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RESUMEN

Introduccién: La enfermedad de Alzheimer es una demencia que

afecta a un niimero cada vez mayor de personas. Estos pacientes precisan
de una atencién continua, prestada habitualmente por sus familiares.

El cuidador informal es la persona encargada de realizar el cuidado no
profesional de los pacientes dependientes, lo que puede conllevar en ellos
repercusiones fisicas, sociales y psiquicas, susceptibles de intervencién
profesional. El objetivo es analizar las necesidades mds demandadas por
familiares de pacientes de Alzheimer, estudiar los recursos sociosanitarios
ofertados y concretar las competencias enfermeras en el abordaje del
paciente y su familia. Material y métodos: Revision bibliogrfica en
Cuiden, Elsevier, Dialnet, SELO y Google Academic, de aquellos
trabajos que analizan las necesidades, recursos sociosanitarios y
competencias de enfermeria sobre la enfermedad de Alzheimer. En total
se analizaron 40 articulos. Resultados: Las necesidades mds demandadas
por los cuidadores son las de informacién, formacién, ayuda fisica,
atencion al duelo y apoyo social. Los recursos sociosanitarios disponibles
para facilitar la atencién de estos son la atencién a domicilio y diurna de
no internamiento entre otros. Los cuidadores perciben que no se utilizan
todos los recursos sociosanitarios disponibles. Los enfermeros aportan
apoyo y cuidado, y destacan sobre todo las intervenciones de tipo
psicoeducativo. Conclusién: Las necesidades de los cuidadores abarcan
las dimensiones fisica, psiquica y social. Los recursos sociosanitarios

a disposicién de los cuidadores se encuentran infrautilizados y las
intervenciones enfermeras més valoradas son las estrategias de educacién
sanitaria. Es preciso seguir investigando para ampliar los conocimientos
que permitan ofrecer cuidados de calidad.

PALABRAS CLAVE: Alzheimer, recursos sociosanitarios,
enfermerfa, cuidador, necesidades, apoyo.

= INTRODUCCION

El envejecimiento conlleva un incremento de enfermedades degenerativas
y una serie de necesidades a las que ha de enfrentarse la sociedad actual ofre-
ciendo servicios sociosanitarios y profesionales especializados que ayuden a
mantener una éptima calidad de vida en personas mayores y su entorno’.

GEROKOMOS

Los enfermos de Alzheimer
y sus cuidadores: intervenciones
de enfermeria

Introduction: Alzheimer disease is a dementia which affects an
increasing number of people. Those patients require continued
assistance which is usually given by their relatives. The informal
carer is the person in charge of the non-professional care of the
dependent patients. This can imply physical, social and psychic
repercussions, susceptible to professional intervention. The goal

is analysing the most demanding necessities by the relatives of
Alzheimer’s patients, studying the offered socio-health resources
and concreting the nursing competencies in the approach of the
patient and his family. Material and methods: Bibliographic
revision in Cuiden, Elsevier, Dialnet, SciELO and Google
Academic, of those works which analyse the necessities, socio-
health resources and nursing competences about Alzheimer disease.
Overall forty articles were analysed. Results: The most demanding
necessities by the cares are related with the information, formation,
physical help, grief attention and social support. The available
socio-health resources to ease their attention are for instance, the
home care and the daytime and non-hospitalized attention. The
cares observe that the available socio-health resources are not
completely used. The nurses give support and care, especially in
the psychoeducational interventions. Conclusion: The necessities
of the cares cover physical, psychic and social dimensions. Their
available socio-health resources are untapped and the most valued
nursing interventions are the health education strategies. It is
necessary to carry out more research in order to broaden the
knowledge which allows us to provide good quality cares.

KEYWORDS: Alzheimer, socio-health resources, nursing; care,
necessities, support.

