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El Alzheimer 

La enfermedad de Alzheimer es una enfermedad degenerativa de las células cerebrales -las neuronas- de carácter progresivo, de origen todavía desconocido, y frente a la que no se puede, actualmente, ofrecer ningún tratamiento capaz de curarla o prevenirla. 

Dentro de las demencias, la enfermedad del Alzheimer es el tipo más frecuente de éstas, normalmente se desarrolla en los países industrializados, y su incidencia esta aumentando con el envejecimiento de la población.

Afecta al 3% de las personas de más de sesenta años y casi al 20% de los mayores de ochenta años.

Cerca de 400.000 personas están afectadas en España y el número se duplicará de aquí al año 2005. Si se estima el número medio de miembros de una familia a cuatro, son más de 1.500.000 las personas que hoy en día ven trastornada su vida por la enfermedad. Su frecuencia se incrementará a medida que envejezca la población y convierte la enfermedad de Alzheimer en uno de los problemas de salud más graves al cual se enfrenta la sociedad.

Un poco de historia.
En 1864 nació en Alemania Alois Alzheimer, un conocido neurólogo que publicó en 1907 el caso de una mujer de cincuenta y un años cuyas facultades intelectuales habían desaparecido gradualmente en cuatro años. Al realizar la autopsia de su cerebro, descubrió dos tipos de anomalías :

-placas : especie de esferas extraneuronales constituidas por un material anómalo (denominado, desde un principio, amiloide por teñirse como el almidón, pero hoy se sabe que es de naturaleza protéica) que contenían terminaciones de neuronas degeneradas. Estas placas seniles se sitúan en la regiones cerebrales relacionadas con la memoria (hipocampo) y el pensamiento (corteza cerebral).

-ovillos neurofibrilares en el interior de las propias neuronas.

Hasta los años 70 se describían bajo la denominación “demencias preseniles” afecciones degenerativas del sistema nervios central.

En los años 60, los investigadores anglosajones se dieron cuenta que existía cierta similitud entre las lesiones histológicas de todas las demencias e individualizaron la “Demencia de Tipo Alzheimer (DTA)”, lo que ahora se considera como la enfermedad de Alzheimer.

Lo que caracteriza a esta enfermedad es la muerte de las neuronas y la disminución de la capacidad de síntesis de mediadores químicos. Esta pérdida y/o disfunción de las células cerebrales y de la capacidad de transmitir su información es tan insidiosa y lenta, que al principio puede pasar desapercibida. Cuantas más neuronas desaparezcan más evoluciona la enfermedad de Alzheimer con sus consecuencias: desaparición a de las funciones que asumía el cerebro.

¿Cuál es su definición?

En la Décima Revisión de la Clasificación Internacional de la Enfermedades (CIE-10) publicada por la Organización Mundial de la Salud, en 1992, la definición de la enfermedad de Alzheimer y  sus criterios diagnósticos son los siguientes:

“La enfermedad de Alzheimer es un  enfermedad degenerativa cerebral primaria, de etiología desconocida que presenta rasgos neuropatológicos y neuroquímicos característicos. El trastorno se inicia por lo general de manera insidiosa y  lenta y evoluciona 

progresivamente durante un período de años. El período evolutivo puede ser corto, dos o tres años, pero en ocasiones es bastante más largo. Puede comenzar en la edad madura o incluso antes (enfermedad de Alzheimer de inicio presenil), pero la incidencia es mayor hacia el final de la vida (enfermedad de Alzheimer de inicio senil). En casos con inicio antes de los 65 a 70 años es posible tener antecedentes familiares de una demencia similar, el curso es más rápido y predominan síntomas de lesión en los lóbulos temporales y parietales, entre ellos disfasias o dispraxias. En los casos de inicio más tardío, el curso tiende a ser más lento y a caracterizarse por un deterioro más global de las funciones corticales superiores”.

Los síntomas de comienzo.

La enfermedad se manifiesta de forma insidiosa y lentamente progresiva.

Los primeros síntomas van asociados a una disminución de la “memoria reciente” o inmediata, es decir, la que corresponde a hechos que se han desarrollado recientemente.

Estos olvidos se manifiestan de forma diferente según su edad, papel social o profesión.

En este estadio, el enfermo es consciente de sus errores y de sus pérdidas de memorial El sospecha que le pasa algo y tiene tendencia a disimular o a minimizar sus síntomas, lo que retrasa el momento de consultar al médico.

En conjunto, la familia y las personas de su entorno se dan cuenta de que el enfermo “cambia”, que no es el mismo.

Pero, ¡atención!, estos olvidos también pueden observarse en personas normales, sea cual sea su edad; el interés por las actividades de ocio también puede cambiar. No piense que Vd. o uno de sus familiares tiene la EA porque Vd. o él ha olvidado donde ha puesto las llaves del coche.

La pérdida de memoria se agrava progresivamente y se asocia a trastornos del comportamiento. El lenguaje se hace difícil; la coordinación de los gesto está alterada y las actividades diarias se hacen cada vez más difíciles. Estos elementos sirven para definir los tres estadios sucesivos de la EA.

El problema del diagnóstico.

La confirmación definitiva de Enfermedad de Alzheimer no puede hacerse más que mediante un estudio microscópico muy completo del tejido cerebral.

Esta circunstancia explica que el diagnóstico de Enfermedad de Alzheimer sea frecuentemente un diagnóstico de exclusión. El objetivo del médico, con ayuda del interrogatorio, el examen físico, los tests que miden las facultades intelectuales, las exploraciones radiológicas y el estudio de otras imágenes cerebrales, es excluir cualquier otra u otras enfermedades que pudiesen presentar los mismos síntomas que la EA sin que realmente lo sea. Cuando todas estas enfermedades, algunas de las cuales precisen un tratamiento quirúrgico, han sido descartadas, se plantea el diagnóstico de Enfermedad de Alzheimer.

¿Posible, probable o cierto?
Los resultados de todos los estudios y exploraciones precedentes permiten clasificar el diagnóstico en 3 categoría definidas por el Departamento de Salud y Servicios Humanos de los Estados Unidos en 1984.

Alzheimer posible

1)Demencia observada en el examen clínico.

2)Deterioro  progresivo de dos o más áreas cognoscitivas.

3)Presencia de una segunda enfermedad que no sea juzgada como motivo de un      

   demencia.

Alzheimer probable

1 y 2): idénticos.

3) Ausencia de enfermedad susceptible de causar la demencia.

Alzheimer cierto

Presencia de manifestaciones clínicas de la EA y biopsia, o estudio microscópico positivo en la autopsia.

El Alzheimer cierto queda prácticamente relegado al estudio post-mortem. La biopsia cerebral es de muy poca utilidad diagnóstica.

A pesar de todos los recursos actuales de la medicina, habrá que contentarse con un diagnóstico de posible o probable EA en la mayoría de los casos.

Pautas para el diagnóstico (CIE-10)

Para un diagnóstico definitivo se requieren todos los síntomas siguientes:

Presencia de un cuadro demencial. 

Comienzo insidioso y deterioro lento.

Ausencia de datos clínicos o en las exploraciones complementarias que sugieran que el trastorno mental pudiera ser debido a otra enfermedad cerebral o sistémica capaces de dar lugar a una demencia.

Ausencia de inicio apoplético, súbito o de signos neurológicos focales, tales como hemiparesia, déficits sensoriales, defectos del campo visual o falta de coordinación de movimientos, signos estos que no han tenido que estar presentes en las etapas iniciales de la enfermedad (aunque puedan superponerse a ella en períodos más avanzados).

4. Cómo se atiende, en cada nivel, al paciente.

4.- Tratamientos.

El principal objetivo es el de conseguir un nivel de cuidados que respondan a las necesidades de los enfermos, cuidadores y las familias.

Para ello se intenta:

· Ofrecer actividades y  maximizar las aptitudes de los enfermos.

· Proporcionar apoyo a los familiares para que  mantengan su trabajo, salud y tareas de la vida cotidiana, así como la calidad de vida.

· Facilitar un marco para la autoestima, donde los enfermos puedan restablecerla y mantenerla.

