élya que mesta funcion como cuidades la llezaremos a
cabo en el hgar de estas psonas y en medio de todos sus objetosqrex
les,bajo su contina obseracion.

En la pimera etga de esta eafmedad los olvidos del paciente sonynfire-
cuentes y comoeremos mas adelanteostara una ngacion hacia ellos,
esto desencadena emchas ocasiones situaciones de desaomé con él y
con los &miliares, pam prevenir malos entendidos serd geniente irmar
con los &miliares un conto de condiciones donde se espquin las posi
bles situaciones colidtivas,asi como nestos deechos y oltigaciones.
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— Centio de ociolLas pesonas mgores ante la jubilacion tienden cada dia mas
a ocupar su tiempo en cepdrde ocio sulencionadosal estilo de los anti
guos Haares del Bnsionistagdonde sealnen con o&s pesonas de su edad
En estos cenbs isten pefias taimas,tertulias, chatdas,cine o se @anizan
campeontns de naipes o gertes como la petanca. Las penas adsitas
también se beniefan de otos sevicios como comedess y loanderias sub
vencionadas. Los cuidadi® en estos cens pueden detectar ancianos con
un comienp de esta erfmedad pama ello es necesarconocer los sintomas
y manifestaciones de la ipnera etga,asi como las altaciones en el com
portamiento que les acompafian.

Como cuidadas dberemos tasmitir al pesonal sanitao autoizado si
hemos detectado un anciano coolabilidades de padecer esta dolenciapar
gue se tomen las medidas dpoas.

Tabla 1.4

SERVICIOS DE CUIDADOS

FORMALES INFORMALES
Corta dumacién Larga dugcion — Asociacion
SED Apat tos tutelad de familiares.
a c t de Di B Hpa irr;en gs u Zfa OS:_ Volutaiiado.
— Centos de Dia. — Hospitales de media
. — Grupos de guda nutua.

— Hospitales de Dia. y larga estancia. _ Cenr'zos Eliy:l;sos
— SAD. — Residencias. 9 )
— Tele-asistencia. — Centos psiquiaticos.

— Estancias tempates
en iesidencias.

4.2. Sewicios de cuidados

4.2.1. Sewicios Formales de cda duracion

— Sewicio de Estancias Diuras (SED)Este sericio es de caracter plito
y es el homdlgo al Cento de Dia pivado o sulencionado. Es un disposibi
asistencial de caracter social, cual los usud@s acuden ambatoriamente
Este ecuso social contempla tanto unagtacion pax el usuao como paa los
familiares.
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Habitualmente deende de la Consejeria de\8eios Sociales y con élisca
ayudar a aquellas psonas que necesitan unaapéa y cuidado especiafjue
quieten residir con susamilias peo estas no puedeteadetes las 24 has del
dia por cuestiones garulares o de @bajo. El anciano que acude a un SEDga
por ello un pocentaje estdlecido ofcialmente de su pensiorsea esta de la
cuantia que sea.

Como cuidadars ruesta funcion endra estalecida por el pexonal socio-
sanitaio responshle.

— Centios de DiaHoy en dia nos encoatmos con centis de distintos cac
teres,en el ambito pvado o concéado es un disposith asistencial de caracter
social,al cual los usu@s acuden amifatoriamente este ecuso social contem
pla tanto una @stacion par el usuao como paa los imiliares.

El anciano que loequiee se desplaza al cenfpor la mafiana (enudhos de
ellos &iste como ecuiso un tanspote adatado) y vuele a su hgar a media
tarde. Durante el tiempo que p@anece en el cemwtrse le adminisén las tea
pias adecuadas a su estaaki, como la alimentacién y los cuidados saioi$ar
necesdaps por un equipo socio-sanit@ar Si el usudp presentase un pblema
sanitaio se le emitiria al régmen sanitao que le carespondiea.

Como cuidadas,nuesta funcion en un Cerdgrde Diade estas cacteristi
cas,vendra estalecida por el pesonal socio-sanitar responshle.

