Serie Documentos Técnicos

Modelo de atencion
a las personas
con enfermedad de
Alzheimer




Serie Documentos Técnicos

Modelo de atencion
a las personas
con enfermedad
de Alzheimer



Coleccién Documentos
Serie Documentos Técnicos

N.° 21011

Catalogo General de Publicaciones Oficiales
http://www.060.es

El Instituto de Mayores y Servicios Sociales

no comparte necesariamente las opiniones y juicios
expuestos, y en ningln caso asume responsabilidades
derivadas de la autoria de los trabajos que publica.

DISENO DE LA COLECCION:
Onoff Imagen y Comunicacion

Primera edicién, 2007
© Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO)

EDITA:

Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales

Secretaria de Estado de Servicios Sociales, Familias y Discapacidad
Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO)

Avda. de la llustracion, s/n. c/v. Ginzo de Limia, 58 - 28029 Madrid
Tel. 91 363 89 35 - Fax 91 363 88 80

E-mail: publicaciones.imserso@mtas.es
http://www.seg-social.es/imserso/documentacion/pubcat

NIPO: 216-07-052-X
ISBN13: 978-84-8446-103-6
D.L.: M-45.004-2007
IMPRIME: ARTEGRAF, SA.



INDICE

PrESENTACION . . oot 1
INErOUCCION . ..o e e e 13
Capitulo 1. INtroducCiOn . . . ... ... 15
L INErOTUCCION . . o e 17
1.1. Deterioro cognitivo: definicion, criterios y nomenclaturas ..., 17
1.2. Criterios diagndsticos sindromicos de demencia ...t 17
1.2.1. Criterios diagnosticos de demencia del DSM-IV ... i 17
1.2.2. Criterios diagnosticos de demenciade la CIE-10 ... 18

1.2.3. Propuesta de definicion de demencia del Grupo de Estudio de Neurologia de la Conducta
y Demencias (GENCD) de la Sociedad Espafiola De Neurologia (SEN) ...................... 18
13 EPIdemMIOIOQIa . . ..o 19
1A, Clinica de la EA L o 20
1.5. Diagnostico diferencial de [a EA ... ... i 20
1.6. Tratamiento Y PronNOSLICO . ...\ . ittt 21
2. Calidad de vida y calidad de cuidado en enfermedad de Alzheimer: Introduccion ................. 21
2.1 Calidad de Vida . . ... 22
2.2. Demencia y Calidad de vida relacionada con lasalud .....................coooiiiiiit, 22
2.3. Conceptualizacion de laCVRS en lademencia .......... ..., 23
2.4. Medicion de la CVRS en pacientes con EAavanzada .............cooovriiriiiiiiiiiiin, 24
2.5, OFI0S @SPBCLOS ...t v ettt ettt e 24
2.5.1. Evaluacion de la CVRS del paciente por SUSLItULO ... 24
2.5.2. Problemas relacionados con las medidas de CVRS ... 24
2.6, CONCIUSIONES . . . oo 25
3. Calidad del CUIdado . ... .o 25
Capitulo 2. Atencion a las personas condemencia . . ..., 27
1. Intervenciones no farmacoldgicas con personas con demencia . .............ovvvieirererinenennn. 29
1.1. Intervenciones centradas en el funcionamiento cognitivo ...............coi i, 29
1.2. Intervenciones dirigidas al abordaje afectivo ...............c.c i 31

1.3. Intervenciones que fomentan laCalidad de Vida ............... ... .. i i, 32

INDICE

ol



MODELO DE ATENCION A LAS PERSONAS CON ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

(2]

1.4. Intervenciones centradas en la modificacion de conducta que fomentan las Actividades

de Vida Diaria (AVD) .. ..o 32
2. Programas de intervencion con pacientes con enfermedad de Alzheimer validados en nuestro
entorn0 SOCIOCUITUNAl . . ... o 33
2.1. Estudio Longitudinal Donostia de enfermedad de Alzheimer (Yanguas, Buiza, Etxeberria,
Galdona, Gonzalez, Arriola 'y cols.,, 2008) ....... ...t 33
211 Metodologia .. .ovve e 33
2.1.2. Programa de intervenCION .. ... ...ttt 34
2.1.2.1. Base teorica y modelo de funcionamiento ....................oco 34
2.1.2.2. Programa de intervencion con envejecimiento normal (GDS 1-2) ................. 43
2.1.2.3. Programa de intervencion con enfermedad de Alzheimer leve-moderada
(GBS B-4) it 43
2.1.2.4. Programa de intervencion con enfermedad de Alzheimer moderada-grave
() 44
2.2. Programas basados en las actividades del Método Montessori . ............coovvviiiiianan.n, 44
2.2.1. Base tedrica y modelo de funcionamiento . ...............co i 45
2.2.2. Programa de INterVeNCION ... ... .t 46
2.2.3. Propuestas de sesiones de intervenCion ..........coooieie i 46
3. Propuesta de un modelo integral de intervencion en enfermedad de Alzheimer ..................... 51
Capitulo 3. Atencion al apoyo informal ............. ... . ... ... . .. 57
1. Red informal de apoyo en enfermedad de Alzheimer .......... ... .. ... . i i i 59
2. Impacto del cuidado en el cuidador informal ............ ... ... 59
3. Importancia de la evaluacion de 10 cuidadores ............cooo i 61
4. Recursos para cuidadores de enfermos con demencia ... 64
4.1. Intervenciones empiricamente validadas ................ 64
4.2, Oras INTEIVENCIONES . . ..o\ttt ettt et e 68
5. Propuesta de intervencion con cuidadores de enfermos condemencia ............................ 72
5.1. Programas de intervencion dirigidos al cuidador ............... ... . 72
5.1.1. Intervencion psicoterapéutica individual y familiar ..................... ... ... ... 73
5.1.2. Programa de intervencion psicoeducativo .............cooiriiiiiiiii 73
5.1.3. GrUP0 & @P0Y0 . . .o et 73
5.1.4. Apoyo telefOniCO .. ... o 73
5.2. Programas de FeSPIT0 .. ...ttt 73
5.3.0tras ayudas Yy @CTUACIONES . . . .. .o\ttt ettt et e 73
Capitulo 4. Las caracteristicas que han de reunir los diversos recursos del sistema . . . .. 75
Parte I. Recursos generales para la poblacion dependiente incluidas personas
CON ABMEBNCIA . . v ottt et et e e e 77
L INtrOUCCION . . o 77
2. RECUISOS SOCIAIES . . . .ottt et e e e 78

2.1. Servicios de Ayuda a DOMICIIO ..o 78



211 DefiniCion de 10S SAD ...ttt

2.1.2. ODJEtiVOS 8 10S SAD ...ttt

2.2. TRIBASISTENCIA ...ttt e

2.3.L8S QYUAAS TECNICAS .. ...ttt

2.3.1. Tecnologia del mercado general con disefio para todos ................ccovvviiiinn,

2.3.2. Entornos adaptables . ... ...

2.3.3. Tecnologia de apoyo o tecnologia de la rehabilitacion ....................................

2.3 FULUIO o

2.34.1. Telemedicinay e-Salud ........ ...

2.3.4.2. Sistemas cognitivos / Sistemas dindmicos / Sistemas para la toma de decisiones ..

2.34.3. Inteligencia ambiental ......... ...

2.3.4.4. Interfaces de usuario multimodales ................c i

2.3.4.5. Robotica asistiva y MecatrOniCa . . .........ovvrer e

2.34.6. Sistemas embebidos enred ...

2.3.4.7. Plataformas de COmMUNICACION ... ...ttt

2.3.4.8. Tecnologias de soporte al aprendizaje . ..........oooiiiiiii

2.3.4.9. Tecnologias para la conectividad en redes domésticas ...................covvenn.

2.4. Servicios intermedios y de respiro familiar (estancias temporales y centros de dia) .............

2.5. Estancias de dia en centros gerontolOgiCos . .. ......vvv i
2.6. Las estancias temporales en residencias u otros alojamientos ................. ...,

2.7. Los centros de dia para personas mayores dependientes ............... e

2.7.0. ODJBtIVOS . . ot

2.7.2. Modalidades asistenciales . ........... ..o

2.7.3. Programas de intervenCion . . ... .. ..ot

2.8. Sistemas alternativos de alojamiento ........... ... ... i

2.8.1. Los alojamientos heterofamiliares o servicios de acogimiento familiar.....................

2.8.2. Modelos de alojamientos alternativos a las residencias ...................cccoooiiiiiiiinn,

2.8.2.1. Los apartamentos/viviendas individuales o bipersonales con servicios de apoyo
y las viviendas tuteladas .......... ...

2.8.2.2. Las Unidades de CONVIVENCIA ... .....vvitei e

2.9, RESIUBNCIAS . . .ot
2.9.1. ConceptualizaCion . . ... ...
2.9.2. Los objetivos de la atencion .......... ... i
2.9.3. Modalidades asistenciales y programas de atencion ...
2,00, RESUM N
- RECUISOS SANITAIIOS . . . oo e
3.1. Introduccidn: la atencion sanitaria a la dependencia ...
3.2, ALENCION PHIMANIA . ..ot e e
3.2.1. Programa de actividades de prevencion y promocion de la salud (PAPPS) .................

INDICE

~



MODELO DE ATENCION A LAS PERSONAS CON ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

(o]

3.2.2. Programa del @nCian0 .. ........oirii 96

3.2.3. Programas de atencion domiciliaria ..............oooriiiiii 96

3.2.4. Equipos de Soporte de Atencion Domiciliaria (ESAD y PADE) y Unidades de Cuidados
PAlIALIVOS . . e 97
3.3. Los hospitales generales de agudos . ...t 97
3.4. Los hospitales y unidades de media estancia 'y convalecencia .................ooovviiiiiiinn., 98
3.5. Los hospitales y unidades de larga eStanCia .............coovviiiieeiii 98
3.6. La hospitalizacion domiciliaria .............co i 98
37 HOspItal de Dia . . ... 99
38, CeNEIOS A8 DIa ..o vttt e 99
3.9. Atencidn especializada y residencias asistidas . ... 99
Parte Il. Recursos especificos para personas con demencia y sus familias ............ 100
1o INTrOTUCCION . . o e e 100
2. Componentes del sistema que deben intervenir en el proceso de atencion a las demencias .......... 101
2.1 ALENCION PRIMAIIA . ..ottt e e e 101
2.1.1 Definicion y CoNtenidO .......cooiiiii 101
2.1.2. Objetivos ESPECITICOS ... ... o 102
2121 PreveNCION ... 102
2.1.2.2. Asistencial (DIagnOStiCO) ........vveei e 102
2.1.2.3. Asistencial (Tratamiento) .. .......oovri i 102
2.1.2.4. ASIStENCIal (OTr0S) .. .oovi et 102
2.1.25.InfOrmaCiON ... o 103
2.1.2.6. Atencion al cuidadory alafamilia ..................... i 103
2.1.2.7. Seguimiento del paciente y su familia .......................ooo 103

2.1.2.8. De calidad, integracion y participacion en el resto de niveles y programas

el CIFCUITO .. 103
2.1.2.9. Formacion y educacion Sanitaria ..............coovviiiiiiiiii 103
2.1.3. Perfil de 10S USUAIOS ...\ ettt 103
2.1.4. Modalidades de atenCiOn ............oouiirii et 103
2. LD, SBIVICIOS o\ttt 103
3. Unidades de demencia (unidades multidisciplinarias de diagnostico) ....................cooovinat. 104
3.1 Definicion y CONTENIAO . ... ..ot 104
3.2. Composicion de los equipos de la Unidad de Demencias de referencia ......................... 105
3.3. ObjJetiVOS €SPECITICOS . . .\ ot 105
3.3.1. Objetivos asistenciales (diagnOstico) . ..........c.ovriir i 105
3.3.2. Objetivos asistenciales (tratamiento) .............oviiiii 105
3.3.3. Objetivos asistenciales (SEQUIMIENTO) . ... .. v vttt 106
3.3.4. Objetivos asistenciales (familia-comunidad) ................c i 106

3.3.5. OBJEtiVOS JOCENTES ...t 106



3.3.6. Objetivos de INVESTIGACION ... ... o v 106

3.3.7. ObJetivos e GeStION ... ..o 106

3.3.8. Metodologia de trabajo . ... .......ooii i 107

34 Perfil de 10S USUAIIOS . ...ttt ettt e 107
3.5. Modalidades de atenCiOn . .........c.oiiiiit e 108
BB, SBIVICIOS .\ttt et 108

4. Hospitales de diay centros de dia . ...t 108
4.1, Definicion Y CONTENIAOS ...\ . ettt et e 108
4.2, ODJetiVOS €SPECITICOS ...ttt 108
A2, Trat@mienNti .. ...ttt 108

4.2.2. Formacion y coordinaCion ...........ccoveireit e 109

423 Apoyoalafamilia ... ... o 109

424 Apoyo a la comunidad ........... 109

425, INVESTIGACION . ...\t 109

4.3 Perfil de 10S USUAIIOS .. ..ottt ettt 109
4.4. Modalidades de atenCiOn ... ... .o 109
A5, SBIVICIOS ettt 109

5. Atencion domiCiliaria . . ... ..o 110
5.1. Definicion y CONTENIAO ... ..ot e 110
52, O BEIVOS o\ttt m
5.3, Perfil de 10S USUAIOS .. ..ottt e e 12
5.4, SEIVICIOS @ OfBrtar ... . 13
5.5. Nivel de atencion (Trigueros y Mondragon, 2002) . ........ooiiiiiiii e 13

B. RESIHBNCIAS . . .o 114
6.1. DefiniCiON Y CONTENIAD ... ... o 14
B.2. ODJBTIVOS .. 15
6.2.1. Con los usuarios y sus familias . ..........ooov i 15

6.2.2. Con 10S Profesionales . . .......coooiir et 15

6.2.3. Metodologia de trabajo ........coovv i 116

6.3, Perfil de 10S USUAIIOS .. ...\ttt 116
B.4. SEIVICIOS @ OFBITAr ...\ o e 16
Capitulo 5. Recursos humanos . ... . i e 117
1 ELrabajo €N @gUIPO ... 119
1.1 QuéE S UN eqUIP0 dE TrabajO .....ooiit 119
1.2. Factor clave del trabajo en equipo: la participaCion .............ccooviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieaaan, 120

2. ¢Cuadles son las ventajas de trabajar en equUIPO? . .........ci ittt 121
3. Competencias de los integrantes del equipo interdisciplinar ....................cooo i, 122
3.1. Definicion y propuesta de competencias basicas ..............cccvviiiiiiii 122

3.2. Perfiles profesionales y COMPELENCIAS . .. .. ..ot 125

INDICE

©



=
o

MODELO DE ATENCION A LAS PERSONAS CON ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

4. Competencias y avales de formacion de los integrantes del equipo interdisciplinar ................ 126

AL MBAICOS ot 126
4.2, PSICOIOGOS .ttt 127
4.3. Terapeutas OCUPACIONAIES . . .. ... e 127
4.4, Trabajador SOCIAl .. ... 127
A D, BN O M I .. 128
4.6, Auxiliar de CHiNICa ... .o 128
Capitulo 6. Propuesta de modelo de atencion en el contexto del sistema para
la autonomia y atencién a ladependencia . .................. ... ..... 129
L INErOUCCION e 131
2. DESHINALAIIOS . ..ttt 133
3. Objetivos de la atenCiOn .. ... 133
4. Principios sustentadores de la iNtervenCiON . ... ... 134
Capitulo 7. Bibliografia ......... ... 137



PRESENTACION

La Ley 39/2006 de 14 de diciembre de Promocién de la Autonomia Personal y Atencidon a las Personas en Situacion
de Dependencia establece en sus articulos 1.1.; 4.1; y 4.2. un nuevo derecho subjetivo en nuestro ordenamiento
juridico. Por primera vez en el &mbito de los servicios sociales se regula y garantiza, mediante el acceso a un caté-
logo de servicios y prestaciones, la atencion a las personas en situacion de dependencia y para ello se crea el
Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia (SAAD).

Las personas en situacion de dependencia constituyen un grupo de poblacion heterogéneo, que comprende distin-
tas problematicas. Bajo esta denominacion genérica se engloba a colectivos con diferentes etiologias y necesida-
des de atencion. Como, por ejemplo, las personas con enfermedad de Alzheimer y otras demencias; con enferme-
dad mental grave; con enfermedad de Parkinson; con enfermedades raras o las personas con dafio cerebral.

En concreto, el colectivo de personas con enfermedad de Alzheimer comprende a aquellas con una alteracion
adquirida y persistente en, al menos, dos de las siguientes esferas: memoria, lenguaje, funcion visoespacial, fun-
ciones ejecutivas, conducta (no explicable por déficit cognoscitivo); con una intensidad suficiente como para inter-
ferir con las actividades habituales del sujeto y en ausencia de alteracion del nivel de conciencia.

El SAAD contempla cinco clases de servicios para las personas en situacion de dependencia (prevencion y promo-
cion de la autonomia personal, teleasistencia, ayuda a domicilio, centros de dia y de noche y atencién residencial)
y tres prestaciones (prestacion econdémica vinculada al servicio, prestacion econdmica para cuidados en el entorno
familiar y prestacion econdmica de asistencia personal). Ademas, se establecen ayudas econdmicas para facilitar
la autonomia personal y existe un tratamiento especifico para los menores de tres afios.

El Instituto de Mayores y Servicios Sociales con este documento, orientado al colectivo de personas con enferme-
dad de Alzheimer, prosigue la publicacion de una serie de informes técnicos dedicados al estudio y difusion de
modelos de atencion especificos orientados a cada una de las problematicas que atiende el SAAD. Por sus caracte-
risticas, la atencion a las personas con enfermedad de Alzheimer requiere un modelo de enfoque sociosanitario
integral, como se explica y desarrolla en el presente documento.

Estos documentos responden a un esquema comun de contenidos: detallan los principios del modelo de atencion
y su relacion con el SAAD; describen al colectivo y su problematica; analizan las caracteristicas que han de reunir
los recursos (entre ellos los humanos) del sistema y consideran la coordinacion con otros sistemas, especialmente
el sanitario, en este caso cuestion esencial.

Es importante sefalar, en este contexto, que los Centros de Referencia Estatales, entre ellos el Centro de Referencia
Estatal para Atencion Sociosanitaria a Personas con Alzheimer y otras Demencias que se construye en la actuali-
dad en la ciudad de Salamanca, se encuadran en el Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia y for-
man parte de la Red de Centros y Servicios Publicos que dan respuesta a las necesidades de las personas en situa-
cion de dependencia y de sus familiares cuidadores.

Su mision general consiste en promover en todos los territorios del Estado la calidad y eficacia de los servicios y
prestaciones del Sistema. Esta normalizacion contribuye a la equidad interterritorial y a la mejora de la cohesion
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social al impulsar que las personas en situacion de dependencia y sus familias reciban unos servicios en condicio-
nes de igualdad efectiva en todos los territorios del Estado.

La mision concreta del  Centro de Referencia Estatal para Atencion Sociosanitaria a Personas con Alzheimer y otras
Demencias consistira en promover en todos los territorios del Estado la mejor atencion a estas personas enfermas
y sus familias.

Este Centro serd un recurso especializado en la investigacion, andlisis, evaluacion y conocimiento de las mejores
férmulas para la atencidn sociosanitaria de los afectados. Potenciara una adecuada atencion sociosanitaria, a tra-
vés de acciones intersectoriales y de la colaboracion institucional y evaluacién de nuevos protocolos o métodos de
atencion.

De la misma manera actuara como un medio de enlace, foro de encuentro y colaboracion con el conjunto de orga-
nismos y entidades que dirigen y prestan su atencion a las personas con esta enfermedad.

Contara, como principales servicios de atencion directa, con una Escuela de cuidadores, programas especificos para
la mejor informacién y formacion de las personas cuidadoras, programas de respiro familiar y actividades de cola-
boracidon con las ONG del sector. Este tipo de documentos constituyen un material de indudable valor para desarro-
llar su mision.

Un trabajo de estas caracteristicas, para poder ser desarrollado e implantado, debe partir y ser consensuado por las
partes interesadas y especializadas en la atencion a cada colectivo especifico. Por esta razon, este informe ha sido
redactado por un grupo de trabajo coordinado por el Instituto Gerontolégico Matia (INGEMA) y recoge las aporta-
ciones de diferentes y cualificados especialistas que trabajan en diversas instituciones como: Universidad Rey Juan
Carlos, el Instituto de Salud Carlos I, la Unidad de Demencias del Hospital Virgen de la Arrixaca de Murcia, la
Fundacion Reina Sofia y Fundacion AlzheiMur.

Con este informe, creemos, se facilita a las Administraciones Publicas y la comunidad de profesionales y agentes
del sector, especialmente el tejido asociativo, que intervienen en el disefio de politicas y la prestacion de servicios a
las personas con enfermedad de Alzheimer un instrumento importante para alcanzar modelos de atencion norma-
lizados en el conjunto del Estado.



INTRODUCCION

El presente trabajo se enmarca dentro de una serie de documentos tecnicos que el IMSERSO ha encargado a diver-
sos grupos de profesionales relacionados con la llamada “Ley de la Dependencia”, que en realidad también lo es de
la Autonomia Personal.

Este estudio sobre un modelo de atencién a personas con la enfermedad de Alzheimer, recoge las aportaciones de
diferentes y cualificados especialistas de diversas instituciones como: Fundacion INGEMA, la Universidad Rey Juan
Carlos, el Instituto de Salud Carlos Ill, La Unidad de Demencias del Hospital Virgen de la Arrixaca de Murcia, la
Fundacion Reina Sofia y Alzheimur.

En el mismo, se van desgranando tanto aspectos generales de la atencion a la enfermedad de Alzheimer y otras
demencias, como especificos, proponiendose un modelo de atencién concreto para la atencion a las personas con
demencia y sus cuidadores dentro del marco de la citada ley.

Quisieramos citar dos aportaciones que entedemos cruciales relacionadas con el modelo: las bases y su desarrollo
especifico. Ambos dos creemos son las cuestiones mas relevantes de este trabajo y a las que le pedimos que el lec-
tor preste especial atencion.

Por ultimo agradecer al IMSERSO el presente encargo (especialmente a José Maria Garcia'y a Balbino Pardavila por
su ayuda y colaboracion) y esperar que al lector le sea, el mismo, de utilidad.
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1. INTRODUCCION
1.1. Deterioro cognitivo: definicion, criterios y nomenclaturas

Existe una gran variedad de definiciones, nomenclaturas y criterios de inclusion/exclusion para los trastornos cog-
nitivos y la demencia. Esta variedad aumenta si cabe cuando introducimos la variable “grado de ese deterioro”, y el
momento en que éste deja de ser “normal” en el envejecimiento y pasa a ser patoldgico.

Por otra parte, y debido a la multiplicidad de enfoques y criterios existentes, a menudo resulta dificil comparar diag-
nosticos, resultados de investigaciones... ya que, sujetos que en un estudio determinado pueden estar incluidos en
una categoria, en otro estudio que use otros criterios podrian haber estado en otra categoria, como ha ocurrido a
menudo en estudios sobre demencia. Esto crea problemas a la hora de interpretar resultados, pero también a la hora
de disefiar investigaciones e intervenciones.

1.2. Criterios diagnosticos sindrémicos de demencia

Las diferentes sociedades cientificas han creado sus propios criterios diagnosticos, que aunque mantienen unos
puntos en comdn, no siempre coinciden. Como consecuencia, se crea una gran confusion conceptual y terminold-
gica que no ayuda en el avance del conocimiento sobre el tema. Dando una definicion global e integradora, en la
que coinciden la mayoria de los autores, la demencia se define (Villareal y Morris, 1998) como un sindrome clinico
caracterizado por déficits cognitivos multiples que ocurren en un paciente alerta, y que son suficientes como para
interferir con las actividades diarias del sujeto y en su calidad de vida. Estos déficits representan un declive respec-
to al funcionamiento previo del sujeto, y se deben distinguir del delirium, del retraso mental y del deterioro cogni-
tivo focal como podria ser una amnesia o0 una afasia.

Como se ha comentado anteriormente, existen diferentes criterios diagndsticos para incluir o excluir a un pacien-
te en una categoria como es la demencia. Sin entrar en los criterios que nos servirian para hacer un diagndéstico
diferencial entre diferentes tipos de sindromes demenciales, encontramos que los criterios diagnésticos mas utili-
zados son los del DSM-IV (American Psychiatric Association, 1994) y los del CIE-10 (OMS, 1993). Los primeros estan
mas orientados al diagnostico clinico y los segundos al estudio epidemioldgico (Garcia y Olazaran, 2000).

1.2.1. Criterios diagndsticos de demencia del DSM-IV
1. Desarrollo de déficit cognoscitivos multiples que se manifiestan por:

- Alteracion de la memoria (alteracion de la capacidad de aprender nueva informacion o recordar informacion
previamente aprendida).

- Una 6 mas de las siguientes alteraciones cognoscitivas:

» Afasia

Apraxia

Agnosia

Alteracion de la funcion ejecutiva (capacidad para el pensamiento abstracto y para planificar, iniciar,
secuenciar, monitorizar y detener un comportamiento complejo).

2. Los defectos cognoscitivos de los anteriores criterios han de ser lo suficientemente graves como para provocar
un deterioro significativo de la actividad social o laboral.

3. Estos items representan un déficit respecto a un nivel previo.
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1.2.2. Criterios diagndsticos de demencia de la CIE-10

1. Deterioro de memoria:
- Alteracion de la capacidad de registrar, almacenar y recuperar informacion nueva.
- Pérdida de contenidos mnésicos relativos a la familia o al pasado.

2. Deterioro del pensamiento y del razonamiento.

Reduccion del flujo de ideas.

Deterioro en el proceso de almacenar informacion:
- Dificultad para prestar atencion a mas de un estimulo a la vez.
- Dificultad para cambiar el foco de atencion.

Interferencia en la actividad cotidiana.

Conciencia clara. Posibilidad de la superposicion delirio/demencia.

Sintomas presentes al menos durante seis meses.

Existen, no obstante, algunas notas comunes de las dos definiciones de demencia (DSM-IV y CIE-10) (Garcia y cols.,
2000):

Implica una pérdida de capacidades cognitivas respecto al nivel premdrbido.

Existe un deterioro en la memoria.

Coexisten otros déficits en funciones superiores.

Es de intensidad suficiente como para interferir en el funcionamiento habitual de la persona.
1.2.3. Propuesta de definicion de demencia del Grupo de Estudio de Neurologia de la Conducta
y Demencias (GENCD) de la Sociedad Espafiola De Neurologia (SEN)

Segun este grupo de trabajo, “existe una tendencia mas o menos consciente a utilizar la enfermedad de Alzheimer
como paradigma de las demencias y referir todas las demas a ella; de ahi la insistencia de la pérdida de memoria
como sintoma imprescindible para el diagnostico. En nuestra opinion, el deterioro de memoria deberia tener el
mismo peso diagndstico que el déficit en cualquiera de las otras funciones superiores, incluyendo alteraciones emo-
cionales, del comportamiento y de la personalidad” (GENCD, 2000).

Por todo ello, el GENCD hace una propuesta de definicion de demencia més amplia, que incluye:
- Una alteracion adquirida y persistente en al menos dos de las siguientes esferas:
e Memoria.

e Lenguaje.

Funcion visoespacial.

Funciones ejecutivas.

Conducta (no explicable por déficit cognoscitivo).
- Con una intensidad suficiente como para interferir con las actividades habituales del sujeto.

- En ausencia de alteracion del nivel de conciencia.



- Se aconseja:
« Verificar el deterioro cognitivo mediante un informador fiable.

» Sustentar el diagndstico de demencia en una evaluacion neuropsicoldgica longitudinal, realizada median-
te tests estandarizados para la edad y nivel educativo.

La vision del diagnostico de demencia que se toma en esta investigacion esta mas cercana a la del Grupo de la SEN,
cuya definicién se cree la mas adecuada debido a que no se centra en el deterioro de la memoria ni incluye éste
como criterio diagndstico indispensable, lo que podria dejar fuera otro tipo de demencias que no sean la
Enfermedad de Alzheimer, como podrian ser las vasculares o frontotemporales, por ejemplo. Ademas, la verificacion
de la informacion por un informador y la necesidad de realizar una valoracion neuropsicolégica longitudinal, son
dos aspectos importantes que diferencian estos criterios de los anteriores (DSM-IV y CIE-10), dandoles a nuestro
parecer un mayor grado de probabilidad de certeza en el diagnostico y ayudando por lo tanto al disefio de un plan
global de intervencion para la persona afectada y para su entorno socio-familiar.

1.3. Epidemiologia

La enfermedad de Alzheimer es la mas frecuente e importante enfermedad degenerativa del cerebro. Aunque la
enfermedad ha sido descrita en cada periodo de la vida adulta, la prevalencia es notoria en la séptima década o
posteriormente.

Una forma util de calcular la prevalencia aproximada consiste en considerar que la prevalencia de la demencia se
duplica cada 5 afios a partir de los 60 afios de edad: 1% a los 60 afios, 2% a los 65; 4% a los 70; 8% a los 75 afios;
16% a los 80 y 32% a los 85 (White, Cartwright, Cornoni-Huntley y Brock, 1986). Otro tanto, aproximadamente,
sucederia con la incidencia: 0.6% entre 65 y 69 afios de edad, 1% a los 70-74 afios, 2% de 75 a 79, 3.3% de 80 a
84y 8.4% en poblacion con 85 0 mas (Hebert y cols., 1995). Alrededor de 60% (rango: 40%-80%) de todos los casos
de demencia son producidos por la enfermedad de Alzheimer (EA). Ademas, existen formas “mixtas” con otras pato-
logias (demencia vascular, demencia con cuerpos de Lewy, etc), por lo que la EA puede llegar a estar presente desde
una perspectiva neuropatolégica hasta en 90% de todos los cerebros de pacientes con demencia.

En nuestro pais, teniendo en cuenta los resultados de estudios “puerta a puerta”, se ha encontrado una prevalencia
variable de EA, con una media de aproximadamente 5.5% en sujetos de 65 afios 0 méas (Del Barrio, De Pedro Cuesta,
Boix, Acosta, Bergareche, Bermejo-Pareja y cols., 2005). Aplicando esta cifra y teniendo en cuenta la composicion
etaria de la poblacion espafiola, se calculé que en 2004 debia haber 350.000 a 400.000 casos de EA en Espafia.

El coste econdémico de la demencia en Espafia se debe aproximar a los 6.000 millones de euros anuales (valor en
2004, homogeneizado en poder adquisitivo con los otros paises de la Unidn Europea) (Andlin-Sobocki, Jonsson,
Wittchen y Olesen, 2005), aunque estudios realizados en nuestro pais aproximarian esas cifras tan sélo para EA
(Boada, Pefia-Casanova, Bermejo, Guillen, Hart, Espinosa, y cols., 1999)

Las previsiones, si no se modifica la situacion actual, es que para el afio 2030 puede aumentar la cifra de pacientes
con demencia y con EA hasta en un 75% (Mount y Downton, 2006) mientras la poblacion activa para hacer frente
a ese reto decaera drasticamente (Wancata, Musalek, Alexandrowicz y Krautgartner, 2003).

Una de las esperanzas para modificar el estado actual de las cosas es la prevencion. Actualmente se han identifi-
cado una serie de posibles factores de riesgo potencialmente tratables como la hipertension, cardiopatia, diabetes,
hipercolesterolemia, hiperhomocisteinemia, traumatismos craneales, escasa actividad intelectual y fisica, bajo nivel
educativo, escasa interaccion social y actividades de ocio (Scalco y Van Reekum 2006). Las intervenciones tempra-
nas sobre estos factores podrian suponer una considerable reduccion de la prevalencia (Borenstein, Copenhaver y
Mortimer, 2006).
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1.4. Clinica de la EA

La EA se caracteriza por un inicio habitualmente insidioso y una evolucién progresiva a lo largo de los afios. El sin-
toma principal es la pérdida gradual de la memoria y, con ello, de la capacidad de hacer nuevos aprendizajes. No
obstante, la forma de presentacion puede ser variada, como disminucion de la capacidad para razonar, desorienta-
cion espacial, dificultades con el lenguaje, alteraciones de conducta o problemas para realizar tareas complejas
habituales (por ejemplo, manejar las finanzas o preparar comidas).

A los trastornos de memoria se van afiadiendo otras deficiencias que afectan a las diferentes modalidades del len-
guaje (afasia, en sentido amplio), la capacidad para realizar operaciones aritméticas (acalculia), la orientacion
visuoespacial, la realizacion de maniobras aprendidas para manejar objetos y otras actividades (apraxia) y el reco-
nocimiento de situaciones, objetos o personas (agnosia). Ademas, se afiaden alteraciones de la conducta (conduc-
ta inapropiada), otras alteraciones psicopatologicas (ansiedad, apatia, agitacion, bulimia, etc.) y trastornos del suefio
(inversion del ritmo del suefio).

Desde el punto de vista de la exploracion neuroldgica, en casos avanzados se pueden obtener signos “de liberacion
frontal” (glabelar, hociqueo, palmomentoniano) y hacerse evidentes alteraciones de la marcha (a pasos cortos, ines-
table) y signos parkinsonianos (acinesia y rigidez). Finalmente, se pierde la capacidad para caminar e, incluso, para
mantenerse en pie.

El paciente con EA padece, como consecuencia de los trastornos mencionados, una discapacidad progresiva. En
fases avanzadas, es totalmente dependiente de otras personas hasta para las tareas mas basicas de la vida diaria,
como alimentarse y mantener la higiene.

La duracion de la EA, desde el diagnostico de probable EA, viene a ser de 4 a 6 afios (Larson, Shaden, Wang,
McCormick, Bowen, Teri y cols., 2004), aunque el rango es muy amplio (2-15 afos).

Para el diagnostico se utilizan varios criterios clinicos. Los criterios DSM-IV requieren un deterioro de la memoria
acompariado de al menos otra area afecta resultante en afasia, apraxia, agnosia o sindrome disejecutivo. El dete-
rioro debe ser gradual, progresivo y de suficiente intensidad como para interferir con los niveles habituales de fun-
cion social u ocupacional (American Psychiatric Association, 1994).

Los criterios del National Institute of Neurologic and Communicative Disorders and Stroke and the Alzheimer
Disease and Related Disorders Association (NINCDS-ADRDA) aportan unas categorias de certidumbre diagndstica
(definida, probable, posible) (McKhann, Drachman, Folstein, Katzman, Price y Stodlan, 1984) y han sido recomenda-
dos en las Guias de la American Academy of Neurology para el diagndéstico de EA (Knopman, Dekosky, Cummings,
Chui, Corey-Bloom, Relkin y cols., 2001).

1.5. Diagnostico diferencial de la EA

Desde hace unos afios se viene prestando atencion al “Deterioro cognitivo leve”, un estado de pérdida de memoria
u otras funciones intermedio entre la normalidad y la demencia. El interés de este concepto es, fundamentalmente,
que tiene una prevalencia relativamente alta (3-19% en mayores de 65 afios), que mas de la mitad de los casos evo-
lucionaran a demencia en un plazo de 5 afios (11-33% en 2 afios) (Gauthier, Reisberg, Zandig, Petersen, Ritchie,
Broich y cols., 2006), y que ofrece una oportunidad para intervenciones que detengan o retrasen la progresion de
la EA (Gauthier y cols., 2006; Rosenberg, Johnston y Lyketsos, 2006). Entre las modalidades reconocidas de Deterioro
cognitivo leve, el subtipo amnésico es el que mas posibilidades tiene de progresar a EA (10-15% por afio). Se carac-
teriza por: queja de pérdida de memoria, preferiblemente ratificada por un informador; funcién mnésica anormal
en comparacion a controles con edad y nivel educativo similar; funcion cognitiva global normal; no repercusion
funcional (0 minima) para llevar a cabo actividades de la vida diaria; no cumple criterios (NINCDS-ADRDA) de
demencia (Grundman, Petersen, Ferris, Thomas, Aben, Bennett y cols., 2004).

Deben excluirse estados diferentes a demencia, como delirium y depresion, asi como alteraciones mentales relacio-
nadas con consumo de alcohol, drogas o farmacos (teniendo en cuenta, fundamentalmente, polifarmacia en ancia-
nos). Algunas enfermedades pueden simular EA y son curables (menos del 1%) o tratables (8-10%), como depre-



sién, hipotiroidismo, déficit de vitamina B12, vasculitis cerebral, neurosifilis, SIDA y enfermedad cerebrovascular
(Clarfield, 2003).

Otras enfermedades neurodegenerativas pueden simular EA, como la degeneracion frontotemporal y la demencia
con cuerpos de Lewy. Otras entidades nosoldgicas con las que puede ser necesario establecer diagnostico diferen-
cial son algunas modalidades de demencia vascular, la hidrocefalia a presién normal, la enfermedad de Creutzfeldt-
Jakob y la encefalitis limbica.

1.6. Tratamiento y prondstico

El manejo de la EA es complejo y requiere un abordaje multidisciplinar (que involucra a médicos, enfermeros, tra-
bajadores sociales, psicologos, representantes legales) e individualizado. Ademas, incluye la actuacion de grupos de
apoyo, programas educativos y ayuda social institucional.

Las guias de la American Academy of Neurology (Doody, Stevens, Beck, Dubinsky, Kaye, Gwyther, Itohs, Thal,
Whitehouse, Dekosky y Cummings, 2001) enfatizan el papel de las terapias no farmacoldgicas que pueden neutra-
lizar o minimizar problemas de suefio y comportamiento, disminuyendo asi la necesidad de medicamentos. La asis-
tencia domiciliaria por médicos, enfermeros y terapeutas ocupacionales puede mejorar considerablemente las con-
diciones de cuidado del paciente, su seguridad y la carga del cuidador.

Con respecto a tratamientos medicos especificos, actualmente se utilizan tres inhibidores de la acetilcolinesterasa
(donepezilo, galantamina y rivastigmina) para tratamiento de la EA leve a moderada y un antagonista del receptor
NMDA para aplicacion en EA moderada a grave. En conjunto, su eficacia es similar y consiste fundamentalmente
en mantener algunos aspectos cognitivos en una situacion equivalente a 6 — 9 meses menos de progresion que Si
no estuvieran tratados. También producen cierta mejoria en aspectos funcionales y conductuales. En conjunto, se
estima que la utilizacién adecuada de estos medicamentos puede resultar satisfactoria desde el punto de vista de
los andlisis coste-beneficio (Loveman, Green, Kirby, Takeda, Picot, Payne y cols., 2006; National Institute for Health
and Clinical Excellence, 2006; Takeda, Loveman, Clegg, Kirby, Picot, Payne y cols., 2006; Bullock, 2006). Existe una
investigacion muy activa sobre nuevos medicamentos para neuroproteccion, inhibicion de la formacién y elimina-
cion de beta-amiloide, modulacion de las enzimas que intervienen en la hiperfosforilacion de tau y tratamientos
preventivos de la enfermedad. Sin embargo, ninguna de estas vias ha conseguido todavia situar un farmaco eficaz
y aceptado para este uso en la clinica practica (Jedrziewski, Lee y Trojanowski, 2005; Jelic, Kivipelto y Winblad 2006).

Una amplia variedad de tratamientos son frecuentemente aplicados a pacientes con EA para control de manifesta-
ciones no cognitivas y complicaciones (por ejemplo, antidepresivos, antipsicdticos).

Como ya se menciono, la duracion de la enfermedad es variable, alrededor de 4-6 afos desde el diagndstico (10).
La expectacion de vida se encuentra considerablemente disminuida (40%) (Ganguli, Dodge, Shen, Pandav y DeKosky,
2005), constituyendo la EA y otras demencias un fuerte predictor de mortalidad en ancianos, con mayor relevancia
que las enfermedades cardiovasculares, la diabetes o la enfermedad de Parkinson (Tschanz, Corcoran, Skoog,
Khachatarian, Herrick, Hayden y cols., 2004).

2. CALIDAD DE VIDA Y CALIDAD DE CUIDADO EN ENFERMEDAD DE
ALZHEIMER: INTRODUCCION

La EA es cronica, discapacitante y progresiva. Ademas, en la actualidad, es incurable. Estas caracteristicas la con-
vierten en un modelo de enfermedad en que un objetivo principal de la atencién sanitaria y del tratamiento es man-
tener o mejorar la calidad de vida del individuo enfermo. En estas situaciones y frente a la demanda creciente de
recursos y el aumento de los costes, el efecto de las intervenciones sobre la calidad de vida se ha convertido en un
resultado de primer orden para la toma de decisiones en materia de economia y politica sanitarias.

La valoracién de la calidad de vida de los pacientes tiene importancia intrinseca debido al tipo de informacion que
proporciona, a la complejidad de la propia enfermedad en su expresion y evolucion y a la dificultad de la evalua-
cion externa de aspectos intimos con alteraciones neuropsicoldgicas y deficiencias en la comunicacion.
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El estudio de la calidad de vida en la EA dista de ser un intrascendente ejercicio teorico. Por el contrario, ofrece una
informacion centrada en el paciente, generada por el propio individuo, sobre aspectos de su interés y no equivalen-
te a la obtenida con medidas clinicas, aunque en los pacientes con EA avanzada, la medicion de la calidad de vida
presenta considerables incertidumbres y dificultades que son, por si mismas, objetivo primario de investigacion.

La calidad del cuidado de los pacientes con EA es objeto de investigacion constante. La influencia de determinadas
estrategias y terapias en el bienestar del paciente es llamativa. Por tanto, la calidad del cuidado busca mantener al
paciente en la mejor situacion de salud y dignidad, con la mejor calidad de vida y de la forma mas eficiente posi-
ble. Estas acciones se inician con un diagndstico preciso y precoz, que permita un adecuado enfoque del problema
al paciente y sus allegados y se desarrollan a lo largo del curso evolutivo de la enfermedad, hasta su desenlace.

2.1. Calidad de vida

El término calidad de vida es de uso comun y tiene diversas connotaciones. En general se utiliza referido a aspec-
tos de bienestar y satisfaccion relacionados con estandares personales y sociales. Uno de los componentes primor-
diales de este concepto global es la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS), que se refiere a los aspectos de
la calidad de vida que dependen de o estan directamente relacionados con el estado de salud y, por tanto, es del
interés de los profesionales de la salud.

La CVRS es un atributo conceptual o abstracto, no directamente observable (un constructo). Como tal, puede ser
interpretado de formas diferentes, solo es mensurable de forma indirecta (a través de indicadores relacionados con
él) y carece de patron de referencia. De estas caracteristicas se derivan unas consideraciones basicas.

En primer lugar, se debe establecer el marco conceptual concreto al que nos referimos definiendo qué entendemos
por CVRS. Para ello utilizamos una modificacion de la definicion de Schipper (Schipper, Clinch y Olweny, 1996) y nos
referimos a CVRS como la percepcion y evaluacion, por el propio paciente, del impacto que la enfermedad y sus
consecuencias han supuesto en su vida (Martinez-Martin, 1998).

El nimero de indicadores potencialmente relacionados con CVRS es elevado. Sin embargo, para considerar a un indi-
cador como componente de una medida de CVRS debe estar directamente relacionado con la salud. Por tanto, se
tiende a incluir s6lo dominios centrados sobre el estado fisico, mental y social, acorde con la definicién de salud de
la OMS (World Health Organization, y cols., 1952) y susceptible de modificacion por intervenciones terapéuticas o
sanitarias (Schipper y cols., 1996; Guyatt, Feeny y Patrick, 1993; Fitzpatrick y Alonso, 1999; Alonso y Ferrer, 2001).

En consonancia con la definicion anterior, la valoracion de la CVRS es subjetiva, individual, multidimensional, auto-
controlada y variable en el tiempo.

Welsh (Welsh, 2001) ha destacado la transformacion del pensamiento médico al considerar la CVRS como un ele-
mento de interés en la investigacion y en la practica clinica. Existe, de hecho, un enfoque de la teoria cientifica que
propugna un nuevo modelo de evaluacion en medicina (superado el pensamiento lineal y el determinismo) que
incorpore conceptos ligados a la dindmica de sistemas complejos y la utilizacion de parametros que integren valo-
res humanos y sentimientos, respectivamente (Sweeney y Kernick, 2000). La necesidad de objetividad en las apre-
ciaciones ha hecho descuidar durante décadas todo lo que supone el mundo interior del individuo. Estas nuevas
corrientes aportaran cambios importantes en la evaluacion de los pacientes con enfermedades neurodegenerativas
y en la EA.

2.2. Demencia y Calidad de vida relacionada con la salud

La EA corresponde al patrén de aplicacion de medidas de CVRS (enfermedades cronicas discapacitantes o progre-
sivas, sin curacion). El interés tedrico de la medicion de la CVRS en la EA se transforma en interés practico por la
necesidad de conocer las caracteristicas del estado de salud en tan compleja situacion desde la perspectiva del



paciente. Es, precisamente en este punto, donde surgen importantes cuestiones que se pueden concretar en dos
aspectos globales: como afecta la demencia a la CVRS y como afecta a su evaluacion. La mayor parte del conoci-
miento sobre CVRS y demencia se ha adquirido en estudios sobre EA o con elevada proporcion de pacientes con EA,
por lo que esta exposicion utilizard informacion proveniente de ambas situaciones.

El impacto potencial de la demencia sobre la CVRS de los individuos es enorme llegando a ser considerada un esta-
do de salud peor que la muerte (Patrick, Starks, Cain, Unimann y Pearlman, 1994; Whitehouse, Orgogozo, Becker,
Gauthier, Patecorvo, Erzig, Keit y cols., 1997) definieron la calidad de vida como la integracion de la funcidn cogniti-
va, actividades de la vida diaria, interacciones sociales y bienestar psicologico. Por tanto, la pérdida de las habilida-
des mentales, de la capacidad funcional, de la independencia, de la identidad personal y del rol familiar y social deben
empeorar gravemente la calidad de vida de los afectados (Stewart, Sherbourne y Brod, 1996; Neumann, Kuntz, Leon,
Araki, Herman, Hsu y cols., 1999). En la EA se presentan, ademas, importantes trastornos mentales de indole emocio-
nal y psicética que alteran gravemente la CVRS del paciente (Whitehouse y cols., 1997; Stewart y cols., 1996; Lawton,
1997; Moretti, Torre, Antonello y Bava, 2002; Logsdon, Gibbons, McCurry y Teri, 2002).

En un estudio (Struttmann, Fabro, Romien, De Roquefeuil, Touchon, Dandekas y cols., 1999), se encontr6 que la
mayor parte de las diferencias en cuanto a CVRS entre pacientes con cancer y pacientes con demencia, indicaban
una situacion mas favorable en los pacientes con cancer.