· Ofrecer un medio de educación donde los educadores y familiares puedan aprender y desarrollarse.

¿Qué se pretende con el tratamiento en estos centros?

· Atender la situación particular del paciente, en cuanto al estilo de vida.

· Adaptar las situaciones y el entorno con el fin de minimizar la incapacidad.

· Conocer las ayudas o apoyos psicológicos.

· Atender los déficits sensoriales.

· Trabajar no sólo con el paciente sino también con la familia y/o cuidadores.

· Facilitar la interacción con otros.

· Reducir la confusión.

En los Centros de Día las técnicas más utilizadas son muchas. Algunas de ellas son:

· Técnicas de intervención conductista; comprenden actividades de vida diaria, habilidades sociales, autoestima, desarrollo de la memoria.

· Técnicas de facilitación cognitiva y estimulación; estructura del entorno, control de estimulación, orientación a la realidad, técnicas para prevenir las capacidades, programa de reeducación (actividades físicas, memoria, sociales, información, orientación)

· Técnicas que eduquen en el autocuidado.

· Actividades socioculturales.

· Técnicas psicoanalíticas; psicoterapia, terapia de validación.

4.1.1.- Tratamientos farmacológicos.

Debido a que la causa última de esta enfermedad aún no se ha determinado, no existe ninguna medida terapéutica de curación, sin embargo hay diversos fármacos que atenúan los síntomas y pueden mejorar eficazmente la calidad de vida en los afectados.

Entre los fármacos sintomáticos, que son los que se utilizan para reducir los síntomas más molestos de la Enfermedad del Alzheimer, se encuentran antidepresivos, neurolépticos, ansiolíticos, anti-parkinsonianos, tranquilizantes, barbitúricos.

Recientemente han surgido novedades en el tratamiento de la EA, son unos fármacos de nueva generación que se llaman “inhibidores de la colinesterasa”, su acción consiste en facilitar la comunicación neuronal, equilibrando la cantidad de una sustancia denominada “acetilcolina”(que es lo que se conoce como neurotransmisor).


La acetilcolina  interviene especialmente en los circuitos de la memoria, q es donde más frecuentemente presentan trastornos los enfermos de Alzheimer. Estos fármacos no paran la enfermedad sino que simplemente ayudan a retrasar las fases más difíciles de la enfermedad. 

Tratamientos no farmacológicos.

Los tratamientos no farmacológicos más frecuentes, buscan estimular, mediante diferentes actividades, las funciones intelectuales; las más importantes son:

- Terapia de orientación a la realidad.

- Terapia de memoria.

- Terapia ocupacional.

- Musicoterapia, psicomotricidad....

Es importante tener presente que la expresión facial, los gestos, el tono de voz y el tacto son otros medios de comunicación entre el enfermo y el cuidador, y que se debe hacer uso de ellos cuando las palabras  no sean un medio de transmisión eficaz.

El tratamiento no farmacológico esta orientado  principalmente a combatir el deterioro intelectual del paciente.

Para este fin es útil, relojes, calendarios, listas de teléfonos, actividades diarias, etiquetas, fotografías familiares, ver la televisión, escuchar la radio, hacer ejercicio.

Los objetivos a conseguir por los tratamiento son:

· Para el paciente; atender a su salud general, procurar mantener la independencia de él y su dignidad, realizar tratamiento de los deterioros cognitivos.

· Para la familia, orientación y ayuda.

( Tratamiento en residencias.

Como ya hemos dicho, la institucionalización no es el medio más adecuado para la persona con demencia senil, ya que el separarle de su entorno habitual puede aumentar su desorientación y confusión.

De todos modos, si la persona es internada en un centro se tratará de alcanzar su mayor nivel de autonomía posible.

Los problemas que se puedan plantear son los mismos que en el domicilio, y el cuidador se encarga de darle los cuidados pertinentes.

En las residencias es fácil que nos encontremos con enfermos en fase lll, por lo que muchos tendrán la necesidad de ser alimentados. El cuidador se situará debidamente, los sentará bien, no se tendrá prisa para darles de comer y evitar ponerlos nerviosos.

En líneas generales, el tratamiento en el ámbito de residencias es prácticamente igual al domiciliario y que dependerá de los problemas que vayan surgiendo y de la fase de la demencia.

( Tratamiento hospitalario.

La demencia en sí no requiere tratamiento hospitalario. Pero si es necesario, en ocasiones, por aquellas otras enfermedades que la pueden acompañar.

(Tratamiento en su domicilio.

( Tratamiento farmacológico. A pesar de los múltiples avances, debemos decir que la enfermedad de Alzheimer sigue sin tener un tratamiento totalmente efectivo.

De manera muy generalizada las perspectivas terapéuticas van encaminadas en los siguientes campos:

· Acción vascular.

· Acción sobre la neurotransmisión.

· Otros.

Las hipótesis sobre el origen de la enfermedad.

La causa de la Enfermedad de Alzheimer por el momento es desconocida. 

Por un lado existen tres grandes grupos de teorías etiológicas : la genética, la infecciosa y la tóxica. Por otro lado se consideran también una serie de teorías patogénicas que explicarían la involución cerebral observada en la EA. Entre estas últimas hay que señalar las alteraciones vasculares, las metabólicas, la involución de algunos sistemas neurotransmisores y la vulnerabilidad celular de ciertas neuronas.

Las hipótesis genéticas :

Son las más recientes y las más estudiadas actualmente. Se basan en el hecho de que se habían constatado varios casos de transmisión genética en el seno de un cierto número de familias. Pero sólo da cuenta de un reducido número de casos y no explica la gran cantidad de casos esporádicos no familiares.

Los investigadores piensan que la alteración genética es simplemente el sustrato sobre el que viene a añadirse la verdadera causa de la enfermedad. 

Dicho de otra manera, la persona será sensible a la enfermedad por una predisposición genética, pero serán necesarios otros factores para desencadenar la enfermedad.

No se puede predecir ni sí se  padecerá, ni cuando se padecerá la enfermedad. Por ello, el estudio genético de la población es éticamente rechazable salvo en el caso de estudios científicos, anónimos, voluntarios y gratuitos según normas internacionales (OMS).

La hipótesis infecciosa :

Esta hipótesis se basa en el descubrimiento de cierto tipo de enfermedades virales, denominadas por “virus lentos”, que se incuban a veces durante gran parte de la vida, o bien, a la existencia de unas proteínas especiales (“priones”) que tienen la capacidad de replicarse y que son tóxicos para el sistema nervioso, provocando su destrucción.

Pero no ha podido demostrarse la transmisión de la EA de un sujeto a otro como ocurre con otras enfermedades infecciosas.

La hipótesis tóxica :

En las lesiones cerebrales de la EA se ha encontrado una cierta cantidad de aluminio y de sicilio ; pero los utensilios de cocina de aluminio, y los antiácidos con aluminio, no proporcionan cantidades suficientes de metal para justificar la acumulación de aluminio en el cerebro. También se han incriminado como tóxicas ciertas aguas de bebida o las lluvias ácidas, pero es demasiado pronto para pronunciarse sobre estos agentes.

Los factores que explican la involución cerebral :

-el envejecimiento prematuro del cerebro y la degeneración neurofibrilar de las neuronas

-las alteraciones metabólicas 

-las alteraciones de los neurotransmisores

-la vulnerabilidad celular

-los desequilibrios de los “factores de crecimiento” y los “factores de envejecimiento” en el sistema nervioso central

Conclusiones provisionales :
Parece que diversos cambios favorecen las alteraciones de algunas neuronas. Estas neuronas podrían estar condicionadas genéticamente para ser la diana de estos agentes agresivos, o pertenecer, por sus características, a grupos de neuronas “de alto riesgo”. En particular, las neuronas reguladoras colinérgicas parecen estas especialmente afectadas en la EA, y posiblemente la expresión de esta disfunción y acumulación de proteínas anormales en éstas y en otras neuronas de la corteza cerebral.

De cualquier forma, el número de hipótesis mencionadas demuestra claramente que la causa o causas que originan la EA no están todavía identificadas.