En el ambito pulico, dadas las ultimas modiaiciones politicag,omo el tas
paso de competencias entos dierentes aganismos atiales,los Hagares del
Pensionista que antespindian del INSERSO en algunas autonomias qrasar
llamaise Centns de Diapelo se igen y pestan los mismos sgcios que antes
hemos des@o como Cents de ocionuesta funcion como cuidades garece
ya reflejada en el partado anteor.

— Hospitales de DiaEs un dispositio asistencial de caracter saraal
cual los usuans acuden ambatoriamenteg este ecuiso sanitap contempla una
atencion espedffa paa el paciente

Habitualmente dpende de la Consejeria de Sanidad y comigtdadminis
trar los tetamientos necesas pan que el paciente ¢pe su autonomia e inde
pendencia. Esteecuso esta pensado paaquellas pspnas que después de
suffir un trauma o erdrMmedad necesitan ungua especita paa wlver a
manejase con soltux en su entoo haitual, pero ya no equieen estar inge-
sados en ningun hospitalodmos considaro como el Gltimo ecuiso sanita
rio pam lograr la ind@endencia funcional de la pena antes del alta sanigar
definitiva.
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Se dikrencia de un Cerdrde Dia 0 de un SED en que este eunso sari
tario y no socialtoda pesona que ingsa dbe requeir una asistencia sanitar
deteminada y poseer un @mostico de cwacion daramente estaecido.

Como cuidadars,nuesta funcion estara edtiecida por el pesonal sanitao
responskle.

— Sewicio deAyuda a Domicilio (SAD)Este sevicio asistencial es de carac
ter pubico y social. Este disposith se ofece al usu@ en su domicilio. Es par
personas queesiden en su lgar pep que equieen auda paa algunas t@as
cotidianas,o bien se oftce a las pepbnas que tienen a su ga@ una peona
mayor, y por sus cicunstancias espeiids equieen de guda paa su cuidado.
Es impotante esthlecer el nvel y la calidad/cantidad dg@da equeida,ya que
no podemos sustituir estaggtacion por o& (residencia por ejemplo).

La situacion eal de cada caso serdarada por los mfesionales coespon
dientes,que esthleceran el ambitoeal de estayaida (ealizacién de comps,
elaboracion de comidasgseo de un eafmo, etc) y remitiran a la pesona pe-
parada paa realizar esta mstaciéngue acudiraagulamente al domiciliosien
do en nuchos casos necesawvaloraciones postéres por pae del equipo par
indicar la @olucién de la situacion.

Este sevicio depende de la Consejeria de \Beios Sociales y con élusca
ayudar a aquellas pgonas que dada su situacion econémica no pugde gsta
ayuda.

Como cuidadars ruesta funcién estara edtiecida por el pesonal sociales
ponsdle.

— Tele-asistenciaEs una pestacion de caracter sociaste ecuiso puede ser
puHdico o pivado,consiste en un dispositi que se instala en el domicilio del
usuaio y que le conecta con una cetita las einticudro homs del dia. Esta indi
cado paa pesonas mgores que wen solas y estan aisladas socialmente

Existen actualmente uchos tipospen en el mas comurl usuaio lleva un
pulsador encimaa modo de colante y ante cualquier agrsidad (una caida|
comieno de un mago, etc) lo débe actvar. La cental de sefiales agd un po-
tocolo que inluye repetidas llamadas al domicilio del ywa. Si este no contesta,
la cental manda un\aso y se pesona en el domicilio del usuamun equipo sani
tanio con las ll@es de la casguienes prceden a erdr y dender a la psona.

Este dispositio cumple hhitualmente dos funcionels de vidlancia de la
situacion del mgor y la de tasmitir cieta sguridad y compafiia al usuey ya
gue es my comuln que estgevecde paa tener un contacto diarcon la cen
tral, en nuchas ocasiones sera su Unico contacto social & é&tp fcilita que
en la cental se llee un sguimiento y un contl del estado del nyar.
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Como cuidadas rnuesta funcion estara edii@cida por el pesonal sociales
ponséle.