La demencia afecta a nivel mundial a unos 35,6 millones de personas
(2010). Cada afio se registran 7,7 millones de casos nuevos, siendo la en-
fermedad de Alzheimer (EA) la demencia més frecuente. Se prevé que el
nimero total de personas con demencia pricticamente se duplique cada
20 afos, de modo que pasaria a 65,7 millones en 2030 y a 115,4 mi-
llones en 20502 Sianalizamos la estadistica que se refiere ala EA, en Espa-
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fia afecta a unas 800 000 personas y se especula que existen 200 000 per-
sonas sin diagnosticar, lo que supone un 1,36% de la poblacién®.

El término “enfermedad de Alzheimer” fue acufiado por Emil Krae-
pelin, maestro de Louis Alzheimer, y se identifica como un tipo de de-
mencia caracterizada por una afectacién precoz de la memoria seguida
por un deterioro cognitivo de otras funciones superiores de forma pro-
gresiva y cuya causa es todavia desconocida’. Las manifestaciones que se
valoran como criterio diagndstico son: alteraciones cognitivas, funcio-
nales, conductuales y signos neurolégicos cldsicos.

La EA se caracteriza por un deterioro progresivo de las funciones
intelectuales en todos los pacientes. Sin embargo, la evolucién de los
sintomas es muy variable; mientras que en unos casos es muy rdpida, en
otros, el deterioro puede evolucionar en més de 10 afos. Existen varios
factores de riesgo directamente relacionados con el padecimiento de la
EA, entre los que destacan: la edad y el sexo; la obesidad; la hipercoles-
terolemia; la hipertension arterial y la diabetes mellitus; la educacién; la
genética o el tabaco’.

Para abordar la EA se precisa de una adecuada coordinacién entre
los distintos niveles asistenciales y una orientacién asistencial desde un
equipo interdisciplinar, que fomente la atencién integral del individuo y
su familia. Los elementos de trabajo comunes para todas las disciplinas,
que intervienen en la atencién de los enfermos de Alzheimer, en los dife-
rentes niveles de atencién, es la valoracién geridtrica integral que consta
de la valoracién clinica, capacidad funcional fisica, mental y social y la
terapia no farmacoldgica. Es importante que todos los profesionales que
intervienen en la atencién dispongan de conocimientos y habilidades
suficientes para su prevencidn, captacion, diagndstico inicial, segui-
miento y tratamiento de los sintomas mds comunes?®.

El cuidado de los enfermos de Alzheimer es proporcionado normal-
mente por familiares, denominados cuidadores informales; no obstante,
también pueden proporcionarlo otros agentes de la red de servicios de
atencion publica que ayudan de forma regular y continua a la persona
dependiente. Se conoce como cuidador informal aquella persona encar-
gada de realizar el cuidado no profesional de los pacientes en situacién
de dependencia. Los cuidadores informales son susceptibles de precisar
cuidados de enfermerfa; por tanto, son un componente importante de
los cuidados, tanto por el nimero de personas cuidadoras como por las
repercusiones en el estado de salud que se derivan del cuidado a personas
en situacién de dependencia crénica’.

Las tareas que realiza el cuidador informal se orientan principalmente
a facilitar el desarrollo de las actividades de la vida diaria, vigilar y con-
trolar, as{ como acompafar y apoyar emocionalmente a los pacientes.
La accién cuidadora cambia con el tiempo segtin evoluciona la enfer-
medad. Al principio, las tareas suelen estar centradas en la vigilancia
y control, y a medida que avanza la enfermedad aumenta el grado de
implicacién del cuidador en las actividades bdsicas de la vida diaria
(ABVD) del enfermo?®.

En cuanto a las repercusiones mds habituales en la salud de los cui-
dadores informales, hay evidencia suficiente para afirmar que cuidar a
enfermos de Alzheimer genera un desgaste en las reservas fisicas y psi-
colégicas de los cuidadores como consecuencia de la dedicacién que el
cuidado requiere, que repercute en la vida social, personal y econdmica
del cuidador; es lo que se conoce como sindrome del cuidador o sobre-
carga del cuidador’.