Numerosos equipos, en todos los lugares del mundo, trabajan sobre este problema, ya que el conocimiento de la causa permitirá elaborar un tratamiento de la enfermedad.

La esperanza.

La importancia médica, social y económica de la EA explica los considerables esfuerzos que se realizan actualmente en tres sentidos :

La investigación :

En todo el mundo, equipos de investigadores trabajan en la enfermedad de Alzheimer para descifrar sus misterios e intentar descubrir su origen. En diez años, el interés despertado por esta enfermedad se ha modificado totalmente.

La difusión de la información :

Progresivamente la sociedad se conciencia de lo que significa la EA. La aparición de reportajes en los periódicos, la radio, la televisión, hacen conocer la enfermedad y los problemas que origina.

La organización y el desarrollo del movimiento de “auto-ayuda” : 

Los movimientos de auto-ayuda son instituciones privadas (ONG) constituidas por familias, parientes de enfermos, profesionales que se han agrupado para responder a las necesidades que los organismos oficiales o administrativos no cubren.

Los objetivos son los siguientes :

-informar a las familias, a los profesionales, al público y a las autoridades sanitarias y administrativas

-formar a los cuidadores principales para mejorar la calidad de vida de la persona afectada y de los miembros de la familia

-ayudar a las familias creando grupos de soporte, asesoría legal, centros de acogida

-crear un grupo de presión para impulsar soluciones

-representar y defender los intereses de los enfermos y sus familias

Los resultados ya se hacen notar. La administración está más sensibilizada con el tema, se abren Centros de Día, se amplía la ayuda a domicilio, acuden y se forman voluntarios para atender a los pacientes, residencias específicamente diseñadas para demencias y varias Autonomías elaboran un plan de acción coordinado.

Las falsas ideas.

Vivir con un familiar afectado por la EA es una dura prueba que genera falsas ideas :

“Es culpa mía” :

Vd. tiene el sentimiento de ser culpable. Cree que si sus relaciones con la persona enferma hubieran sido diferentes no estaría enfermo. Puede reprocharse no ser capaz de ocuparse bastante de él.

Este sentimiento es frecuente y, sin embargo no está justificado. Olvide este sentimiento de culpa ; además, ahora usted puede hacer mucho por él o por ella.

“Estoy avergonzado” :

Vd. está avergonzado de esta degradación que padece su familiar. Recuerde que la EA es una “enfermedad” y que su familiar enfermo no intenta ponerle en ridículo en público.

Explique a tus amigos, parientes y vecinos qué es la EA ; muchos lo entenderán y sabrán cómo comportarse frente a usted y frente a su familiar.

“No hay nada que hacer” :

Es cierto que no existe un tratamiento que pueda prevenir o curar la enfermedad. Pero su familiar puede vivir durante muchos años ; tiene necesidad de usted y usted puede hacer mucho para que viva mejor durante esos años.

“Es contagioso” :

No hay nada que permita actualmente decir que la EA es contagiosa y que sus familiares o amigos puedan contraerla.

“Es hereditaria, nuestros hijos tendrán la misma enfermedad” :

La coincidencia de varios hechos parece indicar que la EA es genética y, por consecuencia, hereditaria ; pero esta afirmación es simplista y no responde a la realidad.

Problemas legales y cómo resolverlos.

Justicia gratuita :

Este beneficio se puede obtener por disposición legal o por declaración legal. Al no haber una ley que nos permita acceder directamente a ella por el hecho de licitar en favor de una persona con EA, hemos de solicitarla con carácter previo o en el mismo momento de iniciar la acción principal en el juzgado que vaya a conocer nuestra pretensión.

Requisitos :

-Insuficiencia de recursos : se reconoce este derecho a quienes, considerando también los ingresos del cónyuge y las cargas legales de los hijos, tengan unos recursos económicos que no superen por todos los conceptos el doble del Salario Mínimo Interprofesional (SMI)

-Se ha de litigar por derechos propios y con pretensiones sostenibles

Procedimientos :

Solicitaremos abogado y procurador de oficio, que nos tramitarán la justicia gratuita y el procedimiento principal, si tenemos derecho a ello. 

Es un juicio verbal que conoce el juzgado que conozca o vaya a conocer nuestra pretensión y con la demanda acompañaremos los datos pertinentes para apreciar los ingresos y circunstancias que hayamos alegado.

Efectos :

-no hay que abonar honorarios ni derechos al abogado y procurador de oficio                   -inserción gratuita de los anuncios y edictos que en su caso deban publicarse 

-exención de depósitos para recurrir 

-no hay que abonar honorarios al perito (médico) cuya actuación es preceptiva

-en el procedimiento de incapacitación, si el “pobre” es incapaz, se extiende el beneficio de justicia gratuita a la parte contraria

Diversas soluciones para quien se sabe enfermo de Alzheimer con carácter previo a su incapacitación :

Poder General :

Al tener conocimiento de que alguien todavía capaz tiene la EA, una solución recurrente es la de que otorgue un poder general en favor de una o más personas de confianza, que quedan así instituidas como sus apoderadas. Este mandato, que permite al mandatario actuar como si lo hiciera el propio enfermo, plantea un doble problema : por un lado la existente posibilidad de que el mandatario traicione la confianza depositada en él, y por otro lado, el de cuándo se debe entender terminado el mandato.

Constitución de una sociedad :

Solución más compleja, cabe apuntar la posibilidad de constituir una Sociedad Limitada a la que aportar los bienes del futuro incapaz. Ello requiere un estudio des reparto de participaciones así como de la composición del Consejo de Administración, entre otras consideraciones.

Usufructo :

Esta figura da derecho a disfrutar los bienes ajenos conservando su forma y sustancia. Cabe transmitir la propiedad y reservarse ese derecho de usufructo.

A Al tener una imposición que la de sucesiones esta transmisión patrimonial, hay que tener en cuenta que desde los cinco años anteriores al fallecimiento, Hacienda puede presumir que los bienes y derechos transmitidos forman parte del caudal hereditario.

Enajenación del patrimonio :

Es el momento de hacer una planificación fiscal sobre el patrimonio del futuro incapaz y su transmisión, al objeto de evitar legalmente la imposición de sucesiones sin fraude de ley, para lo que se hace necesario un asesoramiento profesional.

Nombramiento de tutores y actos de última voluntad :

Mientras se tenga capacidad intelectual suficiente, hay que otorgar testamento para evitar la más complicada sucesión intestada.

Incapacitación.

El proceso de incapacitación busca declarar mediante sentencia que alguien es incapaz para actuar válidamente y nombrar a alguien, denominado tutor, que pueda actuar en el ámbito patrimonial y jurídico como si lo hiciera el propio enfermo, supliendo su incapacidad.

Proceso :

Hay que presentar una demanda en el juzgado de Primera Instancia del domicilio del enfermo.

¿Quienes están obligados a instar la incapacitación ? Por este orden :

el cónyuge o los descendientes

los ascendientes o hermanos

el Ministerio Fiscal

Es preceptiva la intervención de abogado y procurador y el procedimiento es denominado Juicio Declarativo de Menor Cuantía.

Para interponer esta demanda de incapacitación, como documentación necesaria tenemos que aportar el poder otorgado al abogado y al procurador, salvo que sean de oficio, las certificaciones del Registro Civil relativas a nacimientos, fallecimientos, matrimonios, etc..., demostrativas del parentesco y estado civil del enfermo y de sus familiares, así como un diagnóstico de la enfermedad.

Una vez presentada la demanda, se cita a comparecer al demandado para que conteste la demanda. A continuación se da paso a un acto de conciliación, que ante la ausencia de contestación del demandante para ratificarse en su escrito. Existe una obligación de llevar al enfermo al Juzgado, salvo una imposibilidad documentada, para que el juez lo examine personalmente. Igualmente tendrá que explorarlo un perito, un médico, para que diagnostique y dictamine sobre su enfermedad e incapacidad.

Tras un periodo de pruebas, obtendremos una sentencia, que nos dictamina que esta persona es incapaz. Esta sentencia va a determinar el alcance de la incapacitación y va a inscribirse en el Registro Civil y en los Registros Mercantil y de la Propiedad.

Tutela.