— Estancias tempates en esidenciasEs un ecuiso social dentado hacia
la familia, esta indicado paraquellas que tienen a sugmaa una pesona mgor
y que por alguna @gunstancia (un irmgso hospitalao, una intevencién o una
enfermedad o porequeir un pefodo de descanso el cuidadoingipal) necesi
tan que la paona que demanda cuidados seaeisgda duwante un peodo de
tiempo,genealmente un megn una esidencia.

4.2.2. Sevwicios Formales de laga duracion

— Apartamentos tutelado£onsisten en unauava concecion de la asisten
cia en la tezera edad se distinguen porespetar y @sevar la intimidad del
mayor, buscando que ested@®@ mantener una autonomia e ipeledencia el
mayor tiempo posite.

Cuando hblamos de un piso tutelado nafarimos a un patamento donde
reside el mgor, que posee unas instalaciones ooes a &rias vviendascome
dores,lavanderiasasistencia sanite, sevicio de limpiezacontmwol y vigilancia
las \einticudro homs del diaentre otios. El esidente en estogpatamentos
podra disfutar de estos sdcios si los equiee y si no ll@ara a cho su vida
independiente en suypaitamentopero sdiendo que estas gstaciones las tiene
a su disposicion en cualquier momento.

Esta modalidad asistenci&igy en dia no ha tenidounho au@ en mesta
sociedaduna de las causasiqeipales es su alto coste y por ello sélo lo pode
mos encondr en Espafa en el ambitdvyado.

Como cuidadars nuesta funcion estara ingeada dent de cada asistencia.

— Hospitales de media y lga estancialLa sanidad espafiola contempia,
desde hace uthos afoslas necesidades queepentan las psonas de edades
avanzadas. Dentrde la hospitalizacién de los yoaes nos encoramos con las
Unidades de Media Estancia UME y con las Unidades dglEstancia ULE.

Lo que fundamentalmente diéncia una UME de una ULE es la dcidn
prevista del ingeso del paciente&Cuando un ancianequiee una intevencion o
tratamiento por padecer una emhedadno podemosilicare los mismos para
metins que a una peona jeen o madur, ya que el ancian@or su popia Con
dicién, requeira de mas tiempo parsu ecupeacion,y en funcion de ese per
do se ceaon estas unidades. UME pacuando mvemos que laecupeacion
sera posile en un peodo de tiempo demioximadamente &s mesed/JLE paa
cuando pavemos que laagcupeacion del paciente sera en unipéo supeior a
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estos tes meses. En los dos casosapgue seqalice el ingeso se @quiee un
prondstico médico que consideque la@cupeacion del paciente es polappor
gue si no es asilieberia seremitido a un réignen asistencial no sanitar

Como cuidadars nuesta funcion estara edii@cida por el pesonal sanitao
responskle.

— ResidenciasEs un dispositio asistencial de caracter social que podemos
encontar en el ambito pdizo o piivado,actualmente se encueatmruy difun
dido y admitido en mesta sociedagdpero debemos consider que cagce de una
tradicion inkrior a cincuenta afios emesto pais. Unaeasidencia es un centr
donde los usuars residen/wen/hditan.

Existen tes tipos diérenciados deesidenciaslas lesidencias denominadas
de validosJas de asistidos y las mixtas.

Las residencias de validos son aquellaganizadas par pesonas que no
requieen ninguna@ncion especial y que son ipdmdientes en sus adtlades
de la vida dida. Como cuidad@s brmados en la Eefimedad deéAlzheimer
nuesta funcién estara dgida fundamentalmente a detectar losngros sinte
mas y signos comp@mentales de esta enhedad pama trasmitir esta infrma-
cion al pesonal sanitao responshle.

Las residencias de asistidos son aquellas disefiadapeaonas queaguie
ren una tencién especial pque no son ingendientes en sus adtlades de la
vida diafa. Como cuidad@s brmados en la Eeimedad dé\lzheimer nuesta
funcion estardegulada por el pepnal sanitao responshle.