Entre los determinantes de CVRS en la demencia se han sefialado los trastornos neuropsicolégicos, la discapacidad y la
gravedad de la demencia, aunque ésta actuaria de forma global sobre los demas factores (Stewart y cols., 1996; Ballard,
O'Brien, James, Mynt, Lana, Potkins, Reichelt, Lee, Swann y Fossey, 2001; Albert, Jacobs, Sano, Marder, Bell, Devanand y
cols., 2001; Andersen, Wittrup-Jensen, Lolk, Andersen y Kragh-Sorensen, 2004; Snow, Souchek, Sullivan, Ashton y Kunik,
2005). Ademas, puede existir una importante influencia de factores externos (entorno y alojamiento) y de factores rela-
cionados con el cuidador (empatia, afecto) (Albert, y cols., 2001). EI conocimiento de los determinantes de CVRS tiene
interés practico inmediato, porque intervenciones eficaces sobre esos factores pueden mejorar la CVRS aunque el esta-
do cognitivo permanezca inalterado, hecho que realza el interés de la relacion CVRS-calidad del cuidado.

Seria esperable una estrecha asociacion entre deterioro cognitivo y CVRS en términos cuantitativos: a mayor alte-
racion cognitiva, peor CVRS. Sin embargo, algunos estudios han demostrado que dicha asociacion oscila de mode-
rada a nulay frecuentemente no es lineal. Muchos pacientes con demencia refieren encontrarse “muy bien” o “hacer
todo bien” y en estudios longitudinales hasta 2 afios, casi 50% de los pacientes mantuvieron su nivel de CVRS
(Stewart y cols., 1996; Ballard, y cols., 2001; Albert, Del Castillo-Castaneda, Sano, Jacobs, Marder, Bell y cols., 1996;
Lyketsos, Gonzalez-Salvador, Chin, Baker, Black y Rabins, 2003; Thorgrimsen, Selwood, Spector, Royan, De Madariaga,
Woods y cols., 2003; Byrne-Davis, Bennett y Wilcock, 2006). Este hecho puede deberse a razones de orden filosofi-
co (el bienestar no requiere un estado cognitivo intacto), conceptual (el modelo estructural habitual de CVRS no es
apropiado en el contexto de la demencia), metodolégico (las medidas utilizadas no son validas) o interpretativo (la
autoevaluacion por los pacientes no es fiable).

2.3. Conceptualizacion de la CVRS en la demencia

El primer punto de interés en este apartado es la variabilidad. Factores como el nivel de gravedad y otras caracte-
risticas intrinsecas de la enfermedad pueden influir no sélo en aspectos cuantitativos, sino también en aspectos
cualitativos (p. €], los componentes de CVRS pueden ser diferentes de un estadio a otro de la enfermedad).

La comorbilidad y el entorno del paciente pueden también influenciar importantemente el estado de salud percibi-
do y las expectativas (Struttmann, y cols., 1999; Ankri, Beaufils, Novella, Morrone, Guillemin, Jolly y cols., 2003).

La evaluacion de la CVRS en EA no es equivalente a la valoracion en otras enfermedades. En EA 'y en la demencia, en
general, se han evaluado areas como el estado funcional, sintomas, estado emocional, suefio, y més rara vez dimen-
siones mas subjetivas como autoestima, satisfaccion, bienestar, etc. Este planteamiento se deriva de la necesidad de
incorporar aspectos objetivos, observables, a la valoracion debido a la pérdida de la capacidad de autoevaluacion en
fases avanzadas de la enfermedad, a pesar del reconocimiento de la subjetividad inherente al concepto CVRS.
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Segun el modelo propuesto por (Lawton, 1997; Lawton, VanHaitsma, Perkinson y Ruckdesche, 1999) se deben eva-
luar, ademas de la CVRS subjetiva, aspectos objetivos como calidad del uso del tiempo, interaccion social, estados
afectivos y conducta. Otros modelos proponen dominios con mayor prospeccion interna, como afectos, autoestima
o0 satisfaccion psicologica (Brod, Stewart, Sands y Walton, 1999; Ready, Ott, Grace y Fernandez, 2002; Smith,
Lamping, Banarjee, Harwood, Foley, Smith y cols., 2005). La inclusion del funcionamiento cognitivo como un aspec-
to de la CVRS es materia de debate (Mack y Whitehouse, 2001).

2.4. Medicion de la CVRS en pacientes con EA avanzada

Habitualmente, la CVRS se mide utilizando cuestionarios u otro tipo de instrumentos cumplimentados directamen-
te por el propio paciente, en consonancia con los atributos de subjetividad y autoevaluacion inherentes a la defini-
cion de CVRS.

Los pacientes con demencia pueden tener pérdida de memoria, dificultades en la comunicacion (verbal y escrita),
anosognosia, disminucion de la capacidad de abstraccion, juicio y raciocinio y del nivel de atencion, ademas de tras-
tornos emocionales y conductuales. Es facil intuir que la autoevaluacion de la CVRS puede no ser fiable, incluso
puede ser irrealizable, en estas circunstancias (Whitehouse y cols., 1997; Stewart y cols., 1996; Selai, 2001) aunque,
en general, se acepta que los pacientes en estadios iniciales de demencia son capaces de expresar percepciones y
expectativas y de establecer juicios validos acerca de su CVRS. También se asume que, a partir de cierto nivel de gra-
vedad de la demencia, pierden esa capacidad (por las deficiencias asociadas a demencia). Sin embargo, algunos
estudios demuestran que pacientes con deterioro moderado y grave son capaces de contestar algunos cuestiona-
rios de calidad de vida de manera consistente y fiable (Thorgrimsen y cols., 2003; Brod y cols., 1999; Ankri y cols.,
2003; Feinberg y Whitlatch, 2001; Novella, Jochum, Ankri, Morrone, Jolly 'y Blanchard, 2001).

2.5. Otros aspectos

2.5.1. Evaluacion de la CVRS del paciente por sustituto

Cuando la evaluacion de la CVRS por el propio individuo no es factible se acude a una valoracion sustitutiva, por
un familiar, allegado o cuidador que convive con el paciente, le conoce o le atiende frecuentemente. La fiabilidad
de este tipo de evaluacion no es uniforme y debe ser comprobada en cada circunstancia (Magaziner, Simonsick,
Kashner y Hebel, 1988; Nelson, Longstreth, Koepsell y van Belle, 1990; Rothman, Hedrick, Bulcroft, Hickman y
Rubenstein, 1991; Ostbye, Tyas, McDowell y Koval, 1997). Tipicamente, los cuidadores informales tienden a sobres-
timar la discapacidad y el deterioro de la CVRS de los pacientes, mientras que éstos tienden a infravalorar sus limi-
taciones (Thorgrimsen y cols., 2003; Rubenstein, Schairer, Wieland y Kane, 1984; Ball, Russell, Seymour, Primrose y
Garratt, 2001; McRae, Diem, Vo, O Brien y Seeberger, 2002), pero tampoco existe uniformidad en este hallazgo
(Todorov y Kirchner, 2000).

La depresion es un determinante comun de la CVRS (Lamberg, 1996). La depresion en el paciente influye deterio-
rando su CVRS y puede aumentar la diferencia con la valoracion por sustituto. Por ultimo, la carga y el estrés pro-
gresivos que acttan sobre el cuidador modifican su apreciacion del estado del paciente, con lo cual puede introdu-
cir importantes sesgos en su evaluacion (Stewart y cols., 1996; Neumann y cols., 1999; Snow y cols. 2005; Novella
y cols., 2001; Rothman y cols., 1991; Novella, Jochum, Ankri, Morrone, Jolly y Blanchard, 2001).

2.5.2. Problemas relacionados con las medidas de CVRS

Varios estudios han encontrado que diversos instrumentos genéricos de CVRS de uso comun en poblacion general
presentan problemas metodoldgicos, en sus atributos métricos, cuando son aplicados a pacientes con demencia
(Novella y cols., 2001; Silberfeld, Rueda, Krahn y Naglie, 2002; Bureau-Chalot, Novella, Jolly, Ankri, Guillemin y



Blanchard, 2002; Seymour, Ball, Russell, Primrose, Garratt, y Crawford, 2001). Por tanto, se han desarrollado varias
medidas especificas para evaluar CVRS en demencia con mayor validez que las genéricas (Smith y cols., 2005; Ready
y Ott, 2003). En general, los problemas a considerar con la utilizacion de instrumentos genéricos tienen que ver con
su capacidad para evaluar dimensiones de interés en los pacientes con demencia, de las cuales pueden carecer, y
con posibles defectos de validez de estos instrumentos en la poblacion con demencia, en general, y con EA en par-
ticular (Novella, Jochum y cols., 2001; Novella, Ankri y cols., 2001; Silberfeld y cols., 2002; Bureau-Chalot y cols.,
2002; Seymour y cols., 2001).

2.6. Conclusiones

« La medicion de la CVRS en la demencia complementa la evaluacion médica.

« Lamodificacion de factores determinantes y asociados puede mejorar la CVRS de los pacientes, atn sin cambios
en la situacion cognitiva.

e La medicion de la CVRS en la demencia supone un reto conceptual y metodolégico. Existe incertidumbre en
cuanto a los componentes del constructo, su estabilidad a lo largo de la evolucion y la validez de las medidas.

» Es necesario disponer de instrumentos validos y Utiles, con atributos bien conocidos, para medir la CVRS por los pro-
pios pacientes mientras sea posible, 0 a través de sustitutos cuando el paciente ya no pueda hacerlo por si mismo.

= El objetivo final es generar conocimiento para facilitar actuaciones capaces de aumentar o mantener el bienes-
tar, la independencia, la propia identidad y la libertad de eleccion de los pacientes con demencia.

3. CALIDAD DEL CUIDADO

El nimero de personas mayores con enfermedades cronicas es creciente y supone un reto para los sistemas de salud
y organizaciones sociales de prestacion de servicios y ayudas. En este sentido, las enfermedades demenciantes,
como la EA y enfermedades relacionadas, suponen un desafio importante, debido a los fuertes componentes socia-
les, conductuales y de consumo de recursos que condicionan su debida atencion.

Obviamente, los médicos y otros profesionales del Sistema Nacional de Salud juegan un papel muy importante en
la valoracién, diagnostico y tratamiento de estos pacientes, pero una parte importantisima de la atencion a los
pacientes no institucionalizados (la mayoria de ellos) es llevada a cabo por las familias, con el apoyo de institucio-
nes y organismos de apoyo social y comunitario, incluyendo las propias asociaciones de afectados. Por tanto, se
requiere una debida atencion también al “cuidador principal no profesional” que tiene la responsabilidad del cuida-
do diario al paciente, soportando la carga y el impacto sobre su propia salud y CVRS que ello supone.

Actualmente, el nihilismo en cuanto a diagnostico y tratamiento de la demencia esta totalmente injustificado y se
debe promover una posicion activa en cuanto al reconocimiento precoz del proceso patoldgico, su diagndstico pre-
ciso y la aplicacion de las medidas disponibles (farmacoldgicas y no farmacoldgicas) para el mejor cuidado posible,
que repercutird en muchos aspectos de la vida del individuo, en su entorno familiar y social y en su calidad de vida
(Small, Rabins, Barry, Buckholtz, Dekosky, Ferris y cols., 1997; Doody y cols., 2001). Debido a la envergadura del pro-
blema de atencion a las demencias, esté justificada la investigacion en el area de asistencia al paciente con demen-
cia y provision del cuidado mas eficiente (Newcomer, Fox y Harrington, 2001; Fillit, Smith-Doody, Binoso, Crooks,
Ferris, Farlow y cols., 2006).

En sus fases iniciales, la demencia no se reconoce bien y, por tanto, no es adecuadamente diagnosticada, habién-
dose sugerido que hasta el 50% de las demencias estan si diagnosticar (Boise, Camicioli, Morgan, Rose y Congleton,
1999), a lo que pueden contribuir dos razones: 1) la confianza del médico en que sera advertido de la sospecha por
la familia del paciente y 2) el punto de vista de que no es necesario un diagnostico formal y rapido (Cherry, Vickrey,
Schwankovsky, Heck, Plauché y Yep, 2004). Por tanto, ésta es una de las fases decisivas en que se requieren actua-
ciones para modificar actitudes pasivas y promocionar la orientacién temprana del caso (Fillit, y cols., 2006).

1. INTRODUCCION
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Una vez detectado el individuo portador de un deterioro cognitivo, debe estar establecida la via de diagnostico y
tratamiento adaptada a las circunstancias del entorno médico y sociosanitario del medio. Por ejemplo, puede ser
remitido a una unidad especializada neuroldgica, geriatrica o psiquiatrica, donde se comprobara la presencia de
alteracion cognitiva, su grado de intensidad y areas predominantemente afectas, al tiempo que se obtendran datos
histéricos y de exploracion médica general y neuroldgica, de forma que se pueda elaborar un diagndstico de pre-
suncion que guiard las pruebas complementarias. Para determinados procesos o niveles de complejidad diagndsti-
ca puede requerirse la intervencion de centros de referencia, si la disposicion asistencial tiene una organizacion en
niveles de ese tipo.

A la conclusién de los estudios, que deben estar especialmente facilitados por las vias creadas para ello, se debe dis-
poner de diagndstico e informacion sobre el grado de afectacion y discapacidad, lo que permitira establecer el plan
de seguimiento, aplicar las terapias oportunas, orientar al paciente y familiares a las asociaciones de autoayuda y
sugerir actuaciones legales, limitaciones (p. ej., para conducir) y actividades.

Es destacable que las medidas que se pueden aplicar para tratamiento y mejora de la situacion de los pacientes con
demencia repercuten importantemente en la calidad de vida de los pacientes y sus cuidadores, al tiempo que per-
miten controlar adecuadamente los costes producidos por la EA y otras enfermedades causantes de demencia (Fillit,
y cols., 2006).

Por ejemplo, en referencia al uso de la terapia de estimulacion cognitiva, Woods (Woods, Thorgrimsen, Spector,
Royan y Orrell, 2006) observaron que en las determinaciones basales los niveles mas altos de calidad de vida corre-
lacionaban inversamente con los niveles de depresion y dependencia, pero no con la funcion cognitiva o la grave-
dad de la demencia. Los resultados, a las 8 semanas de aplicacion de la terapia, sugirieron que las intervenciones
dirigidas a mejorar la funcion cognitiva pueden, no obstante, tener un efecto directo sobre la calidad de vida de los
pacientes.

La EA 'y la mayor parte de las otras enfermedades neurodegenerativas causantes de demencia conllevan una evo-
lucién prolongada, de afios de duracion. Durante este periodo se cubren diferentes etapas, con necesidades y pro-
blemas cambiantes de unas a otras y crecientes en variedad y magnitud. Esos problemas deben ser atendidos, con
especial atencion a las necesidades de los pacientes y de los cuidadores, que soportan el mayor peso de la atencion
al enfermo y que requieren informacion, formacion, apoyo sanitario y social (Hunter, McGill, Bosanquet y Johnson,
1997; McCabe, Sand, Yeaworth y Nieveen, 1995).

Por tanto, es preciso tener establecidas previsiones y politicas acordes con ellas, de modo que se puedan dar res-
puestas adecuadas y eficientes en cada situacion categorizada por la enfermedad, su gravedad, caracteristicas pro-
pias del paciente, idiosincrasia del cuidador, entorno sanitario, econémico y social (Newcomer y cols., 2001; Netten,
Darton, Bebbington, Forder, Brown y Mummery, 2001; Olesen y Leonardi, 2003; Andlin-Sobocki y cols., 2005; Fillit
y Hill, 2005; Serrano-Aguilar, Lopez-Bastida y Yanes-Lopez, 2006; Hill, Fillit, Thomas y Chang, 2006).

Para ello es necesario lograr el consenso en las actuaciones multidisciplinares, elaborar guias de practica para cada
sector involucrado, establecer la concertacion necesaria con los proveedores de servicios y con las administracio-
nes intervinientes.
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1. INTERVENCIONES NO FARMACOLOGICAS
CON PERSONAS CON DEMENCIA

Actualmente se puede encontrar una amplia gama de intervenciones no farmacolégicas dirigidas a disminuir el impac-
to del deterioro cognitivo y aliviar los problemas conductuales de los pacientes con demencia. Cabe sefialar que algu-
nas de ellas se solapan y que es rara la ocasion en la que se utiliza solamente una de ellas en el abordaje integral del
paciente con demencia (Ballard y cols., 2001). Las ventajas que ofrecen estas intervenciones en el tratamiento de pro-
blemas de comportamiento son las siguientes: 1) Tratan de hallar la razon psicosocial 0 ambiental que subyace al com-
portamiento problematico, 2) No tienen efectos secundarios como los farmacos ni problemas de dosis elevadas, 3) No
enmascaran los sintomas que en ocasiones son la Unica via de comunicacion del paciente (Cohen-Mansfield, 2001).

A continuacion se van a enumerar una multitud de tratamientos no farmacol6gicos que han demostrado su efica-
cia en la reduccion de sintomas conductuales, en la disminucion del impacto del deterioro cognitivo y en el aumen-
to de la calidad de vida (Woods, 2004).

1.1. Intervenciones centradas en el funcionamiento cognitivo

La estimulacion cognitiva pretende desarrollar capacidades que estan en la base de los procesos cognitivos combi-
nando técnicas clasicas de rehabilitacion y entrenamiento. Estos programas se vienen aplicando fundamentalmen-
te en los centros de dia psicogeriatricos, en centros residenciales y mas recientemente se ofrecen de forma ambu-
latoria desde instituciones especializadas.

a) Orientacion a la realidad

La orientacion a la realidad (OR) es un método terapéutico que incluye diversas técnicas de rehabilitacion cogniti-
va y es utilizada con personas con pérdida de memoria, desorientacion espacial y temporal y problemas de confu-
sién, esto es, en trastornos cognitivos y demencias, mediante la estimulacion y provision estructurada de informa-
cién acerca de si mismos y de su entorno. El objetivo de este método es proporcionar de forma estructurada y repe-
tida informacion basica a personas desorientadas y/o confusas, respecto a la orientacion en el tiempo, en el espa-
cio y respecto a las personas. Otro de los objetivos de esta técnica es conseguir una mejora de las conductas socia-
les y personales, asi como estimular la comunicacion y la interaccion de las personas con demencia.

Una revision realizada por Spector, Davies, Woods y Orrell en el afio 2000 y publicada en la Cochrane Library exa-
mina la evidencia empirica de la efectividad de las sesiones de OR en personas con demencia. De los 21 estudios
controlados que analizan los autores concluyen que ésta técnica tiene un efecto positivo tanto en el area cogniti-
va como conductual, aunque Unicamente los resultados de un estudio (Breuil, De Retrou, Forette, Tortrat, Ganancia-
Ganem y Frambourt, 1994) fueron estadisticamente significativos. Otra de las limitaciones de estos estudios se
refiere a que no proporcionan evidencias sobre de los beneficios a largo plazo de las terapias de OR. Unicamente
dos de estos estudios realizaron un seguimiento a largo plazo (Gerber, Prince, Snider Atchinson, Dubois, y Kilgour,
1991) descubrieron en un grupo que habia recibido OR, que tras 10 semanas de seguimiento los sujetos rendian
peor que antes del tratamiento. Sin embargo, (Baldelli, Pirani, Motta, Abati, Mariani y Manzi, 1993) encontraron que
los participantes tenian mejores puntuaciones en el area cognitiva y su comportamiento se habia visto sustancial-
mente mejorado incluso un mes después de haber interrumpido la intervencién.

b) Programas de estimulacion cognitiva

Un ejemplo de este tipo de programas es el desarrollado por Tarraga (1994) al que denomina Programa de
Psicoestimulacion Integral (PPI). Este programa se fundamenta en la neuroplasticidad, en la aplicacién practica de
la neuropsicologia cognitiva y en la aplicacion de las técnicas de modificacion de conducta. En un estudio llevado
a cabo con 121 pacientes, se demostrd que los pacientes mejoraban sus puntuaciones en el Mini Mental State
(Folstein, Folstein y McHugh, 1975) a los dos meses del inicio del estudio, manteniendo estas puntuaciones hasta
el sexto mes. El estudio no aporta datos sobre parametros conductuales.

2. ATENCION A LAS PERSONAS CON DEMENCIA
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Ermini-Fungschilling, Hendriksen, Meier, Regard y Stahelin, 1998, realizaron un estudio controlado con 38 pacientes
afectados de enfermedad de Alzheimer leve. El entrenamiento cognitivo aplicado fue semi estructurado y consistia en
gjercicios cognitivos (orientacion, calculo, memoriay lenguaje) y ejercicios de relajacion. Los autores defienden la inter-
vencién grupal en este estadio de la enfermedad, alegando que la interaccion social favorece la competencia social.
En el seguimiento al afio de finalizar la intervencién, los participantes del grupo experimental mantenian estables sus
puntuaciones en el Mini Mental State (MMSE) y los niveles de depresion habian experimentado una gran mejora.

En el afio 2003 se realiz6 un estudio (Frances, Barandiaran, Marcellan y Moreno, 2003) cuyo objetivo perseguia valo-
rar la eficacia de los programas de psicoestimulacion. Dicho programa se aplicd durante 6 meses en un grupo de 9
personas con enfermedad de Alzheimer en estadio leve-moderado. Al cabo de 6 meses se observaron diferencias
significativas entre el grupo experimental y el grupo control en las puntuaciones obtenidas en el funcionamiento
cognitivo, medido a través de la prueba ADAS-cog. Sin embargo no se observaron diferencias en las pruebas que
median capacidad funcional, conducta y estado afectivo.

Este tipo de intervenciones se consideran de especial importancia particularmente en estadios iniciales y modera-
dos de la enfermedad de Alzheimer. Asi un estudio llevado a cabo por investigadores de la universidad de Cambridge
(Clare, Wilson, Carter y Hodges, 2003) concluye que los programas de intervencion neuropsicoldgica temprana en
las fases iniciales de la enfermedad ayudan al refuerzo de las estrategias de afrontamiento de los problemas de
memoria. En los estudios realizados por este grupo, se observa ademas, que los sujetos no muestran aumento en
las medidas de depresion y/o ansiedad durante la intervencion. Los resultados apoyan la teoria de que la interven-
cion neuropsicoldgica forma parte importante de un programa comprehensivo de intervencion para los pacientes
con enfermedad de Alzheimer (Wilson, Mendes de Ledn, Barnes, Schneider, Bienias, Evans, 2002).

Olazaran, Mufiiz, Reisherg, Pefia-Casanova, del Ser, Cruz-Jentoft y colaboradores, 2004 analizaron la eficacia de un
programa cognitivo-motor en pacientes con enfermedad de Alzheimer en estadio leve-moderado y grave, tratados
con acetilcolinesterasicos. Los autores concluyen que un tratamiento que combine la intervencion cognitivo-moto-
ra con el tratamiento acetilcolinesterasico en pacientes en estadios tempranos de la enfermedad de Alzheimer pro-
duce beneficios cognitivos y posiblemente también afectivos.

¢) Programas de estimulacion cognitiva basados en nuevas tecnologias

Se han desarrollado diversas técnicas de entrenamiento cognitivo mediante programas interactivos con ordenado-
res. Los programas existentes se pueden dividir en dos bloques en funcion de la finalidad para la que han sido des-
arrollados:

1. Programas dirigidos a la rehabilitacion de procesos cognitivos especificos y al entrenamiento en habilidades
concretas.

2. Programas dirigidos al entrenamiento de los sujetos en las principales funciones cognitivas, siguiendo una
secuencia ordenada de programas de mayor a menor complejidad.

En Espafia Franco, Orihuela, Bueno y Cid (2002) han desarrollado el programa Gradior, un sistema multimedia de
evaluacion y rehabilitacion neuropsicologica por ordenador que permite la realizacion de programas de entrena-
miento y recuperacion de funciones en personas con deterioro cognitivo. Tras un periodo de estudio de tres afios,
comprobaron que el grupo experimental mantenia sus puntuaciones en el Mini Examen Cognoscitivo (MEC) y mejo-
raron sus puntuaciones en los aspectos tanto emocionales como comportamentales.

Mas recientemente Requena, Maestu, Campo, Fernandez, Gil y Ortiz (2007), han llevado a cabo un estudio con perso-
nas afectadas de enfermedad de Alzheimer moderada, en el cual han analizado los efectos de un tratamiento combi-
nado de farmaco mas estimulacién cognitiva por ordenador. Los sujetos que recibian el tratamiento combinado (N=12)
llevaban a cabo la estimulacion cognitiva 5 dias a la semana en grupos de 4 participantes y durante 45 minutos. Los
resultados de los dos afios de seguimiento del estudio sefialan que el grupo que recibia el tratamiento combinado (far-
macoldgico y cognitivo) experimento efectos beneficiosos durante el primer afio de tratamiento y en el segundo afio
los efectos del tratamiento mitigan el deterioro que se produce en relacion a otras formas de tratamiento.



Otros programas interactivos de entrenamiento cognitivo que se han desarrollado son: THINKable y Rehacom.

El programa THINKable trabaja la atencion visual, discriminacion visual, memoria visual y memoria de secuencias.
La eficacia del programa THINKable fue evaluada por Giaquinto y Fiori (1992). Los analisis revelaron que los pro-
blemas de memoria y funcionamiento cognitivo superior mejoran gracias al entrenamiento estructurado y que éste
tipo de programas es beneficioso incluso para aquellas personas con enfermedad de Alzheimer. Ruff, Mahaffey,
Engel, Farrow, Cox y Karzmark (1994) tambien analizaron la eficacia de este programa pero con personas con dete-
rioro cognitivo grave. Su duracion era de 20 horas y se incluian aspectos de rehabilitacion de la atencion y de
memoria. Estos autores encontraron mejoras significativas en estas dos capacidades cognitivas.

En relacion al programa Rehacom, centrado en la rehabilitacion de la atencion visual, la rapidez perceptiva y la
velocidad de ejecucion, Friedl-Francesconi y Biender (1996) realizaron un estudio para comprobar la eficacia de este
programa. Los resultados revelaron que el grupo que fue tratado con el programa Rehacom obtuvo mejores resul-
tados en el test de Hawie y en el test de Benton, ademas también mejoraron las puntuaciones asociadas a las
dimensiones psicoldgicas propias del hemisferio derecho.

Un sistema multimedia para la psicoestimulacion de personas afectadas de demencia es el denominado Smart
Brain (Tarraga, Boada, Modinos, Badenas, Espinosa, Diego y cols., 2004). Los objetivos son potenciar y acelerar los
efectos de la picoestimulacion en el campo de la enfermedad de Alzheimer, aprovechando las oportunidades que
ofrece hoy la informatica. El resultado es un programa de actividades interactivo por ordenador que fomenta la
autonomia del paciente en el contexto del tratamiento. Con este programa se pretende frenar el ritmo de desarro-
llo de la enfermedad y recuperar funciones deficitarias en enfermos en fases leves o moderadas, incrementando asi
su calidad de vida.

Se ha podido comprobar que este tipo de programas tiene multiples ventajas (posibilidad de graduacion de la com-
plejidad de las tareas, mayor tolerancia a los errores y a la frustracion, posibilidad de trabajar en grupo con los
pacientes o independientemente en el domicilio), pero a su vez tienen una serie de limitaciones o inconvenientes
(dificultad de personalizacion de las necesidades de cada paciente en particular, escasa validez ecoldgica, efectivi-
dad a corto plazo, ignoran los aspectos cualitativos de la ejecucion, precio elevado, disminucion de la interaccion
paciente-terapeuta) (Mufioz y Tirapu, 2001).

1.2. Intervenciones dirigidas al abordaje afectivo

a) Terapia de validacion

La terapia de validacion creada por Feil (1993) esté basada en la creencia de que los sentimientos y los recuerdos de
las personas con deterioro cognitivo deben ser respetados y validados incluso si son inconsistentes con la realidad.
El objetivo de esta terapia es entender el significado que el comportamiento tiene para el enfermo, por lo que se cen-
tra en respetar el sentido de realidad que tiene el comportamiento problematico para la persona con deterioro cog-
nitivo. En definitiva, se trata de buscar la emocion subyacente al comportamiento manifestado. Algunas de las téc-
nicas que utiliza esta terapia son la escucha activa y parafraseo con objeto de facilitar la comunicacion con el pacien-
te. Existen escasas evidencias de la eficacia de esta terapia y las conclusiones a las que llegan afirman que esta tera-
pia produce efectos positivos en los pacientes, pero que se centra excesivamente en la comunicacion confusa de los
pacientes descuidando otras posibles explicaciones tan simples como el dolor o el hambre (Hitch, 1994).

b) Reminiscencia

Se trata de un proceso ordenado de reflexion sobre los acontecimientos vitales de la persona con demencia. Algunos
de los materiales cominmente utilizados en esta terapia son las fotografias personales, musica o sonidos familia-
res, comida y objetos que formen parte de su infancia o juventud (Remington, Abdallah, Melillo y Flanagan, 2006).
Algunos autores afirman que esta terapia mejora la comunicacion y la autoestima de los pacientes y que incluso
ayuda a los profesionales a entender mejor la vida de las personas con deterioro cognitivo ademas de generar rela-
ciones mas cercanas con ellos (Gibson, 2004). Se han llevado a cabo unos pocos estudios que avalen la eficacia de
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esta técnica y en la revision llevada a cabo por Spector, Orrell, Davies y Woods (2002) identificaron solamente dos
estudios controlados, de cuyos resultados no se pueden obtener conclusiones. O'Donovan (1993) sin embargo,
sefiald que a pesar de existir poca evidencia de mejora cognitiva en los pacientes, se puede asegurar que se obtie-
nen resultados satisfactorios en el bienestar, interaccion social, autocuidado, motivacién y conducta de los pacien-
tes (Gibson, 1994). Una de las ventajas de esta terapia es su gran flexibilidad y capacidad de adaptacién a las nece-
sidades del individuo lo cual hace posible que personas con deterioro cognitivo grave puedan beneficiarse de este
tipo de tratamientos (Douglas, James y Ballard, 2004).

1.3. Intervenciones que fomentan la Calidad de Vida

La calidad de vida est& actualmente considerada como una medida clave en muchos aspectos relacionados con el
cuidado de una persona afectada de demencia. Sin embargo, por tratarse de un concepto que engloba muchos
aspectos es dificil encontrar intervenciones que se centren especialmente en la mejora de la misma.

Es cierto que diversas tipologias de intervenciones cognitivas tienen efectos beneficiosos no sélo en el aumento de la cali-
dad de vida de la persona afectada de demencia sino también en la de su cuidador informal. En los diversos apartados de
este documento se iran reflejando este tipo de resultados obtenidos por una diversidad de intervenciones.

Recientemente, en un estudio controlado en el que se llevaron a cabo grupos de estimulacion cognitiva con
pacientes afectados de demencia, se hallaron mejoras en la calidad de vida percibida ademas de mejoras en el fun-
cionamiento cognitivo (Woods y cols., 2006). Los autores analizaron ademas si estas mejoras ocurrian de forma
independiente o si los cambios en la calidad de vida estaban mediatizados por las mejoras cognitivas. Los resul-
tados sugirieron que aunque en demencia la calidad de vida es independiente del estado cognitivo del paciente,
las intervenciones que tienen como objetivo la mejora de dicha funcion tienen un efecto directo en la calidad de
vida del paciente.

Existen evidencias de estudios que han combinado el uso de tratamientos farmacol6gicos (donepezilo) con estimu-
lacion cognitiva, en los cuales se encuentran, igual que en la investigacion anterior, mejoras en el funcionamiento
cognitivo del paciente y en su calidad de vida (Spector, Thorgrimsen, Woods, Royan, Davies y Butterworth, 2003).

De las investigaciones anteriores se desprende que las intervenciones dirigidas al entrenamiento del estado cogni-
tivo del paciente tienen como efecto la mejora de la calidad de vida del paciente, de sus familiares cuidadores y de
su entorno social (Woods y cols., 2006).

1.4. Intervenciones centradas en la modificacion de conducta
que fomentan las Actividades de Vida Diaria (AVD)

Estos programas se rigen por principios de modificacion de conducta por lo que el objetivo que se persigue en pri-
mer lugar es analizar el alcance del problema cuantificandolo en términos de frecuencia, intensidad, duracion o
localizacion de un comportamiento especifico. En segundo lugar, es muy importante valorar los antecedentes y
consecuentes, es decir, los acontecimientos que ocurren antes y después de la conducta problematica, lo cual suge-
rira posibles estrategias a utilizar en la futura intervencion (Rabins, Bright-Long, Cohen, Katz, Rovner, Schneider y
cols., 1997).

Para que la intervencion sea exitosa Emerson (1998) sugiere tener en cuenta tres aspectos: tener en cuenta las pre-
ferencias personales, cambiar el entorno en el que se produce el comportamiento problematico y, por dltimo, utili-
zar estrategias de reforzamiento para lograr que el comportamiento se reduzca. Ademas de éstas, otras técnicas
han demostrado tener resultados efectivos en poblaciones con deterioro cognitivo como son el control de estimu-
los, la extincion y el reforzamiento diferencial (Cohen-Mansfield, 2000). A continuacion se van a enumerar una serie
de estudios recogidos en la literatura cientifica que han obtenido resultados prometedores mediante la aplicacion
de las técnicas mencionadas.



Una de las areas en la que se han aplicado estas técnicas es el de las Actividades de la Vida Diaria (AVD). Tappen
(1994) sefial6 que los residentes de un centro gerontolégico mejoraban su estado funcional después de haber par-
ticipado en un programa de entrenamiento que integraba diversas técnicas de modificacion de conducta. La inter-
vencion en grupo estaba guiada por profesionales que utilizaban refuerzo verbal modelado en la realizacién de las
AVD y técnicas de reforzamiento positivo.

Una de las actividades que mas tension producen tanto en los enfermos como en los cuidadores indiferentemente
de si son formales o informales es la hora del bafio. Ofrecer un breve curso o sesion de formacion a los cuidadores
dirigido a formarles en técnicas de distraccion y otras técnicas de modificacion de conducta reducen considerable-
mente los episodios de agresion y agitacion en el enfermo (Mickus, Wagenaar, Averill, Colenda, Gardiner, y Luo,
2002).

La incontinencia es otro de los sintomas que antes o después padecen las personas afectadas de enfermedad de
Alzheimer, Skelly y Flint (1995) lograron reducir la incontinencia de pacientes con demencia mediante la utilizacion
de técnicas de modificacion de conducta y Ouslander y Schnelle (1993) obtuvieron resultados similares con resi-
dentes de un centro gerontoldgico.

De los estudios expuestos puede concluirse que logran efectos positivos en la reduccion de los problemas de com-
portamiento, pero debe destacarse que en muchos de ellos se utilizan muestras limitadas o incluso estudios de
caso. La particularidad de las alteraciones presentes en los pacientes y el curso cambiante de la enfermedad hacen
dificil un abordaje sistematico de estos sintomas mediante técnicas de modificacion de conducta. Sin embargo,
las evidencias sefialan un futuro prometedor en la aplicacion individualizada o en grupos limitados de estas téc-
nicas.

2. PROGRAMAS DE INTERVENCION CON PACIENTES CON ENFERMEDAD
DE ALZHEIMER VALIDADOS EN NUESTRO ENTORNO SOCIOCULTURAL

2.1. Estudio Longitudinal Donostia de enfermedad de Alzheimer (Yanguas, Buiza,
Etxeberria, Galdona, Gonzalez, Arriola y cols., 2006)

El estudio que se presenta a continuacion pretende engrosar el corpus empirico que avala la eficacia de los trata-
mientos no farmacoldgicos en el tratamiento de los pacientes con demencia y méas concretamente de la demencia
tipo Alzheimer. La intervencion esté sustentada en un modelo teorico creado al efecto por los autores. La interven-
cién en si misma tiene como objetivo el entrenamiento de las funciones cognitivas y de variables asociadas al
bienestar de los pacientes, contemplando un abordaje de los aspectos cognitivos, emocionales, conductuales y
sociales. El estudio longitudinal Donostia (2001-2004) fue realizado gracias al inestimable apoyo y financiacion de
la Fundacion La Caixa y el IMSERSO.

2.1.1. Metodologia

Este estudio longitudinal (2001-2004) ha perseguido los siguientes objetivos generales:

a) Estudiar la efectividad (mejora objetiva de las variables medidas pre-post tratamiento) de los tratamientos no
farmacoldgicos aplicados en la rehabilitacion cognitiva de las personas con enfermedad de Alzheimer.

b) Investigar si la calidad de vida con respecto a la salud mejora en los tratamientos no farmacoldgicos, haya o no
resultados positivos en cuanto a la mejora en su funcionamiento cognitivo.

¢) Estudiar la efectividad de las intervenciones con familias en reduccion de carga y mejora de la calidad de vida
relacionada con la salud principalmente, asi como en las demas variables objeto de evaluacion.

2. ATENCION A LAS PERSONAS CON DEMENCIA
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2.1.2. Programa de intervencion

2.1.2.1. Base tedrica y modelo de funcionamiento

A la hora de disefiar los diferentes programas de intervencion, cuya eficacia se va a contrastar en el estudio, se han
dado dos pasos principales: a) se ha realizado una revision de la bibliografia existente sobre el temay b) se ha cons-
truido un modelo tedrico que sirva de base empirica a la intervencion y que justifique su disefio. Para construir este
modelo tedrico se han tenido en cuenta diferentes variables: correlatos neuropsicoldgicos de cada una de las fun-
ciones cognitivas, correlatos anatomopatoldgicos en la enfermedad de Alzheimer, afectacion clinica de cada fun-
cion en cada estadio de la enfermedad y estadio de la enfermedad (ver tablas 1-10).

El modelo se basa en la idea de la existencia de un correlato anatomopatoldgico que afecta diferencialmente a
diversas areas cerebrales en las diferentes fases de la enfermedad y que evoluciona de una manera determinada
(Braak y Braak, 1991). Si conocemos la base anatémica y funcional de las distintas funciones cognitivas, podemos
entonces inferir cudl es la afectacion de éstas en las diferentes fases de la enfermedad y cudl es su potencial de
rehabilitacion o de estimulacion y, por lo tanto, disefiar intervenciones adecuadas para cada uno de los componen-
tes de las distintas funciones cognitivas en cada uno de los estadios de la enfermedad.

Principalmente hemos analizado los diversos estadios neuropatologicos de la enfermedad de Alzheimer (EA), reali-
zando un programa de intervencion rehabilitador con base empirica. Asi, hemos analizado principalmente la pro-
gresion de la enfermedad por estadios, suponiendo que este desarrollo no es méas que el reflejo de la relacion entre
la EA y la destruccion cerebral, que se inicia en el sistema limbico, para extenderse de forma predecible a través del
hipocampo hacia el neocértex y los nicleos subcorticales.

Este modelo tedrico, en el que se basa nuestra investigacion, consta de una serie de cuadros explicativos de cada
una de las funciones cognitivas. Algunos ejemplos de estos cuadros se ofrecen a continuacion:

Tabla 1. Envejecimiento normal (GDS 1-2). Funciones ejecutivas

GDS 1-2: Funciones ejecutivas

Afectacion Correlato Ejemplos actividades

Funciones cognitivas Correlato neuropsicolégico . - . .
clinica anatomopatologico de intervencion

Cortex premotor:

- Movimientos complejos.
Secuenciacion y Aprendizaje de nuevos
aprendizaje programas motores.

- Planificar y ejecutar
secuencias de

. . ) movimientos
de movimientos | - Movimientos secuenciados. aleatorios.
- Regulacién motora del habla
(area de Broca)
Pérdida neuronal - Ejercicios de_
Enlentecimiento cortical y subcortical. mot_nmdad f'“?
Pérdida de materia copiar secuencias,
blanca. enhebrar, dibujos de
Cortex motor primario: “precision”,
Coordinacién movimientos finos y gruesos, laberintos....
de movimientos | coordinacion y expresion del - Motricidad gruesa:
movimiento. gjercicios de

coordinacion (mano
derecha-izquierda,
mano-pie).

- Ritmos

(Continua)



(Continuacion)

GDS 1-2: Funciones ejecutivas

Funciones cognitivas

Correlato neuropsicologico

Afectacion
clinica

Correlato

anatomopatologico

de intervencion

Ejemplos actividades

Resolucién
de problemas

Ganglios basales:
implicados en la
codificacion de informacion
procedimental compleja:
resolver una situacion
social, resolver problemas
ejecutivos.

Pensamiento en términos
mas concretos. Disminuye
la capacidad de abstrac-
cién (similaridades).

Razonamiento:

- Conservado con mate-

rial familiar.

- Disminuye en material

Disminucidn de
volumen en areas
subcorticales:
estructuras dience-
falicas anteriores y
componentes de los

- Problemas de la
vida cotidiana.

- Problemas aritmé-
ticos.

- Historietas.

- Secuencias tipo

complejo nuevo. ganglios basales. Raven.
Razonamiento, _ Diemi ; Pérdida neuronal en | - Refranes.
. Cortex prefontal Disminuye si hay que ,e dida neuronal e
pensamiento inhibir [6bulo frontal dorsal | - Puzzles.
b dorsolateral. : teri .
apstracto Disminuye la flexibilidad | &M% ) A.bSt.I?CCIOH de
mental significados.
- Categorizacion.
Pérdida neuronal
Control . - :
Cortex prefontal orbital. No hay afectacion. cortical y
de la conducta .
subcortical.

Motivacion,
inhibicion

Cortex paralimbico:

atencion y motivacion.
Capacidad de emplear
recursos acordes al contexto.

Pérdida de materia.

Tabla 2. Envejecimiento normal (GDS 1-2). Habilidades visuoespaciales, visuoperceptivas y visuoconstructivas

GDS 1-2: Habilidades visuoespaciales, visuoperceptivas y visuoconstructivas

Funciones cognitivas

Correlato neuropsicologico

Afectacion
clinica

Correlato
anatomopatolégico

Ejemplos actividades
de intervencion

Habilidades
visuoespaciales,
visuoperceptivas y
visuoconstructivas

Regiones visuales occipitales
(primarias) y temporales
(secundarias o asociativas).
Cortex visual parietal
(posterior).

Préacticamente no hay
pérdida neuronal.

- Tareas de copia
de dibujos.

- Puzzles y cubos.
- Rotacion de figuras.

2. ATENCION A LAS PERSONAS CON DEMENCIA
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(Continuacion)

GDS 1-2: Habilidades visuoespaciales, visuoperceptivas y visuoconstructivas

. Correlato . .
) . L Afectacion Ejemplos actividades
Funciones cognitivas | Correlato neuropsicoldgico o anatomo- . -
clinica L de intervencion
patoldgico
- Figuras gestalticas
(vieja-joven,
. cubos...).
. . Reconocimiento de - o
Visuoespaciales . Pérdida - Localizacion
objetos estable. )
neuronal delante-detras,
2 vias que parten del cdrtex cortical y izquierda-derecha,

estriado:

Visuoperceptivas

- Via del QUE (identificacion de
objetos y personas): se dirige
ventralmente al I6bulo
temporal.

- Via del DONDE (identificacion
espacial y posicional): se
dirige dorsolateralmente al

Visuoconstructivas

[6bulo parietal.

Juicio visuoperceptivo:
disminuye a partir de
los 70.

Disminuye la orienta-
cién espacial (rotacion
y orientacion derecha
izquierda).

Mayor lentitud.
Disminuye la precision.
Estrategias conserva-
das.

subcortical que
no afecta a la
ejecucion
normal. Pérdida
de materia
blanca.
Disminucidn de
volumen en
componentes de
los ganglios
basales.

arriba-abajo.

- Discriminacion de
imagenes super-
puestas.

- Copia de figuras
en espejo.

- Rotacion espacial
de figuras.

- Puzzles.

- Juegos tipo
mecano.

- Copia de dibujos
complejos.

Tabla 3. Envejecimiento normal (GDS 1-2). Orientacion y atencion

GDS 1-2: Orientacioén y atencion

Funciones cognitivas

Correlato neuropsicoldgico

Afectacion clinica

Cambios asociados al
envejecimiento

normal

Ejemplos actividades
de intervencion

Orientacion

Afectada en trastornos

que implican:

- Afectacion cortical difusa

(EA).
- Sistema limbico.

- Sistema activador
reticular.

No afectacion.

Disminucién del volu-
men cerebral y atrofia
cortical que no afec-
tan al funcionamien-
to general.

No es necesario traba-
jar especificamente la
orientacion en estas
fases.

(Continda)
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GDS 1-2: Orientacion y atencion

Funciones cognitivas

Correlato neuropsicologico

Afectacion clinica

Cambios asociados
al envejecimiento
normal

Ejemplos actividades
de intervencion

Atencion dividida

Selectiva

Cambio de atencion

Sostenida

3 componentes: perceptivo,
motor y limbico. Circuito:
cortex parietal posterior,
cortex dorsolateral
premotor y cortex
cingulado.

Estructuras del cerebro
basal anterior (nucleos de
Meynert).

Lébulo frontal: control
voluntario de respuestas a
estimulos autogenerados
procedentes de otros
sistemas.

Mas lentos y mas
errores.

Déficit

Pérdida neuronal en
[6bulo dorsal
anterior.

Disminucién de
volumen en areas
subcorticales:
estructuras
diencefalicas
anteriores y
componentes de los
ganglios basales.

Auditiva:

- Escuchar untextoy, a la
vez, dar una palmada al
oir una palabra
determinada y atender al
significado.

- Dar una palmada cada
vez que se oye uno de
varios sonidos
determinados.

Visual:

- lgual que el auditivo, pero
ensefiando estimulos
visuales (fotos, letras,
figuras...).

- Figuras superpuestas.

Auditiva;

- Realizar una accion (gj:
aplaudir) al oir un esti-
mulo (gj: letra).

Visual:

- Buscar un elemento dete-
minado.

- Encontrar diferencias
entre 2 imagenes.

- Cambios audio-visuales.

- Cambio de estimulo (letra)
en tareas de atencion
selectiva.

Auditiva:

- Seriaciones ascendentes y
descendentes.

- Juicios sobre palabras.

- Encadenar ideas o histo-
rias.

Visual:

- Dar una palmada en 7,
mdltiplos de 7 y nimeros
que lo contengan.

- Marcar palabras en un
texto.
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Tabla 4. Enfermedad de Alzheimer leve-moderada (GDS 3-4). Funciones ejecutivas

GDS 3-4: Funciones ejecutivas

Funciones
cognitivas

Correlato neuropsicolo6-

gico

Afectacion clinica

Correlato
anatomopatol6gico

Ejemplos actividades
de intervencion

Secuenciacion

-y aprendizaje
- de movimien-

tos

Cértex premotor:

- Movimientos
complejos.