Los objetivos del estudio son clasificar las necesidades que con mayor
frecuencia se identifican en los familiares que cuidan a los enfermos de
Alzheimer, determinar qué recursos sociosanitarios se ofertan a los pa-
cientes con Alzheimer y su familia y especificar qué competencias profe-
sionales debe desarrollar el profesional de enfermeria en el abordaje del
paciente diagnosticado de EA y su familia.

Gerokomos. 2018;29(2):79-82

= MATERIAL Y METODOS

Se trata de una revisién bibliogrifica de articulos recuperados en las
bases de datos Cuiden, Elsevier, Dialnet, SciELO y Google Academic.
Los criterios de inclusién hacen referencia a la fecha, tipo de articulo e
idioma (tabla 1). Los descriptores utilizados fueron: “alzheimer”, “recur-
sos sociosanitarios”, “enfermerfa’, “cuidador”;, “necesidades”, “cuidador
informal”, “apoyo”. Se realiza la biisqueda durante los meses de enero a

abril de 2015.

Tabla 1. Criterios de inclusién y exclusion

Criterios de inclusion Criterios de exclusion

Publicaciones 2008-2014 Literatura gris
Otros idiomas diferentes a los

Lengua espafiola o S
g p criterios de inclusion

Relacionados con los objetivos
propuestos

No relacionados con los objetivos
del trabajo

= RESULTADOS Y DISCUSION

Analizada la literatura cientifica, presentamos los resultados estructura-
dos en relacién con los objetivos propuestos inicialmente, y de forma
simultdnea la discusién de los mismos.

Clasificacion de las necesidades de los familiares que
cuidan a enfermos de Alzheimer

La literatura especializada evidencia que la principal necesidad de los
cuidadores es la de informacién con respecto a la evolucién y progreso de
la enfermedad. Autores como Dominguez'® sefialan que la escasez
de conocimiento es la situacién que genera mds problema. Martinez'
ratifica en su estudio que hasta el 96% de los cuidadores refiere desco-
nocimiento y miedo a enfrentarse al enfermo, independientemente de
que los cuidadores se consideren personas dispuestas a aprender y a realizar
los cuidados que requiera su familiar.

El escaso conocimiento de los cuidadores sobre los cuidados que deben
realizar a los pacientes revierte negativamente en su salud y en la persona
cuidada. Consideramos necesario detectar las 4reas de informacién que
precisan los cuidadores familiares para facilitar una atencién més efectiva,
ya que las vivencias son Unicas para cada persona y por tanto las nece-
sidades percibidas por los cuidadores pueden variar dependiendo de las
diferentes circunstancias que rodean a la familia, la etapa del proceso de-
mencial y el grado de dependencia del enfermo'. En cuanto a la forma de
abordar la informacién, Sotto® indica que debe ser de f4cil comprensién y
abarcar asesoramiento sobre el diagndstico, opciones de tratamiento y sus
imPIicaciones, asi como sobre los recursos disponibles.

Intimamente ligado con la necesidad de informacién se encuentra
la de formacién. Esta debe proporcionar a los cuidadores recursos para
mejorar o adquirir conocimiento sobre la enfermedad y su evolucién,
adquirir habilidades para afrontar actividades cotidianas como la higie-
ne, la alimentacién, el vestido, la deambulacién, la incontinencia, la
movilizacién o desorientacion®'*'¢. Instruir sobre la disponibilidad y
cdmo acceder a los recursos y servicios que existen en la comunidad se
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asocia con efectos positivos sobre el cuidador, como la reduccién de la
ansiedad, una mejor calidad de vida al disminuir los niveles de estrés y
depresion del cuidador y también es preciso ayudar a adaptar el entorno
de manera que se facilite un cuidado seguro tanto al paciente como al
cuidador'?"72!,

Es conveniente que ademds de la formacién a los cuidadores se les
facilite ayuda para las tareas diarias, es decir ayuda fisica. Cuando se
proporciona ayuda fisica a los cuidadores mejora su salud y se considera
la mejor forma de prevenir la depresién y la sobrecarga en los cuidadores
de personas con demencia'®!"2*%,

Respecto a la etapa de duelo, es importante que los profesionales
ayuden a abordarla. Si se hace de forma adecuada, es un momento en
el que los cuidadores pueden tomar conciencia de la labor realizada en el
cuidado-apoyo del paciente y asi asumir mejor la pérdida.