Las esidencias mixtas sygn ante la necesidad deader a las psonas de
una mane flexible. Las pesonas que irmgsdan en unaeasidencia de validos,
a una edad detminada no equerian ningunat@ncion especiapero conbrme
pas#a el tiempo esta situacidmnaba y poco a poco neceditmn de cuidados
especitos, que no les podian @star en laesidencia de validogjonde se
enconteban.Asi que poco a pocoestas gmeras esidencias de validos tuvie
ron que adptarse a las calcteristicas de logsidentessreandose lagesidencias
mixtas. Las defimos como aquellas disefiadas tant@ap@@sonas queequie
ren una tencién especial pque no son ingendientes en sus adtlades de la
vida diafa, como paa las indpendientes.

Como cuidadars brmados en la Eefmedad déAlzheimer nuesta funcién
estara egulada por el pspnal sanitao responshle.

— Centios psiquiaticos Son hospitales especializados en ltologia psi
quiatica y donde hasta haceuynpoco tiempo @n deivados los pacientes de
Alzheimer en sus Ultimas$espor la sintom#ologia psiquiatica que pesenta
ban,ya que no xestian ecuisos espedffos paa sus cacteristicas.
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Como cuidadags brmados en la Eefmedad déAlzheimer nuesta funcion
estara egulada por el psonal sanitao responshle.

4.2.3. Sewicios Inbrmales

— Asociacion dedmiliares Ante la caencia de pstaciones socio-saniias
adecuadas a esta emhedad aparecieion lasAsociaciones de amig y amilia-
res que han suplido enudnos casos las dainas gistentes alespecto enues
tra sociedad

Las asociaciones @stan se/icio y gpoyo no solo a los pacientes sino tam
bién,y de manea muy relevante a las &milias y cuidadas pmcipales. No es
menos impdante la l&@or que vienen desempefantiasta mestos dias,de
sensibilizacion de la sociedatifundiendo y potenciando ggramas inbrmati-
VoS y ormativos.

En Espafia la&sociaciones dedmiliares de Ergimos deAlzheimer se ezan
en el afo 1987 y en la actualidadséen 47 asociacionesntie las dierentes
conmunidades autbnomasgrupadas en el ambito nacional dentle la édee-
cion, representando a unos 60.000 socios.

— \Wluntaniado: Esta modalidad de asistencia se detalla con mas detenimien
to en oto caitulo de este Maral.

— Grupos de guda nutua Recuso de aoyo de tadicion anglosajon&ons
tituido por un colectio de pesonas que poseen unaaieristica comurgstar
diagnosticados de pbéable Alzheimer

Se elnen pa audase a afontar esta dificil emmedad Buscan el des
ahayo del pacienteel heto de desculbrque no son las Unicas genas que
viven este mblema,e intecambiar peocupaciones y soluciones @nalios, ya
significa mucho.

Este es unatuso que se instaara en este pais poco a poco. ©aneé mejo
ren las técnicas de djadstico pecoz,es pevisible que aumenten en narogya
que pueden ser consideios un ecusso fundamental parayudar a una psona
a afiontar la golucion que se pré.

— Centos rligiosos Por tradicion cultual nuestos magores se encueran,
en nuchos casosintegrados dentr de cents eligiosos como paoquias,que
han yudadodurante nuchas décadas, pestar un seiicio de asistencia yyada
a la conunidad

Por dltimo mostamos,como orentacionun cuado (Tabla 1.5 ) de losecur
sos mas adecuados a laedihtes etpas de la eefmedad
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Tabla 1.5. Recusos ecomendados a cadamdade la erdrmedad

AMBITO DE ACTUACION

ETAPA DE LA ENFERMEDAD RECURSODE ASISTENCIA

— Apartamentos tutelados.

— Asociacion dedmiliares.

— Cento de ocio.

— Cento religioso.

— El hogar.

— Estancias tempates en esidencias.
— Grupos de yuda mitua.

— Hospitales de Dia.

— Hospitales de media y & estancia.
— Residencia de validos o mixta.

— SAD.

— Tele-asistencia.