- Aprendizaje de
nuevos programas
motores.

- Movimientos
secuenciados.

Regulacién motora de

habla (Broca).

Enlentecimiento motor.

Coordinacién

Cértex motor primario:

movimientos finos y

Preservacion

de areas corticales
primarias,

ONF (ovillos
neurofibrilaes)

en areas de
asociacion del
neocortex

- Ejecucidn de secuencias
motoras (manejar objetos
cotidianos: meter, sacar,
abrir, cerrar..) mas o menos
complejas.

- Ejercicios de pronunciacion
de palabras de mayor o
menor complejidad.

- Gestos.

- Praxias faciales y orales.

Ejercicios de motricidad fina:
encajar, enhebrar, escribir, unir
puntos, laberintos sencillos...

de gruesos, coordinacion | Enlentecimiento. - Ejercicios de motricidad
movimientos y expresion del gruesa y coordinacion: tirar,
movimiento. coger, subir, bajar.
- Ritmos.
- Manejo de dinero: compra,
Ganglios basales: . venta, precios, medidas
Lo Déficits en tareas ocupa- kil t
implicados en |2 cionales o sociales com- Afectacion del (klos, metros..)
codificacion de leias v rendimiento labo bro basal - Planificacién del dia: qué
. informacion P} . y. . cere .ro as’a hace a cada hora.
Resolucion ) ral disminuido. anterior (nucleos o
procedimental e - Secuenciar historias
de problemas . Déficits en el control de Meynert y _ .
compleja: resolver una . , . sencillas (vifietas).
de aspectos econdmicos, otros ndcleos coli-

situacion social,
resolver problemas
ejecutivos.

personales y/o de planifi-

cacién de la vida cotidiana.

nergénicos).

- Vestimenta adecuada a cada
momento.

- Habilidades sociales: saludo,
normas sociales.

Razonamiento,
pensamiento

Cortex prefontal
dorsolateral.

Dificultades en el
razonamiento abstracto
(ej: significado de
refranes).

abstracto
Aumento de la
inflexibilidad cognitiva.
Control de la | Cortex prefontal
. Vagabundeo
conducta orbital.
Cortex paralimbico:
L, atencion y motivacion.
Motivacion, ony
S Capacidad de emplear
inhibicion

recursos acordes al
contexto.

ONF en éareas de
asociacion del
neocortex

Facilitacion de la expresion de
los sentimientos.



Tabla 5. Enfermedad de Alzheimer leve-moderada (GDS 3-4). Habilidades visuoespaciales, visuoperceptivas y visuoconstructivas

GDS 3-4: Habilidades visuoespaciales, visuoperceptivas y visuocontructivas

Visuoconstructivas

se dirige
ventralmente al
[6bulo temporal.

- Via del DONDE
(identificacion
espacial y
posicional): se dirige
dorsolateralmente al
[6bulo parietal.

Apraxia constructiva
(GDS=4).

Posible inicio de apraxias
ideomotoras e ideativas.

Correlato : .
) . Correlato neuro- L Ejemplos actividades
Funciones cognitivas o Afectacion clinica anatomo- . .
psicolégico patolgico de intervencion
. . Regiones visuales - Esquema corporal en papel.
Visuoespaciales occipitales (primarias) - Ejercicios de orientacion
y temporales '
secundarias o . .
( o Deterioro de habilidades
as’omatlv.as). ) visuoespaciales. Eiercici |
Cértex visual parietal Reconocimiento de for- - EJErciCios con puzzles,
- (posterior). . . tangram...
. . mas complejas con difi- L
Visuoperceptivas 2 vias que parten del cultad - Encajar figuras.
cortex estriado Placas - Seriaciones (de menor a
occipital: . mayor...).
) , neuriticas en
- Via del QUE campos
(identificacion de sensitivos
objetos y personas): primarios

- Copia de dibujos.
- Completar la parte que falta.

- Gestos a la orden e
imitacion.

Tabla 6. Enfermedad de Alzheimer leve-moderada (GDS 3-4). Lenguaje

GDS 3-4: Lenguaje

sensoriomotora.

Subcortical:

Ganglios basales
izquierdos (cabeza del
caudado y putamen).

Aumento de las pausas.
Empobrecimiento del
contenido.

Gramatica y sintaxis sin
alteracion.

del neocortex.

) Correlato Ejemplos actividades
Funciones . -, . . ; it
coanitivas Correlato neuropsicologico|  Afectacion clinica anatomopatol6- de intervencion

g gico
Sistema perisilviano
anterior: Disminucion de la
- Area de Broca. fluencia.
- Corteza frontal Déficit de produccion.
izquierda. Perifrasis y
- Corteza parietal circunloquios. ) - Conversacion dirigida.
. . . ONF en areas
., interconectada. Algunas parafasias o - Centrarse en temas sobre la
Produccion . de asociacion o
- Corteza semanticas. vida diaria.
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GDS 3-4: Lenguaje

Funciones
cognitivas

Correlato neuropsicologico

Afectacion clinica

Correlato
anatomopatologico

Ejemplos actividades
de intervencion

~ Comprensidn

Sector perisilviano
posterior.
Cortex auditivo.

Aumenta el deficit de
comprension (temas
complejos y relatos).

Placas neuriticas
en campos
sensitivos
primarios, aunque
se mantienen
preservados.

- Ejercicios de comprension
oral y escrita sencillos
(realizar acciones, responder
a preguntas...).

- Evitar tareas de relaciones
I6gicas complejas.

- Relaciones menos-mas,
adelante-atras-al lado,
encima-debajo...

Repeticion

Fasciculo arqueado.

Repeticiones en el
lenguaje espontaneo
(silabas, palabras o
temas recurrentes).

Denominacién

Apraxia constructiva
(GDS=4).

Posible inicio de apra-
xias ideomotoras e
ideativas.

ONF en é&reas de
asociacion del
neocortex.

Emplearla como ayuda para
reforzar el vocabulario.

- Nombrar partes del cuerpo.
- Trabajar el vocabulario
béasico derecha-izquierda,
arriba-abajo, delante-detrés.
- Contar hasta 100.

- Lectura mecanica y

Lectura Alteraciones en lectura .
. ) comprension.
y escritura y/o escritura. ) . ]
- Copia y escritura libre.
Tabla 7. Enfermedad de Alzheimer leve-moderada (GDS 3-4). Memoria
GDS 3-4: Memoria. Estadios limbicos
Funciones S A Correlato Ejemplos actividades
. Correlato neuropsicologico| Afectacion clinica . . -
cognitivas anatomopatoldgico de intervencion
Hipocampo.
_ Independientes de los
Memoria

procedimental

Priming

Condicionamiento
clasico

circuitos limbicos: la
estructura alternativa
estaria en los ganglios
basales (automatizacion
de actos motores).
Estriados: importante en
el registro de la
informacidn-declarativa
almacenada en el I6bulo
frontal (memoria
procedimental).

Areas corticales
posteriores: priming
visual.

Cerebelo:

condicionamiento clasico.

Se mantienen.

Ausencia de ONF
en las zonas
asociadas a estas
funciones.

Utilizar el aprendizaje no-
declarativo como reforzador
del aprendizaje declarativo
(secuencias de acciones,
rutinas, localizacion de
objetos, situacion del aula...).
Se puede usar el
condicionamiento clasico de
ciertos estimulos (inicio-fin
de la sesion).




Tabla 8. Enfermedad de Alzheimer moderada-grave (GDS 5-6). Funciones ejecutivas

GDS 5-6: Funciones ejecutivas

Funciones
cognitivas

Correlato neuro-
psicoldgico

Afectacion clinica

Correlato

anatomopatolégico

Ejemplos actividades
de intervencion

Secuenciacion

_ y aprendizaje
de

" movimientos

Cortex premotor:

- Movimientos
complejos.

- Aprendizaje de
nuevos programas
motores.

- Movimientos
secuenciados.

- Regulacién motora
de habla (Broca).

Coordinacién
de
movimientos

Cortex motor primario:
movimientos finos y
gruesos, coordinacion y
expresion del
movimiento.

Descoordinacion.
Perseverancias
gestuales. Sintomas
parkinsonianos

(sin temblor).

Unicamente el
area motora
primaria continGia
con baja
densidad de ONF.

Movimientos simples y
secuencias paso a paso.
Repeticion de sonidos y
palabras.

Gestos, praxias, imitacion de

movimientos.
Gestos buco-faciales.
Ritmos sencillos.

Resolucion
de problemas

Ganglios basales:
implicados en la
codificacion de
informacién
procedimental
compleja: resolver una
situacion social,
resolver problemas
ejecutivos.

Necesita asistencia en
AVD.

Razonamiento,
pensamiento

Cortex prefontal
dorsolateral.

Ideas delirantes o
alucinantes.

Severa afectacion
de todo el
neocortex. Areas
primarias
afectadas. Areas
de asociacion
cortical
devastadas.

abstracto
Conducta “frontal”.
Incapacidad para
coordinar su conducta
Control de la , ) con el medio (g]: elegir
Cértex prefontal orbital. (¢f: eleg
conducta la ropa adecuada a la
estacion). Puede
presentar incontinencia
(GDS 6).
Cortex paralimbico:
L atencion y motivacion. | Cambios de
Motivacion, ) .
e Capacidad de emplear personalidad y de
inhibicion -
recursos acordes al afectividad.

contexto.
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Tabla 9. Enfermedad de Alzheimer moderada-grave (GDS 5-6). Habilidades visuoespaciales, visuoperceptivas y visuoconstructivas

GDS 3-4: Habilidades visuoespaciales, visuoperceptivas y visuocontructivas

Funciones cognitivas

Correlato neuropsicolégico

Afectacion clinica

Correlato
anatomopatologico

Ejemplos actividades
de intervencion

Visuoespaciales

_Visuoperceptivas

Visuoconstructivas

Regiones visuales
occipitales (primarias) y
temporales (secundarias o
asociativas).

Cortex visual parietal

(posterior).

2 vias que parten del cortex

estriado occipital:

- Via del QUE (identificacion
de objetos y personas): se
dirige ventralmente al
I6bulo temporal.

- Via del DONDE
(identificacion espacial y
posicional): se dirige
dorsolateralmente al
|6bulo parietal.

Severa
afectacion de
todo el
neocortex. Areas
primarias
afectadas. Areas
de asociacion
cortical
devastadas.

- Encajar.

- Coger y dejar diferentes
objetos en un lugar
determinado.

- Rompecabezas muy
sencillos.

- Copia de figuras muy
sencillas.

- Rompecabezas.
- Unir puntos sencillos.
- Repasar figuras.

Tabla 10. Enfermedad de Alzheimer moderada-grave (GDS 5-6). Lenguaje

GDS 5-6: Lenguaje

) Correlato . .
Funciones o L , Ejemplos actividades
. Correlato neuropsicologico|  Afectacion clinica anatomopatolo- _ -
cognitivas _ de intervencion

gico
Sistema perisilviano
anterior:
- Area de Broca. . ”
c ¢ | Relativa preservacion de
T ortgzz:\j onta los procesos mas
izquierda. Lo . e
th tal automaticos. Ecolalia, - Conversacion dirigida.
- Corteza parieta Hali
- produccién interconzcta in palilalia. - Centrarse en temas sobre la
: Jerga semantica. vida diaria.
) Cortezg ; Estereotipos verbales.
sensoriomotora. .
i A veces mutismo (GDS 6).
Subcortical:

Ganglios basales
izquierdos (cabeza del
caudado y putamen).

Parafasias fonémicas.

Comprensién

Sector perisilviano
posterior.

Cortex auditivo.

Trastorno de la
comprension verbal.

- Reconocer palabras.
- Ejecucidn de 6rdenes

simples.

(Continda)



(Continuacion)

Funciones o o Correlato Ejemplos actividades
. Correlato neuropsicolégico| Afectacion clinica . . -
cognitivas anatomopatoldgico de intervencion

Repeticiones en el

i ) Emplearla como ayuda para
lenguaje espontaneo

Repeticion Fasciculo arqueado. . reforzar el vocabulario.
(silabas, palabras o Severa
temas recurrentes). implicacion de
Cértex temporal anterior todo el neocortex.

Deteriorada excepto Denominar ropa y partes del

izquierdo (conexion a Areas primarias

" Denominacion i en items mu cuerpo.
sustantivos, pero no a - y afectadas. P
L familiares. (
verbos, adjetivos...). Areas de
asociacion - Lectura en voz alta de frases
Lectura - i lect cortical sencillas.
reservar la lectura en . L
: devastadas. - Escritura mecénica:
y escritura voz alta. .
nameros, palabras.
- Copia.

El modelo de intervencidn por estadios de la enfermedad tiene un caracter preventivo para envejecimiento normal
y un carécter preventivo y/o rehabilitador y/o paliativo segin estadios de evolucion de la EA.

Teniendo en cuenta que la afectacion anatomopatolégica en cada fase de la enfermedad hace que las funciones
cognitivas estén afectadas de manera diferente, se ha disefiado qué tipo de actividades es posible y conveniente
realizar con cada sujeto para trabajar y estimular las funciones cognitivas que estén conservadas y qué actividades
no son apropiadas debido a su estado de afectacion neuropsicolégica.

Asi se diferenciaron tres grupos para la intervencion en funcion de su afectacion, para lo que se ha utilizado la esca-
la GDS de Reisberg (Reisberg, Ferris, De Leon y Crook, 1982). Estos subgrupos y los correspondientes programas de
intervencion se detallan en los siguientes apartados de este trabajo.

2.1.2.2. Programa de intervencion con envejecimiento normal (GDS 1-2)

Para los sujetos en GDS 1-2, que no presentan ninguna afectacion clinica a excepcion de quejas subjetivas sobre su
funcionamiento cognitivo, se realiza un trabajo general a nivel de todas las funciones cognitivas, incidiendo en
aquellas que implican un funcionamiento general cognitivo y que son fundamentales para el mantenimiento de la
autonomia y la calidad de vida de los sujetos. En este grupo se presta especial atencion a la memoria, por ser una
de las mayores preocupaciones de este colectivo y principal queja subjetiva. Se trabajan ademas otros aspectos rela-
cionados con el bienestar global de la persona como el autocuidado de la salud, habilidades sociales, resolucion de
problemas cotidianos y toma de decisiones, relajacion, autoestima... Se trata de que la intervencién vaya mas alla
de los “Cursos de memoria” para convertirse en una intervencion con un caracter integrador y global, dirigida prin-
cipalmente a la mejora de la calidad de vida de las personas.

El grupo de GDS 1-2 realizé la intervencion en grupos de 10 a 15 participantes en sesiones de hora y media de dura-
cion con una frecuencia de dos veces por semana, en horario de mafiana o de tarde, segun los grupos. Al final de
un afio de intervencidn los sujetos habian realizado aproximadamente 90 sesiones.

2.1.2.3. Programa de intervencion con enfermedad de Alzheimer leve-moderada (GDS 3-4)

Los sujetos en GDS 3-4 participaron en una intervencion disefiada para la estimulacion de las capacidades que estan
empezando a declinar y el reforzamiento de las que ain se conservan. En este grupo se hace especial hincapié en
el mantenimiento de su autonomia para las actividades de la vida diaria basicas y en el mantenimiento de su capa-
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cidad de toma de decisiones cotidianas para fomentar el mantenimiento de su calidad de vida. Al igual que en el
grupo de envejecimiento normal, lo que se planted con esta intervencion es que las funciones cognitivas no estan
separadas ni son independientes del resto de funciones ni de actividades que realiza el sujeto y que el estado afec-
tivo, la historia previa, el estado de salud, la autonomia funcional..., son variables que funcionan dependiendo las
unas de las otras. Por lo tanto, no se puede disefiar una intervencion focalizada sélo en una de estas variables, sino
que esta intervencion debe tener como objetivo el mantenimiento de la autonomia y la autoestima y la mejora de
la calidad de vida del sujeto y, como consecuencia, de la familia y el entorno que le rodea.

En el programa de intervencion disefiado para enfermedad de Alzheimer leve-moderada los grupos constan de apro-
ximadamente ocho participantes y la duracion de cada sesion se reduce a una hora, debido a la disminucion en la
capacidad atencional de las personas afectadas. Sin embargo, las sesiones aumentan en frecuencia a razon de tres
por semana. Al final de un afio de intervencion los participantes habian realizado aproximadamente 140 sesiones.

2.1.2.4. Programa de intervencion con enfermedad de Alzheimer moderada-grave (GDS 5-6)

La intervencion disefiada para los sujetos del grupo de GDS 5-6 esta basada en actividades basicamente procedi-
mentales, debido al gran deterioro neuronal que sufren en estos estadios, siendo estas capacidades las que tienen
una base anatémica que estd méas conservada hasta fases muy avanzadas de la enfermedad. Se intenta también
que la carga del lenguaje y la memoria declarativa sean minimas tanto en la valoracion como en la intervencion, y
ésta pretende capacitar a los sujetos para realizar las acciones basicas (movimientos, secuencias, decisiones sim-
ples, respuesta a estimulos) que les van a permitir realizar actividades basicas de la vida diaria, bien sean comple-
tas o partes de éstas. No olvidamos tampoco en estos estadios que el mantenimiento de la calidad de vida del
paciente y su entorno familiar es nuestro principal objetivo.

Para este estadio, GDS 5-6 los grupos son muy reducidos (tres-cuatro personas) y en sesiones de 30 minutos de
duracion, debido a las caracteristicas de los sujetos. La frecuencia de sesiones aumenta, situdndose en cuatro o
cinco semanales.

2.2. Programas basados en las actividades del Método Montessori

El Método de Intervencion Cognitiva para pacientes con deterioro cognitivo grave basado en las Actividades del
Método Montessori, es un programa que se realiza con buenos resultados en el Myers Research Institute de
Cleveland (Ohio, EEUU), fue adaptado por Cameron Camp (Camp, 1999) y esta basado en las actividades creadas
por Maria Montessori para el trabajo con nifios con necesidades educativas especiales.

Esta teoria se adapto y se utilizé para crear el Método Montessori para Personas con Demencia por La Fundacion
Instituto Gerontoldgico Matia-INGEMA, con financiacion de la Fundacion CajaMadrid. Esta fundacion realizé una
adaptacion de este Método de intervencion a la cultura local y llevé a cabo un proceso de validacion. Los resulta-
dos obtenidos indican que los tratamientos no farmacoldgicos resultan eficaces incluso en fases avanzadas de la
demencia. Concretamente, los resultados de esta investigacion avalan la eficacia del programa en reduccion de alte-
raciones conductuales, fomento de la autonomia del paciente y mejora de algunas de las funciones cognitivas (len-
guaje, memoria y aritmética) al cabo de 6 meses de intervencion (Buiza, Etxeberria, Yanguas, Palacios, Yanguas y
Zulaica, 2004).

Otra de las investigaciones que ha demostrado la efectividad de este método es la llevada a cabo por Orsulic-Jeras,
Judge y Camp (2000). Estos autores sefialaron la eficacia de la intervencion basada en el método Montessori en un
aumento del compromiso en la realizacion de las actividades, menor presencia de conducta pasiva y una mayor gra-
tificacion obtenida gracias a la participacion en el programa. Al igual que en el estudio llevado a cabo por Buiza y cols.,
(2004) otros autores han encontrado reduccion de los comportamientos problematicos después de la participacion en
un programa basado en las actividades del método Montessori (Camp, Cohen-Mansfield, y Capezuti, 2002).



La satisfactoria experiencia de implementacion y validacion del programa Montessori para la estimulacion de
pacientes con deterioro cognitivo grave en La Fundacion Instituto Gerontol6gico Matia (INGEMA), impulsé al mismo
equipo (Etxeberria, Yanguas, Buiza, Zulaica, Galdona y Gonzalez, 2006) a afrontar un nuevo reto en este &mbito. Se
desarrollé un programa conjunto familiar-paciente que tenia como objetivo establecer una mayor implicacion de
los familiares en el proceso de estimulacion del paciente y mejorar la calidad de vida de los sujetos con deterioro
cognitivo grave.

El objetivo general de este programa era potenciar de manera adaptada y muy estructurada para cada estadio de
la enfermedad las capacidades cognitivas residuales de los pacientes con demencia en fases avanzadas, por medio
de actividades de estimulacion controladas, con el fin de disminuir sus alteraciones conductuales, maximizar su
capacidad de interaccion con el medio, su funcionamiento en las actividades de la vida diaria y mejorar por tanto
su calidad de vida y la de las personas de su entorno. Asimismo, este proyecto pretendia proporcionar a los fami-
liares herramientas que les permitan realizar una estimulacion efectiva en los pacientes. Esta implicacion de los
familiares resulta especialmente efectiva para la disminucion de alteraciones conductuales, muy frecuentes en este
tipo de pacientes. Al mismo tiempo, otro objetivo de esta intervencion fue mejorar la relacion familiar-paciente, que
en la mayoria de las ocasiones resulta dificil debido al avanzado estado de la enfermedad.

Las sesiones paciente-cuidador basadas en el método Montessori y dirigidas por un profesional cualificado, se
desarrollaron a razon de dos veces por semana con una hora de duracion y un periodo de tiempo de 6 meses.

En los resultados obtenidos en las variables cognitivas se observaron diferencias estadisticamente significativas en
conceptualizacion, lenguaje y capacidad visuoespacial en el grupo experimental respecto al grupo control.
Asimismo, en las variables conductuales se observaron diferencias estadisticamente significativas en las alteracio-
nes conductuales, sefialando un descenso en la frecuencia y severidad de las conductas problematicas tras la inter-
vencion.

De los resultados obtenidos en este estudio se concluye que la intervencion conjunta familiar-paciente mejora la
calidad de vida de ambos, ofreciendo una mayor interaccion entre ellos ademéas de una mayor y una mejor comu-
nicacion. Asimismo en el caso de los pacientes, se redujeron de forma considerable las alteraciones de conducta. En
el caso de los cuidadores, tras la intervencion se observo que la mayoria de ellos se siente satisfecho con su parti-
cipacion en el programa y opinan que éste les han proporcionado ideas o herramientas para llevar a cabo estas acti-
vidades en la vida diaria.

Schneider y Camp (2003) condujeron una investigacion en la cual implicaban a los familiares cuidadores que visi-
taban a sus seres queridos afectados de demencia e ingresados en centros especializados. El objetivo del estudio
pretendia analizar el efecto de la utilizacion de las actividades basadas en el método Montessori. Los resultados
mostraron un mayor compromiso por parte de los pacientes con los familiares que les visitaban y una disminucion
de la conducta pasiva. La impresion de los cuidadores estaba marcada por una grata sensacion de que los pacien-
tes habian experimentado cambios positivos.

2.2.1. Base tedrica y modelo de funcionamiento

La filosofia del método Montessori se basa en que el problema no esta en el que aprende sino en el que ensefia,
que no se adapta adecuadamente a las necesidades y caracteristicas individuales del aprendiz.

Basado en esta filosofia, el programa dirigido a personas con deterioro cognitivo grave tiene como objetivos: pro-
porcionar a las personas con deterioro cognitivo grave tareas que les permitan mantener o mejorar las habilidades
necesarias para la realizacion de Actividades Basicas de Vida Diaria (ABVD), proporcionar estimulacion cognitiva con
cierto grado de dificultad mientras sean capaces de realizarla, por medio de actividades que tengan significado para
el paciente y disminuir las alteraciones de conducta y mejorar la calidad de vida de los pacientes y de sus cuidado-
res formales e informales.
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Algunos de los principios mas importantes de este método son los siguientes:

— Utiliza materiales de la vida real.
— Progresa de lo simple a lo complejo.
— Progresa de lo concreto a lo abstracto.

— Permite el aprendizaje para progresar en una secuencia. [dealmente esto ocurre con la observacion, seguida del
reconocimiento y después con el recuerdo o con la demostracion.

2.2.2. Programa de intervencion

En la intervencion, que puede ser en formato grupal o individual, se trabajan actividades muy procedimentales
mediante las que se proporciona a los participantes estimulacion cognitiva adaptada a su nivel cognitivo y funcio-
nal realizada de una manera que no les resulta artificial, puesto que son tareas muy relacionadas con las activida-
des de la vida diaria para lo cual se utilizan siempre materiales de uso cotidiano. Algunas de las actividades que se
realizan son: verter, prensar, recoger con la mano, recoger usando instrumentos, clasificacion por formas, objetos y
categorias, discriminacion sensorial, motricidad fina, cuidado del entorno, cuidado personal, seriacion...

« DISCRIMINACION SENSORIAL: Las actividades de discriminacion sensorial tienen como objetivo la estimulacion
sensorial de los pacientes mediante la ejercitacion de ejercicios de discriminacion.

« ACTIVIDADES DE COGER: Estos ejercicios promueven la utilizacion y el desarrollo de motricidad fina y gruesa, la
actividad motora, la movilidad y la coordinacién visomotora.

« ACTIVIDADES DE VERTER: Estas actividades fomentan la independencia en las actividades de la vida diaria. Sin
embargo, debe tenerse en cuenta que las personas mayores que tienen demencia pueden presentar dificultades
en esta tarea y derramar el liquido.

« ACTIVIDADES DE PRENSAR: Estas actividades facilitan la prension de los objetos y la utilizacion de los instrumen-
tos de forma que los participantes puedan interaccionar mas con el entorno que les rodea. Ademas estas activi-
dades ayudan a fortalecer los musculos de los dedos y de las manos, la movilidad y la motricidad fina.

< ACTIVIDADES DE MOTRICIDAD FINA: Estos ejercicios estan disefiados para permitir a los participantes demostrar
su capacidad en motricidad fina y, de esta manera, poder desarrollar ejercicios mas precisos para un futuro.

e CUIDADO DEL ENTORNO: Estas actividades estan disefiadas para que los participantes puedan actuar sobre su
entorno, cuidando y haciéndose responsables de las cosas que tienen a su alrededor.

e CUIDADO PERSONAL: Estas actividades representan una introduccion al autocuidado, uno de los apartados de
las actividades de la vida diaria.

= ACTIVIDADES DE CLASIFICACION: Estas actividades son una forma importante de despliegue de conocimiento,
porque las actividades van de lo mas abstracto a lo mas concreto. El emparejamiento se demuestra combinan-
do dos items similares o incluyéndolos en una categoria particular.

= ACTIVIDADES DE SERIACION: La capacidad de poner diferentes objetos en series es un principio de organizacion
basica para poner orden en el entorno de cada uno. Estas actividades permiten a los participantes demostrar la
capacidad de seriar objetos y establecer orden y simetria en su mundo.

2.2.3. Propuestas de sesiones de intervencion

Las sesiones que se presentan a continuacion no son sino una breve muestra del recientemente publicado manual
Programa de intervencion basado en las actividades del método Montessori para personas con demencia (Buiza,
Etxeberria, Yanguas y Camp, 2006) cuyos objetivos y filosofia se ha descrito en lineas anteriores. Se pueden llevar
a cabo tanto en formato individual, grupal o junto con un familiar cuidador.

Con el fin de entender el significado de las extensiones se describe brevemente su significado. La programacion
horizontal que figura al final de cada sesion hace referencia a otras actividades que se pueden utilizar con un nivel



de dificultad similar, utilizando el mismo procedimiento o una habilidad similar. La programacion vertical sefiala la
posibilidad de realizar tareas mas faciles o con mas dificultad. Esta programacion esta definida de dos maneras:

— Extension hacia abajo: una tarea relacionada mas facil que la original.

— Extension hacia arriba: una tarea relacionada que incrementa la dificultad de la tarea original y/o la hace mas
relevante para la vida del participante.

Por ultimo, en cada una de las sesiones se puede encontrar un apartado de problemas y soluciones que pretende
ser de ayuda para el terapeuta. Plantean problemas comunes que pueden ocurrir durante el desarrollo de la sesion
asi como posibles soluciones a los mismos.

A continuacion se detallan tres sesiones de intervencion:

ACTIVIDADES DE COGER USANDO INSTRUMENTOS: COGER PELOTAS

OBJETIVOS:

Promover el desarrollo de psicomotricidad fina y gruesa.

Promover la coordinacion visuo-motora.

Promover la permanencia de la atencion en una tarea.

Reforzar las habilidades necesarias para la vida diaria, como ser capaces de comer solos.

MATERIALES:

Una bandeja.

Cesta con 12 pelotas de 3 colores.

Cucharas como las de servir helados, donde quepan las pelotas.

Moldes tipo flan donde quepan las pelotas, con el fondo del color de éstas.

PREPARACION:

— Coloca todo en la bandeja en frente del participante.

— Asegurate de que pueden ver el color del fondo de los moldes desde donde estén sentados.
— Ver si son capaces de denominar los diferentes colores.

INSTRUCCIONES:

— Demostrar cdmo se cogen las pelotas con las cucharas y se colocan en un molde del mismo color. Comenzar con
unay repetirlo con todas las del mismo color para que lo entiendan.

— Invitar a que lo intenten hacer igual con otro color. Si no pueden, demostrérselo otra vez.
— Invitarles a que lo hagan con todos los colores.

— Invitar a que devuelvan las pelotas a la cesta, por colores. Decirles que intenten hacerlo con la mano no-domi-
nante si pueden (antes tienen que hacerlo bien con la mano dominante).

— Preguntarles si quieren hacerlo otra vez.
— Pedirles que cologuen todo en la bandeja cuando hayan terminado.

EXTENSIONES: Repetir la actividad con una cuchara mas pequefia. La rutina es muy importante para esta activi-
dad. Cuando demuestres como se hace, hazlo muy despacio.
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PROGRAMACION HORIZONTAL: Haz la misma tarea con otros objetos que se puedan coger con la cuchara pero
que resulten mas dificiles. Pueden usarse frutas o vegetales redondeados (patatas pequefias, cerezas, albarico-
ques...). También puede usarse pasta de diferentes formas o colores.

PROGRAMACION VERTICAL:

1. Hacia abajo: Usa 12 pelotas todas del mismo color para eliminar el componente de toma de decisiones y empa-
rejamiento de la tarea. Para los que tengan problemas de visién, puede ser necesario que los moldes sean com-
pletamente del color y no sélo el fondo. Si no tienen fuerza suficiente, usa objetos menos pesados que las pelo-
tas. Si realmente no son capaces de cogerlos con la cuchara, pueden coger la pelota con la mano y colocarla en
la cuchara.

2. Hacia arriba: Pasar pequefios objetos de un plato a otro con una cuchara sopera normal.

El objetivo final de la tarea es hacer que los participantes usen la cuchara, pero si son realmente incapaces, pueden
hacerlo con la mano. Siempre es mejor completar una tarea con éxito, aunque incorrectamente, que forzar a alguien
a que pruebe algo que no es capaz de hacer.

PROBLEMAS Y SOLUCIONES:

P: Algunos participantes son capaces de completar solamente una de las tareas, un color o una linea por ejemplo.
S: Poner todas las pelotas excepto una fila, para que el participante complete solamente la que falta.

P: Las pelotas se caen mientras el participante esta haciendo la tarea.

S: Asegurarse de que la demostracion de la actividad es lo suficientemente lenta, para que los participantes imiten
este movimiento y realicen a la misma velocidad el ejercicio.

P: Los participantes tienen problemas para coger las pelotas y utilizan sus manos para la transferencia.

S: Lo deseable en esta actividad es que la realicen tal y como se les ha mostrado, si no son capaces de hacerlo de
este modo, se les puede animar a que completen la actividad utilizando una mano para coger la pelota pero para
moverla de sitio deberian utilizar las cucharas.

IMPORTANTE: El objetivo de esta actividad es que utilicen el instrumento pero si esto no es posible
se les puede instruir para que utilicen las manos. Es mejor que terminen la tarea de forma satisfac-
toria que forzar a alguien a que la complete.



VERTER: VERTER LiQUIDOS

OBJETIVOS:

— Desarrollar coordinacion visuomotriz.

— Desarrollar habilidades motoras finas y gruesas.

— Desarrollar habilidades Utiles para el cuidado del ambiente como regar plantas.

MATERIALES:

— Una bandeja.

— Una jarra de plastico transparente llena hasta 2/3 de arroz.
- Vaso.

PREPARACION:
— Colocar la jarra llena en el lado dominante del participante.
— Colocar el vaso en el otro lado.

INSTRUCCIONES:

— Coger el vaso con una mano y coger la jarra llena con la otra (dominante).
— Llenar el vaso con el arroz.

— Volver el arroz a la jarra original por el mismo procedimiento.

- Invitar al participante a hacer lo mismo que ta has hecho y limpiar lo que se haya caido.

EXTENSIONES: Llenar vasos con agua de la jarra.

PROGRAMACION HORIZONTAL: Verter té, limonada u otras bebidas.

PROGRAMACION VERTICAL:

1. Hacia abajo: Usar un embudo para ayudar a la tarea. Verter arroz 0 maiz en vez de liquido. Utilizar jarras mas

pequefias 0 pequefios vasos.

2. Hacia arriba: Colocar diferentes niveles en los vasos para que los participantes llenen hasta el nivel sefialado.

Llenar vasos con zumo para ellos y para los demas.

PROBLEMAS Y SOLUCIONES:
P: Los participantes derraman el agua o arroz cuando intentan verterlo.
S: Llenar la jarra solamente con el agua o arroz necesario.

S: Utilizar las extensiones hacia abajo para facilitar la tarea.

2. ATENCION A LAS PERSONAS CON DEMENCIA
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CUIDADO DEL ENTORNO: PONER LA MESA

OBJETIVOS:

— Desarrollar tanto la psicomotricidad fina como la gruesa.

— Desarrollar la coordinacion visuomotriz.

— Aumentar las habilidades necesarias para colocar y reconocer los objetos de alimentacion basicos.

MATERIALES:

— Mantel individual (plastico o cartulina).

— Papel de colores y pegamento.

— Juego de cubiertos y platos de plastico (1 plato hondo, 1 plato llano, 1 vaso, 1 tenedor, cuchillo, 1 cuchara) y 1
servilleta de papel.

— Papel adhesivo transparente (iron-fix).

PREPARACION:

— Cortar las formas de cada pieza en papel de colores y pegarlas en la cartulina en el sitio en el que deben colo-
carse los objetos.

— Forrar con el papel adhesivo transparente.
— Colocar los cubiertos, platos y servilleta en un contenedor o bolsa.

INSTRUCCIONES:

— Colocar el material enfrente del participante.

— Mostrar al participante la cartulina en la que estan las formas de los objetos.
— Coger un plato e indicarle la similaridad entre éste y el que hay en la cartulina.
— Colocarlo en el sitio adecuado, encima de su forma de papel.

— Invitar al participante a hacer lo mismo con el resto de los objetos, dandole uno cada vez y nombrandolos hasta
que estén todos colocados.

— Invitarles a que devuelvan los objetos al contenedor o bolsa, una vez hayan terminado la tarea.

PROGRAMACION HORIZONTAL: Dejar que los participantes nombren y clasifiquen espontaneamente los utensi-
lios que estan utilizando, aunque no los coloquen en el lugar adecuado.

PROGRAMACION VERTICAL:

1. Hacia abajo: Empezar colocando todos los utensilios excepto uno o dos y entonces hacer que el sujeto coloque
esos que faltan. Si no pueden sostener o coger los utensilios, que te indiquen verbalmente cuales tienes que
coger o que sefialen el sitio donde van.

2. Hacia arriba: Realiza la misma actividad en otra cartulina que no tenga marcadas las formas y donde tienen que ir.

PROBLEMAS Y SOLUCIONES:
P: los participantes no ponen el objeto en el lugar correspondiente.

S: Invitar a los participantes a que miren detenidamente la forma del objeto que tienen entre manos y pedirle que
lo pongan encima de la cartulina. Si lo vuelven a colocar mal nunca se debe decirles que lo estan haciendo mal
siempre tratar de que ellos se auto corrijan.



3. PROPUESTA DE UN MODELO INTEGRAL
DE INTERVENCION EN ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

Se ha expuesto en apartados anteriores de este documento una extensa variedad de métodos y metodologias de
trabajo cuyo ultimo fin es el abordaje, entrenamiento y fomento de diferentes dimensiones relacionadas con la per-
sona afectada de demencia. En definitiva, lo que se persigue con todos ellos es la mejora de la calidad de vida del
paciente, el cuidador informal y su entorno.

No obstante, ya se ha hecho mencién anteriormente, a pesar de que lo habitual es ofrecer a la persona afectada de
demencia una combinacion de los diferentes programas mencionados, no es facil hallar evidencia de modelos inte-
grales de intervencion en enfermedad de Alzheimer.

La enfermedad de Alzheimer afecta a diversas dimensiones de la persona como son la cognitiva, emocional, social,
funcional y en definitiva en la calidad de vida del paciente y el cuidador. Es por ello relevante un abordaje integral
de todas esas esferas con el fin de maximizar y optimizar las capacidades de los pacientes.

El modelo de intervencion integral que se propone a continuacion pretende intervenir en todos los &mbitos referi-
dos anteriormente: funcionamiento cognitivo, estado afectivo, Actividades de Vida Diaria (AVD), apoyo social, con-
ducta y mejora de la calidad de vida.

El modelo tedrico que subyace a este programa de intervencion se basa en el desarrollado en el estudio longitudi-
nal Donostia de enfermedad de Alzheimer (Yanguas y cols., 2006). Este modelo, recordamos, se basa en la idea de
la existencia de un correlato anatomopatoldgico que afecta diferencialmente a diferentes areas cerebrales en las
diversas fases de la enfermedad y por tanto, evoluciona de una manera determinada (Braak y Braak, 1991). Tomando
en cuenta esta afectacion y la clinica que presenta se ha desarrollado un modelo de intervencion integral en enfer-
medad de Alzheimer que contempla todas las areas recomendadas de intervencion.

a) Funcionamiento cognitivo

El programa de intervencion cognitivo se ha expuesto ampliamente en otra seccion por lo que no se va a redundar
mas en el. Las sesiones van dirigidas a la estimulacion cognitiva de todas las funciones cerebrales (siempre que la
afectacion anatomopatoldgica lo permita). Asi, a lo largo de las sesiones se estimulan las siguientes funciones cog-
nitivas: atencion, orientacion, memoria, calculo, habilidades visuoespaciales y visuoconstructivas, funciones ejecu-
tivas y lenguaje. La duracion y frecuencia de las sesiones varia en cada uno de los estadios de la enfermedad aso-
ciado al declive y capacidad de atencion de los pacientes tal y como ya ha quedado reflejado anteriormente.

b) Estado afectivo

Tener en cuenta el estado afectivo del paciente es de suma importancia, por el propio bienestar del paciente y el de su
entorno, asi como por la influencia que puede tener en otras dimensiones como por ejemplo la cognitiva y la social.

La propuesta de intervencion integral que se recoge en estas lineas tiene como objetivo el abordaje del estado afec-
tivo del paciente mediatizado por una serie de sesiones que abordan la situacion emocional del paciente. Asimismo,
al tratarse de un modelo integral de intervencion, se contempla, como ya se ha presentado en otros capitulos, la
intervencion no solo con el paciente, sino con el entorno familiar del mismo con objeto de mejorar la calidad de
vida del paciente y la de su familia.

Los estados depresivos y ansiosos son frecuentes en estadios iniciales de la enfermedad, por ello para el estadio
leve-moderado de enfermedad de Alzheimer se disefiaron ademas, sesiones dirigidas a la practica de ejercicios de
relajacion. En estadios més avanzados de la enfermedad (EA moderada-grave), la atencion al abordaje afectivo es
diferente por las propias caracteristicas y estado cognitivo y funcional del paciente. Para los pacientes en esta fase
de la enfermedad, el programa esté especialmente disefiado para reforzar en todo momento las actividades que rea-
lizan con éxito mediante la minima utilizacion del lenguaje y la maximizacion de la imitacion con objeto de redu-
cir al maximo las reacciones catastroficas comunes en estos estadios de la enfermedad y asi asegurar un buen fun-
cionamiento emocional de los pacientes.

2. ATENCION A LAS PERSONAS CON DEMENCIA
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c) Actividades de la Vida Diaria

El fomento de las actividades de la vida diaria se convierte en un aspecto vital en el abordaje integral de pacientes
con demencia. El progresivo deterioro cognitivo afecta de forma irremediable a la ejecucion de las actividades dia-
rias, por lo que una intervencion dirigida a su fomento ayuda a los pacientes a ser durante mas tiempo funcional-
mente independientes. En las sesiones de intervencion del estudio Donostia se contempla asimismo esta funcion.
En estadios iniciales el objetivo va dirigido a fomentar la realizacion de las actividades de vida diarias y reforzar las
capacidades todavia preservadas. Se contemplan sesiones en las que se trabaja el manejo del dinero, la higiene, ves-
tido, alimentacion y cocina...etc.

En estadios avanzados de la enfermedad el objetivo es diferente ya que en las sesiones se han trabajado activida-
des de la vida diaria muy concretas y sencillas para que la capacidad cognitiva del paciente permitiera realizar con
éxito la tarea. Es de interés sefialar que el programa de intervencion dirigido a este subgrupo esta en toda su glo-
balidad asociado al fomento de las actividades de vida diaria. Se trata de actividades que combinan la ejercitacion
de aspectos cognitivos con otros sumamente procedimentales que fomentan la realizacion de actividades de vida
diaria. En las sesiones de intervencion se ejercitan las siguientes areas: verter liquidos, poner la mesa, tender la ropa,
cuidado del entorno, doblar ropa, limpiar objetos... etc.

d) Apoyo social

El apoyo social de los pacientes es otro de los aspectos relevantes en la intervencion con pacientes afectados de
enfermedad de Alzheimer. Continuar en la medida de lo posible con actividades que fomentan la interaccion social
es una recomendacion habitual que se ofrece a este colectivo. En el programa que estamos desgranando, se fomen-
ta la interaccion social de diversas maneras. En primer lugar, al tratarse de intervenciones que se realizan en forma-
to grupal este hecho en si mismo fomenta la interaccion social de los participantes. La bibliografia cientifica recoge
que es importante que las sesiones se realicen en formato grupal, ya que aumenta el grado de motivacion de los indi-
viduos (Wilson y Moffat, 1992). En segundo lugar, se disefiaron sesiones especificamente dirigidas a fomentar la
interaccion social y las habilidades sociales de los participantes. Logicamente los contenidos de las sesiones variaban
en los dos subgrupos de trabajo. En el grupo de pacientes con deterioro leve-moderado la optimizacion estaba diri-
gida a mantener en la medida de lo posible los aspectos verbales y no verbales de la interaccién social mientras que
en estadios avanzados se focalizé en el fomento de aspectos no verbales de la comunicacion.

e) Conducta

Las alteraciones de la conducta son habituales en pacientes con demencia. La frecuencia y severidad de los mismos
varia pero practicamente todos los pacientes las presentan a lo largo del curso de la enfermedad. Constituyen una
fuente inagotable de estrés y sobrecarga para los cuidadores informales (Teri, 1997), precipitan la institucionaliza-
cion del paciente (Hebert, Dubois, Wolfson, Chambers y Cohen, 2001) y tienen influencia en su declive cognitivo
(Teri, Borson, Kayak y Yamagishi 1989). El abordaje de los mismos por tanto se convierte en un hecho prioritario en
cualquier intervencion integral. El corpus tedrico evidencia que a pesar de existir diversas técnicas y tratamientos
dirigidos a reducir esta sintomatologia caracteristica en la demencia, las que mejores resultados han obtenido son
las técnicas de modificacion de conducta. Estas técnicas pueden ser aplicadas por una diversidad de personas rela-
cionadas con el paciente. El personal sanitario, los terapeutas o psicélogos de los centros especializados o incluso
los propios familiares cuidadores pueden estar formados en la utilizacion de estas técnicas. En el modelo que pro-
ponemos son precisamente estos Ultimos los que recibieron dentro de un programa de intervencion con conteni-
dos mas amplios formacién especifica sobre como manejar los comportamientos problematicos.

f) Mejora de la calidad de vida

La calidad de vida se ha convertido Ultimamente en una medida importante en la atencion y asistencia de las per-
sonas afectadas de demencia y en sus cuidadores. En la intervencion que estamos presentando, el abordaje de la
mejora de la calidad de vida de los pacientes se realiz6 mediante el desarrollo de sesiones que contemplaban el
entrenamiento de diversos aspectos relacionados directamente con ella. Asi, en el programa de intervencion dirigi-
do a pacientes afectados con enfermedad de Alzheimer leve-moderada, aquellas sesiones dirigidas a mejorar el



bienestar (relajacion), fomento de las actividades de la vida diaria (autonomia), esquema corporal, asi como activi-
dades de voluntad propia (aficiones, deportes), se consideraron dentro de la categoria de sesiones dirigidas a mejo-
rar la calidad de vida del paciente.

En el programa de intervencion centrado en estadios avanzados de la enfermedad, se enmarcaban dentro de la
naturaleza de sesiones dirigidas a fomentar la calidad de vida del paciente aquellas que especialmente ejercitan el
fomento de las actividades de la vida diaria, la interaccion social y el bienestar emocional.

El programa expuesto en las lineas anteriores ha tratado de abordar en la maxima medida posible todos los aspec-
tos relacionados con la persona afectada de enfermedad de Alzheimer. Mediante la ejecucion de diversos ejercicios
especificamente disefiados y realizados en formato grupal se ha perseguido el objetivo de maximizar tanto el esta-
do cognitivo, como el emocional, social, la realizacion de las actividades de la vida diaria y, en definitiva, la mejora
de la calidad de vida del paciente, su familia y su entorno. La programacion de las sesiones perseguia un orden 14gi-
co de ejecucion mediante el cual se lograba al cabo de cada mes el entrenamiento en funciones cognitivas y el
fomento de la calidad de vida.
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Tabla 11: GDS 3-4: Actividades de LA VIDA DIARIA'Y CALIDAD DE VIDA

FUNCION

CLINICA

EJEMPLOS DE ACTIVIDADES DE INTERVENCION

Actividades
de la vida diaria

GDS 3:

Disminucién evidente de su capacidad laboral.

Disminucién de responsabilidades a las que sea
capaz de controlar.

No dejar de hacer lo que atn pueda hacer sin
ayuda.

Dificultad para viajar a lugares nuevos.

Mantener las actividades en el entorno habitual.
A ir a lugares nuevos, trazar una ruta para
favorecer la orientacion y aumentar la sensacion
de control.

Si sale acompafado, dar la iniciativa para que sea
él quien decida la ruta.

Disminucién de la capacidad organizativa,
valorado por un informador fiable.

Limitar el nimero de tareas o responsabilidades.
Utilizar ayudas externas (calendarios, agendas,
tablas organizadoras, listas,...).

Fomentar rutinas.