Otro aspecto abordado en los estudios analizados es la necesidad de
apoyo social, definido como una prictica de cuidado que se genera en
el intercambio de relaciones entre las personas y se caracteriza por ex-
presiones de afecto, afirmacién o respaldo de los comportamientos de
otra persona, asi como la entrega de ayuda simbélica o material a otra
persona'’. Este apoyo social puede realizarse desde el entorno familiar,
con un cuidador sustituto para que el cuidador principal pueda salir
de casa o tome un descanso. Atender la dimensién social del cuidador
proporciona beneficios como el bienestar psicolégico, la percepcién de
mejor calidad de vida, previene significativamente los sintomas depresi-
vos y mejora la satisfaccion con la vida??.

Segtin las aportaciones de Moreno”, en mds del 90% de los casos,
los cuidadores demandaban la necesidad de discutir, compartir los sen-
timientos con otros cuidadores y recibir ayuda de organizaciones y/o
grupos de apoyo dentro de la comunidad®.

Recursos sociosanitarios que se ofertan a los pacientes con
Alzheimer y su familia

La enfermedad de Alzheimer no solo afecta al enfermo, sino, como se
ha demostrado, produce repercusiones en las personas cercanas a este,
sobre todo en el cuidador principal, por lo que quedan justificados los
cuidados y atenciones de indole sanitaria y social, denominados habi-
tualmente como recursos sociosanitarios, para que la calidad de vida del
tdndem enfermo-cuidador sea dptima®.

Entre los recursos disponibles para los enfermos y sus familias estdn
la atencién a domicilio, que puede ofrecerse desde el sistema sanitario o
desde los servicios sociales, segin las necesidades del paciente y familia.
Se entiende por asistencia sanitaria a domicilio el recurso que se pres-
ta a la poblacién desde los servicios sanitarios de atencidn primaria de
salud y a través del cual se proporcionan cuidados de salud integrales
en el domicilio a personas con necesidades sanitarias y a sus familias®.
El servicio de ayuda a domicilio es un recurso de servicios sociales que
estd dirigido a toda la poblacién, pero tiene como prioridad a aquellos
usuarios que presenten discapacidades.

La literatura especializada valora positivamente el servicio de aten-
cién telefénica (SAT) proporcionado por enfermerfa desde la consulta
de atencidn especializada/primaria, a través del cual ofrece y facilita in-
formacion, para evitar desplazamientos innecesarios a los cuidadores y
resolver de forma rdpida sus problemas; ademds, contribuye a disminuir
la ansiedad, depresion, estrés y en general a obtener una mejoria en el
bienestar de los cuidadores®.

Otros recursos que se identifican con la atencidn a los pacientes y sus
familias son los de atencién diurna de no internamiento, que ofrecen
una atencion integral durante el dia a personas que por sus discapaci-
dades precisan mejorar o mantener su nivel de autonomia, con el fin de

poder permanecer en su entorno habitual. A pesar de que los centros
de dia ofrecen importantes beneficios para los pacientes, los estudios
demuestran que existe una baja demanda de estos por parte de los cui-
dadores de enfermos de Alzheimer®*32%,

También se consideran de gran ayuda para los cuidadores la partici-
pacién en grupos de ayuda mutua (GAM). Son grupos formados por
personas afectadas por un problema comun, con el objetivo de prestarse
ayuda mutua y conseguir propdsitos especificos. Suelen estar guiados
por un profesional y el objetivo del grupo es compartir informacién y
dar apoyo emocional a los cuidadores. Se pueden organizar en los cen-
tros de salud y en las asociaciones de familiares*.

Existe otro nivel de atencién que son las residencias/instituciones de
estancias temporales, las llamadas unidades de respiro, que ofrecen estan-
cias temporales, que permiten dar descanso al cuidador principal, durante
petiodos cortos, criticos o coincidiendo con periodos vacacionales®.