PRIMERA

— Aparttamentos tutelados.

— Asociacion dedmiliares.

— Centos de Dia.

— Centos psiquiaticos.

El hogar.

Estancias tempafes enesidencias.
Hospitales de media y ga estancia.
Residencias mixtas o asistidas.

— SAD.

— SED.

— Asociacion dedmiliares.

— Centos de Dia.

Centos psiquiaticos.

El hogar.

Estancias tempaftes enesidencias.
Residencias asistidas.

— SAD.

— SED.

SEGUNDA

TERCERA

5. RELACION CUIDADOR-FAMILIA

5.1. Intr oduccion

Por lo menos en el 80% de los casos sondaslias quienes asumean el
propio domicilio,los cuidados de estos emhos. El 65% de losamiliares que
cuidan diectamente al eafmo, sufrirdn cambios sustanciales en sus vidas y una
importante mema de su salud fisica o psiquitagando el 20% a degatlar un
cuado intenso conocido conmf@urn-Out” o del cuidadeguemado.
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El cuidado ofecido por pae de la &milia al enémo deAlzheimer queda
distiibuido de la siguiente mareer

— Cuando el emfimo esta casadentre el 30% y el 50% de los cases, el
conyuge el que se enagga del enémo.

— En ausencia de cguge (fallecimiento o diorcio) son los hijosfrecuente
mente la hija o lauem, los encagados. Este @ipo epresenta proxima-
damente enér el 25% y el 30% de las penas que pistan los cuidados
familiares.

— El resto esta constituido por osrmiembos de ladmilia, vecinos o amigs.

En conjuntola proporcion de nujeres es mgor que la de los homés,lo que
se &plica, por una pae, por el ppel tradicional de ama de casgyr ot pate,
por el hebo de quefrecuentementeson mas jégnes que sus mdos.

5.2. Relaciones ente el cuidador principal y el resto
de los componentes de lamilia

La familia déde considaarse como el pilar fundamental en el cuidado. La
mayoria de los emmos con Erdmedad deAlzheimer son cuidados en su
domicilio por susdmilias. Es impdante @itar que &ista un tnico cuidadobe
la forma en que laamilia asuma laealidad devengara un futuo en el que la
informacion la omanizacion y la plani€acién,seran los puntales que sostendran
un edifcio que no dee ser daibado por las ctunstancias cadaex mas difici
les que iran aconteciendo en elsmude la erdmedad

El cuidador pincipal es aguella psona que desde elipier momento se oeu
para de lat@ncion del paciente damte la mgor pate del tiempoAunque esto
no déveria ser asia realidad es que siempeiste una pesona en lagmilia que
se esponshkiliza en mgor gado de la #&ncién del erdmo, sea en ésta 0 en
cualquier ota eneémedad de lgya duecion. Las causas somanadas,aunque
prevalece el amor y el ciéio por encima de todas ellaorfo geneal, la enkr-
medad afcta a una psona mgor que comive con su coyuge, que también es
mayor. Sin embago, cada dia es maseftuente que este cuidadoinpipal sea la
hija o la nuera: una nujer todaia joven, casada y con hijog, en nuchas oca
sionesteniendo que #bajar fuea de su domicilioademas de tener a sugaa
alguno de sus paels 0 de sus sges.

Entre los miembos de una paja (cuando uno de los dos es eleanb) se
aconseja teneralor y pacienciatodo se puedepaender Buscar ecuisos y §u-
das (tebajador socialasesorihancien, terapias de gupo,etc) seria la lave. No



38 EL CUIDADORY LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

descuidar laselaciones de paja, buscar brmas paa tener tiempo parhacer
cosasgsalir de casa. Didfitar de la elacién con las psonas amadas.

Para facilitar que en lasakes iniciales el eafmo se adpte a su cambio de
papel, hay que hacde sentir pate de la &milia, respetadohablarle y escubar
le. Con los nifios en casa sEomiendaxplicales en un lenguaje que entien
dan,lo que le pasa al emimo. Buscardrmas paa que puedarnyadar Ellos pue
den cear un tipo dealacién especial con él basada en eficar

El cuidador pincipal es el que d tomar en ultimo térino las decisiones
sobe la yuda,centio de diap residencia.