Una vez tenemos la sentencia de incapacitación, se plantea la necesidad de establecer una tutela para el enfermo. 

En principio el tutor tiene que ser uno ; el tutor puede ser una persona física o jurídica, y en este supuesto, el requisito es que ha de tratarse de una entidad no lucrativa.

La Ley prevé que unos padres, con conocimiento de la incapacidad en tanto que menores, o de la minusvalía, de sus hijos, puedan decidir quién va a ser el tutor, pudiendo establecer no sólo un órgano de fiscalización de la tutela, sino cuantas disposiciones sobre la persona y sobre los bienes desee, dentro del marco de la legalidad.

Sin embargo, por otro lado : ¿qué ocurre con el enfermo de Alzheimer ?. Que si él tiene conocimiento de su enfermedad, con la legislación española en la mano, no tiene derecho a decidir quién va a ser su tutor, ni en qué condiciones, ni a establecer disposiciones concretas sobre su persona y sus bienes.

A lo que tenemos que acudir es al Régimen legal establecido para la tutoría :

-el cónyuge que conviva con el incapacitado

-a los padres

-a la persona designada por éstos en sus disposiciones de última voluntad

-al descendiente, ascendiente o hermano que designe el juez

Cabe destacar que no todo el mundo puede ser tutor, pues existen una serie de prohibiciones e incapacidades, así como unas excusas legales para eludir el cargo.

Una vez que se nombra tutor, éste toma posesión del cargo y se inscribe en los Registros. Hay una obligación de hacer un inventario de los bienes en un plazo de 60 días, siendo exigible una fianza.

En el régimen de la tutoría hay que pedir autorización para todos los actos que puedan afectar gravemente al tutelado o comprometer su patrimonio.

Cada año hay que rendir cuentas en el juzgado sobre cómo se han administrado los bienes del tutelado, y se establece la posibilidad de remuneración para el tutor con hasta el 20% de los frutos del incapacitado.

Pensiones.

Dos son las vías fundamentales para ello, según el enfermo haya cotizado suficientemente a la Seguridad Social (pensiones contributivas) o no (pensiones no contributivas).

-Pensiones contributivas.

-Pensión de invalidez :

Requisitos : 

-si el trabajador está en alta y cuando la invalidez está motivada por enfermedad común, se tienen que haber efectuado las siguientes cotizaciones a la Seguridad Social : la cuarta parte del tiempo transcurrido entre la fecha en que cumplió los 20 años y la del hecho causante de la pensión, con un mínimo, en todo caso de 5 años. Además, la quinta parte de dicho periodo mínimo deberá estar comprendida dentro de los diez años inmediatamente anteriores

-si el trabajador no está en alta, se tienen que tener cotizados 15 años, de los cuales, al menos, la quinta parte debe estar comprendida dentro de los diez años inmediatamente anteriores al hecho causante.

Cuantía : 

La cuantía de la prestación por gran invalidez consiste en un 100% de la base reguladora, incrementada en un 50% destinado a que el inválido pueda remunerar a la persona que lo atiende. Este incremento puede sustituirse por el alojamiento y cuidado a cargo de la Seguridad Social y en régimen de internado, en una institución social adecuada.

Pensiones no contributivas.

Para quienes padezcan insuficiencia de recursos, así como por hijo a cargo, que en el supuesto de minusvalías no se condicionan al nivel de ingresos de los beneficiarios. Se recibirá también asistencia médicofarmaceutica y acceso a los servicios sociales.

Pensiones de jubilación e invalidez :

Requisitos :

-jubilación : tener 65 o más años, residir en territorio español, y haberlos hecho durante diez años entre los 16 años y la fecha del devengo de la pensión

-invalidez : ser mayor de 18 y menor de 65 años, residir legalmente en España y haberlo hecho durante 5 años, de los cuales dos deberán ser consecutivos e inmediatamente anteriores a la solicitud.

Fiscalidad.

Hay escasas ventajas fiscales previstas para los enfermos de Alzheimer y sus familiares :

-en la declaración del IRPF

-en el impuesto sobre el Patrimonio

-en el impuesto de Sucesiones

Cobertura de las compañías de seguros médicos.

Algunas compañías de seguro contemplan las consecuencias económicas de la EA una vez diagnosticada sin discriminación de edad y de sexo. Cabe destacar también que algunos países de Europa (Alemania, por ejemplo) han dado el carácter obligatorio a este tipo de seguro, dando como medida preventiva social para el posible futuro afectado como para su familia y para la sociedad que ya no puede ni podrá aún menos con el envejecimiento de la población, hacer frente al gasto generado por esta enfermedad degenerativa crónica e irreversible.

3.- El enfermo de Alzheimer y su entorno. 

¿Debemos dejarle vivir solo?

La autonomía de una persona con la EA, va desapareciendo tal como avanza la enfermedad, los trastornos en la memoria, el lenguaje y la capacidad de afrontar la vida cuotidiana, son síntomas de que la seguridad de la persona se ve amenazada.

A la hora de decidir qué es lo que vamos a hacer para que el enfermo esté seguro, nos encontramos una resistencia por su parte, pues no le gustará dejar su casa, sus pertenencias, sus puntos de referencia... Esta situación tan compleja, puede abordarse desde varios puntos:

1.- Continuar viviendo en casa: Esta será una opción más o menos adecuada, porque el enfermo continuará viviendo en su entorno habitual y esto es favorable para él, sin embargo éste necesitará unos cuidados más especiales. Entonces es cuando puede recurrir a los recursos que le proporcionan los servicios socio-sanitarios, tales como, Cuidadores profesionales, voluntarios, centros de día,...

Contratar a un cuidador, que se ocupe de él cuando usted no este en casa, puede que sea una buena solución, pero fácilmente aparecerán problemas como que el enfermo no reciba bien a los extraños; de hecho, pueden causarle temores infundados e inspirarle resentimiento.

2.- Trasladarle a casa de un familiar: Esta puede ser una opción peligrosa. De hecho, apartarle de su entorno significa privarle se sus cimientos y de los puntos de referencia en los que ha basado su vida. Sin embargo, si no existe otra alternativa, debe saberse que la enfermedad se basa en la pérdida de memoria y que pasado un tiempo no reconocerá el lugar, por lo que el problema sería temporal.

3.- Recurrir a las residencias temporales y definitivas: Llegará un momento en el que será prácticamente imposible cuidar del enfermo en casa, por lo que una buena solución sería ingresarle en una residencia asistida. Será una decisión muy difícil, si es posible trate de conseguir una residencia cercana a su domicilio para continuar manteniendo un contacto regular con el enfermo. Posiblemente aparezca un sentimiento de culpabilidad, por no poderse hacer cargo usted mismo de él, pero debe pensar que en una residencia estará cuidado por profesionales y mejor que en su casa.

Cómo realizar las actividades de la vida diaria.

La ejecución correcta de las actividades, que habitualmente realizamos de forma automática, puede convertirse en un tormento diario. Nos cuesta aceptar que estas personas, sin causa física aparente que lo justifique, no sepan abrocharse los botones, cepillarse los dientes, peinarse, etc... . La realización de estas actividades implica una serie compleja de movimientos previamente aprendidos y seleccionados que un cerebro normal ejecuta con un fin determinado y que un cerebro dañado no es capaz de hacer o, al menos, no correctamente.

En una primera fase esta persona seguirá siendo capaz de mantener su autonomía, pero según vaya avanzando la enfermedad requerirá más ayuda, hasta llegar a ser total dependencia. Es importante (y muy difícil) que los familiares le permitan realizar todo aquello que aun puede hacer por sí mismo, aunque el resultado no sea tan satisfactorio como ellos piensan. Esto es importante porque la ayuda innecesaria acelerará el deterioro y es difícil porque implica emplear más tiempo en algo que puede realizarse rápidamente y con mejore resultados. Es importante que los familiares de un enfermo con Alzheimer sepan que este enfermo es consciente de su deterioro y que son más frecuentes los comportamientos justificativos (inventa excusas o se comporta como si la situación le fuera ajena), y es elevado el riesgo de padecer alteraciones emocionales.