Intensificar actividades automaticas.

Dificultades sutiles en las AVD avanzadas (afi-
ciones, viajes, participacioén social, deportes,
trabajos domésticos).

Llevar un control de las actividades a realizar
(listas, agendas) y de las actividades ya realizadas.
Contar con la colaboracion de otra persona para
la planificacion.

GDS 4:

Disminucién de la capacidad para realizar
tareas complejas, y para manejar finanzas
personales.

Supervision de aspectos econémicos
Ejercicios para mantener el manejo del dinero
(compra, pagar, contar, moneda, concepto del
dinero,...).

Dificultad en las compras.

Ejercicios para mantener el manejo del dinero
(ver punto anterior).

Ejercicios cognitivos: reforzar las categorias de
pertenencia de los diferentes comercios.
Habilidades sociales: reforzar mantenimiento de
conversaciones basicas en el intercambio que se
realiza en la compra.

Inicio del deterioro en la higiene (necesita
supervision).

Supervision de que realmente se realiza una
higiene correcta.

No intervenir mas alla de donde realmente
necesita ayuda.

Realizar cadenas conductuales de las AVD
afectadas para parcelar la intervencion.
Ejercicios cognitivos: recuerdo de las actividades
de higiene diarias, horarios,...

Conserva la capacidad de hacer tareas faciles,
conocidas o repetitivas.

Estimular la realizacion de esas tareas, aunque el
resultado no sea totalmente correcto.




Tabla 12:

FUNCION

CLIINICA

EJEMPLOS DE ACTIVIDADES DE INTERVENCION

Situacion afectiva

Labilidad emocional.
Mecanismo de negacion.

Pueden aparecer sintomas de ansiedad o
depresion, con o sin motivos, que pueden
complicar o enmascarar el diagnéstico.

Ejercicios de respiracion y de relajacion.

Ambiente: musica, iluminacidn,... adecuados al estado
de &nimo que queramos fomentar.

Promover la interaccion social.

Calidad de vida

Funcionamiento fisico.

Paseos (solo, acompafiado).
Subir y bajar escaleras.
Tablas de gimnasia, acudir al polideportivo,...

Actividades por voluntad propia.

Mantenimiento de aficiones antiguas y adquisicion
de nuevas, tanto intelectuales como fisicas, que le
resulten satisfactorias.

Cuidado de animales, plantas,...

Participacion en tareas domésticas.

Movilidad.

Mantenimiento del uso del transporte publico: rutas
habituales, horarios,... Establecer rutinas.

Realizar recorridos a lugares habituales (tiendas,
iglesia, peluqueria, casas de conocidos, familiares,...).

Interaccion social.

Mantener vinculos con personas de su ambiente
(amigos, vecinos,..) y con familiares.

Ejercicios para mantener las normas sociales basicas:
saludar, dar la mano, preguntas de interés por el otro
(¢qué tal estas?..), respuestas adecuadas, dar las
gracias, despedirse.

Habilidades sociales para la realizacion de las
compras bésicas (puede estar incluido o0 no el manejo
del dinero).

Autonomia.

Elecciones de ropa, comida, horarios, compafiias,
actividades...

Sensacion de bienestar.

Mantenimiento del suefio adecuado.

Evitar situaciones de conflicto que no lleven a una
resolucion del problema.

Mantenimiento de sus costumbres de arreglo
personal: perfume, maquillaje, ropa, abalorios,...

Oir musica, visitar museos, apreciar la naturaleza, ir al
cine, al teatro,... seguin aficiones personales.
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1. RED INFORMAL DE APOYO EN ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

Un cuidador informal es aquella persona que presta cuidados a otro familiar que necesita ayuda para llevar a cabo
actividades de la vida cotidiana. En el caso de los cuidadores de personas mayores dependientes, responde a un per-
fil general de persona de aproximadamente 50 afios, mujer en un 84% de los casos, casada y con estudios prima-
rios (IMSERSO, 2005). De acuerdo con los datos del IMSERSO (2005), obtenidos a partir de un estudio representa-
tivo de la poblacion, el 6% de la poblacion espafiola es cuidadora informal.

Tradicionalmente se han llevado a cabo los cuidados a las personas mayores dependientes por parte de las familias,
y esta situacion ha sido ampliamente respaldada por las instituciones publicas. Tal y como se sefiala en el Libro
Blanco de la Dependencia (Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, 2005), nuestro pais constituye un ejemplo del
modelo de bienestar familista, “segin el cual las politicas pablicas dan por supuesto que las familias deben asumir
la provision de bienestar a sus miembros” Sin embargo, diferentes circunstancias socio-econémicas actuales estan
provocando que se tambalee esta tradicion. El tamafio de las familias, debido al descenso de la natalidad, es cada
vez menor. De forma relacionada, cada vez hay mas personas mayores y éstas cada vez viven mas afios, motivo por
el cual aumenta el porcentaje de personas mayores dependientes. Y, finalmente, la incorporacion de la mujer al
mundo laboral, y la dispersion de las familias por motivos laborales, son motivos adicionales por los que cada vez
las familias estan en menor disposicion de atender a sus familiares mayores dependientes.

De acuerdo con lo anterior, por lo tanto, cada vez es mas dificil para las familias cuidar de sus familiares con recur-
sos personales, motivo que quiza explica en parte los cambios en el modo de afrontar el cuidado por parte de las
familias. Asi, por ejemplo, mientras que en el afio 1994 (INSERSO, 1995), un 73% de los cuidadores consideraba que
cualquiera puede cuidar bien, y que no es necesario recibir formacion e informacion para ello, en la actualidad
(IMSERSO, 2005), este porcentaje se ha reducido a un 35%, sefialando un 32.6% que hace falta preparacion siem-
pre para desemperiar la tarea del cuidado.

Este cambio en el modo de entender los cuidados por parte de las familias viene acompafado, afortunadamente,
de la reciente aprobacion de la Ley de la Promocion de la Autonomia (Boletin Oficial del Estado, 2006), en la que se
sefiala la obligacion por parte del Estado a destinar recursos dirigidos a formar e informar a los profesionales res-
ponsables de la atencion a la dependencia y a los cuidadores informales para el cuidado.

Sin duda alguna, las iniciativas planteadas en la ley, sin entrar a valorarla en detalle (el lector interesado puede con-
sultar, por ejemplo, Berdullas Albarrancin y Martin, 2006; Losada, Marquez, Pefiacoba, Knight y Gallagher-Thompson ,
2007; SEGG, 2006) supondran una importante ayuda para las familias de los entre 440.000 y 485.000 enfermos de
Alzheimer que se estima que hay en nuestro pais (Bermejo, Vega y Olazaran, 2001; Poggiolini, 1996), quienes dedi-
can una media de entre 10 y 12 horas diarias (70-84 horas semanales) a cuidar de su familiar (Boada y cols., 1999;
Losada, Montorio, Izal y Marquez, 2006). Ademas, la estimacion realizada en un reciente estudio llevado a cabo por
Alzheimer Europe (2006) afirma que el porcentaje de enfermos afectados de demencia que son atendidos en domi-
cilios asciende al 84%.

2. IMPACTO DEL CUIDADO EN EL CUIDADOR INFORMAL

Ser cuidador principal de un familiar con Alzheimer o demencia relacionada no es una tarea prefijada o esperada
por las familias, y no es una tarea que el cuidador haya elegido voluntariamente. El cuidado surge de forma impre-
vista en una familia que sufre la desgracia de que uno de sus miembros cae enfermo. La situaciéon de “normalidad”
se torna en una situacién de preocupacion y desconocimiento por lo que la enfermedad significa y por sus impli-
caciones. Ademas, como ocurre en la demencia tipo Alzheimer y en otras relacionadas, este cambio no se produce
de forma puntual, aguda, sino que las primeras etapas pasan casi desapercibidas, atribuyendo los problemas del
familiar (por ej., fallos de memoria o dificultad para nombrar algunas palabras) a, por ejemplo, la edad. De forma
similar al avance de la enfermedad, las tareas de cuidador se asumen de forma progresiva, siendo dificil o casi impo-
sible establecer el punto en el que el cuidador asume su papel de cuidador principal, y el punto en el que el cuida-
do toma el control completo de la vida del cuidador. En definitiva, el proceso de cuidado esta marcado por muchas
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pequerias e inesperadas transiciones, que ocurren a medida que la naturaleza de la enfermedad cambia el estado
cognitivo y funcional del paciente. Uno de los hechos mas relevantes que provocan estrés en el cuidador es el dete-
rioro progresivo del paciente, lo que dificulta que el cuidador pueda mantener la sensacion de control sobre la situa-
cion. Lo aprendido en una fase previa de la enfermedad puede no servir para el siguiente momento evolutivo de la
misma. Cuando se cuida de un enfermo con demencia nunca se puede estar seguro de cuanto puede durar ese
momento de estabilidad o cuando debera enfrentarse con una alteracion o problema de conducta nuevo. Cada vez
que el cuidador se adapta al cambio, debe adaptarse a otro (Feinberg, 2002).

De forma paralela a lo anterior, es importante sefialar que este cambio en la vida de las familias se produce en un
contexto en el que existe un practico desconocimiento sobre que es el Alzheimer, como se debe atender a esta
enfermedad, y qué recursos existen y estan disponibles. Igualmente, esta situacion se produce en un contexto social
en el que, al menos en las cohortes actualmente mayores, los valores de la sociedad transmiten la obligacion de
priorizar y dedicarse por completo al cuidado de un familiar enfermo, dejando de lado los intereses y necesidades
particulares personales. Esta tarea recae fundamentalmente en las mujeres de la familia, tal y como reflejan de
forma contundente las estadisticas (IMSERSO, 2005).

El panorama final de esta situacion es, en la mayoria de los casos, el de una mujer que, ademas de dedicar gran
parte de su tiempo a responsabilidades cotidianas (ej., compra y atencion de la casa), tiene que responder a multi-
ples y cada vez mas demandantes necesidades del familiar (gj., ayuda en el aseo o higiene personal), todo ello en el
contexto de una enfermedad que se caracteriza por ser neurodegenerativa, progresiva y muy sensible a influencias
del contexto (ej., ruido, luz, cansancio) que hacen que el comportamiento del familiar pueda cambiar de un dia para
otro, de una hora para otra, 0 en cuestion de instantes.

El desconocimiento del cuidador de la enfermedad, su ocurrencia en un contexto en el que apenas existen recursos
para ayudarle y, si existen, su disponibilidad es escasa, y la situacion social actual en la que las familias tienen cada
vez menos miembros y por motivos econdémicos y laborales se encuentran mas dispersas geograficamente, contri-
buyen a que los efectos de la enfermedad sobre las familias sean devastadores. La literatura cientifica es conclu-
yente a la hora de afirmar que cuidar de un familiar dependiente, especialmente si éste padece demencia, provoca
importantes consecuencias para la salud psicoldgica y fisica de los cuidadores (Garre, Hernandez, Lozano, Vilalta,
Tason, Cruz y cols., 2000; Pinquart y Sérensen, 2003; Vitaliano, Zhang y Scantan, 2003), ademas de afectar a las
relaciones familiares y sociales de los cuidadores y a su situacién econémico-laboral (Losada y cols., 2006).

Sin embargo, a pesar de que el cuidado se asocia a consecuencias negativas para los cuidadores, la realidad es que
aunque muchos cuidadores se enfrentan a situaciones muy similares, no todos sufren las mismas consecuencias
negativas o las sufren con una menor intensidad. De acuerdo con los planteamientos del modelo de estrés y afron-
tamiento del cuidado (Lecine, Brown, Bartolucci, Haley y cols., 1987; Knight Siverstein, McCallam y Fox, 2000), exis-
ten diferentes caracteristicas de los cuidadores que pueden ayudar a que el cuidado provoque menos consecuen-
cias negativas a los cuidadores, como por ejemplo, el apoyo social, familiar o profesional del que dispongan, dispo-
ner de estrategias de afrontamiento adecuadas, pensar de una forma adaptativa acerca del cuidado, etc.

Igualmente, y afortunadamente, no todas las situaciones asociadas al cuidado son negativas y tienen un efecto per-
nicioso para los cuidadores. Cada vez son mas los trabajos que se centran en los aspectos positivos del cuidado. Por
ejemplo, Lopez, Lopez-Arrieta y Crespo (2005) encontraron que existen diferentes caracteristicas de los cuidadores
que estan asociadas a la obtencion de satisfaccion en su tarea de cuidadores. Una buena relacion afectiva con el
familiar que recibe los cuidados, ser cuidador por iniciativa propia, no trabajar fuera del hogar y utilizar la religion
como estrategia de afrontamiento son caracteristicas de los cuidadores que se asocian a una mayor satisfaccion
con el cuidado. En un estudio realizado por Cohen, Colantonio y Vernich (2002), un 73% de los cuidadores sefala-
ron gue tenian sentimientos positivos asociados a al menos un aspecto del cuidado de su familiar, entre los que se
sefialaba sentirse acompafiado, sentirse realizado o proporcionar apoyo de calidad a su familiar. Estos resultados
reflejan satisfaccion en las areas inter e intrapsiquicas tal y como habian conceptualizado (Nolan, Grant y Keady,
1996). Otro de los hallazgos del estudio afirmaba que los cuidadores que manifestaban méas sentimientos positivos
presentaban menores indices de depresion, sobrecarga y salud pobre (Cohen y cols., 2002). Estas consecuencias
negativas son conocidas por predisponer a riesgo de mortalidad al cuidador (Schulz y Beach, 1999) y a la institu-
cionalizacion del paciente (Cohen, Gold, Shulman, Tracey, McDonald y Wargon, 1993).



Es importante sefialar, sin embargo, que estos aspectos positivos asociados a una mayor satisfaccion en el rol de
cuidador se asocian, igualmente, a una mayor depresion y dolor tras la muerte del familiar (Boerner, Schulz y
Horowitz, 2004).

3. IMPORTANCIA DE LA EVALUACION DE LOS CUIDADORES

El papel principal de las familias en el proceso de cuidado de los enfermos con Alzheimer es un hecho constatado.
No obstante y paradgjicamente se ha puesto escasa atencion a la valoracion sistematica de su situacion y de su
bienestar (Feinberg, Withlatch y Tucke, 2000; Baxter, 2000). La dedicacion de atencion a la problematica de los cui-
dadores no se produjo hasta los afios 80, cuando un grupo de autores se interesaron en analizar y estudiar las con-
secuencias que el proceso de cuidado tenia en los cuidadores (Gaugler, Kane y Langoise, 2000). Aquellos trabajos
hacian referencia al propio impacto del cuidado, asi como, a la importancia de desarrollar instrumentos de valora-
cién que midieran de forma cuantitativa los niveles de sobrecarga y estrés que padecian (Deimling y Bass, 1986;
George y Gwyther, 1986; Rabins, Mace y Lucas, 1982; Zarit, 1985). En los afios 90 aquellos primeros intentos se vie-
ron mejorados y la comunidad investigadora se centr6 en estudiar los efectos a largo plazo del proceso de cuida-
do en los cuidadores asi como en enfatizar, ademas de la sobrecarga, en otras dimensiones sobre las que el cuida-
do tenia efecto (Montgomery y Borgatta, 1989; Mittelman, Ferris, Shalman, Steinberg, Ambinder, Mackell y cols.,
1995). Es en esta misma época cuando surgen los modelos de estrés aplicados al cuidado (Haley y colsl., 1987;
Lawton, Kleban, Moss, Rovine y Glicksman, 1989; Parlin y cols., 1990). Muchas de esas investigaciones se basaron
en escalas previamente desarrolladas y recogidas en la literatura sobre investigacion del estrés, aunque se adapta-
ron con el objetivo de evaluar la situacion de cuidado.

Historicamente la valoracion de los cuidadores se ha realizado con objeto de incluir a los cuidadores en un plan de
cuidados para la persona afectada de demencia, y no para conocer y entender sus necesidades (Baxter, 2000), es
decir, que sus necesidades se han visto descuidadas. En una revision internacional de la literatura sobre evaluacion
de cuidadores, un grupo de investigacion canadiense identificd y recogié escalas validadas y no validadas
(Guberman, Keefe, Fancey, Nahmaish y Barylak, 2001). En los 57 articulos encontrados por este grupo referentes al
tema hallaron un total de 63 instrumentos de valoracion. De esos 63, 34 de ellos (54%) eran cuestionarios de valo-
racion general del paciente con secciones especificas sobre las necesidades de los cuidadores. Veintinueve articulos
(46%) se centraban especialmente en las necesidades de los cuidadores y analizaban especificamente su situacion.
En las valoraciones generales, los apartados especificos sobre cuidadores se limitaban a determinar las necesidades
que tenian de ayuda formal, asi como los deseos, capacidades y habilidades para continuar proporcionando cuida-
do. Los instrumentos con una orientacion mas especifica de valoracion de la situacion del cuidador se inclinaban
hacia preguntas relacionadas con las tareas de cuidado y sus implicaciones en el cuidador.

Estos datos muestran que la valoracion sistematica de los cuidadores sigue siendo una asignatura pendiente en la
préctica clinica. No debemos olvidar que los objetivos de la valoracion varian dependiendo de si esa evaluacion se
produce dentro del marco de una investigacion, de la practica clinica o de las politicas de atencion. En el caso de
la investigacion y de las politicas de atencidn, la valoracion se puede utilizar para describir la poblacion, revisar cam-
bios que se producen en el tiempo, identificacién de nuevas direcciones en los servicios o politicas a desarrollar,
evaluar la efectividad de los programas existentes o sobre un servicio especifico, medir la calidad de cuidado o ana-
lizar resultados obtenidos por los cuidadores. En la practica clinica, la valoracion de los cuidadores puede determi-
nar el tipo de apoyo necesario y puede suponer la base de un plan de cuidados (Feinberg, 2002).

Ademas de ello, algunos autores (Fancey y Keefe, 1999) resaltaron la importancia de la evaluacion en el sentido de
considerarse un requerimiento necesario para que el profesional entienda la experiencia diaria del cuidador, reco-
nozca y valore el trabajo que realiza a diario y por tanto planee un plan de apoyo con los servicios sociosanitarios
adecuados. Asimismo, el proceso de valoracion puede ser terapéutico en el sentido de que ayuda a los cuidadores
a sentirse entendidos por el evaluador (Gwyther, Ballard y Hinman-Smith,1990) y puede hacer que el cuidador se
sienta reconocido, valorado y con mayor capacidad para continuar con su rol (Maddock, Kilner e Islam, 1998).

No obstante no deja de ser un proceso complejo que deberia tener en cuenta los servicios y programas de inter-
vencion existentes en la comunidad, con objeto de adecuar las necesidades detectadas en la evaluacion al servicio
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comunitario mas idéneo. A continuacion se describen en la tabla 13 las areas que se consideran mas importantes

de evaluar en los cuidadores.

Tabla 13. Areas a evaluar en los cuidadores (adaptado de Feinberg, 2002)

Areas a valorar

Ejemplos de lo que se debe de valorar

Contexto de cuidado

Caracteristicas sociodemogréaficas del cuidador y el
paciente (edad, género, relacion de parentesco, situacion
laboral...).

Valores culturales, creencias y estilos de pensamiento del
cuidador.

Relaciones previas con el familiar.

Conocimiento sobre la enfermedad y su proceso

Proceso de enfermedad, diagnéstico, necesidad de
informacion sobre algln aspecto relevante de la
enfermedad...

Capacidad funcional del paciente

Capacidad del cuidador para ayudar en las ABVD y AIVD
al paciente, frecuencia con la que el cuidador ayuda en
estas tareas al paciente, limitaciones funcionales e
impacto en el cuidador.

Frecuencia con la que ocurren los problemas de memoria
y conducta y su afectacion en el cuidador.

Tareas de cuidado y estrategias para el cuidado

Cantidad de cuidado que proporciona el cuidador (horas
por semana).

Tareas relacionadas con el cuidado que realiza el
cuidador (buscar informacion, supervision del paciente,
administracion de la medicacion, toma de decisiones
sobre las opciones de cuidado...).

Las estrategias de cuidado pueden incluir habilidades de
comunicacion, manejo de comportamientos dificiles,
capacidad para coordinar el cuidado...

Salud fisica: estado general de salud, identificacion de
problemas especificos, consecuencias del cuidado en la

Salud salud fisica del cuidador, consumo de alcohol y drogas.
Salud mental: valoracion de la depresion, ansiedad,
bienestar psicoldgico e ideaciones suicidas.

Recepcion de ayuda formal (servicios sociosanitarios) e

Apoyo social informal (amigos y familiares), percepcion subjetiva de la

idoneidad del apoyo, satisfaccion con el servicio.

Informacion econdmica, legal y laboral

Gastos relacionados con el cuidado, problemas
econdmicos o laborales, proceso de incapacidad del
paciente...

(Continua)



(Continuacion)

Areas a valorar

Ejemplos de lo que se debe de valorar

Perfil psicologivo del cuidador

< Habilidades sociales (por e]., para solicitar informacion y

recursos), autoestima, historia previa de problemas
psicoldgicos, etc.

Estrategias de afrontamiento

Estrategias centradas en el problema o en la emocion,
creencias religiosas, realizacion de ejercicio fisico, hobbies.

Competencia en el cuidado

Percepcion de competencia y autoeficacia en la provision
de cuidado, percepcion de su capacidad en determinadas
tareas...

Aspectos positivos del cuidado

Aportaciones positivas del proceso de cuidado en la vida
del cuidador (sentimiento de utilidad, sentir que le
necesitan, aprendizaje de estrategias de manejo del
enfermo, encontrar mas sentido a la vida).

Fortalezas

Posibles fortalezas del cuidador, recursos y capacidad
con la que cuenta (analizar como ha resuelto otros
problemas en el pasado, qué es lo que quiere y necesita
el cuidador...).

Aspectos relacionados con las intervencion

Evaluacion del proceso de la intervencion, evaluacion de
la implementacion de la intervencién (recepcion,
transmision y generalizacion de la intervencion).
Significacidn clinica de la intervencion.

Efectos de la intervencion.

Finalmente, es importante sefialar una vez mas la importancia de prestar atencién a la valoracion sistematica de las
necesidades y de las circunstancias que rodean a los cuidadores informales y el modo en el que la valoracion puede
ayudar a guiar el proceso de cuidado. En general, la valoracién familiar se ha realizado dentro del &mbito de la inves-
tigacion, sin embargo, en la préactica clinica se ha adoptado esta costumbre recientemente y en la mayoria de ocasio-
nes dentro de un plan de cuidados dirigido al paciente y no con objeto de entender y analizar las necesidades propias
del cuidador. Igualmente, la investigacion refleja que los efectos negativos del cuidado no terminan cuando finaliza el
cuidado en el domicilio (g}, Aneshensel, Botticello y Yamamoto-Mitani, 2004), bien porque el familiar ha sido institu-
cionalizado o bien porque ha fallecido, motivo por el cual la atencién a los cuidadores debe extenderse a las diferen-
tes fases que atraviesa un cuidador. Es por tanto el momento de unir esfuerzos para lograr una adecuada y sistema-

tica atencion y valoracion de los pilares fundamentales de los enfermos con demencia: sus cuidadores informales.
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4. RECURSOS PARA CUIDADORES DE ENFERMOS CON DEMENCIA

Ante la evidencia del elevado nivel de estrés que puede producir el cuidado de un paciente con demencia, en los
Gltimos 20 afios se han desarrollado numerosos recursos dirigidos a los cuidadores, con el objetivo principal de ayu-
dar a reducir los niveles de estrés y sobrecarga producidos por el cuidado. Estos programas han utilizado diferen-
tes formatos y métodos para cumplir dicho objetivo. Los diferentes recursos que pueden contribuir a reducir el nivel
de malestar de los cuidadores se muestran en la Tabla 2.

Tabla 14: Recursos de intervencién para los cuidadores

Intervenciones empiricas validadas

- Intervenciones psicoeducativas.

- Intervenciones psicoterapéuticas.

- Multicomponente.

Otras intervenciones

- Intervenciones de respiro.

e Centros de dia.

< Servicio de ayuda a domicilio.

» Otras (residencias nocturnas, estancias temporales...).

- Intervenciones basadas en las nuevas tecnologias.

- Programas de autoayuda.

- Intervenciones no farmacoldgicas para la reduccién de comportamientos problematicos del familiar: modificacion del entorno,
comunicacion, intervenciones conductuales, etc.

- Ayuda economica.

- Intervenciones en residencias: el cuidado no acaba cuando se ingresa.

- Campafias divulgativas dirigidas a promover el conocimiento sobre la dependencia, la utilizacion de recursos y a romper
las barreras sociales existentes.

- Programas de formacion a profesionales en evaluacion e intervencion con familias y con personas dependientes.

4.1. Intervenciones empiricamente validadas

En primer lugar, en la tabla 14 se muestran las intervenciones empiricamente validadas. Gatz, Fiske, Fox, Kaskie,
Kasl-Godley, McCallum y cols., (1998) sefialaron que, de acuerdo con los criterios de la Divisién 12 de Psicologia
Clinica de la Asociacion Americana de Psicologia (Chambless, Sanderson, Shoham, Johnson, Pope, CritsChristoph
y cols., 1996, Chambless, Baker, Bancom, Bentler, Calhoum, CritsChristoph y cols., 1998), las intervenciones para
cuidadores eran “probablemente eficaces”, y no se podia concluir que eran tratamientos bien establecidos o
empiricamente validados. Sin embargo, recientemente, Gallagher-Thompson y Coon (en prensa) han realizado un
estudio que permite comprobar como, ante la evidencia disponible en este momento, tanto las intervenciones
psicoeducativas como las psicoterapéuticas y multicomponente pueden ser consideradas empiricamente valida-
das, mientras que son necesarios estudios adicionales que aporten resultados empiricos acerca de la eficacia y
generalizabilidad de otros tipos de intervencion (ej., respiro o autoayuda).



Los programas psicoeducativos y psicoterapéuticos coinciden en que uno o varios profesionales entrenan a los cui-
dadores en diferentes habilidades o estrategias dirigidas a enfrentarse de una forma méas adaptativa al cuidado.
Suelen ser programas estructurados, en los que el guidn de las sesiones esta previamente establecido o planifica-
do por parte de los profesionales. La diferencia entre ambos radica en que en los programas psicoterapéuticos se
suele dedicar mayor tiempo a establecer y mantener una éptima relacion terapéutica entre el profesional y el cui-
dador (Gallagher-Thompson y cols., en prensa). En la tabla 15 se presenta un ejemplo de un programa psicoeduca-
tivo realizado por Gallagher-Thompson y DeVries (1994) para reducir la frustracion y el riesgo por parte de los cui-
dadores de incurrir en comportamientos que podrian ser calificados como maltrato.

Tabla 15: Programa “Afrontando la frustracion: clase para el manejo de la ira” (Gallagher-Thompson y DeVries, 1994).

Sesiones 1-2
1 Presentacion del tratamiento y del modelo cognitivo-
conductual
) Analisis de fuentes de frustracion e ira en el cuidado y de
formas de responder ante ellas
3 Entrenamiento en técnicas de relajacion
Sesiones 3-5
1 Entrenamiento en técnicas cognitivas y anticipatorias para
prepararse y afrontar situaciones dificiles y estresantes
) Entrenamiento en el desarrollo de auto-instrucciones para
afrontar la frustracion
3 Relajacion
4 Discusion racional de situaciones, pensamientos y emociones
asociadas con la ira
Sesiones 6-8

Estilos de comunicacion asertiva, pasiva y agresiva

Entrenamiento en comunicacion asertiva

Estimular la comunicacion asertiva con personas relevantes
para el cuidado

Relajacion y discusion de situaciones, pensamientos y
emociones

Revision y planificacion de una “guia se supervivencia”

Sesiones 9-10

Sesiones de refuerzo y perfeccionamiento de habilidades

A continuacion en la tabla 16 se muestra otro ejemplo de un programa psicoeducativo con cuidadores de enfermos
con Alzheimer llevado a cabo en nuestro pais (Yanguas, Buiza, Etxeberria, Galdona, Gonzalez, Arriola y cols., 2006).
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Tablal6: Programa de intervencion con cuidadores de enfermos de Alzheimer del Estudio Longitudinal Donostia

SESIONES

OBJETIVOS

SESION 1.

Presentacion del curso y de los particpantes del
mismao.

Conocimiento del grupo y presentacién de los
participantes

Sefialar la importancia de la asistencia y la participacion
Proporcionar una base tedrica sencilla que permita
entender lo que se va a tratar en el programa

SESION 2.

El cuidado del cuidador: aprender a sentirse bien.

Hacerles reflexionar sobre qué consecuencias tiene para
ellos cuidar

Objetivar la existencia de los sintomas

Sefalar que es normal tener sentimientos negativos
Aprendizaje de habilidades de manejo de emociones
negativas

SESION 3.

El cuidado del cuidador. Poner limites a la
cantidad de cuidado y cuidar la propia salud.

Reestructuracion cognitiva de ideas irracionales sobre
pedir ayuda

Aprender habilidades para pedir ayuda

Utilizar estrategias para pedir ayuda

SESION 4.

El cuidado del cuidador. aprender a sentirse bien.

Controlar el enfado y los sentimientos negativos.

Reflexionar sobre la cantidad de ayuda que se
proporciona

Aprender habilidades para poner limites
Aprender técnicas de autocuidado

SESION 5.

Favorecer la comunicacion.

Aprender qué es la comunicacion

Mostrar las consecuencias positivas de prestar atencion
a la comunicacion

Aprender a comunicarse mejor con la persona con
demencia

SESION 6.

Favorecer la autonomia.

Reflexionar sobre las consecuencias de la dependencia
Mostrar la relevancia de factores no fisicos para la
dependencia

Informar sobre factores que pueden contribuir a
fomentar la autonomia

SESION 7.

Manejo de comportamientos dificiles (I).

Reflexionar sobre los comportamientos problematicos

Proporcionar pautas para reducir la frecuencia de
aparicion de los comportamientos problematicos

SESION 8.

Manejo de comportamientos dificiles (Il).

Reflexionar sobre los comportamientos problematicos

Proporcionar pautas para reducir la frecuencia de
aparicion de los comportamientos problematicos

SESION 9.

Planificar el futuro y consulta de dudas.

Proporcionar consejos para optimizar lo tratado en el
programa

SESION 10.

Evaluacion.

Evaluacion y consulta de dudas

El formato de las intervenciones psicoeducativas y psicoterapeuticas puede ser individual o grupal. De acuerdo con
Toseland y Smith (2001) los contenidos que habitualmente se incluyen en las mismas son: 1) Reacciones emocio-
nales del cuidador principal; 2) Resolucién de conflictos familiares; 3) Habilidades personales relacionadas con el
cuidado; 4) Resolucion de problemas asociados a situaciones de cuidado; 5) Manejo de problemas de conducta del
paciente; 6) Informacidn relacionada con los servicios y ayudas existentes, y por Gltimo, 7) Coordinacion del cuida-

do y estrategias de manejo de cuidado.



El objetivo principal es dotar a los cuidadores de conocimientos, estrategias y habilidades que les ayuden a sobrellevar
el arduo proceso de cuidado, asi como proporcionar oportunidades de intercambio de apoyo emocional y proveerles de
informacién de interés. Existen diferentes experiencias de este tipo realizadas en nuestro pais en las cuales se han obte-
nido resultados indicativos de una reduccion del malestar de los cuidadores a través de este tipo de iniciativas
(Etxeberria, Yanguas, Buiza, Galdora y Gonzalez, 2005; Lopez, 2005; Losada, Izal, Montorio, Marquez y Pérez, 2004).

Los resultados de diferentes meta-analisis realizados recientemente (Brodaty, Green y Koschera, 2003; Pinquart y
cols., 2006) sugieren que el hecho de que las intervenciones desarrolladas mas recientemente tengan mayor éxito
a la hora de reducir la carga de los cuidadores significa que éstas se han perfeccionado de una forma significativa,
por ejemplo, dedicando mayor espacio a la participacion activa de los cuidadores en las mismas. Parece que la mera
provision de informacion sobre la enfermedad no es suficiente para producir efectos significativos y duraderos en
los cuidadores, sino que el requisito fundamental de toda intervencion debe ser facilitar y estimular la participacion
activa del cuidador en los programas (Gallagher-Thompson y cols., en prensa).

De acuerdo con las diferentes revisiones y meta-analisis realizados recientemente (Brodaty y cols., 2003; Gallagher-
Thompson y cols., en prensa; Pinquart y cols., 2006; Schulz y cols., 2005), los programas de intervencion con cuidado-
res tienen efectos leves 0 moderados en variables como la depresion o la carga del cuidador. Los mejores resultados
se obtienen con respecto al aumento del conocimiento de los cuidadores. Los cuidadores, igualmente, refieren una
mejor relacion con el paciente (McCallion, Toseland y Freeman, 1999), consideran que la intervencién les ha propor-
cionado estrategias Utiles para su aplicacion en el cuidado del paciente (Quayhagen, Corbeil, Hendrix, Jackson, Snyder
y Brower,, 2000) y, sobre todo, que volverian a repetir la intervencion (Robinson, 1988). Existen evidencias ademas de
que los programas psicosociales con cuidadores retrasan la institucionalizacion del paciente (Mittelman, Ferris,
Shulman, Steinberg y Levin, 1996; Mittelman, Haley, Clay y Roth, 2006) y permiten reducir de forma significativa la
aparicion de comportamientos problematicos en los familiares (Teri, Logsdon y Uomoto, 1997).

Los programas multicomponente son aquellos en los que se combinan diferentes tipos de intervencion o estrategias con
bases conceptuales diferentes. En la actualidad se esta desarrollando en nuestro pais un programa multicomponente e
interdisciplinar para cuidadores de enfermos de Alzheimer (ver Tabla 17) en el que, partiendo de experiencias previas
(Losada y cols., 2004; Marquez-Gonzalez Losada, |zal, Pérez-Rojo y Montorio, en prensa), se combina la intervencion psi-
coldgica (entrenamiento en estrategias cognitivo-conductuales; sesiones 1 a 8) con una intervencion de terapia ocupa-
cional (sesiones 9 a 12) (Losada, Marquez-Gonzélez, Pefiacoba, Gallagher-Thompson y Knight; en prensa). En algunos
casos concretos, a la intervencion anterior se afiade un tercer componente consistente en una terapia ocupacional cog-
nitiva a través de la cual se pretende estimular en el enfermo sus capacidades funcionales, motivacionales y cognitivas.

Tabla 17: Programa “Cuidar Cuidandose” (Losada, Marquez-Gonzalez, Pefiacoba, Gallagher-Thompson y Knight; en
prensa).*Programa financiado por el Ministerio de Educacion y Ciencia (SEJ2006-02489/PSIC).

Sesion Titulo

1 Presentacion del programa

2 Necesidad de autocuidado en el cuidador

3 Situaciones, pensamientos y emociones

4 Errores de pensamiento y realizacion de actividades agradables, dificiles y estresantes

5 Planificacion de actividades agradables

6 Deberias, sentimientos de culpa y el papel de la sociedad

7 El derecho a pedir ayuda

8 Aprender a pedir ayuda

9 Como evitar ayudar en exceso
10 Promocion de autonomia: entrenamiento en técnicas de movilizacién
11 Utilizacién de ayudas técnicas
12 Control del entorno
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El programa multicomponente mas conocido es el realizado por Mittelman (Mittelman y cols., 1995; 2004). Los
componentes de este programa se muestran en la tabla 18.

Tabla 18: Programa multicomponente de Mittelman y cols., (1995; 2004).

Componente Contenidos

Dos sesiones individuales con el cuidador  Técnicas para el manejo de comportamientos
problematicos.

< Comunicacion entre los miembros de la familia.

e Educacion sobre el Alzheimer y recursos comunitarios.

Cuatro sesiones de intervencién familiar (sin la persona que
recibe los cuidados presente)

Facilitan la recepcion de apoyo emocional y de educacion

Grupo de apoyo o autoayuda sobre la enfermedad.

Asesoramiento para el manejo de situaciones criticas y ajuste a
Consejo personalizado la naturaleza cambiante de la enfermedad y de sus
consecuencias.

Un aspecto destacable del programa de Mittelman tiene que ver con la importancia que le otorga a la participacion
de la familia en la intervencion. Se da la circunstancia de que el cuidado de una persona con demencia es un pro-
blema que afecta a toda la unidad familiar y que, a pesar de que la carga de cuidado recae especialmente en un
solo miembro de la familia, en realidad todos los miembros de la familia extensa experimentan considerable ten-
sion, incluso si se hacen cargo de las responsabilidades minimas del cuidado (Lieberman y Fisher, 1995).

Sin embargo, se ha escrito muy poco sobre las intervenciones familiares con cuidadores de enfermos con demen-
cia. Generalmente se trata de reuniones familiares con un profesional cuyo objetivo se centra en ensefiar a los fami-
liares a proporcionar apoyo emocional al cuidador principal y ayudar a todos los miembros de la familia a adaptar-
se a los constantes cambios que se producen en el proceso de la demencia. Estas intervenciones pueden maximi-
zar las contribuciones positivas que cada miembro de la familia ofrece al cuidador principal, previniendo de este
modo que sea uno solo el miembro de la familia que se haga cargo del cuidado y ayuda ademas a reducir los con-
flictos familiares (Mittelman, Epstein y Pierzchala, 2003).

4.2. Otras intervenciones
- Intervenciones de respiro

Las intervenciones de respiro (centros de dia, servicio de ayuda a domicilio, residencias nocturnas, estancias tem-
porales, etc.) son el ejemplo prototipico de intervencion indirecta sobre el malestar de los cuidadores, dado que,
aunque no se interviene directamente con los cuidadores, estos servicios proporcionan a los cuidadores un tiempo
de descanso en su actividad directa de cuidado. Un estudio reciente muestra como a través de la utilizacion de un
centro de dia mejora la compatibilidad del rol del cuidador con la familia, el trabajo y las responsabilidades del cui-
dado, asi como facilita la participacion del cuidador en actividades sociales y recreativas (Schacke y Zank, 2006).
Son, ademas, en la actualidad, los recursos que se encuentran mas disponibles para los cuidadores, junto con las
residencias, aunque esto no quiere decir que esta disponibilidad sea suficiente (Larizgoitia, 2001).

Sin embargo, segun diferentes estudios, entre un 22 y un 50% de los cuidadores rechazan la utilizacion de este tipo de
recursos. Los motivos por los que esto ocurre tienen que ver con reticencias a permitir la participacion de extrafios en
el cuidado del familiar, sefialar que no se necesitan y un perfil de cuidador con importantes niveles de ansiedad. El per-
fil de los cuidadores que utilizan los servicios es el de personas que cuidan a familiares con importantes déficits cogni-
tivos y funcionales, y que al mismo tiempo manifiestan importantes niveles de malestar (Adler, Kuskowski,y Mortimer,
1995; Caserta, Lund, Wright, y Redurn, 1987).



De acuerdo con Gottlieb y Johnson (2000), los mecanismos a través de los cuales los servicios de respiro (centros de
dia) ayudan a los cuidadores son: a) reducen la vigilancia y aprension de los cuidadores; b) provocan una sensacion
de libertad y liberacion de las exigencias del cuidado y ¢) aumentan la satisfaccion de los cuidadores porque su fami-
liar pasa buenos ratos en estos centros. Diferentes estudios han encontrado resultados positivos de este tipo de inter-
venciones sobre la salud mental de los cuidadores (Gottlieb y cols., 2000; Zarit, Davey, Edwards, Femia y Jarrot, 1998).

Es importante sefialar, sin embargo, que no todos los estudios que analizan la eficacia de este tipo de intervencio-
nes para la reduccion del estrés de los cuidadores han encontrado resultados positivos. Asi, por ejemplo, Lawton,
Brody y Saperstein (1989) y Theis, Moss y Pearson (1994) no encontraron una mejora en la salud mental de los cui-
dadores cuyos familiares habian asistido a centros de “respiro” La mayoria de los estudios en los que se han encon-
trado resultados positivos estaban basados en muestras pequefias, intervalos de evaluacion breves y no utilizaban
disefios rigurosos (Gaugler, Kane, Kane y Newcomer, 2005). Quiza una de las razones adicionales por las que no se
encuentran resultados positivos a través de la utilizacion de estos recursos tiene que ver con que los cuidadores
que utilizan este tipo de servicio dedican gran parte del tiempo “libre” que les proporcionan a realizar tareas de cui-
dado (Berry, Zait y Rabatin, 1991), entre las que se incluye, en el caso de la asistencia a los centros de dia, preparar
al familiar para acudir al centro, tarea que en muchas ocasiones se convierte en estresante, especialmente si el
familiar manifiesta comportamientos problematicos.

Por lo tanto, y aunque limitados debido al escaso nimero de estudios rigurosos que se han realizado sobre este
tema, los resultados obtenidos a través de los programas de “respiro” son inconsistentes. Una de las razones por las
que probablemente no son lo efectivos que seria deseable tiene que ver con la afirmacion realizada por Gottlieb y
cols., (2000): “muy poco, muy tarde” Esto es, en la mayoria de los casos, cuando se utiliza un servicio de respiro, se
hace en una fase avanzada de la enfermedad y no se utiliza durante mucho tiempo, tanto en referencia al nimero
de horas a la semana que se utiliza, como al nimero de meses que se utiliza el servicio. Un reciente estudio reali-
zado por Gaugler y cols., (2005) refuerza la importancia de la utilizacion temprana de este tipo de recursos, dado
que han encontrado que una utilizacion temprana de estos servicios retrasa la institucionalizacion de los familia-
res, con las implicaciones econémicas que esto conlleva, deseadas tanto por las instituciones como por las familias.

- Intervenciones basadas en las nuevas tecnologias

En los ultimos afos se han utilizado las tecnologias de la informacién para educar y entrenar a los cuidadores. El
uso de este tipo de sistemas generan una serie de ventajas con respecto a los programas mencionados anterior-
mente ya que no siempre es facil para los cuidadores acudir a los lugares donde se realizan las sesiones, suponien-
do en muchos de los casos un problema dejar al cuidado de alguien al enfermo. Estas tecnologias se han basado
principalmente en tres sistemas: 1) Teléfono; 2) Ordenadores y 3) Videoconferencias. Estos sistemas proporcionan
algunas ventajas con respecto a los métodos tradicionales, entre ellas encontramos que ayuda a los cuidadores a
participar en grupos de apoyo 0 a que se comunigquen con los profesionales de la salud sin salir de casa ni tener
que cambiar sus rutinas. Asimismo aumenta la habilidad del cuidador para acceder a informacion sobre la salud o
sobre los recursos de la comunidad, a la inversa, el propio profesional puede controlar en un momento dado el esta-
do del cuidador.

A continuacion se expone el modo de proceder de las tres modalidades de intervencion comentadas anteriormente:

1. Teléfono

Los avances tecnoldgicos permiten mantener conversaciones telefonicas entre varios individuos, por lo que es posi-
ble utilizar esta forma de teleconferencia para proporcionar programas de apoyo y educacion a los cuidadores
(Bank, Arguelles, Rubert, Eisdorfer y Czaja, 2006). Recientemente se ha llevado a cabo una investigacion con obje-
to de analizar la utilidad del teléfono en la conduccion de un grupo de apoyo con cuidadores (Bank y cols., 2006).
Los resultados del estudio sefialan que los participantes valoraron positivamente su participacion gracias a la infor-
macion que habian recibido ademas del apoyo emocional y social.
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2. Ordenadores

La utilizacion de ordenadores para implementar programas psicoeducativos en cuidadores de enfermos con demen-
cia ha aumentado en los Ultimos afios. Estos programas se caracterizan por disponer en la red varios servicios al
alcance del cuidador. Son comunes, los espacios en los que se puede practicar el chat, los paneles en los cuales se
cuelga informacion util y de interés para el cuidador, la utilizacion del correo electronico para comunicar dudas o
preguntas y recibir al mismo tiempo informacion, clases interactivas, incluso grupos de apoyo on line,
(Santhiveeran, 1998). En definitiva, es un recurso por el cual el cuidador accede mas facilmente a informacion util
relativa a la enfermedad o el proceso de cuidado, permite compartir su propia experiencia sin moverse de casa,
hacer nuevos amigos, y recabar informacion relativa a la sintomatologia de la enfermedad o recursos disponibles
(Gallienne, Moore y Brennan, 1993).

Se recogen en la literatura cientifica iniciativas que permiten unir los dos sistemas anteriormente mencionados. Nos
estamos refiriendo a sistemas de telecomunicacion automaticos (TLC-AD. Mahoney Tennstedt, Friedman, y Heeren,
1999) que proporciona un amplio abanico de servicios. EI TLC-AD controla el grado de estrés y estado de salud del
cuidador y ofrece un servicio de apoyo basado en correo por voz, cuenta con una opcion denominada “preguntas
al profesional” y por Gltimo, un servicio que proporciona respiro al cuidador.

El Interactive Voice Response (IVR) es otro sistema que conjuga la utilizacion de ordenador y teléfono para ofrecer
un programa de apoyo al cuidador, especialmente a aquellos cuyos pacientes presentan alteraciones de conducta
(Mahoney, Tarlow y Jones, 2003). Los cuidadores que participaron en el grupo experimental recibieron apoyo median-
te este sistema durante un afio. Este les proporcionaba monitorizacion del estrés, consejo profesional, comunicacion
mediante e-mail con expertos en materia de Alzheimer, un sistema de apoyo basado en correo de voz y llamadas dis-
tractoras al enfermo. Los resultados de esta investigacién mostraron que el grupo experimental redujo considerable-
mente los niveles de estrés, depresion y grado en el que le afectaban las alteraciones de conducta del paciente.

En la misma linea el Caregiver Intervention via Telecommunications (CIT) es un sistema de telecomunicacion gene-
rado para proporcionar psicoterapia al cuidador. La base tecnoldgica consiste en un sistema integrado de teléfono-
ordenador, disefiado especificamente para proporcionar terapia en el propio domicilio al cuidador (Czaja y Rubert,
2002). El sistema, mediante la utilizacion de un teléfono con pantalla, permite mandar mensajes de texto y de voz,
y de este modo contactar con otros familiares, acceder al grupo de apoyo mensual, mandar mensajes de voz, reci-
bir mensajes o avisos del terapeuta, acceder a informacion sobre recursos y proporcionar cierto respiro al cuidador,
ya que el sistema es capaz de realizar una llamada distractora al paciente.

3. Videoconferencia

Es otro recurso al alcance de los profesionales para poder facilitar el acceso de programas de apoyo a cuidadores
que tienen problemas para acudir por el motivo que sea al lugar donde habitualmente se celebran dichos progra-
mas. En general, existen muchas universidades, bibliotecas publicas, hospitales y otras organizaciones sociales que
tienen la posibilidad de ofrecer videoconferencias. Los expertos pueden presentar de este modo sus conferencias a
los cuidadores y generar posteriormente un debate interactivo en el que resolver dudas y preguntas.