Para evitar sobecaga en el cuidador secomienda tener tiempo légrtener
ayuda del esto de ladmilia, hablar con la &milia, hablar con pesonas que ten
gan el mismo mhlema (asociaciones darhiliares de erdmos),y repattir el
trabajo de casa.

Para un adecuado manejo de lagmra con Emfrmedad deAlzheimer es
importante adoptar una actitud posgitiy adecuada que sfleja en una sér de
compotamientos como son:

— Respetar lasutinas del paciente

— Expresar los sentimientos deracio con palaras y con gstos. Mantener
el sentido del humor

— Tener paciencia. No integnir sin dar el tiempo sigfente a la pesona paa
gque pueda hacer las cosas por si mismo.

— Sentir emp#a.
— Ser compesivos y toleantes.

— Ser fexibles ante las necesidadesitynos de la pesona con Emfrmedad
deAlzheimer

— Contplar la popia salud Saer pedir guda cuando se necesite

5.3. Cémo cambian las elaciones

Cuidar a alguien puedeegttar la elacion con esa pgsnaasi como con cés
allegadas al cuidadoCuando alguien que antesa éndgendiente y saludite se
vuelve deendiente a causa de unaesmfedad o una dispacidad los equili
brios de poder cambian ge modo ineitable, también lo hace el pal que cada
uno desempeiia en laelacion Algunas elacionesesultan értalecidas a causa
de la intimidad y unidad queat consig el cuidado del uno por el otr
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Cuidar de la pagja: La Enfermedad deAlzheimer acaiea cambios inata-
bles dento de la elacién,un cOryuge déde poporcionar mas cuidados yayo
mientras que el otr se vuele cada ez mas deendiente Sera una época dificil
y ambos tendran que@nder a supar la tisteza,el cuidador dee admitir que
la pesona que quieresta erfmo y el cuidado pgue dbe adatarse a este
nuevo e inespexdo pael de dpendencia.

Cuando la emmedad dbilite a la pesona tal ez el cuidador pncipal déda
atendela en aspectosuy intimos. Esto podria ser de mas uniéon pertambién
podria esultate incbmodo y embamoso y en este caso quiza seria #gante
considear la posibilidad de solicitaryada de ot pesona. La Erdmrmedad de
Alzheimer aécta cgnitivamente a la psona,pudiendo sigir momentos en los
que paezca que no es la misma que conoageaciendo sentimientos deuf
tracion y enojo en el cuidador ppre ya no es posle conmunicase como antes.
Incluso pueden mducilse momentos que se sientaiti@re insultada y eatlada
porgue su paja esta confusa y no leaonoceEstos sentimientos sontoeles.
Es impotante econocdps y canalizdos.

Cuidar de undmiliar: Si el familiar va a vvir en la misma casa del cuidador
hay que intentar que la pga y los hijos se impliquen en su cuidado. Esto ali
viara el esfuem@ y contibuira a que el eefmo se sienta ptr de la casa. Estos
son algunos efttos que &e consig dento de la unidadamiliar:

— Hijos: Podrian sentse descuidadosncluso celosos. El cuidador loe
intentar dejar tiempo parellos e implicdos en el cuidado deamiliar.

— Pareja: Dedicar tiempo. Intentar no desgar sobe esta las frstraciones y
procumr ser sincars y diertos el uno con el atr ocultar los sentimientos
afiadira una tension innecdaaa la elacion.

LA INCOMUNICACION ESEL PEORCANCEREN UNA SITUACION COMO ESTA.
CUANDO SE HABLA, HAY MUCHASPOSIBILIDADES DE RESOVER LOS CONFLICTOS
QUE VAN SURGIENDODIA A DIA.

5.4. Relaciones ideales engr el cuidador profesional y la imilia

El cuidador pofesional dbe basar suetacion en elaspeto y la coidnza,
tanto ante la pspna erdma deAlzheimer como ante samilia,y mantener una
buena coranicacion que \@tara situaciones de cditto, pemitiendo que se
expresen los phlemas que ayan sugiendo.