Ademds de los recursos analizados en los estudios existen otros como
las escuelas de cuidadores, gufas sobre distintos aspectos del cuidado,
pdginas web disefiadas especificamente para ayudar a los cuidadores y
residencias de estancias permanentes, que también pueden ser ttiles en
el apoyo al cuidador.

Competencias profesionales de enfermeria en el abordaje
del paciente diagnosticado de enfermedad de Alzheimer
y su familia

Hay que destacar que son escasos los articulos que profundizan sobre las
aportaciones de las enfermeras en el bienestar del paciente y su familia.
La mayoria recomienda la necesidad de realizar mds investigaciones y
publicaciones dirigidas a mejorar el conocimiento sobre las interven-
ciones de enfermerfa y asegurar unos cuidados seguros y de calidad**.
Es responsabilidad de los profesionales enfermeros contribuir a dar una
adecuada respuesta a los problemas de los usuarios, que conlleve mejores
niveles de satisfaccién de todos los actores implicados (pacientes-fami-
lias-profesionales-instituciones).

La intervencién mds destacada en los estudios sobre la actividad en-
fermera es el desarrollo de estrategias de educacién sanitaria para aliviar
la sobrecarga multidimensional del cuidador y favorecer la calidad del
cuidado y de la vida. Se considera que la intervencién enfermera puede
centrarse en el desarrollo de técnicas de aprendizaje de la relacion enfer-
mo-cuidador, de manejo del estrés, la transmisién de informacién, apor-
tar recursos que permita un adecuado afrontamiento de la situacién,
talleres para que los cuidadores desarrollen habilidades en la atencién
de los enfermos (técnicas de movilizacidn, posicién, comunicacion, es-
timulacién) o proporcionen apoyo emocional estimulando un entorno
que facilite compartir emociones, vivencias, angustias o sentimientos
a través de la escucha activa. Estas actuaciones se planifican desde las
consultas de enfermeria de los diferentes niveles asistenciales'213243233,
y es asi como la enfermera actda de enlace informativo/formativo con
los cuidadores de los pacientes de Alzheimer. Se ha evidenciado que
las intervenciones enfermeras reducen la sobrecarga emocional, fisica y
psicoldgica de familiares y cuidadores'*!>¥.

= CONCLUSIONES

Los enfermos de Alzheimer, especialmente durante las primeras fases
de desarrollo de la enfermedad, son cuidados en sus hogares por los
familiares mds préximos. Ser cuidador principal de un enfermo de Al-
zheimer genera situaciones que afectan a la calidad de vida del paciente
y del cuidador.

Gerokomos. 2018;29(2):79-82
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que faciliten la organizacién de su vida.

Desde las instituciones sanitarias es preciso que se tenga en cuenta las
necesidades de los cuidadores familiares, que abarquen las dimensiones
fisicas, psiquicas y sociales. Entre las demandas de atencién destaca una
adecuada informacién desde el inicio de la enfermedad hasta la etapa
final, la orientacién sobre el desarrollo de habilidades para realizar el
cuidado diario del enfermo y el afrontamiento de situaciones complejas,

Se considera que los recursos sociosanitarios estdn infrautilizados por
parte de los cuidadores, bien por falta de conocimiento o de asesoramien-
to y por la dificultad de acceso, hecho que se acenttia en las zonas rurales.

Conflicto de intereses
No existe relacién financiera o personal que pudiera dar lugar a un con-
flicto de intereses de alguno de los autores en relacién con el articulo.

REVISION

Las intervenciones enfermeras mds valoradas son las estrategias de
educacién sanitaria, que facilitan un mejor afrontamiento de la situa-
cién. Es necesario seguir investigando sobre aquellas medidas que fa-
vorecen la calidad de vida de los pacientes y familiares y asi, optimizar
la intervencién profesional, por lo que consideramos indispensable fo-
mentar la realizacién de estudios enfermeros sobre este temam
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