Consideraciones a tener en cuenta por parte de los familiares a la hora de... :

a) el baño :

                  Hay que conocer la costumbre que tiene adoptada el familiar en lo que se refiere al aseo personal. Muchos de estos enfermos oponen gran resistencia a esta actividad, bien por su complejidad (entrar en la bañera, abrir y cerrar los grifos, echar jabón en la esponja,...) o bien porque debido a la desorientación en el tiempo que padecen, creen que sólo han pasado horas desde el último baño. Para facilitar la actividad se debe :

-respetar la hora en que el anciano esté acostumbrado a bañarse

-comprender que es una actividad íntima que siempre ha realizado en privado y que la dependencia para este acto evidencia que ya no puede valerse por sí solo

-no hay que discutir sobre la necesidad de tomar un baño : hay que animarlo con tranquilidad y amabilidad

-hay que simplificarle los actos que debe realizar e indicarle con frases cortas lo que debe hacer y cómo lo tiene que hacer, ayudándole si es necesario

La mejor forma de que se bañe es sentado y utilizando ducha de teléfono, colocando las adaptaciones que sean necesarias y se evitarán los baños de espuma para evitar resbalones y caídas ; nunca hay que dejarlo sólo y hay que asegurar de que se seca bien para evitar posibles lesiones en la piel. 

Para realizar la higiene bucal el familiar tendrá que prepararle el cepillo con el dentífrico y si es necesario tendrá que lavarle los dientes ; si lleva una prótesis hay que quitársela, limpiársela y colocársela siempre en el mismo sitio. A la hora de lavarle el pelo se recomienda hacerlo en la cocina pare evitar posibles resbalones y caídas ; siempre que se pueda no se utilizará el secador, porque el  ruido puede perturbarle.

Si el enfermo es una mujer que siempre se ha maquillado, es recomendable que se le ponga un poco de polvos o se le pinte con un lápiz de labios ; estos actos le harán mucho bien para su moral y bienestar.

b) el acto de vestirse :

                                  este acto comienza con la elección de la ropa y continúa con la búsqueda en el armario ; para que esto no sea un problema, se les simplificará sus posibles elecciones :

-quitarles del armario todo lo que sea inútil (corbatas, cinturones, bufandas, accesorios, etc...)

-quitarle toda la ropa que no se corresponda a la estación

-eliminar las ropas difíciles de poner (botones, cremalleras, cordones, etc...) y si es posible que sean reversibles ; los botones y cremalleras se pueden sustituir por velcros. Los zapatos deben ser cómodos y que sujeten bien el tobillo y la suela que sea de goma para que se adhiera  mejor al suelo ; los calcetines deben ser holgados, para evitar problemas circulatorios, las mujeres no deben llevar medias sujetas con cintas elásticas.

-poner en las puertas y cajones una pegatina con un dibujo o escrito que indique qué tipo de ropa se guarda en su interior

-disponerle la ropa en el orden de colocación

-buscar ropa que combine con todo, de modo que siempre vaya bien vestido, porque aveces se lo pondrá incluso para dormir 

-ropa lavable y que no se planche

-animarle siempre a que elija la ropa, se afeite o maquille sólo y el familiar sólo lo supervisará y le ayudará si es muy necesario.

c) el acto de comer :

                                Junto con el acto de bañarse, es la actividad que más se niegan a realizar estos enfermos.

-el familiar deberá descartar cualquier motivo que pueda ser la causa de su negativa a comer, como la existencia de alguna infección, dolor o ansiedad

-ofrecerle las comidas por las que siente predilección

-organizarles las comidas como una rutina

-utilizar una mantel y platos de plásticos, de distinto color para que los distinga ; los vasos de doble asa son mejores para los enfermos que tengan temblores y los cubiertos son mejores cuanto más largos y pesados sean

-reducirle al mínimo indispensable los cubiertos y darle los adecuados sucesivamente en función de la comida

-tratar de encontrar platos con ventosas que no pueda volcar

-ponerle un babero que se abroche detrás del cuello

-se le hará comer siempre a la misma hora y en el mismo entorno poniéndole siempre los platos de manera sucesiva, nunca juntos ; alrededor de él habrá siempre un ambiente de calma, nunca hay que forzarlo, pero sí se le puede persuadir amigablemente

-comprobar la temperatura de la comida

-no dejar a su alcance sal ni especias que pueda mezclar con la comida

-si tiene problemas para deglutir y se atraganta frecuentemente, hay que recordarle que debe masticar y si es necesario se cambiará la dieta por purés

-no hay que mezclarle líquidos con sólidos porque los desorienta no sabiendo si tienen que tragar o masticar, es mejor darles cosas blandas y fáciles de comer como natillas, flanes, purés, etc... .

-hay que hacerle beber para mantener una hidratación, debe beber de litro y medio a dos litros diarios y en verano hay que aumentarle la cantidad ; si no puede beber agua porque le resulta difícil de tragar se puede recurrir a otros líquidos más espesos. Se pueden combinar varios tipos de líquidos : agua, zumos, leche, etc,... ; si se atraganta se puede recurrir a las gelatinas.

la movilidad :

                         Cuando estos enfermos comienzan a presentar alteraciones de la marcha, como la inestabilidad, torpeza, rigidez, etc..., el riesgo de caídas aumenta.

 +en el cuarto de baño :

-tanto en la bañera como en la ducha puede implantarse un asiento de baño

-en una de las paredes laterales del baño puede instalarse una barra de sujeción para facilitar la entrada y salida disminuyendo el riesgo de caídas

-puede instalarse en el W.C. un elevador para facilitar el uso del mismo por parte de enfermos con problemas de equilibrio y movilidad

-el suelo de la ducha y el baño debe ser fácilmente identificables y los de palanca son más sencillos de manejar que los de tipo rosca

-los útiles de aseo del enfermo deben estar siempre en el mismo sitio y a la vista y en un lugar accesible

-evitar los objetos punzantes y cortantes

-instalar un piloto luminoso que le permita al anciano orientarse durante la noche

-quitar los cerrojos de la puerta del W.C. para que el enfermo no pueda encerrarse.

+en el dormitorio :

-se debe de quitar las alfombras o fijarlas al suelo

-quitar todo mueble que no sea necesario y dificulte el paso

-poner una mesilla de noche al lado derecho de la cama si el paciente es diestro (al izquierdo si es zurdo), que sea sólida, con un punto de luz y avisador

-la altura de la cama debe ser tal que permita entrar o salir de ella sin dificultad

-se deben quitar o cubrir todos los espejos porque se puede asustar al no reconocerse

-si la movilidad del enfermos está limitada y el tipo de vida que hace es “de la cama al sillón” o pasa la mayor parte del día en la cama, es necesario :

una cama articulada para facilitar los cambios de postura, los cuales deben ser realizados cada 3 horas para evitar la aparición de lesiones en la piel

el colchón debe ser duro y las sábanas ajustables, pues los pliegues en contacto con la piel favorecen la aparición de lesiones ; puede colocarse un aislante tipo “Suapel” entre la sábana y el cuerpo del enfermo

se deben colocar barras de seguridad en los laterales de la cama

es aconsejable poner una luz piloto y dejarla encendida durante la noche

+en el cuarto de estar :

Si en esta habitación es donde pasa la mayor parte del tiempo : 

-habrá que retirar aquellos objetos que puedan romperse en caso de que el enfermo presente inquietud o incoordinación motriz  

-se eliminarán las sillas inseguras o aquellas de las que sea difícil levantarse 

-los muebles con picos sobresalientes o con cristales se eliminarán o se acolcharán los salientes 

-se acortarán los cables eléctricos para que no arrastren por el suelo

-los radiadores deben estar provistos de una rejilla de protección, o sus llaves bloqueadas en una posición intermedia que evite que el familiar pueda quemarse

-las ventanas y puertas que den al exterior deberán estar provistas de un dispositivo de seguridad que impidan al enfermos abrirlas sin ayuda

+en la cocina :

-suelo antideslizante

-armarios a una altura adecuada y con puertas que permitan ver su contenido ; también pueden colocarse pegatinas con dibujos que indiquen lo que hay dentro

-interruptores a la altura adecuada

-separar la cocina del fregadero

-colocar detectores de escape de gas y de escape de humos

-colocar un dispositivo especial para asentar bien los objetos al fogón

También se le puede ofrecer la ayuda de un bastón, posteriormente pasará al andador y luego a la silla de ruedas. Antes de adquirir  estos artículos debe comprobar que la anchura de las puertas del domicilio permiten el paso.

pasos a seguir cuando un enfermo de Alzheimer se cae :

-calmarle si se ha puesto nervioso

-comprobar si tiene dolor o se ha hecho alguna herida

-observarle por si apareciesen hematomas o señales de inflamación

-comprobar que puede mover las cuatro extremidades sin dolor

-consultar con el médico si, a medida que pasa el tiempo, le aumentan las molestias

Normas generales de seguridad.