- Programas de autoayuda

Los grupos de apoyo son el servicio mas comun que se ofrece a los cuidadores de enfermos de Alzheimer (Goodman,
1991). Pueden ser moderados tanto por cuidadores como por profesionales y su dindmica consiste en el intercam-
bio de informacidn, sin una estructuracion previa, entre cuidadores que estan pasando por una situacion similar.

En estos grupos se comparten preocupaciones, se expresan sentimientos y miedos y se comparten experiencias con
los miembros del grupo. La reciprocidad es uno de los pilares centrales de los grupos puesto que se escucha pero a
la vez se proporciona informacion. Autores como Lieberman (1979) identificaron una serie de razones por las cua-
les la gente se une a los grupos de apoyo: modelado conductual, semejanza en la naturaleza de los problemas,
apoyo emocional, informacion/consejo, altruismo, ayuda hacia los demas y ayuda préactica. Son numerosos los
autores que asumen que estos grupos proporcionan informacién (Simank y Strickland, 1986) y apoyo emocional
(Barnes, Raskind, Scott y Murphy, 1981; Lazarus, Stafford, Cooper, Cohler y Dysken, 1981).



Sin embargo, y a pesar de que es el servicio mas comun que se ofrece a los cuidadores, los resultados obtenidos a
través de la investigacion indican que su eficacia es escasa o nula (Sérensen, Pinquart y Duberstein, 2002), existien-
do estudios en los que su eficacia se ha comparado con la obtenida a través de programas psicoeducativos, encon-
trandose que la eficacia de los programas psicoeducativos es significativamente superior a la de los programas de
autoayuda (Hébert, Levesque, Vézina, Lavoi, Ducharme, Gendron, Préville, Voyer y Dubois, 2003; Gallagher-
Thompson, Loon, Solano, Ambler, Rabinowitz y Thompson, 2003).

- Intervenciones no farmacoldgicas para la reduccion de comportamientos problematicos del familiar:

Al igual que ocurria con las intervenciones de respiro, a través de este tipo de intervenciones se interviene de forma
indirecta sobre el malestar del cuidador, dado que se hipotetiza que una reduccion de la frecuencia o intensidad de
los comportamientos problematicos del familiar redundara en una mejora de las condiciones de vida del cuidador,
reduciéndose por lo tanto sus niveles de malestar.

Existen diferentes iniciativas que se han llevado a cabo en este sentido, basadas en un enfoque biopsicosocial de
afrontamiento de la dependencia y de los problemas asociados a ella (Montorio y Losada, 2004). Asi, por ejemplo,
se han realizado estudios dirigidos a modificar el entorno fisico y contextual del cuidado (Gitlin, Hauck, Dennos y
Winter, 2005), programas a través de los cuales se han utilizado herramientas (Ej., libros de memoria) para mejorar
la comunicacion de los familiares (Bourgeois, Burgios, Schulz, Beach y Palmer, 1997), e intervenciones conductua-
les dirigidas a, por ejemplo, entrenar a los cuidadores en estrategias destinadas a establecer habitos de suefio ade-
cuados en cuidadores, programas de realizacion de ejercicio, reduccion de comportamientos problematicos median-
te estrategias conductuales, etc (Ej., Edelstein, Spira y Koven, 2003; McCurry, Gibbons, Logsdon, Vitiello y Teri, 2005).

Los resultados de estos trabajos son muy prometedores y permiten reducir el malestar de los cuidadores a la vez
que afectan positivamente al familiar enfermo (Teri, 1999).

- Otras

Existen otras iniciativas con una potencial capacidad de ayuda al cuidador. Asi, por ejemplo, las ayudas econémi-
cas que los cuidadores puedan recibir facilitaran, ademas de cubrir los importantes gastos que el cuidado de un
familiar con demencia suponen, contratar otros servicios o recursos que faciliten la tarea del cuidado (Ej., ayuda a
domicilio privada o contrato a profesionales para intervenciones individualizadas) y que puedan permitir que el cui-
dador no tenga que renunciar a mantener vinculos sociales, familiares y laborales por causas asociadas al cuidado
de su familiar.

Igualmente, ante la evidencia de que un nimero significativo de cuidadores desconoce y/o rechaza los recursos dis-
ponibles, probablemente debido a la influencia de determinados valores y creencias que la sociedad transmite (por
Ej., “el cuidado ha de ser llevado a cabo en la familia” 0 “;como vas a ingresar a tu familiar en una residencia?”), son
necesarias campafias divulgativas dirigidas a promover y aumentar el conocimiento por parte de la sociedad acer-
ca de qué es la dependencia y cuales son sus consecuencias para la familia, y la idoneidad de utilizar recursos que
permitan llevar a cabo el cuidado en mejores condiciones para asi retrasar la institucionalizacion del familiar.

Igualmente, resulta necesario llevar a cabo de forma sistematica programas de formacién y actualizacion a profe-
sionales en evaluacion e intervencion con familias y con personas dependientes, desde un enfoque biopsicosocial
que potencie el trabajo interdisciplinar y la colaboracion entre los servicios sanitarios y los servicios sociales. Una
experiencia llevada a cabo por Alonso, Garrido, Martin y Francisco, (2005) permite comprobar como es posible, a
través de la formacion en la realizacion de un programa psicoeducativo a diferentes profesionales que atienden a
cuidadores, generalizar la metodologia psicoeducativa a diferentes profesionales de tal forma que se maximice la
poblacion cuidadora que se puede beneficiar del mismo. Una experiencia similar ha sido llevada a cabo por Teri,
McCurry, Logsdon y Gibbons (2005), quienes formaron a profesionales con una formacion tipo master en la aplica-
cién de programas para reducir problemas del estado de &nimo y comportamientos problematicos en enfermos de
demencia. Los resultados mostraron una reduccion significativa en los cuidadores de los niveles de depresion, carga
y reaccion a los comportamientos problematicos del familiar.
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5. PROPUESTA DE INTERVENCION CON CUIDADORES
DE ENFERMOS CON DEMENCIA

A lo largo de este capitulo se ha incidido reiteradamente en subrayar la escasa existencia en nuestro pais de inter-
venciones dirigidas a reducir el malestar psicoldgico y fisico de los cuidadores de enfermos con demencia y las con-
secuencias negativas que este cuidado provoca en las areas familiar, personal, social y econémica de los cuidadores.
El apoyo que més frecuentemente se les ofrece es el que brindan desde las asociaciones de afectados en forma de
grupos de apoyo. Con respecto a las intervenciones psicoeducativas, las experiencias realizadas en nuestro pais
(Yanguas y cols., 2006; Etxeberria y cols., 2005; Lopez, 2005; Losada y cols., 2004) sugieren que es posible reducir el
malestar de los cuidadores de una forma significativa, aunque son necesarios estudios adicionales que alcancen a
una mayor poblacion de cuidadores, que permitan confirmar que estos resultados son generalizables a la poblacion
cuidadora y obtener conclusiones que permitan llevar a cabo adaptaciones de los programas a situaciones individua-
les especificas de los cuidadores. Es importante sefialar que, a pesar de que existen evidencias positivas de la efica-
cia de este tipo de intervenciones, a diferencia de otros recursos como los centros de dia o el servicio de ayuda a
domicilio, este recurso no esta disponible para los cuidadores en las carteras de servicios, situacion que se espera que
se vea modificada a partir de la entrada en vigor de la Ley de la Dependencia. Las intervenciones psicoterapéeuticas
individuales son asimismo insuficientes en nuestro pais (por no decir inexistentes) y, en general, se ofrecen a cuida-
dores que se encuentran muy afectados por el cuidado y no como parte de un programa de atencion sistematico y
normalizado. Esta Gltima afirmacion es generalizable a los programas multimodales, a pesar de que en la actualidad
se estan llevando a cabo estudios dirigidos a analizar programas de este tipo (Losada y cols., en prensa).

A continuacion se ofrece una propuesta del que, a partir de la revision de la literatura existente y del anélisis de las
recomendaciones realizadas por expertos, seria un programa de intervencion que proporcionaria una adecuada res-
puesta a las necesidades de los cuidadores de enfermos afectados de demencia. Obviamente, en el estado actual de
las cosas se trata de un programa ut6pico, pero muestra el horizonte hacia el que las politicas sociales y sanitarias
deberian dirigirse para ofrecer una adecuada respuesta a las demandas de los cuidadores y de la sociedad en general.

El programa que se formula integra una serie de servicios y programas que atiendan tanto al cuidador y a su fami-
lia como a la persona afectada de demencia (se trata de un programa multicomponente), con objeto de afrontar de
forma integral el proceso de cuidado. No obstante, cabe sefialar que estos programas deberian ir incluidos en un plan
de cuidados integral para los pacientes con demencia y sus cuidadores. De nada sirve ofrecer un servicio a los cui-
dadores y otro a los pacientes si no hay coordinacion entre ellos. Los programas que se citan a continuacion debe-
rian ir respaldados por una exhaustiva evaluacion previa de los cuidadores y de su situacion de cuidado, paralela-
mente a la evaluacion de los pacientes. Valorar lo que necesitan en cada fase tanto los cuidadores como los pacien-
tes ayudaré a los profesionales a disefiar los programas de intervencion y servicios individualizados. Obviamente, la
intensidad de este programa multicomponente deberia superar a la ofrecida por las intervenciones actualmente exis-
tentes, tanto en términos de tiempo dedicado a la intervencion, como de intensidad de las mismas, participacion de
las familias en su desarrollo, individualizacion de la atencion y flexibilidad de horarios para su implantacion.

5.1. Programas de intervencion dirigidos al cuidador

Los programas y servicios que se proponen a continuacion deberian desarrollarse en el orden en el que se indican
o siguiendo una secuencia respaldada por un criterio terapéutico racional. Igualmente, deberia existir una figura
profesional experta en la atencion a las familias que permitiese coordinar la aplicacion de los diferentes programas
incluidos en la intervencion multicomponente (por ej., programa psicoterapéutico mas intervencion de respiro).
Desde el punto de vista de la atencién a los cuidadores, consideramos que en primer lugar seria de gran interés que
los cuidadores participasen en una intervencion psicoterapéutica individual y familiar, seguida de o combinada con
un programa psicoeducativo grupal y, en Gltimo lugar, incluir al cuidador (y la familia) en un grupo de apoyo que
dure mientras dure la enfermedad del ser querido. Durante todo el proceso de cuidado se oferta ademas un servi-
cio de apoyo telefonico y en persona a través del cual se realizaria un seguimiento de la situacion del cuidador diri-
gida a detectar posibles situaciones de crisis. Cada uno de estos recursos se describe a continuacion:



5.1.1 Intervencion psicoterapéutica individual y familiar

Esta intervencion permite abordar diversos aspectos relacionados con la enfermedad y su proceso de forma parti-
cular e individualizada, cubriendo las necesidades concretas del cuidador. Por tanto, se tienen en cuenta las reac-
ciones emocionales de los cuidadores, se abordan y tratan de solucionar los conflictos familiares en el caso de que
existieran, se valoran los recursos personales del cuidador para afrontar el cuidado, se ayuda en la resolucion de
problemas relacionados con el cuidado, se ensefia al cuidador a manejar los problemas de conducta del enfermo,
se ofrece informacion sobre los servicios y ayudas existentes y por Gltimo, se tratan de coordinar el cuidado y las
estrategias para manejarlo.

5.1.2. Programa de intervencion psicoeducativo

Estos programas se llevan a cabo en formato grupal, con un guién estructurado ofrecen la posibilidad al cuidador
de conocer a otras personas que se encuentran en una situacion igual o por lo menos similar a la suya. Ademas
mediante la combinacion de diferentes contenidos y entrenamiento en habilidades, como por ejemplo fomento de
estrategias de afrontamiento, entrenamiento en resolucion de problemas, cuidado del cuidador y promocion del
apoyo social, la intervencion ofrece al cuidador la posibilidad de aprender estrategias y habilidades que le ofrecen
la oportunidad de mejorar su calidad de vida, reduciendo los niveles de estrés derivados del cuidado.

5.1.3. Grupo de apoyo

Una vez finalizada la fase de participacion en el grupo psicoeducativo que, como ya se ha mencionado, tiene una
duracion limitada se ofrece la posibilidad de participar en un grupo de apoyo que se prolonga hasta que dure la
enfermedad del paciente. Los beneficios de estos grupos son otros a los ya enunciados con respecto a los otros dos
programas. Los grupos de apoyo ofrecen apoyo emocional, consejo, altruismo, ayuda a los demas y ayuda préctica.

5.1.4. Apoyo telefdnico

Esta intervencion pretende ser un apoyo mas para el cuidador en el arduo proceso de cuidado. El cuidador puede
disponer de apoyo telefonico a cualquier hora para solicitar informacion, solucionar algin problema, desahogo
emocional, etc. Este apoyo, al igual que el servicio anterior, estaria disponible en todo el tiempo que dure la enfer-
medad.

5.2. Programas de respiro

Los programas de respiro (ayuda domiciliaria, centros de dia, centros gerontolégicos...) ofrecen la posibilidad al cui-
dador de disponer de unos servicios que pueden proporcionarle unas horas de descanso mientras que los pacien-
tes estan atendidos. Solicitar alguno de estos servicios y acceder a que el paciente acuda a ellos no suele ser una
tarea que resulte facil para los cuidadores. Factores sociales y culturales condicionan en gran medida esa decision.
Sin embargo, si esos servicios se ofertasen de una manera normalizada, dentro de un programa que abordase como
se ha descrito anteriormente un plan integral de cuidados para el paciente y el cuidador todo cambiaria.

5.3. Otras ayudas y actuaciones

Cada fase de la enfermedad es diferente y las necesidades bien del cuidador o bien del paciente tienen una natu-
raleza cambiante. Es por ello, que en cada una de las etapas de la enfermedad deberian ponerse a disposicion del
cuidador otra serie de ayudas como las ayudas econdmicas, las ayudas técnicas en fases mas avanzadas de la

3. ATENCION AL APOYO INFORMAL

~
w



MODELO DE ATENCION A LAS PERSONAS CON ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

\l
N

enfermedad, o incluso el apoyo social. Todas estas iniciativas deben ir acompariadas de importantes esfuerzos por
parte de las instituciones publicas dirigidos a dar a conocer estos recursos y concienciar a la sociedad de la impor-
tancia de su utilizacion. Igualmente, se deberian complementar estas actuaciones con programas de investigacion
dirigidos a evaluar la eficacia de los programas, que permitan realizar un seguimiento de la implantacion de los mis-
mos, asi como sugerir posibles mejoras o actuaciones que maximicen la eficacia de los recursos ofertados.
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PARTE 1: RECURSOS GENERALES PARA LA POBLACION
DEPENDIENTE INCLUIDAS PERSONAS
CON DEMENCIA

1. INTRODUCCION

Como destaca el Libro Blanco de la Dependencia en su capitulo séptimo, en Espafia no existe un modelo uniforme
de prestacion ni de coordinacion de servicios sanitarios y sociales, basico a la hora de atender a personas con
demencia y sus familias. Tampoco existen verdaderos sistemas de provision integrada de este tipo de servicios.

En términos generales la coordinacion deberia realizarse a diversos niveles:

» Entre los servicios sanitarios y los servicios sociales.

e Entre los diversos recursos y niveles de atencion de un mismo sistema.

= Entre los servicios profesionales, sociales y sanitarios y el sistema de apoyo informal.

» Entre las diferentes Administraciones publicas: General del Estado, Autonémicas y Locales.

Los inicios en el debate e iniciativas para dar respuesta a las situaciones de descoordinacion entre los diferentes sis-
temas de provision de servicios se remontan a la Comision de Analisis y Evaluacion del SNS (Comision “Abril”) en
1991, que en aquel momento ya planted propuestas para corregir las deficiencias estructurales y la falta de coor-
dinacion entre los servicios sanitarios y los servicios sociales. En la Comision de Analisis y Evaluacion del Sistema
Nacional de Salud se proponia el siguiente esquema, ciertamente novedoso en aquel momento:

FIGURA 1.
Fundamentos del modelo de atencidn sociosanitaria.

FUNDAMENTOS DEL MODELO DE ATENCION SOCIOSANITARIA

(Comisidn de Andlisis y Evaluacion del SNS, 1991)
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Han pasado 17 afios, diecisiete largos afios donde hay que reconocer que los avances no han sido tan importantes
como se esperaba y cada vez mas el pesimismo invade a los profesionales, que empiezan a considerar lo sociosa-
nitario en general y la atencion sociosanitaria a las demencias como algo retdrico. Este grupo de trabajo, no obs-
tante, cree profundamente que la atencion a la dependencia en general y a las personas con demencia (y sus fami-
lias) en particular, debe de ser una atencién sociosanitaria que queda por desarrollar (con diferencias) en el marco
del estado espafiol.

En el presente documento se va a aceptar la definicién que aparece en el capitulo antes citado del Libro Blanco de
atencion a la dependencia, donde Maria Teresa Sancho define la coordinacion sociosanitaria como un “conjunto de
acciones encaminadas a ordenar los sistemas sanitario y social para ofrecer una respuesta integral a las necesida-
des de atencion sociosanitaria que se presentan simultaneamente en las personas que padecen situaciones de
dependencia” Asi las actividades de coordinacion, que pueden comprender mdltiples disefios y modelos de inter-
vencion, parten del supuesto de la existencia de dos sistemas que deben actuar de forma conjunta y complemen-
taria para dar respuesta a determinado tipo de necesidades que se presentan de forma simultanea y cambiante en
el transcurso de esa situacion de dependencia. En consecuencia, el desarrollo de cada uno de ellos, su mayor dis-
ponibilidad de recursos, accesibilidad y, en definitiva, la mejora en la calidad de la atencion que presten, revierte
directamente en el tipo de intervencion sociosanitaria que se realice.

La coordinacion sociosanitaria es, desde la conceptualizacion de esta autora, una metodologia de la intervencion
donde se intenta optimizar los recursos de ambos sistemas y lograr la mejor comunicacion entre ellos con vista a
la intervencion conjunta y toma de decisiones sobre la utilizacion de los recursos.

De lo anteriormente mencionado se derivaria que una red de atencion sociosanitaria seria un conjunto de recursos
destinados de forma especifica a la atencion sociosanitaria de las personas en situacion de dependencia. Su obje-
tivo seria la creacion de un nuevo espacio de atencion del que forman parte algunos de los recursos del “sistema
salud” y otros del “sistema servicios sociales”, asi como nuevos servicios especificos para la atencion sociosanitaria.
Se trata por tanto de una estrategia de reorientacion de los servicios sanitarios y sociales, algunos de los cuales,
junto a otros recursos especificos.

Lo anteriormente mencionado puede suponer importantes cambios en el disefio de los modelos de gestion y finan-
ciacion para que este sistema pudiera tener entidad propia, si es que esto fuera necesario. Esta disquisicion sobre-
pasa los limites de este informe. Los autores solamente queremos expresar nuestro convencimiento de que la aten-
cion a las personas con demencia y sus familias es una atencion inexcusablemente sociosanitaria.

2. RECURSOS SOCIALES

2.1. Servicios de Ayuda a Domicilio

Sin entrar a analizar la atencion domiciliaria de indole sanitaria, que se presta fundamentalmente tanto por equi-
pos de atencion primaria como también por equipos especializados de soporte, se va a circunscribir este apartado
a los servicios de ayuda a domicilio (SAD) prestado por los servicios sociales, sin olvidar la necesaria coordinacion
que debe existir con la atencion domiciliaria dependiente de los centros de salud o de los servicios hospitalarios.

Esencialmente, los SAD consisten en ofrecer una ayuda personal y/o determinados servicios en el domicilio de cier-
tos individuos que atraviesan diversas situaciones que requieren ayuda.

El contenido de los SAD debe comprender, ademas del cuidado y atencion personales a quienes son sus usuarios/as,
la prestacion de otros servicios considerados clave de cara a favorecer un aceptable grado de independencia en el
funcionamiento de la vida diaria, tales como la limpieza del hogar, preparacion de comidas, realizar determinadas
gestiones, etc. También deben incluirse como prestaciones complementarias las reparaciones o adaptaciones de las
viviendas, la instalacion de aparatos o ayudas técnicas, el servicio de teleasistencia domiciliaria, el servicio de comi-
das o de lavanderia a domicilio, etc.



Aunque los SAD son prestaciones de los servicios sociales dirigidas a toda persona en situacion de riesgo de pérdi-
da de niveles de independencia, vamos a referirnos a la ayuda domiciliaria prestada y dirigida a las personas mayo-
res, que constituyen, por otra parte, la gran mayoria de todos los destinatarios de los SAD (alrededor de un 90% de
los usuarios del mismo son personas mayores).

2.1.1. Definicién de los SAD

El libro Blanco de Atencion a la Dependencia define el SAD como “un programa individualizado, de caracter preven-
tivo y rehabilitador, en el que se articulan un conjunto de servicios y técnicas de intervencion profesionales consis-
tentes en atencién personal, doméstica, de apoyo psicosocial y familiar y relaciones con el entorno, prestados en el
domicilio de una persona mayor dependiente en algin grado” (Rodriguez, 2003).

De la anterior definicion se deriva;

» Los SAD constituyen un programa individualizado que requiere planificar de manera individualizada cada caso, fle-
xibilidad hacia las peculiaridades concretas y circunstancias que rodean a cada persona en su contexto familiar.

e Los SAD tienen un caracter preventivo y rehabilitador que debe de abarcar todas las areas y dimensiones de la
vida de la persona.

e En el programa de atencién domiciliaria se conjugan tanto servicios como técnicas de intervencion.

» Se trata de servicios y técnicas profesionales. Resumidamente esto implica: programacion, supervision y evalua-
cion periddica por profesionales adecuados (enfermeros/as, trabajadores/as sociales) con formacion para des-
empefiar este trabajo.

« Los servicios y técnicas basicos de intervencion consisten en atencion personal, doméstica, de apoyo psicosocial
y familiar y relaciones con el entorno.

« Los servicios se prestan fundamentalmente en el domicilio de la persona mayor. Los SAD tienen como uno de sus
objetivos fundamentales facilitar que la persona, si ése es su deseo, continle viviendo en su casa el mayor tiem-
po posible en condiciones aceptables de dignidad personal.

» Los SAD, cuando se dirigen a personas mayores, se trata de aquéllas que presentan algin grado de dependencia.

= El objetivo basico de los SAD es incrementar la autonomia personal en el medio habitual de vida. Relacionada
con la nota anterior, este objetivo, primero de la atencion domiciliaria, pretende desarrollar al maximo las posi-
bilidades de la persona mayor de continuar controlando su propia vida, aunque se trate de alguien que es depen-
diente para determinadas actividades de la vida diaria.

2.1.2. Objetivos de los SAD

Tal y como destaca el Libro Blanco de Atencion a la Dependencia los objetivos del SAD son resumidamente:

FIGURA 2.
Objetivos del SAD.

OBJETIVOS DE LOS SAD

< Incrementar la autonomia de la persona atendida y la de su familia, para que aquélla pueda permanecer viviendo en su casa
el mayor tiempo posible manteniendo control sobre su propia vida.

e Conseguir cambios conductuales en la persona tendentes a mejorar su calidad de vida.

« Facilitarle la realizacion de tareas y actividades que no puede realizar por si sola, sin interferir en su capacidad de decision.

» Fomentar el desarrollo de habitos saludables (alimentacion, higiene, ejercicio fisico...).

» Adecuar la vivienda a las necesidades de la persona atendida, mediante reparaciones, adaptaciones y/o instalacion de ayudas
técnicas.

« Potenciar el desarrollo de actividades en la propia casa y en el entorno comunitario, dentro de las posibilidades reales de la
persona.

(Continua)
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(Continuacion)

OBJETIVOS DE LOS SAD

Aumentar la seguridad y la autoestima personal.

Potenciar las relaciones sociales, estimulando la comunicacion con el exterior, y paliar asi posibles problemas de aislamiento y
soledad.

Mejorar el equilibrio personal del individuo, de su familia y de su entorno mediante el reforzamiento de los vinculos familia-
res, vecinales y de amistad.

Favorecer la prevalencia de sentimientos positivos ante la vida, desterrando actitudes nihilistas y autocompasivas.

2.2. Teleasistencia

Se trata de un servicio complementario de la ayuda a domicilio, y aungue existen personas mayores que sélo tie-
nen teleasistencia y no ayuda a domicilio de atencion personal, lo mas comdn es que ambas prestaciones se den
juntas, sobre todo entre las personas mayores que viven solas.

Existen diversos sistemas de teleasistencia, cada vez mas perfeccionados a causa de los avances de la tecnologia.
La base de todos ellos consiste en un entorno informatico con un terminal que se encuentra en el domicilio de la
persona usuaria del servicio. La persona lleva un dispositivo sobre si que, al pulsarlo, desencadena una sefial de alar-
ma identificable en la central de escucha, donde, de manera automatica, se muestra en el ordenador del operador/a
los datos identificativos y relevantes del usuario o usuaria. Inmediatamente, se produce el contacto telefonico (sin
manos) para detectar la causa de la llamada y buscar la solucion mas pertinente, incluyendo, si el caso lo requiere,
el envio de ayuda urgente al domicilio de donde proviene la sefial de alarma.

La teleasistencia constituye un importante elemento de seguridad y tranquilidad, sobre todo para las personas
mayores que viven solas 0 pasan gran parte del dia sin ninguna compafiia y que son susceptibles de encontrarse
en situacion de riesgo por fragilidad o dependencia.

Paralelamente, se pretende evitar o al menos retrasar una institucionalizacién que puede no ser necesaria. Los des-
arrollos que en la actualidad se estan realizando tecnoldgicamente incluyen extenderlo fuera del domicilio, aportar
sistemas de seguridad en la vivienda (deteccién de incendios, intrusion..) y controlar determinadas constantes
medicas (telemedicina).

2.3. Las ayudas técnicas

La demanda y utilizacion de tecnologia en relacion con personas con necesidades especiales y, entre ellas, quienes
presentan diversos grados de dependencia crece a un ritmo importante en consonancia con una sociedad cada vez
mas tecnificada y global.

A este respecto, podemos distinguir tres aspectos en la tecnologia:

< Tecnologia del mercado general con disefio para todos.
e Entornos adaptables.

« Tecnologia especifica de apoyo (tecnologia de la rehabilitacion).

2.3.1. Tecnologia del mercado general con disefio para todos

El Disefio Universal o Disefio para todos implica el proceso de crear servicios, productos y sistemas que puedan ser
utilizados en el mercado general por el mayor nimero de personas, incluyendo personas con limitaciones.



Supone ampliar el concepto de “consumidor estandar” y pensar en una diversidad de potenciales usuarios con
situaciones cambiantes a lo largo de la vida. Un disefio pensado para las personas que tienen mayores dificultades
lleva generalmente a un disefio que es bueno y adecuado para todos.

Un buen disefio y una accesibilidad integral son, en definitiva, elementos clave para favorecer el bienestar de todas
las personas, incluyendo a quienes presentan limitaciones o situacion de dependencia. Se ha definido el disefio uni-
versal como: “El disefio de productos y entornos aptos para el uso del mayor niumero de personas sin necesidad de
adaptaciones ni de un disefio especializado” (Universidad de Carolina del Norte, EE.UU.).

2.3.2. Entornos adaptables

La adaptabilidad implica que, desde los procesos de fabricacion o construccidn, se considere la posibilidad de reque-
rir futuras adaptaciones y que éstas se puedan hacer con poco esfuerzo y coste reducido.

2.3.3. Tecnologia de apoyo o tecnologia de la rehabilitacion

La tecnologia especifica para mejorar la calidad de vida de personas con limitaciones se denomina tecnologia de la reha-
bilitacién o de apoyo. Existen en el mercado nacional diversidad de productos, sistemas o servicios para dar respuesta
especifica a personas con limitaciones sensoriales, motoricas, cognitivas o de orientacion. Estos productos se conocen
como ayudas técnicas y conforman la tecnologia de la rehabilitacion. Incluyen productos tan diversos como sillas de
ruedas, gruas, adaptaciones para el bafio, comunicadores, cubiertos adaptados, pastilleros, mobiliario geriatrico, etc.

Una ayuda técnica se define como “cualquier producto, instrumento, servicio o sistema técnico, utilizado por per-
sonas con discapacidad, fabricado especialmente o disponible en el mercado para prevenir, compensar, mitigar o
neutralizar la deficiencia, discapacidad o minusvalia " UNE-EN 1SO 9999. Esta Norma Técnica clasifica las ayudas
técnicas en:

e Ayudas para la terapia y el entrenamiento.

 Ortesis y protesis.

« Ayudas para el cuidado y la proteccion personal.

e Ayudas para la movilidad personal.

» Ayudas para las actividades domesticas.

e Mobiliario y adaptaciones para las viviendas en otros inmuebles.

e Ayudas para la comunicacion, la informacion y la sefializacion.

e Ayudas para el manejo de bienes y productos.

» Ayudas y equipos para mejorar el ambiente, maquinarias y herramientas.
e Ayudas para el ocio y tiempo libre.

Las ayudas técnicas se introdujeron inicialmente de la mano del personal sanitario en el campo de la rehabilitacion
médica. Con el desarrollo del concepto de autonomia, las ayudas técnicas se fueron adecuando a otros ambientes
mas cotidianos y generales: transporte, ocio, autocuidado, etc. En este sentido podemos decir que las ayudas téc-
nicas han evolucionado en cuanto a su conceptualizacion:

« De equipos relacionados con la salud a herramientas para la vida.
» De productos medicos a bienes de consumo general.

» De elecciones por el profesional a elecciones por el usuario.

» Del estatus de pacientes al estatus de consumidor.

= De prescripciones a recomendaciones.
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2.3.4. Futuro

No obstante en el desarrollo de futuros servicios para personas con demencia van a jugar un papel muy importan-
te las nuevas tecnologias y entre ellas:

2.3.4.1. Telemedicina y e-Salud

La telemedicina inici6 su desarrollo después de la Segunda Guerra Mundial, hace ya casi 60 afios, de la mano del
Departamento de Defensa Americano como un medio de soporte para mejorar la asistencia médica de los soldados
desplazados en misiones militares a zonas aisladas.

En las experiencias lograban superar barreras geograficas, proporcionando asistencia sanitaria a zonas aisladas o rura-
les con escasos recursos asistenciales. Posteriormente, tras un periodo de oscurecimiento, el interés por la Telemedicina
resurgio en la década de los noventa, de la mano de las Tecnologias de Informacion y Comunicacion (TIC).

La telemedicina ha iniciado un periodo de crecimiento explosivo paralelo al que experimenta Internet, favorecido
por la caida continua del coste de la tecnologia y el interés de la sociedad en todo lo relacionado con la red. La prac-
tica de la medicina asentada sobre la tecnologia e Internet ha dado ya lugar a la utilizacion de nuevos términos de
rapido éxito, como e-Salud o e-Medicina. e-Salud se considera en sentido amplio como la utilizacion de técnicas de
telecomunicaciones en la asistencia sanitaria.

2.3.4.2. Sistemas cognitivos / Sistemas dindmicos / Sistemas para la toma de decisiones

El area de los sistemas cognitivos ha crecido de forma muy significativa desde las primeras contribuciones publi-
cadas en los afios 80 por Rasmussen (1983, 1986) al introducir los conceptos del comportamiento basados en reglas
y conocimiento para modelizar las diferentes actividades humanas. Hollnagel y Woods (1983) hacen una contribu-
cion significativa en este campo al definir a los Sistemas Cognitivos como un sistema hombre-méagquina cuyo com-
portamiento esta orientado al objetivo, esta basado en la manipulacion de simbolos y utiliza el conocimiento heu-
ristico de su entorno para guiarlo. Un sistema cognitivo utiliza conocimiento sobre si mismo y su entorno para pla-
nificar y modificar sus acciones basados en el conocimiento.

2.3.4.3. Inteligencia ambiental

La denominada Inteligencia Ambiental (Aml) ofrece la oportunidad de: conseguir un hogar “inteligente” que facili-
te la vida de los ciudadanos a medida que ésta se vuelve cada vez mas compleja. Actualmente, la Inteligencia
Ambiental puede considerarse como una vision del futuro que esta dirigida a la interaccion simple y “amigable” con
el usuario y sobre todo a simplificar las actividades diarias de las personas.

En este sentido, la Inteligencia Ambiental trata de conseguir un entorno caracterizado por su transparencia, ubicui-
dad e inteligencia, basado en sensores, actuadores y computadores integrados en el propio entorno de tal forma
que las personas se encuentren rodeadas de “objetos inteligentes” e interfaces intuitivas embebidas en todo tipo de
objetos. De este modo, el entorno seré capaz de reconocer a cada individuo y algunas de sus necesidades y deseos,
adaptandose a posibles modificaciones en ambos casos. La respuesta ha de ser “amigable” e invisible y mantener-
se al mismo tiempo siempre bajo el control de las personas.

2.3.4.4. Interfaces de usuario multimodales

La interaccion fisica entre las personas y los dispositivos deberia parecerse mucho a la forma natural en la que las
personas interaccionan con el mundo fisico. Las personas hablan, gesticulan y escriben para comunicarse con otras



personas. Esta necesidad se incrementa en el caso de personas mayores (y/o con demencia) acostumbradas a comu-
nicarse de una forma concreta y con dificultad para aprender nuevos modos de interaccion.

Las formas de interaccion natural deben estar basadas en su facilidad de aprendizaje y sencillez en el uso, y deben
soportar acciones cotidianas sin tener que cambiar radicalmente la forma natural de hacerlo. La comunidad cien-
tifica esta trabajando intensamente en las tecnologias relacionadas con el habla y los entornos perceptivos con la
finalidad de crear interfaces multimodales. EI concepto de “interaccion multimodal” se refiere a la capacidad de
emplear varias formas o “modos” de comunicacion a la hora de suministrar y obtener informacion de un servicio.

Para tener una interaccion multimodal natural los canales de comunicacion entre la persona y el ambiente deben
ser los mismos que los canales que las personas utilizan para comunicarse entre ellos. Los humanos utilizamos una
serie de elementos de comunicacion que generalmente se basan en:

» La utilizacion de los sentidos como la vista o el oido para interpretar los datos de entrada en la comunicacion.
» La utilizacion del lenguaje, tanto verbal como corporal, para informar de los datos a comunicar.

e Una interfaz natural inteligente debe ser capaz de interpretar cada sefial producida por cada elemento de comu-
nicacion y producir la salida correspondiente utilizando los mismos canales de comunicacion. Lograr estos obje-
tivos implica integrar en la interfaz sistemas como los de reconocimiento de gestos o del habla (para interpre-
tar la entrada de datos) o los sistemas de sintesis del habla y gréaficos 3D capaces de generar la salida simulan-
do tanto el lenguaje verbal como no verbal.

2.3.4.5. Robotica asistiva y mecatronica

Los robots capaces de asistir a los humanos en sus actividades son un objetivo desde hace muchos afios. Desde que
en el afio 1920 el escritor checo Karel Capek introduce el término robot, los robots se han introducido en entornos
industriales a gran escala (1960) y desde entonces la tecnologia robotica ha crecido en esos entornos. Solo recien-
temente el uso del robot para servir a los humanos se ha comenzado a analizar.

Un robot de servicio opera en una forma semi o totalmente autdnoma para desarrollar servicios Utiles para los
humanos con excepcion de las operaciones de fabricacion. La robotica asistiva como disciplina que trata de la apli-
cacion de los robots de servicio para la rehabilitacion y el apoyo a las personas con discapacidades fisicas o cogni-
tivas. Esta disciplina se encuentra en un estadio bastante poco maduro, siendo los principales trabajos en este
campo de caracter basico y cientifico.

2.3.4.6. Sistemas embebidos en red

Hoy en dia los sistemas embebidos son omnipresentes, pero normalmente pasan desapercibidos y su importancia e
impacto son subestimados. Se utilizan como subsistemas en una gran variedad de aplicaciones con una gran diver-
sidad de funciones. Sus principales areas de aplicacion son los productos de consumo donde, cada vez mas, susti-
tuyen a los sistemas de control mecanicos. En productos de consumo audio y video para el procesamiento, el inter-
face de usuario, almacenamiento, etc. En los sistemas de comunicacion no solamente teléfonos maviles o en otras
areas profesionales como los sistemas médicos, control de trafico, del medio ambiente, seguridad, vehiculos y un
largo etcétera.

Los sistemas embebidos se caracterizan por las siguientes propiedades:

= Proporcionan servicios especificos para procesar informacion de forma altamente especializada.
» Son reactivos, en el sentido de que interacttan con el entorno fisico de forma continua.

= Proporcionan funcionalidad compleja mediante una combinacion de hardware y software especializada para dar
respuesta a una gran variedad de requerimientos.

4. LAS CARACTERISTICAS QUE HAN DE REUNIR LOS DIVERSOS RECURSOS DEL SISTEMA
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< Son normalmente invisibles o no directamente accesibles para los usuarios de los sistemas aungue se usan a
menudo para mejorar la amigabilidad de los sistemas.

e |Interactlian con el entono mediante sensores y actuadores o mediante interfaces de comunicacion frecuente-
mente estandarizados para permitir aplicaciones distribuidas.

2.3.4.7. Plataformas de comunicacion

La sociedad de la Informacion se ha convertido ya en una realidad que aungue sigue en constante expansion, tien-
de a aislar a grandes sectores de la poblacion. Econémicamente, el acceso a los servicios disponibles en Internet
tiene un coste asequible para la practica totalidad de la los habitantes de los paises industrializados. Sin embargo,
sigue existiendo un gran impedimento para que una parte considerable de nuestra sociedad pueda integrarse en
esta nueva Sociedad Digital. Los requerimientos para acceder al “Mundo Internet” pasan por tener un minimo cono-
cimiento sobre ordenadores, ya que estos son, hoy en dia, el inico modo extendido de acceso a los servicios de la
red. Por otro lado, no hay que olvidar que hay sectores de la poblacion que ya sea por su edad o por su nivel cul-
tural no tienen estos conocimientos y quedan, por lo tanto, fuera de la Sociedad de la Informacion.

No todos los servicios que hoy en dia se ofrecen en Internet tienen que ser accedidos necesariamente mediante
ordenadores. Es posible recurrir a otro tipo de plataformas mucho mas amigables que presentan ventajas en cuan-
to a la sencillez de su interfaz. Este es el caso de la Television, que se encuentra practicamente en todos los hoga-
res y cuyo manejo es simple y conocido por todos. Por otro lado, las pantallas de television, aunque presentan gran-
des limitaciones gréaficas respecto de los monitores de ordenador actuales, suelen ser de un tamafio considerable,
por lo que constituyen una buena interfaz de salida en cuanto a criterios de accesibilidad.

El futuro cercano de la Sociedad de la Informacién esta marcado sin duda por la Convergencia Digital, en la que los
servicios nuevos y tradicionales son ofrecidos a través de distintas plataformas y tecnologias, las cuales conviven
de una forma transparente para el usuario.

La Television Digital provee de los medios necesarios para que esta idea sea una realidad y que el televisor sea una
ventana hacia la Sociedad de la Informacion. Siendo ademéas un instrumento que favorece la e-Inclusion de todos
los sectores de la poblacion, ya que las soluciones tecnoldgicas seran accesibles con un mando a distancia cléasico
y estandarizado en cuanto a nimeros y teclas de colores, por lo que no necesitara de un aprendizaje especial.

2.3.4.8. Tecnologias de soporte al aprendizaje

La llegada de las denominadas nuevas tecnologias de la informacién y comunicacion a los distintos ambitos de
nuestra sociedad representa una renovacion sustantiva o transformacion de los fines y métodos tanto de las for-
mas organizativas como de los procesos de ensefianza dentro de la educacion. El término mas extendido para deno-
minar los nuevos procesos de ensefianza y aprendizaje surgidos caracterizados por el uso de Tecnologias de la
Informacion y Comunicacion es el de e-Learning. Mucha gente justifica su aparicion basdndose en el hecho de que
la naturaleza del trabajo esta cambiando y, también, en el hecho de que Internet, cada dia mas, esta suponiendo un
nuevo modo de vida.

e-Learning se aplica, generalmente, para la formacion reglada o libre de alumnos de colegios, universidades, etc. Es un
método muy préactico para trabajadores, puesto que proporciona una flexibilidad de horario para el aprendizaje muy
interesante. Por otro lado y en otros &mbitos de investigacion, se esta estudiando como utilizar las nuevas tecnologias
para potenciar el envejecimiento activo y saludable. Consiste en desarrollar herramientas de contenidos preventivos y
terapéuticos de cardcter ludico, plataformas tecnoldgicas e interfaces amigables que permitan crear nuevos escenarios
que favorezcan el buen mantenimiento de las funciones cognitivas mediante un entrenamiento adecuado.

A pesar de los importantes avances producidos en los Gltimos afios, existen todavia importantes carencias por
cubrir, entre otras, las relacionadas con la prevencion de la enfermedad y del deterioro psicofisico, y con el enveje-



cimiento satisfactorio. Finalmente, en el presente proyecto se espera poder avanzar decididamente en el conoci-
miento actual con el fin de poner estas nuevas tecnologias al servicio del colectivo de las personas mayores.

2.3.4.9. Tecnologias para la conectividad en redes domésticas

En este escenario de tecnologias de Inteligencia Ambiental (Aml), telemedicina, e-salud, robética asistiva, interfaces
inteligentes y plataformas de comunicacion, la conectividad entre dispositivos resulta un area de trabajo basica.

Los nuevos servicios (teleasistencia, telemedicina, e-salud...) requieren la transferencia de datos multimedia en
tiempo real, con una calidad de servicio alta, con una gran seguridad en la comunicacion y sobre medios fisicos de
transmision diferentes. Para ello es necesario contar con un sistema que actle de puente entre las redes externas
y las redes internas del hogar. Esta funcion la realiza la “pasarela residencial” que hara posible establecer comuni-
caciones entre los dispositivos que se encuentren en el interior de la vivienda y entre estos y cualquier red de comu-
nicaciones exterior.

La tendencia en este campo se dirige hacia las pasarelas residenciales multiservicios que proporcionen varias inter-
faces para redes de datos y control con diferentes tecnologias, que tengan la capacidad de ofrecer diferentes ser-
vicios en tiempo real y aporten seguridad tanto en el acceso a los servicios como en la transmision de la informa-
cion a traves de la red.

Quizas el factor mas importante para el éxito de las Pasarelas Residenciales sea la estandarizacion y homogeniza-
cion de las tecnologias y las plataformas capaces de implementar los servicios. Por este motivo un conjunto de
empresas multinacionales crearon en 1999 la asociacion OSGi (Open Services Gateway Initiative) cuyo objetivo es
definir una plataforma abierta, libre de royalties y escalable que pueda ejecutar este tipo de servicios de forma segu-
ra, tanto en el mercado residencial como automovilistico. En la actualidad son més de 80 las empresas que perte-
necen a esta asociacion, muchas de ellas lideres en su sector.

2.4. Servicios intermedios y de respiro familiar
(estancias temporales y centros de dia)

Los llamados servicios intermedios tienen esa denominacion por tratarse de un nivel que se sitUa, dentro de la cade-
na asistencial, entre el domicilio y la residencia o alojamientos para estancias prolongadas. Algunos de ellos, como
los que van a describirse a continuacion, también se conocen como programas de respiro familiar.

Se trata de diversos recursos o servicios formales de atencion cuyo objetivo fundamental es influir positivamente
sobre algunas de las dimensiones que originan el estrés del cuidador/a con el fin de modular o eliminar los efectos
negativos del cuidado. Pero el hecho de que este sea su fin esencial no debe hacer olvidar la necesidad de interve-
nir también adecuadamente con la persona mayor que utiliza el servicio.

Existe gran variedad de recursos de este tipo (estancias temporales en Residencias, Centros de Dia, estancias de dia
o de noche en centros gerontoldgicos, vacaciones para personas dependientes, periodos de atencion y evaluacion
sociosanitaria, etc.), aunque su extension es todavia escasa en muchos lugares. Por otra parte, también los servicios
sociales clasicos (Servicio de ayuda a domicilio, Teleasistencia, Residencias), si se orientan hacia la complementarie-
dad con el apoyo informal y no hacia su sustitucion, cumplen o pueden cumplir perfectamente esta funcion de res-
piro y apoyo a las personas que cuidan a personas mayores con problemas de dependencia, como se ha menciona-
do anteriormente. Tanto las Organizaciones internacionales como los expertos en Gerontologia han destacado con
profusion la importancia de proveer recursos de respiro destinados a los cuidadores/as informales, puesto que exis-
te evidencia de que los familiares toleran mejor el estrés derivado de los cuidados de larga duracion a personas
mayores dependientes si tienen la posibilidad de beneficiarse de servicios de respiro.

4. LAS CARACTERISTICAS QUE HAN DE REUNIR LOS DIVERSOS RECURSOS DEL SISTEMA
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2.5. Estancias de dia en centros gerontoldgicos

Este servicio intermedio consiste en ofrecer la oportunidad de que las personas mayores en situacion de fragilidad
0 de dependencia que viven en su casa puedan acudir durante el dia a centros sociales, alojamientos o Residencias
y beneficiarse de los servicios que ofrezca el centro (cafeteria, peluqueria, gimnasio, bafio, actividades ocupaciona-
les, socioculturales, etc.).

Tienen, como todo servicio de este tipo, un doble objetivo: atender a la persona mayor y ofrecer descanso a la fami-
lia cuidadora. Es importante diferenciar este tipo de recurso (las estancias de dia) del Centro de Dia, porque el Centro
de Dia se concibe, como se vera mas adelante, como servicio terapéutico especializado, mientras que las estancias
de dia no hacen este tipo de intervenciones. Por tanto, el servicio de estancias de dia no exige contar con un equi-
po de profesionales especifico, sino que se aprovechan los del centro que acoge a este tipo de personas. Existen dos
tipos de destinatarios para este servicio:

e Personas sin deterioro cognitivo, aunque tengan disminuida su capacidad funcional, por problemas de movi-
lidad reducida, fundamentalmente.

e Personas con deterioro cognitivo y disminucion de su capacidad funcional, que restrinja sus posibilidades
de participacion y de desarrollar interacciones sociales.

El equipo técnico multiprofesional responsable de los programas de intervencién de cada centro atendera las nece-
sidades de atencion de las personas usuarios del servicio de estancias de dia y elaborara los planes de intervencion
individualizados de cada caso.