Es impotante que el cuidadoespete la coidencialidad y la pvacidad
manteniendo toda la iofmacion,y detalles de la eafmedad la pesona ergr-
ma y la imilia en se@to.
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5.5. Pautas de actuacion pofesional

Educacion y espeto de la psona enrdma.

Utilizacion de hailidades sociales patda esolucion de cotittos.
Higiene pesonal.

No fumar en el domicilio.

No ausar de la coidnza que te de lamilia.

Respetar la ingridad familiar.

No mezdtarse en los mhlemas amiliares.

No juzaar.

No hacer uso de los bienes de usspeal de ladmilia.

No comentar mblemas pesonales.

Mantener el seeto pofesional. No comentar en el domicilio de unesnf
mo deAlzheimer los poblemas de otrs.

Respetar el hario estdlecido.
— Avisar con tiempo ladlta de asistencia y justéda.
— Ser codiales y &éentos con los erfmos deAlzheimer y su &milia.

6. EL TRABAJO EN EQUIPO

6.1. Equipo y trabajo en equipo

¢Qué es un equipo? Unaid&fion de dicciondo sobe el témino “equipo”
incomora concetos como numerde pesonas asociadas pdievar a cho una
accion y que abajan juntas coopando en esfuecz

Por equipo nultiprofesional se consideral conjunto de prfesionales afies
CONn unos objetios conunes y ent los cuales)aste coodinacion,aportando sus
conocimientos par consguir el objetvo primordial que consiste en que el
paciente obterayel mejor estado de salud pdsien todos los aspectos. Si lo
consideamos como un sistemppdemos decir que esta igtado por una s&r
de pesonas en# las que xdste una ciculaidad dento de un mismo conkéo,
es decir que la actuacion de una de lastgarepercute en todo el conjunto
incluido el pacienteaqui mdica la impaancia de la coalinacion del equipo y
de que cada uno de lofesionales que lo componesigan una misma linea de
tratamiento dentr de sus funciones ygén su brmacion.

Las caacteristicas mpias de los eefmos deAlzheimer hace @rcisa la inter
vencion de un equipo uttidisciplinaio. El ebordaje de la Erdmedad dé\izhei-
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mer dde ir mas alla que elalamiento biomédico del pacientel tratamiento dbe
considear al paciente y su nlao familiar desde una vision irgeal, psicosocial,
gue irvolucre a un equipo oitiprofesional. Cada uno de losopgsionales porta
conocimientos y Halidades diersas paa afontar el amplio espectide poblemas
fisicos,cognitivos, compotamentales y sociales de la Enfiedad dé\lzheimer

Los aspectos que @ateizan el lmen funcionamiento del equipo son:

— Poseer objetios daramente défiidos y acptados de mtuo acuedo. Un
equipo efcaz es la union ergriguales.

— Toma de decisiones democratica bBexistir por pate de los miemlus
del equipo:cgpacidad de escha, sopesar prebas y opinionesser fexi-
bles y cpaces deasolher efcazmente las difrencias.

— Los miembos del equipo han de conapider el ppel y la funcion de todos
los paticipantes. El tener una visién inadecuada dpepdesempefiado por
los demasfragmenta los esfuens y lleva a disputas psonales que en nada
favorecen el seficio que se ofece al erdrmo deAlzheimer y sudmilia.

— Un equipo tiene un lenguaje coman.

— La colaoracién es un elementdage parm el luen funcionamiento del
mismo. La planitacion,que induye los objetros fjados y las decisiones
sobe estategias que hga que sguir y la ealuacion,necesita llearse a
cabo como una adtidad de conjunto por medio de la cual ebqaso de
atencion al erdrmo deAlzheimer sea el cerdrde todas las disciplinas.

— Un equipo competente es un coleatde @oyo, cuyos miembos estan
preparados paa cuidase ente si,estimular y citicar.