Una persona con demencia puede ser incapaz de velar por su seguridad ; puede haberse olvidado para qué sirven los utensilios o la forma de utilizarlos ; no prevé el riesgo ni las consecuencias de sus actos. Por eso hay que protegerlo contra posibles accidentes :

-conocer las limitaciones del enfermo antes de dejarle actuar por sí mismo

-se recomienda un orden establecido en casa

-poner cierres de seguridad en la puerta de acceso a la calle y ventanas

-proteger los cables eléctricos con enchufes o tuberías que estén a la vista

-tener bajo llave los pequeños electrodomésticos, las herramientas, la medicación y todos los productos de limpieza

-comprobar la temperatura del agua del baño, de la comida y de las bebidas

-poner pantallas de protección en las estufas, chimeneas y radiadores que estén a la vista

-si el enfermo fuma hay que vigilar que no lo haga en la cama, que no deje los cigarros encendidos y que las cerillas o el encendedor queden bien guardados

-cuando vaya en coche hay que evitar dejarlo sólo dentro y si no se tiene más remedio hay que asegurarse de que las llaves no están puestas y tener el seguro de las puertas echado

-procurar saber qué cosas le producen nerviosismos e intentar evitarlas

-tener bien guardados los objetos pequeños que pueda tragarse

-no hay que dejarlo sólo en ninguna ocasión que presente peligro porque no sabría desenvolverse si siente miedo y, posiblemente desarrollaría una reacción catastrófica

Consejos para que no se desoriente.
Un enfermo de Alzheimer no pierde solamente la noción del tiempo, sino también la noción del espacio : esto es la desorientación.

En este punto vamos a tratar qué hacer para que no se desoriente ni en casa ni en la calle.

en casa :

Es fácil que al principio el enfermo se confunda a menudo y se desoriente, pero a medida que la enfermedad avanza, este estado se convertirá en permanente ; para evitarlo en lo posible se deberán seguir estos consejos :

-instalar un reloj grande, con los números bien visible, así como un calendario con las mismas características

-en cada habitación poner pegatinas para indicar qué habitación es

-recordarle todos los días qué fecha es, el mes, el año, si hace frío o calor, etc...

-tener puntos de luz distribuidos y encendidos durante la noche

-cuando se deba realizar algún cambio de horario, alimentario, de domicilio, etc., se procurará hacerlo paulatinamente.

en la calle :

-prevenir a los vecinos y comerciantes del barrio del estado del enfermo

-se le puede poner una tarjeta de identificación que proporciona Alzheimer España, o se le puede coser en el interior de una prenda una etiqueta con sus datos personales, una dirección y un teléfono

-no confiarle papeles importantes : documentos personales o informes sobre su situación ; los puede perder y no tendrán su efecto deseado

-si se pierde hay que procurar no enloquecerse, da una vuelta rápida por el barrio y los lugares donde tiene costumbre ir, preguntando si le han visto

-saber describirlo a la policía y tener siempre a mano una foto de el enfermo

-una vez se le halla encontrado, es conveniente preguntarle por qué se ha ido y reflexionar sobre la causa que ha producido esta situación

-una solución para que esto no ocurra es sacarle a pasear de una manera regular y siguiendo siempre un recorrido bien definido, pero siempre teniendo en cuenta sus gustos

Cómo ocupar el tiempo del enfermo.

Este es otro de los problemas que tienen los familiares de estos enfermos ; personas que han sido activas dejan pasar las horas sin que nada les motive o les llame la atención, pueden quedarse sentados tranquilamente o puede ser que vayan todo el rato detrás del familiar, cosa que despertará su impaciencia.

El realizar actividades no detendrá la enfermedad, pero es importante mantenerles una buena calidad de vida y la actividad es un medio para conseguirlo :

-la enfermedad les impide adquirir nuevos aprendizajes, por lo que se deberán elegir aquellas que el enfermo ya conoce y que le ha gustado hacer

-comprobar de todas las actividades seleccionadas, cuales puede realizar, comenzando poco a poco, con la más sencilla, con paciencia, ayudando si es necesario, no abandonando si se cansa en poco tiempo o lo hace mal, volviendo a intentarlo con la misma actividad o con otra distinta.

 Se puede recurrir a :

-actividades caseras : poner la mesa, barrer, hacer la cama, etc..., lo más importante es que se sienta útil, si lo hace mal no importa

-actividades lúdicas : hacer un puzzle fácil, dibujos,...

-actividades de “intercambios” : chalar con el paciente, ver la tele (pero no hasta que se vaya a dormir)

-actividades físicas : el ejercicio favorece la tranquilidad del enfermo, se podrán realizar unas simples ejercicios recomendados por un terapeuta ocupacional o fisioterapeuta, o simplemente dar un paseo no demasiado largo ; los ejercicios deben ser suaves y que no produzcan dolor

-hacer que se sienta necesario, que sepa que aun es útil y que se le acepta como es ; la capacidad de sentir no la pierde

-elaborar un programa de actividades para el día e intentar llevarlo a cabo aunque el paciente ofrezca resistencia ; se deberá tener perseverancia, pero nunca deberá insistir hasta el extremo de provocar irritación

-combinar los paseos, ejercicios, actividades manuales, lectura, etc..., con ratos de descanso y las tareas básicas que debe realizar (aseo, comida,...)

-programar el día por horas, distribuyendo las actividades ideadas para que ocupen la mayor parte del día ; con el tiempo, se habitúan y las esperan.

Cómo debe actuar ante las siguientes situaciones el cuidador de un enfermo de Alzheimer.

cuando el enfermo oculta su pérdida de memoria :

  El enfermo siempre encontrará una causa que lo justifique ; en último caso culpará a otros. Puede ser tan obstinado en no reconocer su error que se producirán situaciones de enojo e irritabilidad.

Para trabajar la memoria se necesita la colaboración activa del enfermo y es conveniente informarles de que sus olvidos son consecuencia de la capacidad que tiene el cerebro para recordar hechos recientes y que a través de los ejercicios se le puede ayudar.

Algunos ejercicios de memoria son :

-leer revistas o periódicos de cinco líneas dos veces seguidas e incitarles a que las resuma por escrito

-hacer puzzles simples de realizar

-escuchar canciones que el enfermo conozca

-dibujar, de memoria, los muebles de una habitación conocida

-recordarle sistemáticamente dónde están los objetos que se utilizan varias veces al día

cuando el enfermo repite preguntas y actos :

  Cuando pregunta las mismas cosas, hay que conocer cual es la causa de la inquietud o hacerle saber que siempre tendrá a esta persona que le cuida o a un familiar a su lado para cualquier cosa que necesite.

Cuando repita un acto se procurará cambiar de actividad sin provocar irritación, y en último caso se ignorará la situación y se le dejará que realice la actividad hasta que se canse.

cuando está triste y desanimado :

  Además de la medicación, también se le puede incluir en terapias de grupo y en terapias ocupacionales que le ayudará a que los síntomas depresivos o las ideas de aislamiento e infravaloración vayan desapareciendo al ir comprobando poco a poco y de forma práctica que aun tiene capacidad para seguir siendo útil y para disfrutar.