La periodicidad de este servicio, en cuanto a dias y horarios de atencién, debe establecerse con flexibilidad y aten-
diendo a las necesidades especificas de cada caso, segun las valoraciones previas efectuadas, sobre todo, en cuan-
to atafie a las necesidades de los/as cuidadores/as. En cuanto a su duracion, pueden establecerse periodos determi-
nados, segun intereses de la persona mayor y de su familia, o ser indefinidos.

El objetivo fundamental de los programas de estancias de dia se dirige al apoyo de las familias cuidadoras de per-
sonas mayores, ofreciéndoles tiempo libre para hacer posible la conciliacion entre la vida familiar y profesional. Pero
no menos importante es conseguir que las personas en situacion de fragilidad o leve dependencia, ademas de bene-
ficiarse de programas rehabilitadores, puedan mantener una red de relaciones personales que le ayuden a mante-
ner su autonomia personal y en definitiva a envejecer mas satisfactoriamente.

2.6. Las estancias temporales en residencias u otros alojamientos

Puede ser definido este recurso como un servicio intermedio, para atender en periodos de corta estancia a una per-
sona mayor en situacion de dependencia que vive normalmente en su domicilio. Con la introduccion de este ser-
vicio en dispositivos de alojamiento, ademas de atender necesidades de las personas mayores y de sus familias, tam-
bién se rompe el estereotipo que existe sobre las Residencias, que muchas personas perciben como lugares de
estancia definitiva, de donde ya no se sale mas.

En cuanto a los objetivos de este servicio son varios y, a su vez, se subdividen en los que se dirigen a las personas
mayores y los que se dirigen a sus familias cuidadoras.

Objetivos dirigidos a las personas mayores:

« Ofrecer a las personas mayores dependientes o en situacion de fragilidad que vivan solas un servicio para peri-
odos de enfermedad (gripes, cdlicos...) 0 en situaciones de crisis (riesgo de aislamiento por nevadas, por ejem-

plo).
« Pasar periodos de convalecencia o recuperacion de enfermedades o accidentes (altas hospitalarias).
e Aprovechar durante una temporada tratamientos y servicios que pueden prestarse en estos centros.



Objetivos dirigidos a las familias cuidadoras:

» Descansar temporalmente de los cuidados prestados a una persona mayor y poder organizar vacaciones o peri-
odos de descanso.

= Contar con apoyos suficientes durante periodos de enfermedad o de incidencias imprevistas del cuidador/a prin-
cipal.

« Tener un lugar adecuado para la atencion cuando se realizan obras en la vivienda o hay un traslado de domicilio.

= Durante la estancia se ofrecen a la persona mayor aquellos programas que se dispensen en el centro y que pue-
dan ser adecuados a las necesidades evaluadas. Pero, ademas de intervenir con las personas mayores, hay que
hacerlo con las familias, que pueden vivir la separacion temporal con sentimientos de culpa o, al menos, con
incertidumbre, sobre todo si se trata de la primera vez que lo utilizan.

Al finalizar el programa de estancias temporales, la persona mayor y su cuidador/a familiar deben recibir asesora-
miento personal, orientacién y pautas para continuar los cuidados en el domicilio de la manera mas adecuada, corri-
giendo, en su caso, algunos errores de atencion que hayan podido ser detectados durante la estancia temporal.

2.7. Los centros de dia para personas mayores dependientes

El Centro de Dia para personas mayores dependientes es un recurso intermedio de la red de servicios sociales que
tiene diferentes definiciones, segun la institucion o expertos que la realizan (Sancho, 1997; Martinez, 2002), pero
en las que basicamente se produce coincidencia.

Se define aqui de la siguiente manera: “Centro gerontoldgico terapéutico y de apoyo a la familia que, de forma
ambulatoria, presta atencion integral y especializada a la persona mayor en situacion de dependencia” (Rodriguez,
2004).

De esta definicion, puede extraerse lo siguiente:

« Centro gerontologico terapéutico. Se trata de un recurso dirigido a la atencion especializada de las personas
mayores. Por tanto, la intervencién debe estar a cargo de profesionales con formacién acorde a las terapias que
se apliquen, que conforman un equipo multidisciplinar que actda de manera interdisciplinar.

« De apoyo a la familia. Los Centros de Dia, como ya se ha dicho, cumplen una funcion esencial de apoyo a las
familias, pues, mientras la persona mayor se encuentra en este recurso, la familia puede descansar de su aten-
cién y cuidados. Pero para reforzar este apoyo a las familias desde el Centro de Dia debe ofrecerse un conjunto
de programas dirigidos directamente a ellas, como los que se han mencionado anteriormente.

e Atencion ambulatoria. Es decir, las personas que son atendidas en este recurso viven en su casa y van cada dia
que esté indicado al centro, para despues regresar a su domicilio. En eso consiste su especifidad y por eso se
conoce como “recurso intermedio”.

» Laatencion que se presta a las personas en situacion de dependencia es integral. El equipo de profesionales ela-
bora y dirige un plan integral individualizado para cada persona mayor, deducido de la valoracion realizada.

Funciones parecidas, especialmente de apoyo familiar, cumplen los Centros de Noche, practicamente inexistentes en
nuestro pais. Constituye este un recurso que resulta indicado para dos tipos de funcién:

= Para personas con demencia o enfermedades mentales que en el curso de su enfermedad padecen procesos de
agitacion y otros trastornos de conducta durante la noche. El centro de atencidén nocturna, ademas de regular
la intervencion farmacoldgica y terapeutica con las personas enfermas, facilita el descanso de sus cuidadores.

= Personas que viven solas en nucleos aislados o que sus domicilios no reiinen condiciones idoneas para pernoc-
tar. El centro nocturno les ofrece méas seguridad y confortabilidad que permanecer en su casa.

4. LAS CARACTERISTICAS QUE HAN DE REUNIR LOS DIVERSOS RECURSOS DEL SISTEMA
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2.7.1. Objetivos

El objetivo general del Centro de Dia es mejorar la calidad de vida tanto de la familia cuidadora como de la perso-
na mayor, a través de una intervencion dirigida, por una parte a proporcionar una atencién integral a la persona
mayor dependiente y, por otra, a ofrecer el necesario apoyo a la familia para posibilitar una permanencia adecua-
da de la persona mayor en su entorno habitual.

Los objetivos especificos sobre los que debe girar la intervencion a realizar en un Centro de Dia pueden ser agru-
pados en torno a los dos protagonistas basicos de la intervencion: la persona mayor dependiente y la familia cui-
dadora.

Objetivos dirigidos a la persona mayor en situacion de dependencia:

e Recuperar y/o mantener el mayor grado de independencia funcional y de autonomia personal.

« Mejorar o mantener el estado de salud y prevenir la aparicion de enfermedades o agravamientos de las mismas,
mediante el desarrollo de programas sanitarios.

e Frenar o prevenir el incremento de la dependencia a través de la potenciacion y rehabilitacion de sus capacida-
des cognitivas, funcionales y sociales.

e Desarrollar la autoestima y favorecer un estado psicoafectivo adecuado.

e Incrementar el nimero y la calidad de las interacciones sociales, mediante el ofrecimiento de un entorno que
favorezca las relaciones y facilite la participacion en actividades sociales gratificantes.

« Evitar o retrasar institucionalizaciones no deseadas o desaconsejables.
Objetivos dirigidos a la familia cuidadora:

= Proporcionar tiempo libre y descanso.
e Ofrecer orientacion y asesoramiento.

= Dotar de conocimientos, habilidades y estrategias de afrontamiento que contribuyan a una mejora de la calidad
de los cuidados que dispensa a la persona mayor.

« Desarrollar habilidades que permitan reducir el estrés asi como mejorar el estado psicofisico de los cuidadores.
e Prevenir los conflictos familiares relacionados con el rol de cuidadores.

e Reducir el riesgo de claudicacion en los cuidados.

» Favorecer la colaboracion de la familia con el Centro.

2.7.2. Modalidades asistenciales

Existen varias modalidades posibles de asistencia, las cuales deben establecerse en cada lugar teniendo en cuenta
tanto los motivos fundamentales como los objetivos prioritarios que persiga el uso del recurso —el del apoyo fami-
liar o la intervencion terapéutica al usuario—, asi como las propias posibilidades organizativas del Centro.

Las modalidades asistenciales habituales son las dos siguientes:

» Asistencia continua.
» Asistencia parcial.

2.7.3. Programas de intervencion

En los Centros de Dia se desarrollan programas de intervencion —fundamentalmente de caracter psicosocial-
mediante los que se garantiza una atencion especializada que dé respuesta a las necesidades de los usuarios/as



—mayores y familias cuidadoras- sin descuidar otros aspectos de gran relevancia en la intervencion, como son sus
caracteristicas ambientales, tanto en su dimension fisica como social.

En estos Centros se suelen desarrollar los siguientes programas de intervencion:

= Programa de intervencion terapéutica: terapias funcionales, terapias cognitivas, terapias psicoafectivas, apoyo
social, etc.

e Programas sanitarios: alimentacion y nutricion, aseo e higiene y control de esfinteres; prevencion de caidas,
atencion basica de enfermeria.

e Programas de intervencion con familias (informacion, formacion, asesoramiento, grupos psicoeducativos, gru-
pos de autoayuda...).

e Programa de intervencion ambiental.
e Programa de colaboradores.

= Programa de formacion continua de cuidadores profesionales.

2.8. Sistemas alternativos de alojamiento

Antes de analizar la oferta que existe entre los alojamientos alternativos que se ofrecen por los proveedores que
actuan en el &mbito de los servicios sociales (sector pablico o iniciativa privada), incluida la residencia como for-
mula predominante, es de interés describir algunas iniciativas innovadoras que funcionan y que pueden convertir-
se en soluciones adecuadas para algunos grupos de personas mayores.

2.8.1. Los alojamientos heterofamiliares o servicios de acogimiento familiar

Esta experiencia minoritaria, consiste en que las personas mayores se integran en una familia diferente de la pro-
pia, y los acogedores reciben una prestacion econémica a cambio de alojamiento, manutencion, atencion y compa-
fiia.

Segun la experiencia con la que ya contamos, es en los contextos rurales donde mejor funciona este programa, que
viene a consolidar lazos de amistad y relacion preexistentes. Habitualmente se trata de convecinos que tienen esta-
blecido un sistema informal de apoyos reciprocos, lo cual facilita que la integracion familiar se produzca de forma
cuasi natural porque media una relacion de afecto previa que facilita la adaptacion. Suelen ser los poderes publi-
cos responsables de los servicios sociales los que ponen en marcha este tipo de iniciativas, mediante convocatorias
pUblicas de ayudas econdémicas a las que pueden concurrir personas mayores dispuestas a alojarse con una fami-
lia y familias que desean acogerse a este programa. La prestacion econémica la recibe la persona mayor, segun un
baremo en el que se tiene en cuenta su nivel de renta, para que abone mensualmente a la familia de acogida la can-
tidad estipulada. Normalmente, los servicios sociales municipales son los encargados de valorar la adecuacion del
acogimiento, verificar que ambas partes (persona mayor y familia acogedora) reiinen los requisitos establecidos y
también realizan el seguimiento posterior de los casos.

En Espafia la iniciativa comenz6 de manera pionera en la Diputacion Foral de Guipuzcoa, que actualmente cuenta
con 67 plazas. Después se ha desarrollado en otros lugares (Galicia, Madrid, Catalufia, Asturias...), aunque no ha lle-
gado a consolidarse de forma generalizada. Estas experiencias se realizan en algunas CC.AA. con personas en situa-
cién de dependencia. Ademas de Guipuzcoa, que cuenta con 28 plazas para personas con dependencias, actualmen-
te Galicia es pionera en esta iniciativa, con resultados francamente positivos, disponiendo de 467 plazas destina-
das a este recurso, de las cuales 281 son para personas en situacion de dependencia. Asi mismo Madrid informa de
la existencia de 106 plazas de acogimiento familiar.

4. LAS CARACTERISTICAS QUE HAN DE REUNIR LOS DIVERSOS RECURSOS DEL SISTEMA
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2.8.2. Modelos de alojamientos alternativos a las residencias

Las residencias no agotan el modelo de atencion a personas mayores cuando éstas no pueden continuar viviendo en su
casa. Existen otras alternativas, que en ocasiones se configuran como mas idoneas para realizar una atencion en la que
se combina la calidad asistencial con un modo de vida méas normalizado del que pueden ofrecer las residencias.

2.8.2.1. Los apartamentos/viviendas individuales o bipersonales con servicios
de apoyo y las viviendas tuteladas

Algunas de las caracteristicas mas importantes de estos equipamientos, que es probable tengan un importante des-
arrollo en el futuro, son las siguientes:

e Pueden ubicarse en el entorno habitual.

» Convivencia en grupos pequenos.

» Organizados en torno a algun sistema de tutela.
< Disefio hogarefio, no institucional.

« Integrados en la red local de servicios sociales.

Las primeras experiencias que se desarrollaron a partir de los afios ochenta del siglo xx lo hicieron como respuesta
a la critica que del modelo institucional de las residencias de gran tamafio se habia realizado.

El problema fundamental que subyace en el tipo de oferta predominante es que a veces el acceso a estos aloja-
mientos se restringe a personas sin problemas de dependencia, aunque podrian ser validos (sin duda alguna) para
personas con demencia. Naturalmente, y como resulta congruente con esta conceptualizacion, el disefio arquitec-
tdnico, los recursos humanos, los programas de intervencion, etc., no son los adecuados para atender a personas
en situacion de dependencia.

Es previsible que la experiencia y las evaluaciones que vayan ampliando las que existen vayan orientando la evolu-
cion de este recurso hacia situaciones de necesidad de ayuda en las AVDs de muchos de sus ocupantes, por lo que
seria conveniente una reformulacién de los objetivos y filosofia de estos sistemas de alojamiento. De hecho esta es
una formula que en Europa esta adquiriendo cada dia mas importancia.

Resulta altamente recomendable que en las planificaciones que se realicen para el futuro se regulen las condiciones
de accesibilidad en cuanto a su disefio arquitectonico, la dotacion de recursos humanos, asi como la programacion
de la intervencién profesional, con el fin de poder extender el acceso de las personas dependientes a estas casas.

En cuanto se refiere a las caracteristicas y tipologia de estas dos modalidades de alojamientos, podrian agruparse
en torno a dos grupos: el formado por alternativas convivenciales (las viviendas tuteladas) y el que opta por alter-
nativas individuales (los apartamentos o viviendas con servicios).

Cada uno ofrece ventajas e inconvenientes, como se sintetiza en el cuadro siguiente:

FIGURA 3.
Ventajas y desventajas de las viviendas tuteladas y de los apartamentos o viviendas unifamiliares con servicios.

VENTAJAS DESVENTAJAS
Sentimientos de utilidad, fomentan la - .
. . . Intimidad no garantizada, problemas de
Viviendas tuteladas autoayuda, mejoran la autoestima, . .
. . convivencia.
permanencia en el entorno habitual.
Intimidad/privacidad, ajuste
Apartamentos o viviendas unifamiliares | servicio/necesidad, Soledad/aislamiento, coste elevado
con servicios autonomia/independencia, facil cuando aumenta la dependencia.
mantenimiento, segregacion.




2.8.2.2. Las Unidades de Convivencia

Constituyen una experiencia extendida por diferentes paises de Europa (Bélgica, Paises Bajos, Alemania, Francia,
Reino Unido y Espafia) y de Norteamérica que surgié como critica al tipo de residencia tradicional y al modelo medi-
co de intervencidn. Este movimiento fue liderado por diferentes gerontdlogos que se organizaron en torno a la red
europea “Saumon” cuya denominacion quiere evocar el modo en que los salmones remontan los rios: ir en contra
de la corriente.

Los estudios que se llevaron a cabo por diferentes miembros de este grupo (Guisset, 1998) pusieron en evidencia
una serie de aspectos en los que se fundamentaba el descontento de las personas mayores hacia las residencias
tradicionales.

Las experiencias que se han desarrollado, en forma de pequefias viviendas para un grupo reducido de personas,
tanto en hébitats urbanos como rurales, intentan dar respuesta y resolver los aspectos negativos detectados en las
investigaciones realizadas.

En Europa existen mas de cuatrocientas unidades de convivencia, en las que prevalece una orientacion comunita-
ria y familiar. Estas viviendas, cuyo tamafio y consiguiente numero de plazas oscila de cuatro a 24 personas, red-
nen las caracteristicas comunes que se ofrecen en el cuadro siguiente:

FIGURA 4.
Caracteristicas de las Unidades de Convivencia.

» El modo de vida es parecido al de un hogar y el abordaje terapéutico se desarrolla en torno a las actividades de la vida diaria.

< La atencion se sutenta sobre el respeto a los derechos y deseos de las personas mayores, aunque ello suponga asumir ciertos
riesgos.

« Se trabaja intensamente el proceso de adaptacion e integracion de cada persona que se incorpora.

« Las viviendas se integran en la red local de servicios sociales y sanitarios, de los que reciben atencién.

» Estan atendidas por profesionales con diferentes grados de cualificacion, pero con alto grado de implicacion en este tipo de
proyectos.

« La atencion es de 24 horas al dia, todos los dias del afio.

e Las viviendas se configuran como lugares para vivir hasta el momento de morir.

 El papel de la familia de las personas mayores en la vida cotidiana se considera central.

Este tipo de viviendas incluye entre sus destinatarios a las personas que tienen deterioros cognitivos y demencias.
Para ellas la solucion de las pequefias unidades de convivencia se sustenta en el reforzamiento del modo de vida
familiar, siendo la comunicacion y el contacto emocional el elemento esencial a trabajar, teniendo en cuenta los
gustos y las preferencias de las personas atendidas.

Actualmente es un modelo bastante extendido en Dinamarca y Holanda, con experiencias muy interesantes en
Francia, pais que ha realizado una evaluacién en profundidad de este tipo de iniciativas.

Mientras que los sistemas alternativos de alojamientos dirigidos a personas que se valen por si mismas suelen tener un
coste moderado, a veces inferior al de las grandes residencias, en el caso de las unidades de convivencia para personas
que padecen situaciones de dependencia, especialmente deterioro cognitivo, esta es una alternativa cuyos costes se ase-
mejan a los de las residencias asistidas y en algunos casos los superan. Sin embargo no hay duda de que la calidad de
vida de las personas que viven en ellas es muy superior a aquellas que encontramos en las grandes instituciones.

2.9. Residencias
2.9.1. Conceptualizacion

La residencia ha sido definida, y puede ser una conceptualizacion vélida para cualquier otro tipo de alojamiento a
los que se ha hecho referencia, salvo las experiencias de viviendas compartidas, como:
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e El' modo de vida es parecido al de un hogar y el abordaje terapéutico se desarrolla en torno a las actividades de
la vida diaria.

e Laatencion se sustenta sobre el respeto a los derechos y deseos de las personas mayores, aunque ello suponga
asumir ciertos riesgos.

« Se trabaja intensamente el proceso de adaptacion e integracion de cada persona que se incorpora.
« Las viviendas se integran en la red local de servicios sociales y sanitarios, de los que reciben atencion.

» Estan atendidas por profesionales con diferentes grados de cualificacion, pero con alto grado de implicacion en
este tipo de proyectos.

e Laatencion es de 24 horas al dia, todos los dias del afio.
e Las viviendas se configuran como lugares para vivir hasta el momento de morir.
» El papel de la familia de las personas mayores en la vida cotidiana se considera central.

Segun Pilar Rodriguez, las residencias son un: “Centro gerontologico abierto de desarrollo personal y atencion socio-
sanitaria interprofesional en el que viven temporal o permanentemente personas mayores con algin grado de
dependencia”

Las notas fundamentales de esta definicion son:

e Centro gerontoldgico abierto. Se trata de huir del término institucion, lo que quiere decir que los diferentes sis-
temas de alojamiento para personas mayores con dependencias han de considerarse incluidos entre los servi-
cios sociales comunitarios. De ello se entiende que lo deseable es que los establecimientos se encuentren ubica-
dos en el entorno urbano, asi como que exista una permanente interrelacion con todos los recursos de la zona
y entre los diferentes colectivos de la comunidad.

e Lanocion de apertura debe funcionar hacia afuera (la organizacion de los alojamientos favorece que las perso-
nas mayores residentes salgan en el mayor nimero de ocasiones posible) y hacia dentro (esa misma organiza-
cion estimula la incorporacion a la vida del recurso de agentes externos, ya sean éstos familiares o allegados de
los/as residentes u organizaciones de la iniciativa social y ciudadana).

e Lugar de desarrollo personal y de vida. Esto implica la exigencia de que exista un “proyecto vital”

Todo ello hace que sea exigible para una buena atencion gerontoldgica que profesionales adecuados, con forma-
cién gerontoldgica especifica y trabajando en equipo, intervengan desde cada una de las disciplinas de manera inte-
grada e interdisciplinar en torno a un plan general trazado conjuntamente.

2.9.2. Los objetivos de la atencion

Se define como objetivo general de la atencion, el “facilitar y potenciar el mantenimiento de la autonomia de la per-
sona mayor”. Si el deterioro de sus capacidades es tan grave que se produce, junto a la pérdida de independencia,
la pérdida de la autonomia, el objetivo sera atender a la persona mayor con las maximas garantias de respeto y dig-
nidad debidos a cada individuo de la especie humana.

Se describen a continuacion una serie de objetivos especificos dirigidos a la atencidn de las personas mayores:

e Controlar y seguir terapéuticamente las enfermedades y trastornos detectados.
< Mejorar o mantener, hasta donde sea posible, la capacidad funcional y mental, mediante técnicas rehabilitadoras.
= Prevenir el incremento de la dependencia mediante terapias y programas adecuados.

< Incorporar en la intervencion las técnicas relacionadas con el empowerment (empoderamiento) para incremen-
tar la autoestima y la percepcion de autocontrol de las personas mayores.

e Ofrecer un régimen de alimentacion sana, equilibrada y variada, con respecto a las dietas especiales. Si es posi-
ble, se daran varias opciones para fomentar la capacidad de eleccion. La presentacion serd esmerada.



Mantener todas las estancias del centro, tanto las zonas comunes como las habitaciones, perfectamente limpias,
bien ventiladas y ordenadas. Se cuidaré especialmente de que no existan malos olores.

Desarrollar programas de animacion social y cultural dirigidos y supervisados por profesionales especializados,
aunque puedan realizarse, cotidianamente, por cuidadores/as o voluntariado.

Favorecer las buenas relaciones entre los residentes, familiares y personal, interviniendo profesionalmente cuan-
do se detecten conflictos.

Impulsar los contactos relacionales de las personas mayores con el exterior del centro.

Mantener la buena imagen en la apariencia fisica de las personas mayores, ademas de su perfecta higiene.
Fomentar los contactos y las relaciones con la familia y allegados de cada persona.

Estimular, mediante refuerzos positivos, el ejercicio de los conocimientos y experiencias de las personas mayores.
Favorecer la creatividad y la expresion corporal, mediante actividades adecuadas.

Implantar mecanismos que garanticen la participacion de las personas mayores en su plan de cuidados y en la
vida de las residencias y otros alojamientos.

2.9.3. Modalidades asistenciales y programas de atencién

Tal como se puede deducir de la informacion ya ofrecida sobre el desarrollo de programas y servicios intermedios
y, en especial, de las estancias diurnas, Centros de Dia y estancias temporales, se ha configurado el correspondien-
te cambio en las modalidades asistenciales de los centros residenciales y el resto de alojamientos.

En

consecuencia, en la actualidad existen las siguientes modalidades:

« Alojamientos continuos o permanentes.

» Alojamientos temporales.

Estancias de dia, con diferente duracién horaria.

Respecto a los programas de atencion, resumidamente y como expresa en Libro Blanco de la Dependencia, pueden
ser los siguientes:

FIGURA 5.
Programas de atencion.

SANITARIOS

Alimentacion y nutricion.

Aseo e higiene.

Prevencién y tratamiento de incontinencias.

Prevencion de caidas.

Control y seguimiento médico de enfermedades y trastornos.

Atencion de enfermeria.

DE INTERVENCION TERAPEUTICA

Terapias funcionales (rehabilitacion funcional, entrenamiento en AVDs, psicomotricidad, gerontogimnasia).

Terapias cognitivas (orientacion a la realidad, psicoestimulacién cognitiva, rehabilitacién cognitiva).

Terapias psicoafectivas (grupos terapéuticos, reminiscencia).

Terapias socializadoras (ergoterapia, musicoterapia, ludoterapia, grupos de habilidades sociales y de comunicacion, tertulias).

Intervencién con familias.

Animacion socio-cultural.

DE INTERVENCION CON FAMILIAS

Informacion.

(Continua)
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(Continuacion)

e Grupos de autoayuda y psicoeducativos.

 Participacion.

CUIDADOS PALIATIVOS

e Ademas de los programas de intervencion mencionados, dirigidos a las personas mayores, deben realizarse otros para garanti-
zar la calidad de la atencion: Intervenciones ambientales, formacion permanente de los profesionales y cuidadores/as del
Centro, programa de colaboradores externos (voluntariados, alumnos en practicas).

2.10. Resumen

Existen para la atencion a la dependencia en general y a la demencia en particular, diversos recursos sociales con
intensidades, programas, desarrollos, etc. muy diferentes. Resumiendo, probablemente los que mas aceptacion ten-
drian por una inmensa mayoria de técnicos serian los siguientes:

FIGURA 6.
Recursos Sociales.

Servicios Residenciales

Camas basicas

Atencion integral y vivienda permanente con servicios generales (limpieza, cocina, lenceria, etc).

Camas asistidas

Atencion integral y vivienda permanente con servicios: medicos, de enfermeria, fisioterapia y
terapia ocupacional, servicios sociales y servicios generales (limpieza, cocina, lenceria, etc.).

Camas psicogeriatria

Atencion integral y vivienda permanente para mayores con trastornos cognitivos que requieren
especios fisicos adaptados a sus necesidades y programas especificos con personal especializado.
Los servicios que adquieren una relevancia especial son aquellos relacionados con cuidados
psicolégicos y psiquiatricos.

Camas sociosanitarias

Para mayores con complicaciones clinicas que necesitan estabilizarse de un proceso agudo o
reagudizado o bien mantenimiento del bienestar fisico y psiquico ante una enfermedad progresiva
y répida. Los servicios que adquieren una relevancia especial son aquellos relacionados con
cuidados médicos y de enfermeria.

Servicios Diurnos

Centros de dia

Mayores que viven en su domicilio, pero tienen limitaciones en su autonomia fisica o social que les
hacen precisar de atencién para recobrar o mantener su autonomia o funcionalidad. Servicios:
fundamentalmente de enfermeria, fisioterapia y terapia ocupacional, servicios sociales y servicios
complementarios.

Servicios a Domicilio

Atencion personal
y/o doméstica

Servicios referidos al aseo personal, ayuda para levantarse, junto a servicios referidos a la limpieza
del hogar, lavado y planchado de la ropa, realizacién de la compra, cocina, pequefias reparaciones, etc.

Comida a domicilio

Se distribuye comida elaborada a domicilio bien semanalmente mediante platos precocinados
y congelados o distribucion diaria dependiendo de la incapacidad del usuario para calentar y
servir el mend.

Lavanderia Mayores con problemas de desplazamiento que pueden no disponer en su casa de la

a domicilio infraestructura necesaria para la realizacion de la funcién in situ. Se le proporciona la recogida
de la ropa, lavado, planchado y entrega.

Enfermeria Atencion puntual cuando el mayor no puede desplazarse a un centro y tiene necesidades de

a domicilio cuidados de enfermeria.

Atencion médica Atencion puntual cuando el mayor no puede desplazarse a un centro y tiene necesidades

a domicilio sanitarias que cubrir.

Entrenamiento Apoyo a los mayores para lograr su adaptacion a un nuevo entorno fisico por variaciones en su

funcional funcionalidad.

Compaifiia a domicilio

Acompafiamiento a mayores que se sienten solos. Apoyo psicolégico y refuerzo de su seguridad.

Servicios Alternativos a la vivienda

Viviendas tuteladas

Provision de un domicilio a un conjunto de mayores mayoritariamente validos con problemas
en su alojamiento habitual. Pueden tener ademas servicios de atencion a domicilio.

(Contintia)



(Continuacion)

Acogimiento familiar Mayores que son acogidos por una familia distinta a la suya (previo informe favorable de los
trabajadores sociales) y que se responsabilizan de su cuidado.

Alojamiento El estudiante se aloja en el domicilio del mayor y realiza tareas de cuidado y acompafiamiento
con estudiantes (no cubre ni vacaciones ni fines de semana).
Servicios de Apoyo a los Cuidadores
Formacion Consistente en ofrecer a las familias que atienden a una persona mayor dependiente.
conocimientos especificos que les ayuden en su tarea de cuidado.
Apoyo psicoldgico Un soporte que acompafia a los familiares cuidadores en el proceso de atencion a la persona mayor

dependiente y que posibilita la comunicacion, el intercambio de experiencias y que propicia la
colaboracidn entre sus miembros.
Servicios de Vigilancia y prevencion

Telealarma Un servicio de atencidn telefonica durante 24 horas y que permite actuar segin necesidades.

Adaptacion del entorno | Medios técnicos y/o adaptaciones dirigidas a aligerar y mejorar la funcionalidad de los mayores o
las tareas de su cuidado.

Seguimiento preventivo | Seguimiento telefénico periédico que permite determinar la evolucion de situacion y el cambio de
necesidades.

Programas de refuerzo | Desarrollo de cursos de formacion y programas de integracion dirigidos a mayores que viven solos.

3. RECURSOS SANITARIOS

3.1. Introduccién: la atencion sanitaria a la dependencia
La atencion sanitaria a las personas dependientes es un factor clave por los siguientes motivos:

» Las enfermedades son, con gran diferencia, la causa principal de la dependencia.
e En muchas ocasiones esas enfermedades se han podido prevenir (Medicina preventiva).

e La mayoria de las enfermedades que ya estan causando dependencia requieren controles y tratamientos para
evitar, entre otras cosas, que la dependencia progrese (Medicina asistencial).

= Son muy frecuentes las descompensaciones de las patologias cronicas, al igual que las patologias maltiples, con
su polifarmacia afiadida, etc., lo que conlleva a una especial dificultad en el manejo asistencial (domicilio, resi-
dencia, hospital) y clinico (diferentes especialidades) de estos pacientes.

= Con frecuencia son los problemas sanitarios de las personas mayores dependientes los que desbordan las situa-
ciones de asistencia.

Si bien es necesario reforzar los dispositivos asistenciales para las personas gravemente dependientes, no se deben
dejar en segundo plano los esfuerzos para evitar la dependencia o para la recuperacion cuando la discapacidad es
reversible, por lo que las intervenciones que tengan como objetivo la actuacion preventiva, precoz y rehabilitadora
deben tener un lugar preferente.

3.2. Atencion primaria

3.2.1. Programa de actividades de prevencion y promocion de la salud (PAPPS)

El PAPPS, creado en 1988 por la Sociedad Espariola de Medicina Familiar y Comunitaria (SEMFYC), se ha caracterizado
por la generacion de recomendaciones de prevencién y promocion de la salud en un marco de priorizacion con unas
bases solidas de evidencia cientifica. Estas recomendaciones se han acompafiado cada dos afios de una evaluacion.

La organizacion Mundial de la Salud (OMS) auspicia un programa de caracteristicas similares al PAPPS, pero de
ambito europeo, denominado European Review Group on Health Promotion and Prevention (EUROPREV). La coor-
dinacion del EUROPREV se lleva a cabo desde SEMFYC y el PAPPS es uno de los programas incluidos en EUROPREV.
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Las recomendaciones del PAPPS y de otros organismos, como el US TASK FORCE, han ido poniendo cada vez mas
énfasis en las actividades de prevencion primaria basadas en el consejo y educacion sanitaria, dirigidos a conseguir
cambios en las conductas de riesgo tanto a nivel individual como poblacional.

En el afio 2003 este programa estaba implantado en 695 Centros de Salud de las 17 Comunidades Auténomas. El obje-
tivo de las actividades preventivas en los mayores seria el aumento de la expectativa de vida libre de incapacidad, es
decir, prevenir el deterioro funcional, y cuando éste se ha producido, recuperar el nivel de funcion previo con el obje-
tivo de que la persona mayor pueda permanecer en su domicilio con el mayor grado de independencia posible. En esta
poblacion la prevencion secundaria y terciaria son mas relevantes, ya que se enfocan a la prevencion de incapacidades.

Actividades preventivas comunes con el adulto:

« Actividades preventivas cardiovasculares.

» Recomendaciones sobre estilos de vida.

e Prevencion del cancer.

e Prevencion de enfermedades infecciosas.

e Prevencion de los trastornos de salud mental.

« Prevencion y promocion de la salud de enfermedades prevalentes en los ancianos.

En el caso de las demencias en particular, los programas de prevencion no las incluyen (excepto escasas excepcio-
nes). Las razones son variadas, aunque resumiendo inevitablemente de forma excesiva, la falta de evidencia empi-
rica contrastada sobre las posibilidades de prevencion y la “lejania” de los profesionales de atencion primaria a este
tipo de enfermedades, ha hecho que las mismas queden fuera de estos programas, al menos de momento.

3.2.2. Programa del anciano

Las recomendaciones actuales ponen especial énfasis en que es mejor para las personas dependientes permanecer
en sus hogares con los miembros de su familia cercana, por ello se puso en marcha este programa con la intencion
de lograr una atencion de calidad a las personas mayores en general. El objetivo general del programa es el de
fomentar la autonomia fisica, psiquica y social de las personas mayores de 65 afios. Y los objetivos especificos son
los de promover la salud de las personas mayores de 65 afios y prevenir los riesgos relacionados con su edad vy el
de garantizar la continuidad de los cuidados que las personas mayores de 65 afios deben recibir acordes a su nivel
de salud (sano, enfermo) y con el nivel de riesgo al que esté expuesto.

3.2.3. Programas de atencion domiciliaria

En Atencion Primaria el programa de Atencién Domiciliaria se desglosa en dos subprogramas:

Atencién domiciliaria a pacientes inmovilizados y atencion a terminales

La atencion domiciliaria es una de las funciones basicas del Equipo de Atencién Primaria. La continuidad de la asis-
tencia y de los cuidados de salud es una de las caracteristicas fundamentales de la Atencion Primaria y su realiza-
cion préctica no es posible sin contemplar el &mbito domiciliario.

La poblacion diana del programa de Atencién Domiciliaria es:

e Personas que padecen enfermedad cronica invalidante o tienen una incapacidad de origen multicausal, que les
impide el desplazamiento al Centro de Salud.

« Personas afectadas por un problema de salud que requieren asistencia sanitaria frecuente, pero los condicionan-
tes sociofamiliares les impiden la asistencia regular al Centro de Salud. La inclusion en el programa de estos



pacientes es temporal hasta que se resuelva el problema de salud o desaparezcan los condicionantes sociosani-
tarios que dificultan la asistencia al Centro de Salud.

e Las personas mayores de alto riesgo determinado por la edad (mayores de 80 afios), por las situaciones de sole-
dad, de aislamiento social, de bajo soporte familiar o situaciones de duelo, estas precisan una valoracion multi-
dimensional en el domicilio.

» Los pacientes con enfermedad en fase terminal, independientemente del tipo de enfermedad.
» Las demencias nuevamente quedan lejos tanto del programa del “anciano” como de la atencién domiciliaria.

3.2.4. Equipos de Soporte de Atencion Domiciliaria (ESAD y PADE)
y Unidades de Cuidados Paliativos

Con el objetivo de mejorar la calidad de la atencion sanitaria que se presta en domicilio y potenciar el mismo como
lugar de atencion, la Direccion General de Atencion Primaria y Especializada del extinto INSALUD implantd en 1998
el Programa de Atencion Domiciliaria con Equipo de Soporte (ESAD) en las Areas 1, 2 y 4 de Madrid.

Dados los positivos resultados objetivados sobre la formacion de profesionales, la calidad asistencial y coordinacion
sociosanitaria, en el mismo afio 1999 se inicia una estrategia de consolidacion y extension de Programas de
Atencion Domiciliaria con ESAD, implantandose en un total de 10 &reas del antiguo INSALUD (cobertura del 33,3%
de la poblacion) y llegando en el afio 2000 a 16 areas (47,4% de la poblacion).

En los ultimos afios esta estrategia de extension ha sufrido una cierta desaceleracion.

Los ESAD estan compuestos en general por médicos y profesionales de enfermeria, asi como auxiliares de clinica y
administrativos. De la evaluacion de los ESAD realizada en 2001 se deduce que la mayoria de los pacientes domici-
liarios (95,2%) fueron atendidos por los Equipos de Atencion Primaria, sin la colaboracion del ESAD, y que estas uni-
dades participaron en la atencion del 4,8% de los pacientes. Del total de pacientes atendidos por los ESAD, el 32,5%
lo fueron sin la colaboracion de los profesionales de Atencion Primaria. Segun el tipo de paciente, la intervencion
de los ESAD fue mayor en los pacientes terminales que en los pacientes inmovilizados.

Los Equipos de Soporte a la Atencién Domiciliaria (PADES) fueron creados en 1986 por el Departament de Sanitat
i Seguretat Social de la Generalitat de Catalunya, en el programa Vida als Anys, destinado a la atencion de las per-
sonas mayores enfermas, enfermos crdnicos y terminales.

Se trata de unidades superponibles a los ESAD. Su difusion se limita a Catalufia. Estan formados por un médico, dos
profesionales de enfermeria y un trabajador social. Al igual que los ESAD, sus funciones principales son la asisten-
cial, de manera compartida con Atencidn Primaria y la coordinacion con atencion especializada y con los recursos
sociosanitarios. En la actualidad, existen 68 equipos, que dan cobertura a la practica totalidad de la poblacion. En
el afio 2002 atendieron a 14.497 pacientes. Con respecto al tipo de paciente, el 44% fueron oncoldgicos y el resto,
geriatricos (Salva y cols., 2004).

De las diversas unidades que existen en nuestro pais para la atencion domiciliaria al paciente oncologico terminal
merece la pena citar aqui a los Equipos de Cuidados Paliativos de la Asociacion Espafiola contra el Cancer, dada su
difusion por gran parte del territorio nacional (acuerdo marco con el INSALUD).

3.3. Los hospitales generales de agudos

Segun un estudio de la Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia de junio de 2003, el 32% de los hospitales espa-
fioles tienen cobertura geriatrica especializada (Ruipérez y cols.). En un 22% de los hospitales generales esta cobertu-
ra geriatrica estaria constituida por los equipos geriatricos multidisciplinares de evaluacion con diferentes nomencla-
tura segn la Comunidad Auténoma (Equipos de Valoracién y Cuidados Geriatricos, EVCG en territorio INSALUD;
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Unidades Funcionales Interdisciplinarias Sociosanitarias de Geriatria, UFISS en Catalufia, etc.) y en un 10% por una
cobertura que podemos considerar mas completa (Servicios de Geriatria o bien Unidades Geriatricas de Agudos).

3.4. Los hospitales y unidades de media estancia y convalecencia

Los hospitales o unidades de media estancia o convalecencia constituyen una pieza clave en la eficacia de la asis-
tencia al paciente dependiente con necesidades de atencion sanitaria.

Estas unidades hospitalarias tienen como objetivo prioritario la recuperacion funcional de los pacientes, general-
mente ancianos con incapacidad o deterioro inicialmente reversible; pero también administran cuidados dirigidos
a la adaptacion de los pacientes a la incapacidad, la implicacion y aprendizaje de familiares en el cuidado de ancia-
nos incapacitados, el cuidado y cicatrizacion de Ulceras y heridas, la planificacion de la ubicacion definitiva al alta
hospitalaria, la evaluacion de los sindromes geriatricos e incluso la estabilizacion clinica de enfermedades en fase
subaguda. Por ello desde su implantacion en diferentes paises han recibido multiples denominaciones.

3.5. Los hospitales y unidades de larga estancia

Para los pacientes dependientes la atencion sanitaria en régimen de internamiento se prestara en los hospitales de
media y larga estancia y los de salud mental y tratamiento de toxicomanias, definidos en el Real Decreto
1.277/2003, de 10 de octubre, por el que se establecen las bases generales sobre autorizacion de centros, servicios
y establecimientos sanitarios. Asimismo, cuando sea preciso, la atencion se prestara en hospitales generales.

Lo principal del desarrollo de las unidades de larga estancia en Espafia es su heterogeneidad. No existe consenso
suficiente sobre su necesidad y las caracteristicas que deben reunir estas unidades. De hecho se han desarrollado
mas en unas Comunidades que en otras. Ademas, los centros reciben diversas denominaciones, llamandose centros
sociosanitarios, especialmente en Catalufia, u hospitales de larga estancia (0 de media y larga estancia) en otras
Comunidades. El sistema de acceso es variable y la financiacion también, asi como el modelo de contratacion por
parte de la Administracion. Mientras que en algunas Comunidades si esta diferenciado el contrato de las unidades
de larga estancia, en otras Comunidades los servicios de larga estancia son contratados sin diferenciarlos de las uni-
dades de agudos. Sin embargo, una serie de parametros, como las caracteristicas de los pacientes, el diagndstico
principal, el nivel funcional, la estancia media o la mortalidad, dan idea de la tipologia de pacientes atendidos.

3.6. La hospitalizacion domiciliaria

La hospitalizacion domiciliaria englobaria a la asistencia sanitaria que constituye una alternativa a la hospitaliza-
cién convencional. Sin embargo, algunos autores incluyen bajo este concepto los dispositivos asistenciales que par-
tiendo desde el hospital proporcionan cuidados domiciliarios, para intentar evitar ingresos, favorecer la continui-
dad de cuidados desde el hospital, etc.

La atencion domiciliaria engloba diferentes sistemas asistenciales, que a menudo se superponen y que se pueden
agrupar en:

e Cuidados tras el alta hospitalaria.

e Cuidados de soporte.

e Cuidados paliativos.

» Hospitalizacion domiciliaria propiamente dicha.

Los dispositivos de Atencion Primaria, antes mencionados que son el principal recurso para la atencion a los pacien-
tes en el domicilio son resumidamente: ESADy PADES y Equipos de asistencia geriatrica domiciliaria.



3.7. Hospital de Dia

El Hospital de Dia Geriatrico (HDG) es un centro diurno interdisciplinario, integrado en un hospital, donde acude el
anciano fragil o el paciente geriatrico, habitualmente con incapacidad fisica, para recibir tratamiento integral y/o
valoracion geriatrica y regresa posteriormente a su domicilio. Por tanto los HDG acttan de puente entre el hospi-
tal y la Comunidad.

Los HDG pueden estar ubicados dentro o fuera del hospital, aunque lo mas recomendable es que estén dentro del
mismo, pudiéndose asi reforzar los aspectos de control clinico y valoracion. Los objetivos del HDG son:

= Recuperacion de la capacidad funcional en pacientes con incapacidad leve-moderada que les permita acudir
desde su domicilio, para lo que necesitan una minima autonomia y un soporte social suficiente en la Comunidad.
Se realizan actividades de fisioterapia y sobre todo terapia ocupacional.

= Valoracion geriatrica integral en pacientes complejos, se debe realizar un abordaje interdisciplinar por todo el
equipo.
= Cuidados médicos y de enfermeria.

EI HDG puede ser un lugar adecuado para el control de tratamientos complejos, realizacion de técnicas, curas de Ulce-
ras complicadas, etc. Todo ello con los medios adecuados y sin que el paciente tenga que ingresar. Los motivos pura-
mente sociales no deben ser motivo predominante de asistencia al HDG, independientemente de que se puedan hacer
orientaciones o trabajar en estos aspectos. Este tipo de cuidados deben ser asumidos por los Centros de Dia.

3.8. Centros de Dia

Se distinguen del Hospital de Dia (que tiene un componente de valoracion mas exhaustiva, de recuperacion funcio-
nal y de control clinico médico y de enfermeria) porque el Centro de Dia tiene como funcidn principal el manteni-
miento de la situacion funcional y de una cierta descarga de los cuidadores y, por tanto, es un recurso dependien-
te mas de servicios sociales que de los sanitarios.

Se define como un servicio sociosanitario de apoyo a la familia, que ofrece a los pacientes dependientes y durante
el dia atencion a las necesidades personales basicas, terapéuticas y socioculturales de las personas afectadas por
diferentes grados de dependencia, promoviendo su autonomia y la permanencia en su entorno habitual.

3.9. Atencion especializada y residencias asistidas

La atencion institucional de larga duracion en el caso de las personas mayores se lleva a cabo en residencias y en
unidades hospitalarias de larga estancia. Clasicamente se ha establecido una distincion, al menos teorica, en el sen-
tido de que deberian vivir en residencias las personas mayores que principalmente necesiten de cuidados sociales,
y en unidades de larga estancia aquellas que precisen cuidados principalmente sanitarios.

Las residencias, al estar adscritas a bienestar social, dependen para la atencion sanitaria inicial de atencion prima-
ria, siendo éstos los responsables de su farmacia, asi como en muchos casos de la atencion directa de los usuarios
(especialmente en situaciones de urgencias en residencias sin cobertura médica las 24 horas).

4. LAS CARACTERISTICAS QUE HAN DE REUNIR LOS DIVERSOS RECURSOS DEL SISTEMA
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PARTE 2: RECURSOS ESPECIFICOS PARA PERSONAS
CON DEMENCIA' Y SUS FAMILIAS

1. INTRODUCCION

Si analizamos los sistemas de atencion a las personas con demencia en el territorio espafiol, nos encontraremos con
modelos muy diferentes. Si bien la Ley 63/2003, de Cohesion y Calidad del Sistema Nacional de Salud, dio un paso
importante en la unificacion de la atencion para las personas con demencia, en su gran mayoria mayores de 64
afios, pero no todos, no se ha conseguido implantar un modelo eficaz y unitario de atencidon, al menos equivalen-
te en todo el territorio del estado espafiol.

Es cierto que, hoy en dia estamos de acuerdo en que el modelo de atencidn idoneo es el sociosanitario, pero la gran
variedad de politicas y programas que lo sustentan en las CC.AA. hacen complejo y dificil ponerlo en préctica.
Ademas, la vieja discusion de si la demencia es sanitaria y/o social reflejada en los diferentes planes gerontoldgicos
existentes, 0 a veces ni siquiera reflejada, lo hace ain mas complicado.