Los factoes conunes del equipo de intemcidén sonobjetivos, normas,pro-
gramas pasiales,programa totalnivel ético y nvel profesional.

6.2. ¢Por qué un equipo en la gencion a pesonas corAlzheimer?

Los cuidados domiciligams pemiten al usuao pemanecer en su ambiente
familiar, y a las instituciones comtiar el gasto que supondria laglongacion de
los ingesos.

El objetvo geneal de las distintas actuaciones que seeliea cho, supone
el coleborar en el mantenimiento de la pena en su coumidad y mantener o
mejorar las condiciones de salud

El mejor sistema dedbpajo es el equipo uftidisciplinaio, que se &lne con
tinuamentetoma decisiones conjuntas y en @&gda pofesional desaolla sus
cgpacidades erefacion con los demas.
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Por afadidua un equipo de inteencion ofece un pograma de cuidados
completo a una psona con unaariedad de prblemas que necesamente
deben ser barcados por dérentes pofesionales pardar soluciones espdcés.

6.3. Las tareas pofesionales y la &loracién multidimensional

La valoracion multidimensional de las psonas com\izheimer es la base de
la planifcacién de los cuidados.d&ende objetiar los poblemas de salyd¢onc
cer su impacto en el sujeto y endarnilia, y planificar las actuaciones @aobte
ner mejoas. La actuacion digostica commnde las diersas dimensionegle
cionadas con la situacion queveriel sujetobioldgica, psicolddca, funcional y
sociofamiliar. La metodolgia incopora las &pectdivas de la peona y de la
familia respecto a los pblemas &istentes.

La valoracion multidimensional dbe realizase por todos los pfesionales de
la unidad de @ncion aimiliar, segln sus hikilidades pofesionales. Seeco
mienda que cada @iesional ealice al menos|a priimera evaluacion intgral de
forma indvidual; posteiormente pondra en comun los hallaggobjetvos, y
actvidades con elasto de los mfesionales del equipo.

A lo largo de la gencion longtudinal se galla de érma contimiada la paii-
cion de mevas complicaciones yeasgs, segun el estado del sujeto y la conse
cucién de los objetos planifcados paa su cuidado.

6.4. Equipo multi e interdisciplinario

Aunque en mchas ocasiones ambosrénos se utilicen de mareindis
tinta es necesir adarar cietos maices que distinguen a uno delatiEn el
equipo nultidisciplinar se ealizan \aloraciones del esimo de manex indivi-
dual e inteactuan eng ellos de manarinformal. En el quipo intelisciplinar
trabajan en un &a comun dedfma intedependiente e intactdan ent ellos
de manea formal e inbrmal. Intecambiando indrmacion de manarsistemati
ca y coldorando en la planidacion de objetios y puesta en practica del plan
de intevencién coman.

6.5. Composicion del equipo

La composicién del equipo puede sanymdiferente en funcion dedctoes
tales comoecuso asistencial del que glende medios econdmicogtc Vamos
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a erumeiar algunos mfesionales que pueden intenir en el equipoasi como
su funcién en lineasuy genenles:

— Trabajador social Evalua las necesidades del @nio deAlzheimer y de
su familia, estdleciendo un psgrama de interencion e inbrmando solke
los diferentes seficios que pueden obterserA la vez que hace un gei-
miento del caso.

— Médico dedmilia: Proporciona asesamiento y tatamiento médico gne
ral, deiiva al paciente a un especialista.

— DUE: Proporciona cuidados de emfneria,cambio de gndajes y wlua
cion de la necesidad de asistencia porepde una emfimera en domicilio.
Instruye también solerlos cuidados en el uso de accesonecesans paan
el cuidado del paciente

— Terapeuta ocupacionalEvalla las necesidades iwidiuales,asescando
sobe posilles adataciones de la vienda,accesaos, y posibilita el que
la pesona sea lo mas ingendiente poslb duante el mgor tiempo posi
ble en el desempefio de sus ocupaciones.

— Fisioterapeuta Trata a las pesonas con mblemas aticulares,musculaes
y 0seos.
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