Se debe estimular al enfermo para que realice actividades y siempre será más fácil que acepte si se le invita a compartir una determinada actividad, que si se espera a que comience por sí solo. Cualquier logro obtenido debe ser reconocido para hacerle sentir la utilidad de su esfuerzo.

cuando tiene alucinaciones, paranoias o ideas delirantes :

  No se le debe dar la razón ni tampoco llevarle la contra ; lo único que hay que hacer es tranquilizarlo.

cuando no puede comunicarse correctamente :

  Es importante que el cuidador sepa reconocer el sentido de lo que quiere expresar el enfermo. Habrá que pedirle que señale el objeto que desea, o que gesticule la acción que quiere realizar ; cuando el cuidador sepa de qué cosa está hablando el enfermo, es conveniente que lo pronuncie en voz alta para confirmarlo, hay que darle tiempo para que pueda expresarse y no hay que corregirlo ni apremiarlo.

El cuidador le tendrá que decir frases cortas y sencillas, en un tono de voz alto y gesticular con su cara. 

Si se recurre a la escritura, hay que asegurarse que entiende lo que lee ; la facultad de leer puede estar conservada pero la capacidad de interpretar el contenido de lo leído puede perderse. 

La mímica también es una buena forma de comunicarse.

cuando no reconoce personas o cosas :

  Hay que rodearle de objetos queridos y muy familiares, recordándoles que son suyos, y para qué los utiliza ; hay que iniciar el gesto con el objeto para recordarle cuál es su uso.

Usted también tiene que cuidarse.

Los cuidados del familiar que está con el enfermo dependerán del grado de deterioro que el enfermo padezca, ya que éste será el que limite su autonomía y marcará el grado de dependencia del cuidador. Es importante que esta situación no absorba al familiar para que no pierda sus hábitos, hobbies y vida privada. Para poder cuidar bien al enfermo esta persona tiene que estar físicamente descansada y tranquila emocionalmente, de esta manera el tiempo dedicado al enfermo será más efectivo y de mejor calidad.

Es importante que el cuidador consiga ayuda siempre que pueda para compartir los cuidados del enfermo, aunque se crea con capacidad para hacerlo solo, ya que esta situación puede llegar a agotarle tanto física como emocionalmente y también debe compartir sus preocupaciones y no avergonzarse de solicitar ayuda cuando lo necesite. Una atención continuada puede provocar estrés y depresión.

Cuando tenga un rato libre es conveniente que realice actividades que le distraigan y le relajen. 

Debe aceptar lo que a su familiar le está ocurriendo : será como mejor se pueda ayudar, a sí mismo y al enfermo. No tiene que permitir que le invadan los sentimientos de culpa porque por mucho  que lo haga, la enfermedad sigue su curso y no es culpa suya. Cuando pierda la paciencia y grite, no debe perder el tiempo arrepintiéndose, porque el enfermo olvidará lo ocurrido.

Se debe incluir el tiempo libre del familiar en los programas de los cuidados del enfermos.

Es conveniente que no hayan discusiones entre los familiares porque no benefician ni al cuidador ni al enfermo ; para no llegar a este extremo, hay que hacer una planificación dialogando y compartiendo la responsabilidad de cada uno.

ATENCIÓN DEL PACIENTE

Información

· En las fases iniciales de la enfermedad, por la capacidad de comprensión y aceptación del paciente, debería recibir una información parecida a la que reciba el cuidador principal; en función de sus necesidades.

· Es importante transmitir al paciente nuestra intención de acompañarle y apoyarle en todo momento, ayudándole a desarrollar habilidades para hacer frente a los diferentes problemas que la enfermedad le causa. Animarle a combatir los sentimientos de desesperación, desvalorización y el miedo a un futuro incierto.

Atención

PROBLEMAS COGNITIVOS

Especialmente en fases leves y moderadas de la enfermedad se aconseja reeducar la memoria del paciente. (ANEXO 20)

PROBLEMAS DE COMPORTAMIENTO

· Generales:

1. desorientación

2. comunicación

3. seguridad

· Específicos:

4. insomnio y despertares nocturnos

5. repetición de preguntas y actos

6. búsqueda de cosas

7. reacciones agresivas y violentas

8. tristeza e inactividad

9. alucinaciones e ideas delirantes

10. manifestaciones sexuales inapropiadas.

PROBLEMAS DE SALUD

Las personas mayores padecen mucha morbilidad encubierta y, por el hecho de padecer una demencia, no deben sufrir discriminación. Los problemas de salud se presentarán, en fases avanzadas de la demencia, como alteración de las necesidades básicas de la vida diaria: higiene, alimentación, vestimenta, eliminación y movilidad. La incontinencia urinaria aparece en fases tardías de la demencia. Muchas de estas causas y otras como la impactación fecal pueden ser tratables y el cuidador deberá consultar al médico. Considerar también las dificultades para desvertirse, lentitud al andar o que esté desorientado, y no encuentre el cuarto de baño.

ATENCIÓN DOMICILIARIA.

En el momento del diagnóstico tiene interés conocer el ámbito domiciliario (estructura y dinámica familiar) con el fin de anticiparnos a la resolución de problemas sencillos. Para ello se valorará efectuar una visita domiciliaria que, según el caso, puede hacerse coincidir con la entrevista.

Por otro lado, en las últimas fases de la enfermedad del Alzheimer, el paciente tendrá una dependencia total para las actividades de la vida diaria, así:

· Debemos fomentar su autonomía y su independencia a lo largo de todo el proceso de la enfermedad. En esta última etapa, la atención domiciliaria, sanitaria y social es un elemento clave para retrasar al máximo la institucionalización definitiva.

· Se acepta que el cuidado domiciliario ofrece distintas ventajas respecto a la institucionalización como son la preservación de la autonomía, la disminución de las complicaciones derivadas de la hospitalización y la mejora del bienestar afectivo con aumento de su satisfacción.

· La responsabilidad directa de la atención domiciliaria descansa en la llamada Unidad de Atención Familiar Ampliada, formada por el médico, la enfermera y el trabajador social del equipo.

· El papel de la enfermera es fundamental en la atención de los pacientes. Como profesional experta en este tipo de cuidados, será la encargada de educar tanto al paciente como al cuidador y la familia, aportándoles los conocimientos necesarios y las habilidades prácticas que les permitan mantener o realizar las actividades de la vida diaria.

· La trabajadora social será la encargada de activar y coordinar los recursos sociales formales e informales que se necesitan en cada caso para complementar la atención sanitaria.

· Las actividades de diagnóstico y seguimiento en el domicilio seguirán el mismo esquema que en la consulta, teniendo en cuenta la dificultad para realizar determinadas pruebas diagnósticas en esta última fase de la enfermedad por la inmovilización del paciente.

ATENCIÓN DEL CUIDADOR PRINCIPAL

Información

· La propia enfermedad, su evolución, sus complicaciones y sobre las situaciones emocionales.

· La existencia de recursos sociosanitarios en nuestro entorno.

· Diferentes consejos y habilidades: estimulación, cambios de comportamiento, alimentación, higiene, eliminación, prevención de accidentes adaptando el domicilio, etc,. La formación como cuidador puede venir también facilitada a través de las actividades y material ofrecidos en las Asociaciones de Familiares de Alzheimer.

· Aspectos legales: incapacitación, tutela, pensiones contributivas y no contributivas, fiscalidad, etc,.

· Informar de los riesgos del propio cuidador.

Atención

ATENCIÓN GENERAL

Es frecuente oír a los cuidadores que nadie puede cuidar mejor a su familiar que ellos mismos. Probablemente sea cierto, pero no conocen la oferta de servicios formales de apoyo y hay una actitud negativa respecto a su utilización. Sólo el 7% de los cuidadores buscan ayuda profesional e institucional.

El primer lugar donde acuden los cuidadores y los enfermos de Alzheimer para consultar y pedir ayuda es al centro de salud, donde deben encontrar:

· Ayuda durante todo el proceso

· Procurar que disponga de tiempo para sí mismo, y mantenga en lo posible su circulo de relaciones.

· Recomendar las vacaciones necesarias del cuidador habitual (descarga a tiempo parcial)

· Información, descarga emocional y la formación en el manejo de los problemas del paciente y de los suyos propios.

ATENCIÓN ESPECÍFICA

1. Las asociaciones de familiares de Alzheimer (AFA). Es importante recomendar a los cuidadores que se pongan, ya desde el inicio, en contacto con ellas.