La clave o al menos una de ellas, es que se trabaje porque la atencion sea homogénea, respetando las caracteristi-
cas diferenciales y socioculturales, con modelos que den respuesta a las necesidades y problemas del proceso
demencia. El plantear un modelo de abordaje integral del proceso demencia, nos obliga al analisis de las actuacio-
nes desde que el paciente y/o su familia demandan una asistencia hasta que ésta termina. En este contexto, la con-
tinuidad asistencial y la coordinacion entre los diferentes niveles asistenciales se convierten (como ya se ha sefia-
lado) en elementos esenciales del modelo de atencién (Figura 7: Elementos caracteristicos de la atencion a las per-
sonas con demencia, Modificado del Sistema Catalan de Salud, 1998).

FIGURA 7.

Elementos caracteristicos de la atencién a las personas con demencia,
Modificado del Sistema Catalan de Salud, 1998.

ORGANIZACION DIFERENTE — Poblacién con caracteristicas
- y necesidades especificas

COORDINACION &/ W Diferentes niveles asistenciales

Analsis de recursos y servicios

PAPEL DE LA ADMINISTRACION & W Oferta de servicios

PAPEL DE LA SOCIEDAD CIVIL & W Co-participacion/Voluntariado

Sanitaria/Sociosanitaria/

PROTECCION DE LA ATENCION &F = Social/De los valores

El modelo debe, en cualquiera de sus aspectos y niveles, responder con altos patrones de calidad, basados en la for-
macion, el conocimiento y respeto a los valores, y el nivel de excelencia en la atencion. En este marco de actuacion,
es necesario la formacion y la informacion, como base de la implicacion del eje familia-cuidador-sociedad en el pro-
ceso, para mejorar la calidad del cuidado y reducir el estres familiar.

El objetivo del modelo de atencion integral e integrada es que la poblacion afectada pueda llegar a tener una aten-
cién al maximo nivel con el maximo de accesibilidad, con los contenidos y caracteristicas definidos en los capitu-
los 2, 3y 4 de este trabajo.



Tabla 19. Caracteristicas y criterios del modelo.

Red especifica sociosanitaria.

Espacio sociosanitario.

Continuo asistencial con itinerarios integrados por facilitadores.
Integracion de sistemas.

Integral y coordinado.

Interdisciplinar.

Rehabilitador y educativo.

Basado en valores.

CARACTERISTICAS DEL MODELO
SOCIOSANITARIO DE ATENCION
EN DEMENCIAS

CRITERIOS DEL MODELO

2. COMPONENTES DEL SISTEMA QUE DEBEN INTERVENIR
EN EL PROCESO DE ATENCION A LAS DEMENCIAS

Bésicamente son los siguientes:

= ATENCION PRIMARIA

« CONSULTA DE NEUROLOGIA

« CENTRO DE SALUD MENTAL

« CONSULTA MONOGRAFICA DE NEUROLOGIA COGNITIVA Y CONDUCTUAL

= ATENCION ESPECIALIZADA (UNIDAD DE DEMENCIAS MULTIDISCIPLINAR)

= HOSPITALES DE DIA Y CENTROS DE DiA TERAPEUTICOS

= ATENCION DOMICILIARIA

 INSTITUCIONALIZACION
— RESIDENCIAS ASISTIDAS ESPECIALIZADAS EN PACIENTES CON DEMENCIA
— INTERNAMIENTO: UNIDADES DE PSICOGERIATRIA O DE TRATAMIENTO DE LOS TRASTORNOS DE CONDUCTA

« UNIDADES DE RESPIRO

 ASOCIACIONES DE FAMILIARES

2.1. Atencion primaria

2.1.1. Definicion y contenido

A pesar de los progresos efectuados, la mejora béasica de la calidad de vida de estos pacientes y sus familias, se fun-
damenta en el diagnostico correcto y en el tratamiento sintomatico pero, sobre todo, en la informacion y el sopor-
te profesional y humano. Ademas, el cuidado del paciente demente supone una gran carga psicosocial (de Alba
Romero, Gorrofiogoitia, Litago, Martin y Luque, 2001).

En cualquier proceso patoldgico, un diagnostico certero y precoz es la primera fase del tratamiento; en la demen-
cia més todavia. En nuestro pais, hay alrededor de 700.000 personas con demencia, de las que casi dos terceras par-
tes no estan diagnosticadas. Esto supone que tampoco estan en el circuito de tratamientos y la cobertura de sus
necesidades sociosanitarias es escasa o de bajo nivel (Olesen y Leonardi, 2003)

Los Equipos de Atencidn Primaria constituyen una pieza clave en el proceso asistencial de la demencia. Son el
primer eslabon del recorrido hasta el diagndstico y son fundamentales en el seguimiento. Ademas, son la via prin-
cipal de contacto con las necesidades y demandas del paciente y su familia.

Composicion de los equipos de Atencion Primaria:

Deben estar formados por:

4. LAS CARACTERISTICAS QUE HAN DE REUNIR LOS DIVERSOS RECURSOS DEL SISTEMA
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e Médico de Familia.
e Enfermero/a de Atencidn Primaria.
» Trabajador/a Social.

2.1.2. Objetivos especificos

2.1.2.1. Prevencion

Del envejecimiento saludable. Programas especificos.

Prevencion primaria.
Prevencion secundaria.

Prevencion terciaria.

Las actividades en estos Ultimos tres niveles de prevencion del deterioro cognitivo y de la demencia estan dirigidas
sobre todo: al control de los factores de riesgo cardiovascular, de los déficits sensoriales y, al uso racional de los
farmacos (Sociedad Espariola de Medicina de Familia y Comunitaria, 1999).

2.1.2.2. Asistencial (Diagndstico)

» Cribado déficit cognitivo: Diagnostico diferencial sindromico de la alteracion cognitiva, de las posibles alteracio-
nes conductuales y del estado de animo. Evaluar la repercusion funcional de los mismos. Se realizara:

— Anamnesis, exploracion general y neuroldgica. Historia de valores.

Test psicométricos breves de deteccion (cribado).

Test/ Escala del informador.

Pruebas complementarias y analiticas.

Valoracion, si es preciso por el Centro de Salud Mental.
» Diagnostico sindromico de la demencia.

< Diagnostico evolutivo y prondstico.

» Diagnostico de situaciones de riesgo social.

» Diagnostico integral: valoracion multidisciplinar.

« Derivacion a la unidad de referencia si es necesario.

2.1.2.3. Asistencial (Tratamiento)

Indicacion y seguimiento del tratamiento farmacoldgico de las alteraciones cognitivas.

Indicacion y seguimiento del tratamiento farmacoldgico de las alteraciones conductuales.

Control de efectos secundarios y cumplimiento.

Tratamiento no farmacolégico: orientacion hacia centros con programas especificos.

En coordinacion con los profesionales de la Unidad de Demencias de referencia y del Centro de Salud Mental (PAI-
DEM 2006).

2.1.2.4. Asistencial (Otros)

= Atencion a la comorbilidad.
e Atencion a las descompensaciones agudas.



2.1.25. Informacion

« Ala familia'y al paciente de la presuncion diagndstica.

2.1.2.6. Atencion al cuidador y a la familia

e Capacitar para el cuidado: Informar, formar, orientar y apoyar.
» Informar de recursos sociales y su acceso a ellos.
< Diagnostico de sobrecarga. Apoyo psicolégico. Orientacion a grupos de autoayuda.

2.1.2.7. Seguimiento del paciente y su familia

» Desde el diagnostico hasta la muerte. Seguimiento del proceso de duelo.
< Conocimiento, respeto de los valores y del proyecto de vida del paciente.
e Plan de cuidados multidisciplinar.

2.1.2.8. De calidad, integracion y participacion en el resto de niveles y programas del circuito

2.1.2.9. Formacion y educacion sanitaria

e De cuidadores.

= Del equipo. Tanto en programas de investigacion cuantitativa, cualitativa y en servicios de salud. Programas de
donacion de cerebros. Programas de Ultimas voluntades (Testamento Vital).

2.1.3. Perfil de los usuarios

e Adultos con quejas de memoria de mas de 6 meses de evolucion, no estables.
= Pacientes con cuadros de alteracion de la conducta en los que se pueda sospechar demencia.
» Pacientes de cualquier edad con sospecha de demencia familiar.

2.1.4. Modalidades de atencion

La atencion se realizara en los Centros de Salud, en el domicilio y los centros residenciales adscritos al Centro de
Salud. Los equipos deberan estar integrados en los programas de la unidad de referencia, tanto de investigacion
(genética, donacion de cerebros, dltimas voluntades, etc.).

Las modalidades seran:

e Preventivas.

e Asistenciales: diagnostico precoz médico y social, tratamiento.

« Seguimiento del proceso. Deteccion de claudicaciones familiares.
« Informacion, formacion y apoyo al paciente y a su familia.

» De educacion sanitaria.

2.1.5. Servicios

« Consulta externa en régimen de ambulatorio: médica, enfermeria y de trabajo social.
« Atencion domiciliaria: médica, enfermeria y de trabajo social.

4. LAS CARACTERISTICAS QUE HAN DE REUNIR LOS DIVERSOS RECURSOS DEL SISTEMA
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= Atencion en residencias del area.
< Informacion, formacion y apoyo a paciente y familia.
Dentro de las intervenciones no farmacoldgicas en las demencias, entre las que han mostrado mayor impacto esta

la capacitacion del equipo de Atencién Primaria. Su objetivo es el de mejorar la calidad y oportunidad del diag-
nostico, asi como las derivaciones de los pacientes.

Entendemos que la motivacion de los Equipos de Atencion Primaria, su integracion y participacion en todos los
niveles del circuito de atencion del proceso demencia. Asi mismo, la participacion de sus profesionales en progra-
mas de formacion, investigacion, calidad, gestion y docencia, son claves para el funcionamiento del modelo.

FIGURA 8.
Modelo de relaciones entre primaria y especializada.

"
ATENCION PRIMARIA
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Programa de Demencias
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\ geriatria, psiquiatria, trabajador social.
/ Exploraciones complementarias.
1.2 visita: 1.2 visita:
Valoracion de Valoracion médica v
Enfermeria programada programada —
Valoracion social HOSPITAL DE DIA

(Trabajo social)
Salud mental

Consulta de
Neurologia general
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farmacoldgicas y
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3. UNIDADES DE DEMENCIA (UNIDADES MULTIDISCIPLINARES
DE DIAGNOSTICO)

3.1. Definicién y contenido

La Unidad de Demencias es un recurso de referencia de la atencién primaria y especializada, de financiacion publi-
ca, con capacidad operativa para realizar el diagnéstico global del proceso, tanto en sus aspectos clinicos como
sociales. Ofreciendo un servicio de caracter ambulatorio, en régimen de consulta externa, con capacidad de cubrir



la demanda especifica generada por la red de atencion primaria, especializada y sociosanitaria de la region sanita-
ria a la que pertenece. Debe tener capacidad para asegurar la continuidad de la prestacion en el seguimiento, asi
como para evaluar las actuaciones recomendadas. Puede ubicarse en el &mbito hospitalario, aunque no necesaria-
mente (Servei Catala de Salut, 1998).

La Unidad de Demencias debe contar con:

» Profesionales formados y capacitados para poder definir y consensuar protocolos de diagndstico encaminados a la
deteccion precoz y evolucion de la enfermedad; asi como medidas de calidad de vida y satisfaccion del usuario.

= Capacidad de gestion para organizar la actividad asistencial, docente e investigadora y de calidad asistencial.

Todos los profesionales de estas unidades han de acreditar formacion y capacitacion especificas en trastornos cog-
nitivos y de la conducta, en geriatria, asi como en bioética (valores).

3.2. Composicion de los equipos de la Unidad de Demencias de referencia

Deben estar formados por:

< Neur6logo/a o Geriatra, con especial capacitacion en demencias.
« Neuropsicologos con formacién especifica en esta area.

e Psicologo/a clinico. Con responsabilidad en el area de familia.

e Enfermera/o especializada.

e Trabajador/a social.

e Auxiliar de enfermeria.

e Auxiliar administrativo.

= Otros especialistas consultores: especialmente psiquiatra.

3.3. Objetivos especificos

El proceso demencia es muy heterogéneo. Las multiples causas etiolégicas y la variabilidad premoérbida de la per-
sona y de su entorno suponen el reto mas importante para establecer el diagndstico. La evaluacion de los trastor-
nos cognitivos y la demencia no es facil. Exige el uso de protocolos e instrumentos diagnosticos complicados y
extensos que requieren la participacion de diferentes profesionales para hacer el diagnostico global de la situacion
(Serra, Lopez, Boada y Alberca, 1997).

3.3.1. Objetivos asistenciales (diagndstico)

» Diagnostico global y la evaluacion del proceso clinico, psicol6gico y social del paciente y la familia. Parte funda-
mental en el futuro de todas las demas actuaciones.

« Diagnosticar el sindrome de demencia y que no es demencia.

e Establecer el tipo y la intensidad de la alteracion cognitivo-conductual.

« Perfil neuropsicolégico del paciente: areas cognitivas preservadas y areas afectadas.

e Historia y diagndstico de enfermeria. Plan de cuidados.

 Perfil socio-familiar del paciente. Tipificacion de problemas y grado de vulnerabilidad familiar.

3.3.2. Objetivos asistenciales (tratamiento)

« Disefio de un plan terapéutico integral individualizado, tanto farmacoldgico como no farmacolégico, psicol6gi-
co y social en funcion de:

4. LAS CARACTERISTICAS QUE HAN DE REUNIR LOS DIVERSOS RECURSOS DEL SISTEMA
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Tipo y estadio de la enfermedad.
Perfil neuropsicoldgico.

Perfil socio-psico-familiar.
Recursos socio-sanitarios.

e Estableciendo estrategias terapéuticas:
— Farmacologicas: etiologicas, sintométicas y paliativas.
— No farmacoldgicas: estimulacion cognitiva, psicomotriz y psicosocial. Reeducacion y potenciacion de habilidades.
— Implicacion de la familia en el tratamiento. La familia como agente terapéutico.

3.3.3. Objetivos asistenciales (seguimiento)

e Seguimiento y evaluacién periddica del sujeto y su entorno segun criterios preestablecidos.

e Seguimiento del proceso con protocolos de supervision de cada una de las actuaciones programadas y en los
distintos puntos del circuito asistencial.

3.3.4. Objetivos asistenciales (familia-comunidad)

< Informacion a la familia de las caracteristicas del proceso y del tipo de asistencia que se le va a dar.

« Orientar y coordinar la asistencia sanitaria y social de cada paciente y grupo familiar evaluado. Grupos de auto-
ayuda, grupos de terapia familiar, etc.

e Formacion continuada de la familia (cuidador formal e informal).
e Diagnostico y tratamiento de patologia psicoldgica desencadenada por sobrecarga de la familia.

3.3.5. Objetivos docentes

La formacion es el eje del conocimiento y previene situaciones de estrés personal y familiar. Ademas de mejorar la
relacion clinica, eleva la calidad en la atencion al paciente y a su familia.

e Formacion continuada de los equipos de Atencion Primaria y otros profesionales. Proyectos coparticipativos.

e Formacién continuada a los profesionales para garantizar su capacitacion. Sesiones clinicas, bibliograficas,
estancias en otras Unidades de Demencias, centros, etc.

< Fomentar la colaboracion y la comunicacion con otras unidades de Demencias.

e Formacién a otros profesionales: estancias temporales, jornadas de formacion, etc. Unidad abierta al mundo
sociosanitario.

3.3.6. Objetivos de investigacion

« Clinica, epidemioldgica, basica, de gestion, de calidad y social.
« Bioética (capacidad de decision; Gltimas voluntades).
e Bancos de cerebros.

3.3.7. Objetivos de gestion

Por medio de ellos se relacionan la incidencia y la prevalencia de los problemas de salud con la disponibilidad, acce-
sibilidad y calidad de asistencia, evaluando la eficacia de la intervencion del equipo asistencial y la eficiencia entre



los recursos consumidos. La calidad se evalGa segun la seguridad de la intervencion, la rapidez con que se lleva a
cabo y la satisfaccion del usuario.

Crear una base de datos que incluya la historia clinica informatizada.

Elaborar informes de intercomunicacion para el resto de profesionales que intervienen en la atencién (Médico
de AP, enfermeria de AP, Trabajadores Sociales), otros agentes sociales y juridicos, inspectores y la Unidad de
Coordinacion Socio-Sanitaria.

Establecer indicadores de salud tanto sanitarios, como sociales y de utilizacion de recursos (Bianchetti,
Benvenuti, Ghisla, Frisoni y Trabbuchi, 1997).

Crear circuitos &giles, permeables y autogestionables con el resto de recursos de la red sanitaria, socio-sanitaria
y social en cuanto a las listas de espera y la asignacion de recursos.

Evaluacion continua por objetivos y actividades siguiendo los criterios y estandares establecidos (Thal, Carta,
Doody, Leber, Mohs, Scheider y cols., 1997).

Impulsar estudios de farmacoeconomia tipo coste / beneficio.

3.3.8. Metodologia de trabajo

En las Unidades de Demencia multidisciplinares el diagnostico se realiza mediante un trabajo coordinado entre los
profesionales de la unidad con fases encadenadas que cada miembro del equipo conoce.

Primera actuacion: Parametros clinicos de paciente y de sus AVD a través de la familia. Asi como datos de habi-
tos. El estudio social recoge datos sociodemogréaficos, demandas sociosanitarias, evalta la carga familiar direc-
ta e indirecta, el grado de estabilidad emocional del entorno social del paciente. Conocer estos datos es el pri-
mer paso para centrar el problema y gestionar el caso de la forma mas adecuada.

Segunda actuacion: Entrevista clinica. El especialista juntamente con los familiares y el paciente con el objeti-
vo de elaborar la historia clinica, previa informacion de enfermeria. En ella se recogen los antecedentes perso-
nales y familiares de interés y la evolucion del proceso. Se realiza historia clinica de valores.

Tercera actuacion: Exploracion. Segun los resultados de la historia clinica y de las diversas exploraciones y prue-
bas complementarias. Si se considera necesario, se puede consultar a otros especialistas.

Quinta actuacion. Gestion del caso e informe clinico. La elaboracion del dictamen clinico que se plasma en el
informe se realiza por consenso entre el equipo en sesion de cierre de casos. El informe se redacta en lenguaje
comprensible, se contempla en él la orientacion diagnostica y el prondstico, las recomendaciones para el mane-
jo del paciente adecuadas al entorno inmediato y el plan de evaluacion y seguimiento. Este informe se entrega
a los familiares o al cuidador responsable y al medico de atencion primaria o especialista que ha derivado al
enfermo.El tiempo dedicado a realizar el diagndstico y elaborar el dictamen es de unas cuatro o cinco horas
segun el caso.

Sexta actuacion: Visita de paciente y familia. En esta visita se informa a la persona que sufre demencia, a los
familiares y, sobre todo al cuidador principal, del diagnostico y prondstico del proceso. Participan varios miem-
bros del equipo y suele hacerse en ausencia del enfermo; esto depende del caso, del grado de evolucion de la
enfermedad y del deseo manifestado por el paciente de conocer o no el diagndstico.

3.4. Perfil de los usuarios

Las personas tributarias de ser evaluadas para detectar un trastorno cognitivo, 0 una demencia, son:

Adultos que refieren quejas de memoria o de otras funciones cognitivas.

Adultos con deterioro cognitivo a causa de un proceso organico que no se encuentren en un estado muy avan-
zado o terminal de la enfermedad.
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e Adultos con problemas psiquiatricos estabilizados, con mayor deterioro cognitivo que el propio de la edad.
e Enfermos ansiosos y/o depresivos que manifiesten trastornos cognitivos.

= Personas muy mayores con capacidad intelectual cuestionable.

e Personas de mediana edad con alteraciones de la conducta no explicables por un problema psiquiatrico.

< Personas con alteraciones cognitivas o conductuales leves e historia familiar de demencia.

3.5. Modalidades de atencién

Diagndstico médico social y familiar.

Tratamiento integral.

Seguimiento del paciente y la familia.

Formacion, educacion sociosanitaria y en valores.

3.6. Servicios

e Consulta ambulatoria en régimen de mafiana y tarde con intervalos horarios.
e Consultas de evaluacion independientes para pacientes y familias.

< Informacion individualizada, orientacion y apoyo con facilitadores para los distintos recursos y programas del
circuito.

< Servicio telefénico en tramos horarios para consultas con cada uno de los profesionales de la Unidad.

< Servicio de comunicacion web y correo electrénico con los diferentes profesionales implicados en la atencion:
Atencion Primaria, Hospital de Dia, Agentes Sociales, residencias, AFAs, Inspeccidn, etc.

4. HOSPITALES DE DIA Y CENTROS DE DIA
4.1. Definicion y contenidos

El Hospital de Dia es un servicio diurno, integrado en la comunidad y en los diferentes recursos existentes. Ofrece
atencion mientras la persona sigue viviendo en su domicilio, disminuye el peso de la carga familiar, mejora la cali-
dad de vida del paciente, facilita el alta hospitalaria y retarda o evita la institucionalizacion prematura. Como resul-
tado, permite obtener una adaptacion de los servicios a las necesidades y una rentabilidad social mas efectiva.

Debe entenderse como una continuidad en el proceso de atencidn, un eslab6n mas, donde la puerta de entrada
es desde la Unidad de Demencia multidisciplinar, para poder continuar con un plan de tratamiento integral indivi-
dualizado, en cada una de las fases de la enfermedad. En definitiva, atencion terapéutica continuada en los aspec-
tos fisicos, psiquicos y sociales, respetando los valores.

4.2. Objetivos especificos

4.2.1. Tratamiento

< Rehabilitar, restituyendo déficit. Estimular, demorando la pérdida progresiva de capacidades; optimizar las capa-
cidades funcionales residuales de la persona y paliar substituyendo carencias.

< Tratar o prevenir patologias asociadas que ya existan o se puedan producir en la persona.

e Retardar o evitar su internamiento, manteniendo al enfermo dentro de su entorno habitual.



4.2.2. Formacion y coordinacion

» Favorecer la coordinacion y colaboracion con los recursos necesarios para establecer el diagnostico mas esme-
rado posible.

» Colaborar en la formacion de los profesionales sanitarios y sociosanitarios en el campo de los trastornos cogni-
tivos y de la conducta.

» Dar educacion sanitaria con informacion, asesoramiento y formacion sociosanitaria a las familias.

4.2.3. Apoyo a la familia

e Ensefiar estrategias y desarrollar programas para transformar problemas en oportunidades. Ej: Programas inter-
generacionales, etc.

e Promover la formacion de grupos de apoyo y ayuda mutua.
= Proporcionar apoyo a las familias: contencion emaocional, disminucion de la carga.

4.2.4. Apoyo a la comunidad

e Estimular el asociacionismo Yy el voluntariado implicandose en su formacion y apoyo.

4.2.5. Investigacion

= Participar en programas de investigacion de forma coordinada con la unidad de referencia.

4.3. Perfil de los usuarios
Generalmente se trata de adultos de edad avanzada con:

= Deterioro cognitivo o demencia desde fases leves hasta GDS 6.

= Deterioro cognitivo con trastorno conductual afiadido de moderada intensidad que pueda ser tratado en el
Hospital de Dia.

e Adultos jovenes con demencia, sea 0 no de origen familiar conocido.

En algunos de estos centros, al menos en uno, que debe ser referencia para cada millon de habitantes, debe haber
una parte dedicada a programas especiales para adultos jévenes con demencia.

4.4. Modalidades de atencion

= Prevencion de la demencia. Talleres de memoria para adultos.

« Seguimiento y tratamiento del Deterioro Cognitivo Leve (DCL). Estimulacion de diferentes areas segun tipo de
afectacion.

» Tratamientos de estimulacion cognitiva, multisensorial, fisica y social en pacientes con cualquier tipo de demencia.

4.5. Servicios

Los servicios y diferentes regimenes de estancia seran individualizados para cada paciente y grupo familiar, en fun-
cion de su situacion clinica, familiar y social.

= Estancia en régimen de dia, desde por la mafiana hasta por la tarde.
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e Comidas elaboradas bajo supervision de nutricionista.

e Atencion medica continuada.

« Talleres de memoria, de estimulacion y rehabilitacion de otras funciones cognitivas.
e Talleres de psicomotricidad

» Fisioterapia y rehabilitacion fisica.

e Musicoterapia y arteterapia.

e Programas intergeneracionales e interculturales.

e Programas de integracion e intervencion de la familia en el proceso.

e Otras terapias (jardineria, animales, etc,)

FIGURA 9.
Los modelos integrados de atencion. Modificado de (Servei Catala de Salut. Bayer 1998)

ATENCION CONTINUADA,
TIPOS DE RECURSOS
Y CIRCUITOS ASISTENCIALES

GDS 1-2
Normalidad/Atencién mnésica atribuida a
la edad Autonomia/A. primaria

GDS 2-3
Alteracién mnésica atribuida a la edad
/¢posible demencia? Autonomia/Diagndstico precoz

GDS 4-5
Demencia leve-moderada/Diagndstico tardio
Disautonomia/A. Primaria/Hospital de dia

GDS 6
Demencia moderadamente grave
Dependencia/Hospital de dia/A. domiciliaria*/Ingreso**

GDS 7
Demencia moderadamente grave y grave
Dependencia/A. Domiciliaria*/Ingreso**

*Control y supervision domiciliaria especializada.
**De descarga, temporal y/o permanente.

5. ATENCION DOMICILIARIA

5.1. Definicién y contenido

El contendido de este recurso ha de ser muy amplio para responder a su finalidad. Es decir, que el enfermo perma-
nezca en su entorno habitual el mayor tiempo posible, teniendo cubiertas todas las necesidades que se plantean en
las distintas etapas de la enfermedad.



Los cambios sociales que se dan en la actualidad, debidos al envejecimiento de la poblacién y a los cambios en la
estructura familiar, hacen que surjan nuevos modelos de familia con mayores dificultades (menor nimero de miem-
bros, mas diversos y dispersos, etc.) para atender en los domicilios al gran nimero de personas dependientes
(Serrano y cols., 2006).

Hoy en dia vamos hacia una atencion domiciliaria integral desde un modelo sociosanitario. Asi, la disponibilidad y
calidad de los servicios sociosanitarios son determinantes a la hora de proporcionar bienestar y salud a las perso-
nas con demencia y sus familias. El sistema sanitario espariol tiene un caracter universal pero no ha sido capaz de
dar una respuesta integral a este colectivo.

La atencion domiciliaria seria: el conjunto de servicios que permiten que el enfermo de Alzheimer y otras demen-
cias sea cuidado dentro de su entorno habitual, con las mé&ximas condiciones de autonomia y confort, cubriendo
sus necesidades multidimensionales, al menos las siguientes: nivel doméstico, fisico, psiquico, social y médico.
Dichos servicios deben estar articulados de forma coordinada, para responder a las situaciones individuales que
plantea cada unidad familiar, desde una intervencion planificada con personal especializado.

El Plan Individualizado de Atencion Domiciliaria debe disefiar un itinerario de servicios domiciliarios que se vayan
modificando en funcion del grado de deterioro y de las necesidades. Este tipo de recurso donde se enlazan varios
servicios desde diferentes &mbitos, nos parece muy util a la hora de abordar este problema (Yanguas y Pérez, 2001)
advierten sobre la complejidad que plantea la atencion: “Las demandas de estas personas se caracterizan por ser
multiples, es decir, demandas de tipo social, médico, psicolégico, econdémico, personal etc. que recae sobre diferentes
niveles asistenciales y que provoca la necesidad de cuidados continuados y en ocasiones, permanentes”. Por medio
de esta articulacion de servicios se pretende dar respuesta organizada a las demandas que se plantean en el domi-
cilio. Como indica la recomendacion n.° 3 de estudio sobre La mejora de la calidad de vida de las personas mayores
dependientes (Grupo de Expertos en la Mejora de la Calidad de Vida de las Personas Mayores dependientes, 2003)
“deberian desarrollarse localmente y por personal formado, de manera flexible y coordinada, en el marco de un
amplio sistema de atencion social y sanitaria. Debe establecerse un sistema dinamico, dirigido a una transicion pro-
gresiva de los cuidados ofrecidos en el propio domicilio a diferentes tipos de centros, que se ajuste a las necesidades
y demandas cambiantes de las personas mayores dependientes”

5.2. Objetivos

El objetivo general es lograr la permanencia de las personas con demencia en su entorno habitual el mayor tiempo
posible, proporcionando por medio de una intervencion coordinada y planificada de los servicios, una mayor cali-
dad de vida, tanto para el enfermo como para su familia.

e Objetivos especificos (con la persona que sufre la enfermedad):
— Favorecer la permanencia en su entorno habitual.

— Permitir unas condiciones optimas en el domicilio tanto de limpieza, como de alimentacion, servicios sanita-
rios y seguridad.

— Potenciar la autonomia de la persona el mayor tiempo posible, realizando tareas de supervision de aquello
que todavia puede realizar, de apoyo cuando la enfermedad avance y de sustitucion cuando la persona sea
totalmente dependiente.

— Dar unos cuidados médicos de calidad en el domicilio de acuerdo con un plan elaborado por Atencion
Primaria. Ademas de cuidados fisicos, psiquicos y sociales.

— Cuidar teniendo en cuenta los deseos y valores personales. Preservar la dignidad hasta el final.

e Con el cuidador:

— Servir de soporte al cuidador informal, tanto a nivel fisico como psicol6gico. El personal de servicio de apoyo
domiciliario, debe estar especializado en este tipo de medidas.
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— Aliviar la carga procurandole unas horas de respiro al dia.
— Disminuir el sentimiento de soledad.
— Articular servicios que favorezcan el sentimiento de tranquilidad y seguridad al familiar.

— Planificar dentro de las actividades de tipo doméstico y de cuidado personal, algunas dedicadas a escuchar
y establecer una relacion de ayuda al cuidador.

— Capacitar a la familia para atender al enfermo en su entorno.

— Actuar de soporte al cuidador principal en los momentos de complicaciones médicas o de situaciones de cri-
sis del enfermo.

— Trabajar con el cuidador en la ultima fase de la enfermedad, la del duelo ante el fallecimiento del enfermo.

Para alcanzar estos objetivos no es necesario un nimero desmesurado de personal, sino que los profesionales cuen-
ten con una formacion complementaria en:

« La enfermedad de Alzheimer y otras demencias, caracteristicas, consecuencias, tratamientos farmacologicos y
no farmacolégicos

« Nociones bésicas de estimulacion cognitiva y fisica.

» La comunicacion con el enfermo.

< El afrontamiento de problemas de conducta.

e Entrenamiento en la relacion de ayuda con el cuidador: escucha activa, empatia, habilidades de comunicacion.
e Preferencia por el trabajo coordinado en equipo.

5.3. Perfil de los usuarios

Se establecera un perfil de usuario para cada servicio segun el cuidado que precise y el grado de enfermedad.

Tabla 20. Perfil de los usuarios para cada servicio.
PERFIL DE USUARIOS

Tareas domésticas « Enfermos con cierto grado de autonomia y que tengan dificultades para realizar estas tareas.
e Enfermos de Alzheimer cuyos conyuges tengan también cierto grado de discapacidad.
Cuidados personales « Enfermos con GDS 6-7 (Reisberg et al., 1998).
= Conviven con un cuidador informal con algun tipo de discapacidad.
Apoyo personal y social e Enfermos con GDS 4-5-6.

» Con capacidad de seguir sus aficiones y ocio con ayuda. No pueden solos.
» Cuidadores principales que necesitan unas horas de respiro al dia independientemente
del GDS del enfermo.
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Asistencia socio sanitaria » Pacientes con GDS 6-7 (fases finales de la enfermedad).
domiciliaria « Enfermos con trastornos cognitivos y de la conducta cuyos sintomas sean controlables
en el domicilio.
112 Hospitalizacion domiciliaria » Enfermedades intercurrentes.
« Descompensaciones agudas de patologias previas.
Comida a domicilio e Enfermos con GDS 2-3 que vivan solos.
e Enfermos de Alzheimer cuyos conyuges ya no puedan elaborar la comida o realizar
la compra.
Teleasistencia e Enfermos con GDS 2-3 que vivan solos.

e Enfermos de Alzheimer cuyos conyuges necesiten apoyo en determinados momentos y este
servicio les de seguridad.




5.4. Servicios a ofertar

Tabla 21: Sevicios a ofertar Modificado de (Servei Catala de Salut., 1998)

SERVICIOS

ACTIVIDADES

Apoyo doméstico

e Limpieza del hogar.

Elaboracion de comidas.
Compra.
Gestiones domiciliarias (farmacia, etc.).

Cuidados personales

Aseo personal.

Ayuda ABVD.
Suministrar comida.
Movilizaciones.
Formacién al cuidador.

Apoyo personal y social

Pasear con el enfermo.

Realizar con el enfermo tareas de ocio y tiempo libre.

Hacer compafiia al cuidador.

Acompafiar al enfermo mientras el cuidador realiza otras tareas.

Asistencia sociosanitaria domiciliaria

Cuidados médicos a domicilio.
Cuidados de enfermeria.
Apoyo psicolégico.

Apoyo social.

Hospitalizacion domiciliaria

Tratamientos en el domicilio.
Cuidados médicos y de enfermeria.

Comida a domicilio

Comida equilibrada y sana que retine todas las condiciones nutritivas e higiénicas.
Men(s adaptados a las necesidades individuales.

Teleasistencia

Compafiia.
Recuerdan los medicamentos o medidas de salud (en verano plan de hidratacion).
Se activa un dispositivo de emergencia inmediatamente.

Ayuda en caso de caida del enfermo, y si el cuidador principal no puede socorrerlo.

Otros servicios

Animales de compafiia: Terapias con perros entrenados, etc.

5.5. Nivel de atencion (Trigueros y Mondragon, 2002)

Para coordinar de forma adecuada varios niveles de atencion a lo largo de la enfermedad de Alzheimer es necesario
articular un modelo sociosanitario de atencion. Para ello es necesario un programa entre Servicios Sociales y Sanidad.

» Tareas domesticas: donde la auxiliar realiza las tareas del hogar.
e Cuidados personales: las tareas se centran en los cuidados personales del enfermo de Alzheimer.

= Apoyo personal y social: ofrecer compafiia en actividades de ocio y tiempo libre asi como hacer acomparia-
miento en el propio domicilio fomentando ocupaciones y aficiones personales en las que ya tiene dificultad para
realizar solo. Potenciar que el usuario se relacione con el entorno. En las Ultimas fases de la enfermedad, unas

horas de respiro al cuidador.

» El personal: que ademas del trabajador social, esté a cargo de estos servicios (auxiliares de ayuda a domicilio,
gerocultores, auxiliares de clinica, etc.) estara técnicamente preparado y cualificado. Junto con la familia se ela-
bora un Plan de Intervencion Individualizado que sera supervisado y evaluado por el trabajador social (Estrada,
1993) (SEGG y Caja Madrid, 1998).

» Asistencia socio-sanitaria domiciliaria: su objetivo es promover, mantener y minimizar el efecto de la enfer-
medad de Alzheimer, sobre todo en las Ultimas fases de la enfermedad, dando un soporte en casos asistenciales
complejos o con trastornos de conducta, respetando la voluntad de la familia o del propio enfermo de perma-
necer en su domicilio hasta el final (Programa ESAD, 2000; Ley 39 /2006 de 14 de diciembre de 2006). Sirviendo
también de soporte al cuidador principal. Son equipos itinerantes formados por: médico, psicélogo, trabajador

social y enfermero, dependen de paliativos.
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e Hospitalizacion domiciliaria: Este recurso es un soporte que, de no existir, el enfermo precisaria una estancia
hospitalaria. Por medio de esta hospitalizacion se realiza “una eliminacion de riesgos asociados a ingresos hos-
pitalarios y potenciacion de los beneficios inherentes a la permanencia del enfermo en su entorno” (Programa
ESAD, 2000). En el caso de los enfermos de Alzheimer es un recurso muy Gtil por dos razones, por un lado, por-
que evita los trastornos de conducta y desorientacion que aparecen en las hospitalizaciones. Por otro, porque
produce una menor distorsion en la familia que en la mayoria de los casos ya estd muy sobrecargada.

e El equipo de atencion estara formado por un médico y una enfermera del hospital de referencia. Se estructu-
ran por zonas.

« Servicio de comidas en el domicilio: en el caso de que para el enfermo ya suponga un peligro cocinar o el cui-
dador principal no pueda hacerlo, este servicio permite una alimentacion correcta y contribuye a mejorar la
situacion de la unidad familiar.

» Teleasistencia: es un servicio de telefonia ininterrumpido. A través de un pequefio equipo informético de comu-
nicaciones permite, que personas que viven solas o personas mayores con demencia, puedan mantener un con-
tacto inmediato en caso de emergencia, ofreciéndo asi una seguridad y tranquilidad en situaciones de riesgo.

6. RESIDENCIAS

6.1. Definicién y contenido

Las definiciones que encontramos sobre lo que es una residencia, aunque correctas, no responden totalmente a las
nuevas necesidades de este colectivo. Algunas de ellas dicen: -“Centros que ofrecen atencion integral y vivienda per-
manente a personas con mas de 60 afios” (INSERSO, 1992). -“Centro gerontoldgico abierto de desarrollo personal y
atencion socio-sanitaria interprofesional en el que viven temporal o0 permanentemente personas mayores con algun
grado de dependencia” (INSERSO, 1995).

Estas definiciones cuentan con algunas limitaciones:

» No se pueden establecer limites por edad, ya que, cada vez aparecen enfermos més jovenes que demandan estos
recursos.

« Debe constar la calificacion profesional del personal que presta servicio en estos centros.
« Se ha de especificar el caracter terapeutico y rehabilitador de estos centros.

La residencia debe ser “una continuidad del entorno familiar del paciente, donde reciba una atencion inte-
gral, por parte de un equipo interdisciplinario formado por profesionales especializados, con garantias de
calidad y de transparencia, a través de intervenciones rehabilitadoras y terapéuticas. Pudiendo ser un recur-
so de tipo temporal o permanente”

La residencia debe adaptarse de forma “activa” y “dindmica” a las distintas necesidades y cambios que se producen
en la evolucién de la demencia. No s6lo con una adecuada infraestructura, sino con un equipo humano preparado.
La formacion serd en contenidos, habilidades y actitudes. El trabajo estara basado en protocolos y programas que
permitan ir revisando las actuaciones y objetivos planteados.

Las intervenciones deben estar basadas en un Plan individual de cuidados, caracterizado por (Barguefio, 2002):

e Objetivos individuales de los cuidados y tratamientos identificables.

« Los objetivos deben ser razonables y medibles teniendo en cuenta que son personas con demencia.
e Formulacion coordinada y en colaboracion con el equipo interdisciplinar.

« Constancia de los servicios y cuidados que se daran para conseguir los objetivos.

< Indicacion de la frecuencia con que se deben dar los servicios especificos.

e Las voluntades anticipadas, si existen, deben contemplarse en el plan de cuidados.



= Participacion de los residentes (fases leves de la enfermedad) y de sus familias en la formulacion y revision del
plan de cuidados.

Todo esto se puede llevar a cabo s6lo con una formacion profesional, especializada y humanista de los cuidados
(cuidados desde la persona) y un ratio suficiente de personal. Es indispensable destacar la labor de los gerocul-
tores, auxiliares de clinica etc. que son los que mas tiempo pasan con estos enfermos. Ademas, son imprescindibles
las figuras en la rehabilitacion y trabajo terapéutico diario, de psicologos, trabajadores sociales, enfermeros, fisio-
terapeutas, terapeutas ocupacionales etc. que no siempre han estado incorporados a la dinamica diaria de las resi-
dencias (Ministerio de Asuntos Sociales, 1995; Gestion asistencial de residencias para mayores. Manual Practico.
Grupo Eulen, 2002).

La capacidad, distribucion y ambiente de la residencia deben tener las siguientes caracteristicas:

e La capacidad deberia oscilar entre 50 a 80 usuarios, en unidades de 10 a 15 enfermos, para que la atencion sea
individual. No son adecuadas las grandes residencias donde la persona queda diluida entre la cantidad de usuarios.

» La distribucion espacial debe tener en cuenta que los enfermos estaran agrupados por su grado de deterioro y
patologias; en ningun caso se mezclaran enfermos mas avanzados o con trastornos de conducta, con enfermos
mas leves. Esto puede repercutir negativamente en ellos.

» Losdistintos espacios y entornos deben favorecer la sensacion de bienestar y libertad. Han de ser amplios y lumi-
Nosos.

» El ambiente, acogedor, intentando incorporar al espacio del usuario. Objetos y recuerdos personales que le ayu-
den a sentir que estan en un entorno familiar, para que no se rompa demasiado su proyecto de vida.

6.2. Objetivos

El objetivo general sera proporcionar un tratamiento adecuado a cada paciente, tanto farmacoldgico como no far-
macoldgico, para mejorar su calidad de vida, mantener su capacidad funcional, minimizar el deterioro, conservar su
dignidad y sus valores.

Los objetivos especificos los plantearemos a tres niveles, relacionados entre si; se iran retroalimentando a lo largo
de toda la intervencion.

6.2.1. Con los usuarios y sus familias

« Dar una atencién integral al enfermo de Alzheimer, cubriendo sus necesidades tanto a nivel fisico como psico-
social.

= Proporcionar un tratamiento adecuado en todas las areas.

e Que el enfermo y sus familias tengan en la residencia una respuesta adecuada a las necesidades que se le plan-
tean.

e Establecer para cada paciente un plan individual de intervencion.

e Controlar y evaluar la evolucion de la enfermedad, potenciando lo mas posible el grado de autonomia del enfermo.
= Establecer los cuidados respetando la voluntad del enfermo y la familia, en definitiva su historia vital.

e Fomentar los contactos con la familia y allegados de cada persona.

6.2.2. Con los profesionales

e Favorecer la formacion continua de los profesionales del equipo.

e Establecer un programa de cuidados para los cuidadores profesionales, con el fin de rebajar el estrés que pro-
duce el estar a cargo de este tipo de enfermos.
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Motivarlos, sefialando cémo las buenas practicas revierten positivamente en la calidad de vida del enfermo y de
ellos mismos.

Fomentar el desarrollo de investigaciones relacionadas con los programas que se llevan a cabo en las residencias.

6.2.3. Metodologia de trabajo

El equipo de trabajo sera interdisciplinario para responder de forma integral a esta necesidad.
Fomentar este tipo de trabajo como el instrumento mas adecuado para la intervencion en demencias.

Implantar protocolos activos donde queden reflejadas todas las tareas y actividades con el enfermo. Es una
forma de coordinar la informacion y de evaluar el trabajo que se realiza.

Reflejar todas las areas de intervencién en un plan individualizado, sefialando el personal responsable de cada
una de ellas.

Trabajar siempre desde la persona, respetando en todo momento su dignidad en cualquier accién que se lleve a
cabo.

Favorecer la participacion de la familia cuando sea posible dentro del programa de intervencion, ayudandole a
asumir su nuevo rol de cuidador.

Instaurar canales de comunicacion flexibles y eficaces, tanto entre los profesionales como con la familia.

6.3. Perfil de los usuarios

No existe un perfil tipo en la enfermedad de Alzheimer, ya que cada paciente va a evolucionar de forma diferente.
Esta evolucion va a depender de factores inherentes a la enfermedad, de otras patologias intercurrentes, y del
entorno socio-familiar. A sabiendas de que el lugar mas adecuado donde el paciente debe desarrollar la vida es su
entorno habitual, este serd el Gltimo recurso para:

1

Personas con demencia que carezcan de un cuidador familiar que se pueda hacer cargo de él de forma adecua-
da.

Pacientes que necesitan una atencién médica permanente que ya no se puede dar ni en su domicilio, ni de forma
continua en el hospital.

Enfermos con Alzheimer que tienen que ser continuamente supervisados por su grado de deterioro e incapaces
de cuidarse a si mismos, y esto ya no se puede realizar en su entorno habitual.

Enfermos con graves trastornos de conducta que a sus cuidadores familiares les sea imposible seguir atendién-
dolos en su domicilio.

Con respecto a la edad, ya no podemos acotarlo a mayores de 65 afios ya que cada vez se diagnostican casos
en edades mas jovenes.

6.4. Servicios a ofertar

Unidad Residencial Especializada en Demencias.

Programas de incorporacion y adaptacion: con familia y usuario.
Programa de afrontamiento de los trastornos conductuales.

Unidad Residencial Temporal de Tratamiento de Trastornos de Conducta.
Unidad Residencial para enfermos de Alzheimer jovenes.
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1. EL TRABAJO EN EQUIPO
1.1. Qué es un equipo de trabajo

La eficiencia es algo que todos desean y existen fundamentalmente dos maneras de alcanzarla. Una, centrandose
en el individuo; otra, centrandose en el equipo. En las organizaciones actuales (como en la resolucion de problemas
complejos, por ejemplo la enfermedad de Alzheimer), la inmensa mayoria de las personas trabajan en interaccion
con otras. En la mayoria de los casos, la consecucion de resultados satisfactorios depende de lo bien que las perso-
nas que trabajan juntas sean capaces de conjugar sus esfuerzos. Teniendo en cuenta que la relacion de profesiona-
les eficaces individualmente no es suficiente para asegurar la eficacia del equipo. El individualismo de sus miem-
bros, objetivos no compatibles y a veces contrapuestos, normas deficientes de realizacion, metas y objetivos poco
claros, constituyen en ocasiones obstaculos insalvables (Yanguas y cols., 1998).

El trabajo en equipo sdlo puede ser productivo si hay un espiritu de equipo sélido y positivo. Los miembros del equi-
po deben ser capaces de integrar sus esfuerzos para conseguir los objetivos del plan de intervencion, siendo la clave
de un buen trabajo en equipo la participacion efectiva.

Los aspectos fundamentales que influyen en un trabajo de equipo eficaz son: el propio liderazgo y el estilo existen-
te en el equipo.

El trabajo en equipo es un proceso plural. No lo puede realizar una persona. Cuando la gente se retine para formar
un grupo, cada miembro aporta un conjunto personal de conocimientos, destrezas, valores y motivaciones. El modo
en como dichas personas se relacionan para formar una colectividad puede ser positivo 0 negativo: a veces los
miembros del equipo se neutralizan unos a otros, siendo el resultado la falta de eficacia o la pasividad; en otros
casos sus esfuerzos se suman parcial o totalmente; a veces la interaccion provoca un estado que excede la contri-
bucion de cualquier miembro y la suma de todos ellos (base de lo interdisciplinar). Cuando sucede el dltimo caso,
el equipo ha logrado lo que se llama “sinergia”, que es base en lo interdisciplinar como antes hemos visto.

Un equipo de trabajo es un pequefio nimero de personas con habilidades complementarias, comprometido con un
proposito comun, objetivos de rendimiento y enfoque, de lo que se consideran mutuamente responsables.

Un grupo se vuelve equipo a través de la colaboracion de sus integrantes. Todos los miembros del equipo deciden
voluntariamente subordinar parte de su libertad a un objetivo maximo: trabajar en equipo. Todos los miembros tie-
nen un objetivo comun que lograr, y todos ellos estan convencidos de que trabajar conjuntamente, orientados hacia
el cumplimiento de ese objetivo, es la mejor manera de conseguirlo. El valor afiadido y la riqueza vienen de la
diversidad de lo que cada uno es y aporta.

Los equipos tienen que desarrollar adecuada y equilibradamente una serie de habilidades necesarias para la reali-
zacion del trabajo en equipo, habilidades que se complementan entre si (Yanguas y cols., 1998):

Tabla 22: Habilidades necesarias para el trabajo en equipo.

Experiencia técnica o funcional e Es necesaria una experiencia técnica o funcional, asi como la capacidad suficiente
para identificar los problemas y las oportunidades con las que se enfrentan, de
evaluar las opciones que tienen para avanzar, establecer cambios y tomar decisiones.

Habilidades interpersonales « No se puede producir un prop6sito y un entendimiento comdn sin una comunicacién
efectiva y una solucion de conflictos constructiva, es decir, sin una serie de
habilidades interpersonales. Estas incluyen: asuncion de riesgos, critica constructiva,
objetividad, escucha activa, planteamiento de dudas, apoyo y reconocimiento de
intereses y logros a los demas.

e Un aspecto a destacar de los equipos es su poder como vehiculos para el desarrollo y
el aprendizaje personal. EI compromiso compartido de los equipos estimula un
positivo miedo al fracaso, en oposicion a la inseguridad debilitante habitual en
situaciones de desconocimiento y retos de aprendizaje.

(Continua)
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Proposito de equipo « Es una creacion conjunta que existe solamente con el esfuerzo cooperativo del
equipo.

» Teniendo en cuenta los intercambios y discusiones intensas que modelan el propésito
de equipo, el mismo proposito genera un rico y variado conjunto de significados que
guian lo que el equipo tiene que hacer, particularmente en relacion con la
consecucion de objetivos.

= Los propdsitos de un equipo proporcionan una identidad que supera la suma de la de
los individuos que la componen.

Objetivos especificos de rendimiento | Los objetivos especificos de rendimiento son una parte integral del propésito. El primer

paso de un equipo que intenta dar forma a un prop6sito comun que tenga significado

para sus miembros es transformar las orientaciones generales en objetivos especificos y

medibles.

e En primer lugar definen un producto de trabajo para el equipo que es diferente tanto
de las amplias misiones de la organizacién, como de la suma de los objetivos
individuales.

e Especificar objetivos de rendimiento facilita la comunicacién y el conflicto
constructivo dentro del equipo.

 El intentar alcanzar objetivos especificos de rendimiento ayuda a los equipos a
mantenerse centrados en conseguir resultados.

= Tienen un efecto nivelador que conduce el comportamiento del equipo.

e Permiten alcanzar éxitos pequefios y empujan a los miembros del equipo al
COmpromiso.

Enfoque comun e Cémo van a trabajar juntos para alcanzar sus propositos. Se debe acordar quién va a

realizar unas u otras tareas, como se van a establecer los planes y de qué manera se

van a conseguir los acuerdos, qué habilidades hay que desarrollar y de qué forma
tomaran y modificaran las decisiones.

Responsabilidad « La responsabilidad del equipo tiene que ver con las promesas sinceras que nos

hacemos a nosotros mismos y a otros, lo que subraya dos aspectos criticos de los

equipos: compromiso y confianza.

Antes de concluir este apartado, queremos llamar la atencion sobre la importancia de ciertos valores que son la base
y las raices del trabajo en equipo: “fin comin”, “colaboracion”, “servicio hacia un logro organizacional”, “decision de
subordinar parte de la libertad de cada profesional”, “valor afiadido”, “diversidad”, “responsabilidad compartida”,
“enfoque comun”, “reconocimiento mutuo”. Aunque suene demasiado ardoroso por nuestra parte, trabajar en equi-
po significa aceptar, asumir, participar y creer en estos valores. En caso contrario el trabajo en equipo es inviable.
Podremos disimular, encubrir u ocultar nuestra no creencia en los mismos; incluso podemos pensar sobre la candi-
dez e ingenuidad de estos planteamientos; una vision compleja de la realidad exige, no obstante, un planteamien-
to de este tipo. Hay una parte del trabajo en equipo, de todo lo que tiene que ver con interdisciplinariedad que esta
relacionado con valores: el individualismo, la supremacia disciplinar, la falta de habilidades, etc. desgarran los equi-

pos, fragmentan los saberes, emborronan y enmarafian la realidad.

1.2. Factor clave del trabajo en equipo: la participacion

Convencionalmente se ha entendido que la eficacia se consigue con un lider fuerte, una mision clara (definida habi-
tualmente por el lider) y unos subordinados técnicamente competentes que funcionan al mas puro estilo de la
“democracia naval”, que viene a decir en resumidas cuentas “que donde hay patron no manda marinero” a lo que
habitualmente se une una cruzada en contra, digdmoslo asi, de “los librepensadores’”

Sin embargo, para que un equipo alcance un estado de sinergia se precisan més factores. La cuestion clave es como
actlian conjuntamente las partes, es decir, como es la participacion. Este es el aspecto esencial de la productividad,
la creatividad y la satisfaccion. Si se bloquea o desalienta la participacion, parte de los recursos del equipo perma-
necen inutilizados.



No es suficiente que exista un deseo de participar. Para participar se necesitan una serie de habilidades y compe-
tencias. El modelo de participacion de un equipo incluye las siguientes habilidades (Yanguas y cols., 1998):

HABILIDADES NECESARIAS PARA EL TRABAJO EN EQUIPO
e La aceptacion de los objetivos del equipo.

Coordinacion.

La comunicacion constante.

La escucha activa.

Las habilidades interpersonales.

La complementariedad.

Reconocimiento mutuo.

La cooperacion con los demas.

La aceptacion de los objetivos del equipo supone que cada uno de los componentes del equipo tiene que supeditar
sus propios intereses a los del equipo, y que esta de acuerdo con los objetivos a conseguir. Ello conllevaria que van
a trabajar juntos para alcanzar su proposito. En un equipo de trabajo no es el estatus formal, jerarquico o informal
el factor determinante, sino una adecuada toma de decisiones que tiene en cuenta los datos y la logica para llegar
al entendimiento y al acuerdo. La coordinacion seria el medio para alcanzar dichos objetivos, por lo que los miem-
bros del equipo deben acordar quién va a realizar unas u otras tareas, como se van a establecer los planes y de qué
manera van a conseguir los acuerdos y qué habilidades hay que desarrollar. Entre las mas destacadas estarian una
comunicacion eficaz, clara y sincera. Un nivel adecuado de competencia en la escucha activa, dar y recibir feedback
y en general en habilidades de relacion interpersonal.

Habiendo cumplido estos requisitos los miembros tienden a desarrollar una union. Esta permite al equipo funcio-
nar como una orquesta: un conjunto de instrumentos que bajo la misma partitura “coopera” para que el resultado
de la “obra” sea armonioso. Cada persona (instrumento) complementa a otras, confia en sus colegas (reconocimien-
to mutuo) y todos hacen lo necesario para lograr la meta, para que la orquesta suene como un todo.

2. ¢(CUALES SON LAS VENTAJAS DE TRABAJAR EN EQUIPO?

Las ventajas de trabajar en equipo son las siguientes:

e Puede incorporar todo el potencial que encierran las relaciones informales y la fuerza de la presion de grupo
positiva.

e Hace posible la realizacion de numerosas tareas que los miembros no podrian realizar individualmente.
e Es una oportunidad para el desarrollo personal y profesional.

e El contraste y a veces la contraposicion y el debate entre los distintos puntos de vista es un incentivo para seguir
explorando y profundizando.

e Enlamedida en que el trabajo en equipo es un esfuerzo compartido hacia objetivos comunes, cada miembro del
grupo puede constatar con satisfaccion el valor que afiade su contribucion a los esfuerzos, a los objetivos y a
los resultados. Si los miembros del equipo se sienten coparticipes de los esfuerzos, de las decisiones y de los
resultados se sentiran también responsables de ellos.

e Las reuniones o sesiones de reflexion de estudio de toma de decisiones que tiene lugar en el equipo pueden ser
una oportunidad para el aprendizaje y el progreso profesional.

= El trabajo en equipo es un escenario para la comunicacion bidireccional.
« El trabajo en equipo encierra también un gran potencial para el cambio.
e Aumentard la calidad del servicio.
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e El clima de trabajo sera mas estimulante.

» La divisi6n/reparto de tareas sera mas precisa, evitando uno de los problemas habituales como la ambigtiedad
de rol y funcion.

e Mayor compromiso individual grupal.

e Aumento del nivel de motivacion.

» Satisface necesidades de pertenencia a los miembros del equipo.
e Aumenta la seguridad personal.

e Estimula la creatividad.

3. COMPETENCIAS DE LOS INTEGRANTES
DEL EQUIPO INTERDISCIPLINAR

3.1. Definicién y propuesta de competencias basicas

La atencion e intervencion en gerontologia debe basarse, a nuestro juicio, en equipos competentes integrados por
distintos profesionales que trabajen con estilo participativo, integrado e interdisciplinar.

Para ello, debemos llevar a cabo una atencion interprofesional completa e integrada en un plan general de inter-
vencién, desde una filosofia de trabajo en equipo, donde intervengan cada una de las disciplinas de forma integra-
da e interconectada, en torno a ese plan general trazado conjuntamente, con un lenguaje comun y unos objetivos
compartidos.

Como hemos mencionado antes, en un equipo de trabajo lo que prevalece es la cooperacion sobre la competencia.
Por lo que, como premisa basica para el buen desempefio de la profesion de sus integrantes, todos ellos deben tener
una serie de competencias. Para ello, es preciso establecer las competencias requeridas para cada profesional, asi
como conocer las poseidas por cada persona para poder analizar el grado de adecuacion de las personas a los
requerimientos del puesto que ocupa.

Por competencia (que es una idea multidimensional) se entiende la integracion del conjunto de conocimientos
(saber), aptitudes o habilidades (saber-hacer) y actitudes (disposicion o motivacion para actuar) que posibilitan la
obtencion de resultados eficientes y que cada integrante del equipo debe poseer de acuerdo con la profesion que
desarrolla en la organizacion, para el desempefio dptimo de la misma. Dicho de otra manera el conocimiento (saber
mucho de psicologia, o de medicina) no es ser un profesional competente en un equipo de trabajo interdisciplinar,
hacen falta “otras competencias”; como tampoco es suficiente tener habilidades sin conocimientos o actitudes sin
saberes. La formacion en las diferentes disciplinas, como se ha comentado al inicio del presente capitulo, se ha basa-
do casi exclusivamente en el conocimiento, olvidandose de las aptitudes y actitudes. Nuevamente se ha unidimen-
sionalizado la formacién, haciendo énfasis en un area concreta y desatendiendo (marginando) otras.

Por ejemplo, una persona es competente en “atender con eficacia la centralita de teléfonos del centro gerontoldgi-
co X" cuando:

e Conoce el manejo de la centralita y los n.° de extension, conoce el/los idiomas necesarios y ademas dispone de
habilidad practica y agilidad en el uso de la centralita, etc. SABER.

e Esreceptiva a las consultas y tiene inquietud por resolverlas, etc. SABER-HACER.

e Fruto de todo ello: las llamadas se canalizan adecuada y agilmente y el usuario -interno y externo- se muestra
satisfecho con la atencion recibida. ACTITUDES.

A continuacion, os presentamos algunas de las competencias que se considera que deberian tener todos los profe-
sionales pertenecientes a un Equipo intererdisciplinar que trabaja con personas mayores en un centro gerontologi-
co “tipo”. En ellas se especifican niveles de desarrollo diferentes, segun los distintos profesionales. Hay competen-



cias mas genéricas, algunas aptitudinales y otras mas actitudinales, pero lo importante es que todas son necesarias
para ser profesionales competentes, cada uno a su nivel, y poder aportar y conjugar sus conocimientos al equipo
(estas han sido trabajadas por el Equipo de Gestion por competencias de MATIA Fundazioa que se cita al final de
este trabajo, con el apoyo de LKS consultores).

Las competencias y su definicion son las siguientes:

Tabla 23: Competencias que deberian tener los profesionales de un equipo interdisciplinar y su definicion.

COMPETENCIA DEFINICION NIVEL INDICADORES
o Sabe ubicar su trabajo en el contexto del “Centro X"
Conocimiento de los o -
. . L 1 y comprende la organizacion, sus actividades y
objetivos, filosofia, mision, .
. Servicios.
Vision global valores, modelos y —
: . Se compromete con la organizacion demostrando
funcionamiento de la : L
2 ser parte integrante y mostrando interés por la

organizacion. . . ; . .
g mejora y la imagen del “Centro X" en el exterior.

Participa en el equipo de trabajo, realizando la tarea
1 que se le encomienda, aportando ideas y compartiendo
la necesidad de alcanzar objetivos comunes.

Valora las aportaciones de cada componente del
equipo, teniendo en cuenta otros puntos de vista,
apoyando las decisiones acordadas dentro del equipo,
aunque éstas difieran de las suyas propias. Supera el
individualismo a favor del equipo, anteponiendo los
logros del equipo a los individuales.

Motiva al resto de los integrantes del equipo,
fomentando un clima de trabajo adecuado y asume
su implicacion en la consecucion de metas.

Capacidad para trabajar
con otras personas, 2
estableciendo una relacion
eficaz, que contribuya

a la consecucion de los
objetivos establecidos.

Trabajo en equipo

3 Transmite sus conocimientos al resto de los
componentes del equipo. Su aportacion es
adecuada incluso en equipos interdisciplinares.
Sabe escuchar y atender a los demés desde el

1 respeto e interés por su interlocutor, mostrandose

sociable y abierto con los deméas. Se muestra
amable en todo tipo de relacion.

Capacidad para trabajar con
otras personas, estableciendo
Habilidades sociales una relacion eficaz, que
contribuya a la consecucion
de los objetivos establecidos.

Entabla relaciones cordiales con diferentes tipos

de personas, previendo el impacto de sus mensajes

2 y cuidando por adelantado el contenido de los mismos.
(En profesiones con relacion directa con el usuario,
muestra afecto hacia las personas mayores).

Adapta los mensajes y selecciona la informacion segun
3 el objetivo e interés de los diferentes interlocutores,
poniéndose en el lugar del otro y demostrando empatia.

Aplica adecuadamente sus conocimientos y habilidades
en el desarrollo de su profesion y muestra

! disponibilidad por aprender. Es responsable de su
Capacidad para aplicar los propio trabajo. Cumple con el Cédigo Deontolégico.
conocimientos y habilidades Realiza su trabajo buscando siempre calidad y buen
adquiridas. Muestra interés 5 hacer. Busca las fuentes internas y externas que le
Profesionalidad por adquirir y transmitir facilitan el aprendizaje de nuevas practicas
nuevos conocimientos y relacionadas con su profesion.
experiencias relacionadas con Busca en sus actuaciones nuevas practicas
su &mbito profesional. profesionales y soluciones, actuando en aras de
3 mantener un conocimiento profundo de su actividad y
es referente interno en cuanto a su rigor y capacidad
profesional.

(Continua)

5. RECURSOS HUMANOS

123



(Continuacion)

COMPETENCIA

DEFINICION

INDICADORES

Capacidad para alcanzar
acuerdos ventajosos para
ambas partes, convenciendo

Se esfuerza por comprender el posicionamiento de los
demas y defiende su punto de vista evitando lesionar
los intereses de su interlocutor.

Compatibiliza sus intereses con los de su interlocutor,
identificando los aspectos en los que puede ceder y
aquellos que debe defender y argumentando en

Negociacion y persuadiendo a otros para funcion del planteamiento de la otra parte.
que contribuyan a lograr Es capaz de convencer a través de diferentes
determinados objetivos. estrategias de actuacion frente a la opiniones de otros,
planificando su actuacion de acuerdo con las
reacciones esperadas en los demas y consiguiendo
acuerdos incluso en situaciones de desventaja.
Motiva y genera entusiasmo e ilusion en los usuarios,
asumiendo un papel activo en la realizacion de las
Capacidad para motivar y diferentes actividades.
estimular la participacion de Promueve la realizacién y participacion en las
los usuarios y sus familias diferentes actividades que se desarrollan tanto interna
o en actividades dirigidas a su como externamente.
Dinamizacion

integracion y bienestar y para
movilizar los recursos
necesarios para llevarlas a
cabo.

Disefiar y desarrollar nuevas actividades dirigidas a los
usuarios.

Busca, coordina, integra y gestiona recursos variados
y/o amplios, tanto propios como ajenos, necesarios
para la puesta en marcha y desarrollo de actividades
dirigidas a los usuarios.

Orientacion al
usuario-cliente

Sensibilidad, actitud e interés
hacia el conocimiento y
satisfaccion de las
necesidades del cliente.
Actitud para ofrecer un
servicio que garantice la
maxima satisfaccion a los
clientes. Implica la
orientacion hacia el cliente
final y el aseguramiento de
su calidad de vida.

Se gana su confianza, responde a sus necesidades y
expectativas y se preocupa personalmente por atender
los requerimientos de los clientes.

Se compromete personalmente en la satisfaccion del
cliente, manteniendo una actitud de disponibilidad en
todo momento y resolviendo sus demandas con
agilidad.

Intenta mejorar de forma constante el servicio
prestado al cliente ayudandole a descubrir habilidades
no manifestadas con un esfuerzo continuo para lograr
su maxima satisfaccion.

Orientacion
a resultados

Capacidad para trabajar con
otras personas, estableciendo
una relacion eficaz, que
contribuya a la consecucion
de los objetivos establecidos.

Utiliza adecuadamente los recursos de los que dispone
en su actividad, evitando despilfarros.

Muestra preocupacion por el uso adecuado de los
recursos y busca y propone cambios para la
optimizacién de los mismos, con la maxima calidad y
eficiencia.
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Adaptacion a cambios

Capacidad para aceptar
nuevos procedimientos,
sistemas o précticas y para
modificar su comportamiento,
habilidades y capacidades,
adaptandose a nuevas
situaciones de su entorno
profesional.

Mantiene una actitud abierta ante los cambios
relacionados con la realizacion de tareas, nuevos
sistemas 0 actuaciones profesionales.

Adapta su actitud profesional a los nuevos
procedimientos, sistemas y/o nuevos entornos de
trabajo, mostrando una actitud de confianza ante los
mismos.

Promueve nuevos procedimientos, sistemas y/o
précticas dentro de su area de actividad o equipo de
trabajo, capacitando a otros profesionales a entender y
aceptar los cambios.

(Continua)
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COMPETENCIA DEFINICION NIVEL INDICADORES
Resuelve problemas basicos y toma decisiones sencillas
. e fectan ivi an n experienci
Capacidad para identificar 1 que a ectan a su act dad_, basa dose_e experiencias
. ! similares anteriores y mediante procedimientos
soluciones eficaces y para . . . .
- L establecidos, solicitando ayuda si es necesario.
tomar decisiones practicas . —
- ) Soluciona problemas y toma decisiones para las que no
. y agiles, a través de o )
Capacidad de respuesta S . se han desarrollado procedimientos de actuacion,
procedimientos establecidos 2 . ; . )
. : estableciendo a tal fin, actuaciones eficaces y
0 con la aportacion de ideas
. L adecuadas a cada caso.
originales en situaciones —
) ) Toma decisiones y es capaz de resolver problemas
imprevistas. ) S
3 complejos, desarrollando procedimientos e
identificando soluciones innovadoras y creativas.
Aplica adecuadamente sus conocimientos y habilidades
en el desarrollo de su profesion y muestra
1 . -
disponibilidad por aprender. Es responsable de su
Capacidad para aplicar los propio trabajo. Cumple con el Cédigo Deontoldgico.
conocimientos y habilidades Realiza su trabajo buscando siempre calidad y buen
adquiridas. Muestra interés 5 hacer. Busca las fuentes internas y externas que le
Profesionalidad por adquirir y transmitir facilitan el aprendizaje de nuevas practicas
nuevos conocimientos y relacionadas con su profesion.
experiencias relacionadas Busca en sus actuaciones, nuevas practicas
con su ambito profesional. profesionales y soluciones, actuando en aras de
3 mantener un conocimiento profundo de su actividad y
es referente interno en cuanto a su rigor y capacidad
profesional.
Organiza su propio trabajo segun las necesidades del
. o 1 dia a dia, estableciendo y adaptando sus actividades
Capacidad para rentabilizar . .
. segln las mismas.
el propio esfuerzo, - — :
o Planifica sus actividades de manera eficaz, y lleva a
optimizando el uso del : .
. L . : . cabo su trabajo de forma estructurada y hien
Orientacion del trabajo | tiempo, para alcanzar y si es 2 : C
. 7 elaborada, logrando cumplir con los objetivos
posible superar, los objetivos .
. . establecidos.
de plazo, cantidad y calidad s .
fijados Es capaz de desarrollar a tiempo, las medidas
' 3 correctoras oportunas que logren optimizar el tiempo y
mejorar la calidad.
Transmite de forma clara, tareas y objetivos a los
miembros de su equipo, identificando prioridades,
Capacidad para conducir, 1 asignando recursos y supervisando los resultados.
organizar y motivar equipos Transmite la mision, vision, valores y modelos de la
hacia el logro de los objetivos organizacion a sus colaboradores.
asignados, delegando Coordina y dirige al equipo con conocimiento de las
Liderazgo adecuadamente las capacidades de sus miembros, asegurandose de que todos
actividades, supervisando su 2 los profesionales trabajen con directrices adecuadas.
consecucion y Genera un clima positivo.
responsabilizandose de Organiza el trabajo del equipo, delegando segun las
sus resultados. habilidades de los miembros del mismo, promoviendo y
3 favoreciendo la participacion y el desarrollo profesional

de sus colaboradores.

3.2. Perfiles profesionales y competencias

Ala hora de desarrollar las competencias anteriormente mencionadas en el seno de una organizacion y por lo tanto
desarrollar la misma y a los profesionales (carreras profesionales) que en ella trabajan, es necesario aunar en cada

profesional el nivel de competencia que tiene que lograr para cada una de ellas.
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Tanto las competencias a desarrollar como el nivel requerido en cada una de ellas para cada profesional, depende
fundamentalmente del modelo que cada organizacion quiere desarrollar y de su plan de intervencion y cuidados a
proveer a las personas mayores y sus familias.

Este engarce debe desarrollarlo, si asi lo estima, cada organizacion. El siguiente ejemplo es Unicamente una pro-
puesta de desarrollo, no necesariamente la Gnica ni la mejor.

Tabla 24: Propuesta de desarrollo.

PROPESIONALES PSICOLOGO | T.SOCIAL TERAPEUTA MONITOR | MEDICO | DUE | AUXILIAR
COMPETENCIAS
1. Trabajo en Equipo 3 3 2 2 3 3 1
2. Profesionalidad 3 3 2-3 2 3 3 1
3. Visién Global 2 2 2 1 2 2 1
4. Habilidades Sociales 3 3 3 2 3 3 2
5. Liderazgo 2-3 3 NA(no aplica)-1 NA 3-2 2 NA
6. Negociacion 3 3 2 1 3 2 1
7. Orientacidn al cliente 3 3 2 2 3 3 2
8. Orientacidn a resultados 2 2 2 1 2 2 1
9. Adaptacion a los cambios 3 3 2 2 3 2 2
10. Organizacion del trabajo 3 3 2 2 3 3 1
1. Capacidad de respuesta 3 2 2 1 3 2 1
12. Dinamizacion 3 4 3 2 2 2 1
4, COMPETENCIAS Y AVALES DE FORMACION

DE LOS INTEGRANTES DEL EQUIPO INTERDISCIPLINAR

Todos los profesionales que trabajan en un equipo interdisciplinar, en el cual el objeto de la intervencion es la per-
sona que sufre la enfermedad de Alzheimer y su familia, deben de forma genérica disponer y ser competentes de
forma conjunta en:

Cualificacion académica.

Conocimientos biomédicos (bioldgicos y sanitarios), psicosociales y socioldgicos del envejecimiento.
Capacidad para ofrecer docencia y formacion al resto del equipo y cuidadores.

Tener capacidad de innovacion a través de la investigacion.

Conocimientos de ética.

Ademas, cada profesional deberd ser competente en:

4.1. Médicos

Conocimientos en geriatria y en especial sobre la persona mayor fragil, pluripatologia y yatrogenia.

Conocer la etiologia, la sintomatologia, el diagnostico diferencial, la evolucion, complicaciones y tratamiento de
los sindromes demenciales.

Deteccion precoz de cambios y valorar su relevancia.

Evaluacion del grado de competencia del paciente

Valoracion funcional basica e instrumental.

Habilidades en el manejo del dia a dia (bafio, alimentacion...) y de conductas disruptivas.
Deteccion precoz de problemas y claudicacion familiar.



Conocimientos basicos de apoyo a la familia.
Conocimientos basicos de la problematica legal en la enfermedad.

4.2. Psicélogos

Evaluacion e intervencion en el funcionamiento cognitivo (neuropsicologia), funcionamiento social, funciona-
miento afectivo y calidad de vida en personas que sufren demencia y sus familias; asi como de cualquier otra
funcion o area psicol6gica relacionada.

Conocimientos genéricos de la etiologia, la sintomatologia, el diagnostico diferencial, la evolucion, complicacio-
nes y tratamiento farmacoldgico de los sindromes demenciales.

Capacidad de disefiar, coordinar y dirigir programas de intervencion fundamentados (empiricamente, biolégica-
mente...) para las personan que padecen la enfermedad y cuidadores en los diferentes estadios de la enferme-
dad.

Evaluacién del grado de competencia del paciente.
Evaluacion de todo tipo de situaciones relacionadas con el cuidado.

4.3. Terapeutas Ocupacionales

Conocimientos genéricos de la etiologia, la sintomatologia, la evolucién, complicaciones y tratamiento de los
sindromes demenciales.

Capacidad de disefiar programas de intervencion en actividades basicas de la vida diaria y en psicomotricidad
fina en los diferentes estadios de la demencia.

Capacidad de evaluacion de espacios, deteccion de riesgos de accidentes o de espacios disfuncionales y de su
correccion (cambios arquitectdnicos).

Gerodisefio de espacios protegidos, orientadores y sin riesgos.

Experiencia en el uso, indicacion y disefio de ayudas técnicas.

Valoracion funcional basica e instrumental.

Habilidades en el manejo del dia a dia (bafio, alimentacion...) y de conductas disruptivas.
Deteccion precoz de cambios.

Responsable del area de programas de intervencion en ABVD.

Evaluacion del grado de competencia del paciente.

4.4. Trabajador social

Conocimientos genéricos de la etiologia, la sintomatologia, la evolucién, complicaciones y tratamiento farma-
coldgico de los sindromes demenciales.

Evaluacion de familias y de su entorno social (naturaleza del sistema y ajuste social).
Valoracion de problemética socio-familiar existente.
Conocimiento de los recursos, de sus caracteristicas y de su forma de acceso de forma actualizada.

Informacion, orientacion y asesoramiento sobre recurso y/o prestacion dptimo a aplicar y los trdmites necesa-
rios para ello.

Deteccion precoz de problemas y claudicacion familiar.
Seguimiento y Valoracién de la idoneidad del recurso social aplicado.
Apoyo psicolégico a la familia.
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e Responsabilidad y supervision genérica junto con enfermeria del cumplimiento del plan de cuidados.
« Responsable del area de programas de intervencion social.

e Evaluacion de la competencia del cuidador/familiar.

e Conocimientos basicos de la problematica legal en la enfermedad.

» Trabajar en coordinacion con asociaciones de familiares y con redes de voluntariado.

4.5. Enfermeria

< Conocimientos genéricos de la etiologia, la sintomatologia, el diagnostico diferencial, la evolucion, complicacio-
nes y tratamiento farmacoldgico de los sindromes demenciales.

« Valoracion funcional basica e instrumental.

< Responsabilidad y supervision genérica junto con la Trabajadora Social del cumplimiento del plan de cuidados.
« Deteccion precoz de cambios y valorar su relevancia.

= Apoyo psicoldgico a la familia.

e Actividades de enfermeria (dieta, ulceras por presion, manejo de todo tipo de sondas...).

e Responsable del area de gimnasia y de rehabilitacion menor.

« Evaluacion del grado de competencia del paciente.

« Habilidades en el manejo del dia a dia con el paciente (bafio, alimentacion...) y de conductas disruptivas.

4.6. Auxiliar de clinica

e Conocimientos genéricos de la etiologia, la sintomatologia, la evolucion, complicaciones y tratamiento farma-
cologico de los sindromes demenciales.

< Habilidades en el manejo del dia a dia con el paciente (bafio, alimentacion...) y de conductas disruptivas.
e Deteccion precoz de cambios.

« Apoyo psicoldgico a la familia.

« Atencion directa bajo supervison en ciertos programas de intervencion.



Capitulo 6

PROPUESTA DE MODELO
DE ATENCION EN EL CONTEXTO
DEL SISTEMA PARA
LA AUTONOMIA Y ATENCION
A LA DEPENDENCIA






1. INTRODUCCION

Anteriormente se han analizado los recursos sociales y sanitarios mas comunes, asi como los que el presente grupo
de trabajo cree necesarios para el abordaje de las demencias. El siguiente cuadro recoge estos recursos y los com-
para con los recursos aprobados por el SISTEMA PARA LA AUTONOMIA Y ATENCION A LA DEPENDENCIA.

Tabla 25: Comparativa de recursos.

PROPUESTA DE ESTE
RECURSOS GRUPO DE, TRABAJO LEY DEPENDENCIA
ESPECIFICOS
SOCIALES SANITARIOS PARA DEMENCIA
PREVENCION

AYUDAS TECNICAS

TELEASISTENCIA ATENCION PRIMARIA CONSULTA DE NEUROLOGIA TELEASISTENCIA

SAD HOSPITALES DE AGUDOS UNIDAD DE DEMENCIAS SAD
: " HOSPITAL DE DIA '

CENTRO DE DIA HOSPITAL DE DIA PSICOGERIATRICO CENTRO DE DIA

CENTRO DE NOCHE CENTRO DE NOCHE
ESTANCIAS TEMPORALES UNIDAD DE RESPIRO
HOSPITALES MEDIA ESTANCIA
Y CONVALECENCIA
HOSPITALES DE LARGA
ESTANCIA
HOSPITALIZACION
A DOMICILIO
RESIDENCIAS -

RESIDENCIALES PSICOGERIATRICAS ATENCION RESIDENCIAL

APOYO A FAMILIAS APOYO A FAMILIAS

Como se puede apreciar, la aprobada Ley 39/2006 de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a la
Dependencia aborda (no entramos a valorar ni los contenidos, ni las modalidades de atencion, ni la intensidad, ni
los recursos humanos..) teéricamente una parte importante de los recursos clasicos de atencion a las personas
dependientes (ademas se deberian de haber incluido los sanitarios), pero deja de lado gran parte de los recursos
especificos que se creen necesarios para una correcta atencion a las personas con demencia y sus familias, amén
de no haber desarrollado todavia un modelo de atencion para las personas en situacion de dependencia, que cree-
mos inexcusable.

Los anteriores dos graficos tratan de plasmar el modelo que propone este grupo de trabajo. En el primer grafico
aparecen los recursos sociales (los recursos sociales que forman parte del Sistema para la Autonomia y Atencién a
la Dependencia, derivados de los recursos sociales existentes), los recursos sanitarios basicos y los recursos sanita-
rios de atencion a las demencias que este grupo de trabajo propone. Como se puede apreciar la apuesta es combi-
nar acertadamente recursos que existen, tanto sociales como sanitarios, y crear algunos recursos especificos de
atencion de caracter sociosanitario que puedan trabajar mas especificamente con las personas con demencia y sus
familias y cuidadores, dada la especificidad de este conjunto de enfermedades.

El segundo grafico plantea un modelo de atencion que acompafia a la persona con demencia y su cuidador en el
proceso de la enfermedad y se caracteriza por:

» Se trata de un modelo para vivir con la enfermedad y no vivir para la enfermedad.

e Es sociosanitario. Busca la complementacion de los servicios sociales y sanitarios, creando algunas unidades
especificas y precisas sociosanitarias de atencion.
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« Parte de la atencion en el domicilio como eje basico.

» Agrupa desde el envejecimiento normal (GDS 1-2) hasta las demencias graves.
= Reivindica el cuidado como un valor social, si se ejerce con libertad.

» Agrupa desde la prevencion a la intervencién mas especializada.

» El modelo comienza con una labor preventiva e informadora tanto de los servicios sociales como sanitarios a la
poblacion general, y tiene un caracter preventivo a través de técnicas no farmacoldgicas de intervencion. Esta
labor preventiva también incluye la resolucién de dudas sobre la situacion de mi funcionamiento cognitivo, por
ejemplo, que la poblacion puede tener en un momento determinado.

» A partir del establecimiento de un diagnostico, este modelo aboga por un proceso de colaboracion sociosanita-
ria basada en un Plan de Atencién Individualizada (PAI) que se debera elaborar por parte de profesionales de lo
social y sanitario y que acompafara a la persona mayor y a la familia durante el proceso de la enfermedad. El
modelo se basa en este PAI, que personaliza la atencidn y que pone al servicio de la persona con demencia y su
familia los diferentes recursos que se pueden implicar.

e Este PAI debe recoger todos los principios de intervencién comentados y analizados en el capitulo dos del pre-
sente trabajo y es el nacleo esencial del mismo. Plan para personas concretas donde se ponen recursos a su dis-
posicion, desde la continuidad de cuidados.

Una vez clarificadas las bases del modelo, en los siguientes apartados de este Ultimo capitulo se pasan a definir cua-
les serian sus beneficiarios, los objetivos de atencion que se plantean y los principios que sustentan esa atencion.

2. DESTINATARIOS

La presente propuesta de modelo y siguiendo la extensa literatura existente, entiende la necesidad de incluir en el
disefio de un modelo de atencion a la enfermedad de Alzheimer tanto a las personas que la padecen como a sus
cuidadores informales (ya sean estas familiares 0 no). Desde un punto de vista mas general, seria necesario incluir
en el disefio de los recursos formales de atencion, la necesidad de desarrollar los principios de complementariedad
y convergencia con el apoyo informal.

Asi el presente modelo siempre tiene en cuenta dos tipos de destinatarios: las personas que sufren la enfermedad
y sus cuidadores.

3. OBJETIVOS DE LA ATENCION

La atencion a la enfermedad de Alzheimer, al igual que la atencion a otros tipos de personas dependientes, se debe
de configurar en dos ejes principales con similar relevancia en su calidad de vida:

= La prevencion y rehabilitacion de sus capacidades (tanto cognitivas como de otro tipo).

» Laintegracion y la participacion, que incluye tanto la integracion y participacion de personas, como la construc-
cion de una sociedad mas incluyente y solidaria.

No se trata de un enfoque exclusivamente cognitivo, ni de cuidados en una institucion. Hablamos lisa y llanamen-
te, de poder vivir con la enfermedad lo mejor posible, el mayor tiempo posible. Se excluyen por tanto visiones uni-
dimensionales de la atencion, o propuestas tipo “vivir para la enfermedad”, existentes hoy en dia.

Como ha recordado en diversas ocasiones Pilar Rodriguez (ver trabajo en Laboratorios de Alternativas, 2005) no hay
que confundir la dependencia que provoca la enfermedad de Alzheimer con la falta de autonomia, debido a que esta
confusion trasladada a la intervencion da como resultado habitualmente actuaciones y comportamientos inadecua-
dos y contraproducentes, no solo porque afectan a la autodeterminacion de las personas, sino porque también se
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impide corregir o minimizar la situacion de dependencia o incluso acrecentarla (Little, 1988; Rodriguez, 1998; De Boer
y Guissett, 2005). Asi hay que incidir tanto sobre la minimizacion de la pérdida de funcion relacionada con la situa-
cién de dependencia; como (en lo relativo a su autonomia) en la intervencion sobre su percepcion de su situacion,
su autoestima, su... desde un respeto absoluto a su dignidad personal, a su voluntad/posibilidad de eleccion (y habla-
mos de personas con EA) y a tener en cuenta su opinion, valores, anhelos, intimidad, estimular su capacidad...

INTIMIDAD: Derecho de las personas a estar solas y a no ser molestadas, libres de intromisiones en sus asuntos.

DIGNIDAD: Reconocimiento del valor intrinseco de la persona independientemente de cuales sean sus circunstancias,
respetando su individualidad y sus necesidades, y dandole un trato respetuoso.

AUTONOMIA: Posibilidad de actuar o de pensar de forma independiente, incluida la disposicién a asumir ciertos niveles de
riesgo calculado.

ELECCION: Posibilidad de elegir libremente entre un abanico de opciones diferentes.

DERECHOS: Mantenimiento de todos los derechos inherentes a la condicion de ciudadano.

SATISFACCION:  Realizacion de las aspiraciones personales y desarrollo de las capacidades de cada persona en todos los
aspectos de la vida cotidiana.

4. PRINCIPIOS SUSTENTADORES DE LA INTERVENCION

e Principio de autonomia y eleccion. Las personas con EA tienen derecho a mantener el mayor control posible
sobre su propia vida. Es decir, a través de este enunciado se reconoce capacidad de autogobierno de las perso-
nas con demencia (limitada pero no nula), capacidad de eleccion (cierta) entre diferentes opciones.

Necesidades diversas, respuesta diversa. Ante situaciones de dependencia en general y en particular en la EA,
donde existe un amplio abanico de situaciones que comprometen multiples areas y necesidades y que van cam-
biando en el tiempo, es necesario una respuesta diversa y personalizada (al menos lo mas posible).

e Principio de participacion. Las personas con demencia tienen derecho a participar en diversos ambitos de la
vida cotidiana; asi como a disfrutar de interacciones sociales suficientes y al pleno desarrollo de una vida per-
sonal elegida (sexualidad, vivienda, pareja...). Aquellos que necesitan cuidados de larga duracion asi como sus
cuidadores, tienen derecho a estar presentes y participar en las decisiones que afecten a su vida, asi como en las
elaboraciones de los pertinentes planes de atencion.

El derecho a participar de los diversos ambitos de la vida (vivir con una enfermedad) significa el desarrollo en
los diversos contextos de elementos facilitadores que mejoren su funcionamiento y reduzcan su discapacidad
(incluye uso y desarrollo de tecnologias), asi como promover actitudes preactivas e integradoras en la poblacion.

< Principio de interdisciplinariedad. Las demencias afectan a diversas areas de un individuo, que corresponden
a diversas miradas disciplinarias. Como nos recordaba el famoso neurocientifico Jean Piaget: “nada nos compe-
le a dividir lo real en compartimentos estancos, 0 en pisos simplemente superpuestos que corresponden a las
fronteras aparentes de nuestras disciplinas cientificas, y, por el contrario, todo nos obliga a comprometernos en
la busqueda de instancias y mecanismos comunes. La interdisciplinariedad deja de ser un lujo o un producto
ocasional para convertirse en la condicion misma del progreso”.

Pero, ;qué es la interdisciplinariedad? Basicamente el proceso de responder a una pregunta, resolver un proble-
ma o analizar una situacion, que es demasiado amplia o compleja para ser manejada adecuadamente por una
unica disciplina o profesion(AA.VV. 2001). Y ;un equipo interdisciplinar ? Un grupo de profesionales competen-
tes que aportan e integran sus esfuerzos mediante una participacion efectiva, contribuciones individuales, que
se relacionan de forma interactiva con el resto de contribuciones de sus miembros, aumentando su rendimien-
to no s6lo en cantidad, sino de forma mas explicita en calidad, pues con esta metodologia se producen lecturas
y soluciones nuevas (ya que los resultados exceden la aportacion individual debido a las sinergias que se provo-
can) que no son posibles de otro modo, y todo ello de cara al logro de objetivos comunes. A esta definicion de
equipo interdisciplinar hay que afiadir que la competencia técnica de los profesionales no asegura el trabajo en
equipo interdisciplinar (aunque la incompetencia profesional asegura el fracaso).



e Principio de integralidad. La persona es un ser multidimensional en el que interactian aspectos bioldgicos, psi-
coldgicos y sociales. Asi las intervenciones que se planifiquen han de satisfacer las necesidades basicas, emocio-
nales y sociales de la persona. Dicho de otra manera, la demencia no es solo cognicion y conducta, muchas mas
areas son afectadas y a ellas hay que dar respuesta. Esta globalidad ha de considerarse en todos los pasos de
un modelo de atencion (programas, planificacion, intervencion) desde una dimension sistémica en la que inter-
actlen los diversos agentes del proceso: persona afectada, familia, profesionales, ambiente fisico y psicoldgico
y contexto comunitario.

= Principio de individualidad. Todas las personas son iguales en cuanto al ejercicio de sus derechos, pero cada
una de ellas es unica y diferente del resto. Asi, los programas y servicios que se planifiquen deben disefiarse de
manera que tengan capacidad de adaptacion a las necesidades especificas de las personas y no al revés. Para
ello se deben ofrecer planes funcionales adaptables, programas diversos e intervenciones personalizadas que
tengan en cuenta los cambios, tanto los que se producen a lo largo del transcurso de la enfermedad, como la
particular expresion de la demencia en un determinado individuo. La intervencion y/o los planes personalizados
de cuidados han de tener siempre en cuenta el estilo de vida de la persona, respetando sus preferencias tanto
personales como socio-culturales, asi como sus valores.

= Principio de integracion social. Las personas mayores, con o sin demencia, son miembros activos de la comu-
nidad y ciudadanos/as con derechos. Por ello, en una situacion de dependencia deben tener posibilidad de per-
manecer en su entorno y tener acceso y posibilidad de disfrutar de cuantos bienes sociales y culturales existan, en
igualdad con el resto de la poblacién. Asimismo, tienen derecho a tener espacios de participacion social. Los
recursos de apoyo para la atencion a las personas que sufren demencia han de situarse en el entorno mas pro-
ximo y cercano a donde viven. Las intervenciones se realizaran con enfoque comunitario, promoviéndose la par-
ticipacion activa de las personas en los recursos existentes en la comunidad (culturales, artisticas, deportivas...),
y, por tanto, se evitara la tendencia que existe a la concentracion de las actividades exclusivamente en centros
de mayores o de discapacidad o a planificar desde el SAD actividades exclusivamente en el domicilio de la per-
sona. La cuestion anteriormente mencionada debe de llevarse a la préctica conjuntando la necesidad de cierto
nivel de especializacion en la evaluacion e intervencion. Se incrementard, con las intervenciones, el control de
las personas sobre el medio, asi como su empoderamiento(“empowerment”). Asimismo, deben promoverse ini-
ciativas dirigidas a la propia sociedad con el fin de desterrar las imagenes sociales negativas sobre las (in)capa-
cidades de las personas “dementes” y conseguir que se conozcan mejor tanto la persona como la(s) enferme-
dad(es) que se denominan demencia y que se creen espacios para la interaccion con las mismas.

= Principio de independencia. Todas las personas han de tener acceso a programas informativo-formativos diri-
gidos a la prevencion de la dependencia y la promocion de la autonomia. Aquéllas que presentan situaciones de
fragilidad o de dependencia tienen derecho a recibir apoyos que mejoren su situacion, minimicen su dependen-
cia y faciliten su bienestar subjetivo. Entre los programas que se planifiquen deben contenerse aquellos dirigi-
dos a la prevencion primaria, secundaria y terciaria, segin los grupos de personas a los que se dirigen. Existe
evidencia cientifica cuantiosa que demuestra los excelentes resultados de la prevencién y la rehabilitacion. Por
tanto, en la planificacion han de contemplarse objetivos y actuaciones con este enfoque. Cuando los programas
de intervencion se dirijan a personas que tienen dependencias severas se establecera un reajuste permanente de
los objetivos, siendo la calidad de vida el eje vertebrador de tales objetivos. Es necesario abandonar las creencias
erroneas que existen sobre la ineficacia de la intervencion en este grupo de personas Y, por ende, planificar
acciones cualquiera que sea su grado de afectacion. Este criterio niega con rotundidad el nihilismo terapéutico
y la consecuente desercion de explorar nuevas posibilidades de intervencion. Al contrario, reafirma que siempre
es posible restaurar o descubrir capacidades y prevenir el incremento de la dependencia.

6. PROPUESTA DE MODELO DE ATENCION EN EL CONTEXTO DEL SISTEMA PARA LA AUTONOMIA Y ATENCION A LA DEPENDENCIA
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= Principio de continuidad de cuidados. Las personas que se encuentran en situacion de fragilidad o dependen-
cia tienen derecho a recibir los cuidados que precisan de manera continuada y adaptada a las circunstancias
cambiantes de su proceso. En las planificaciones que se desarrollen hay que contemplar mecanismos formales y
estructurados de coordinacion y complementacion para que los recursos puedan adaptarse al proceso de depen-
dencia, que es en las demencias, muy cambiante en el tiempo. Esta coordinacion se refiere tanto a los diferen-
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tes recursos, prestaciones y niveles de los servicios sociales, como entre los diferentes sistemas (social y sanita-
rio), cuando ambos han de intervenir conjuntamente en la atencion de los casos. Los recursos formales que se
apliquen se haran con el enfoque de convergencia con el apoyo informal, es decir, desde el sector formal (ya se
trate de servicios sociales o sanitarios) ha de apoyarse con las intervenciones que corresponda en cada caso,
tanto a las personas en situacion de dependencia como a quienes sean identificadas como cuidadoras principa-
les de la red informal, a las cuales deben ofrecerse, ademas de los denominados recursos “intermedios o de res-
piro”, programas y servicios de soporte dirigidos especificamente a ellas, tales como actividades formativas, gru-
pos de autoayuda, etc. Del mismo modo, los cuidadores y cuidadoras familiares han de participar activamente
tanto en la elaboracion del plan de cuidados como a lo largo del proceso de las intervenciones.

Principio de dignidad. Las personas con demencia tienen derecho al respeto de la diferencia y al de su propia
dignidad, cualquiera que sea el estado en que se encuentren con respecto a su capacidad tanto cognitiva como
funcional, etc. La ética como disciplina aplicada ha de estar siempre presente en todo el proceso de interven-
cion. Por tanto, hay que incluir en las programaciones vias para que la practica profesional esté impregnada de
un profundo respeto a los derechos humanos: defender la privacidad, el respeto a la diferencia y a la libertad
personal, a la par que desechar actitudes sobreprotectoras y actuaciones que puedan caer en la infantilizacion
de las personas adultas.
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