Sólo el 50% de las familias contactan con las AFA dentro de los primeros 3 años tras haberse realizado el diagnóstico. Los motivos parecen ser el intento de "resistir sin ayuda" por parte de la familia y la falta de información de los equipos de atención primaria sobre la existencia y posibilidades de las AFA.

Estas asociaciones son organizaciones de personas que han vivido o viven el mismo problema, ofreciendo información  sobre la enfermedad, ideas para afrontar el estrés, apoya emocional, recursos y servicios, información sobre problemas legales, etc,.

2. Ayudas económicas:

Reconocimiento de minusvalía.

Pensiones no contributivas.

Prestaciones económicas para audífonos, sillas de ruedas, a motor, gafas, dietas especiales, etc,.

Ayudas para adaptaciones en el hogar.

3. Atención especializada: servicios de neurología, geriatría y salud mental, centros de rehabilitación, etc,.

4. Formación de los cuidadores:

En España se han realizado varios estudios que demuestran el mayor riesgo de morbilidad (física y psíquica) que presentan aquellas personas que se constituyen en cuidadores principales de una persona mayor dependiente recluida en su domicilio, al compararlos con lo población general.

2 grandes categorías de servicios y programas de apoyo a la familia, los servicios formales relacionados con los cuidados de alivio y los programas psicosociales. Los programas psicosociales tienen como objetivo general disminuir la carga que experimentan los cuidadores, así como el estrés y el malestar asociados al cuidado, además de mejorar la calidad de la atención recibida por los enfermos. Para ello se han utilizado procedimientos de intervención psicosocial, como:

a) Grupos de educación e información, grupos de apoyo emocional y autoayuda.

b) Grupos de entrenamiento en técnicas cognitivoconductuales.

c) Tratamientos individuales como el tratamiento familiar, consulta familiar o terapia psicológica individual.

Programas modulares que combinan los 3 aspectos: información, aprendizaje de habilidades y apoyo emocional.

1. Servicios de ayuda a domicilio: existen servicios públicos muy escasos y privados, que proporcionan ayuda individualizada a las personas en su propio domicilio. Servicio de lavandería, comida a domicilio y auxiliares de hogar para la limpieza de la vivienda, atención personal, acompañamiento, gestiones, etc,.

2. Servicio de teleasistencia y telealarma: disponible a cualquier hora del día o de la noche.

3. Centros de día: especialmente en fases moderadas. Son centros de estancia diurna, con servicio de rehabilitación y terapia ocupacional, funcionan de lunes a viernes y el transporte es opcional. Son centros privados con plazas subvencionadas por la Administración en casos de problemas económicos importantes.

4. Hospitales de día: en casos de mayor deterioro.

5. Estancias temporales en residencias: es un servicio de apoya familiar que cumple una importante función de alivio para los cuidadores. Posibilita la estancia en una institución residencial durante un período generalmente no superior a 60 días.

6. Residencias asistidas: son lugares de estancia permanente para personas que no pueden valerse por sí mismas. Los enfermos de Alzheimer pueden acceder a cualquier residencia asistida tanto pública como privada.

ATENCIÓN DE LA FAMILIA

Información

 La orientación familiar en la atención de las demencias está justificada por:

· Ser la familia la fuente prioritaria de ayuda para el manejo de la enfermedad.

· La familia siempre está presente en la relación profesional-paciente (triángulo profesional-paciente-familia).

· El impacto de la enfermedad en la familia  no es solamente físico, sino también psicológico por las características de esta patología: pérdida psicológica del familiar querido, mientras aumentan las necesidades de cuidado.

Atención

ATENCIÓN GENERAL


Si la fafmilia está bien organizada, funciona y tiene recursos adecuados y mecanismos de adaptación a los cambios, podrá asumir el cuidado del paciente.


Si la familia no está bien organizada ni funciona adecuadamente o no cuenta con los recursos familiares necesarios, la situación de crisis familiar generada por la enfermedad puede no ser recuperada y abocar en una disfunción familiar, relacionado con:

a) La estructura familiar: quien es el miembro afectado por la demencia y quien el cuidador principal; modificación de roles, tareas y funciones de los restantes miembros.

b) La etapa del ciclo vital familiar

c) Los recursos familiares: ayudas o apoyo que la familia aporta ante las necesidades de sus miembros (económicas, emocionales, asesoría, etc,.)

d) La red social: relaciones sociales y sus características. El apoyo social se obtiene a través de ésta.

e) El apoyo social: elementos estructurales o funcionales que el individuo recibe de su red social. Estructural: referido tanto al número de personas a las que puede recurrir para recibir ayudas como a las ayudas efectivas materiales. Funcional: es subjetivo e incluye el apoyo emocional, confidencial e informativo.

ATENCIÓN ESPECÍFICA

· El/la trabajador/a social sería la figura principal en dicha atención.

· Conocer a la familia en la que se desenvuelve el paciente, mediante la realización del genograma y la evaluación del ciclo vital familiar.

· Valorar el apoyo social y recursos familiares con los que cuenta la familia para incluirlos dentro de cualquier plan de cuidados.

· Apoyo funcional del equipo de Atención Primaria. Desempeña un papel esencial y debe facilitar que la familia descargue su angustia con otras personas que también sepan comprender su problema.

Vivir  la última fase de la enfermedad.

Es un momento difícil e incluso más doloroso que las otras etapas de la enfermedad.

Usted desea para su familiar una muerte apacible :

Es natural cuando uno ve la destrucción progresiva e inevitable de un ser querido. Es natural querer que su muerte sea una liberación para él y para la familia, pero al mismo tiempo se perfila un sentimiento de culpa : “¿cómo puedo yo, que le he dedicado tanto tiempo y cariño, desear su muerte ?”.

No hay que dejar que la muerte del familiar sea fuente de culpabilidad y de inquietud ; puede hablar con los otros miembros de la familia, con amigos, con su confesor,..., para explicarle sus dudas.

Favorecer una muerte digna :

Las técnicas modernas de reanimación realizan maravillas y se conocen varios casos de coma prolongado. Aveces, se plantea tomar la decisión de seguir los cuidados intensivos o cortarlos ; es una decisión difícil. Cada uno reacciona según sus ideas y su posición frente a la vida.

Para resolver tal situación es necesario hablar con los otros miembros de la familia y llegar a una decisión consensuada.

Cuando se establece un diagnostico precoz, es posible que el enfermo, por sí mismo, exprese su posición frente a la técnica de reanimación artificial y de lo que espera de su familia si llega este momento. Si es este el caso, la familia debe comunicar al médico esta decisión.

Después de la muerte :

Al dolor de la pérdida de un ser querido, se añaden una serie de circunstancias penosas : decisiones para el entierro, prevenir a los parientes y amigos tomar las disposiciones necesarias,... .

Si la familia desea colaborar con la investigación y no tiene inconvenientes éticos o religiosos, puede donar el cerebro a un banco de tejidos cerebrales. La investigación lo necesita porque quedan todavía muchas incertidumbres acerca de la enfermedad.

Existe en España una red específica de este tipo de bancos. La decisión de donar el cerebro debe valorarse y discutir antes de la muerte. En caso de decisión positiva, se recomienda ponerse en contacto para saber cuáles son los trámites y conocer las precauciones necesarias para que el cerebro llegue en perfecto estado al centro de investigación.

Redes de apoyo :

Entrevista a Conchi, psicóloga coordinadora del programa del centro de día en el centro social de SENABRE.

En nuestra investigación sobre estas redes de apoyo realizamos una entrevista a Conchi, en el centro social de SENABRE, una entrevista que nos pareció muy interesante por las cosas que nos estuvo explicando y por la amabilidad con la que nos atendió la entrevistada. 

¿Qué es exactamente Senabre y qué función se desempeña en el centro ?

Senabre es un centro social llevado por un voluntariado, formado especialmente por psicólogos y puede considerarse como una alternativa a la larga lista de espera de los centros públicos y privados, ya que Senabre es el único programa público formado exclusivamente por voluntariado y donde las listas de espera no existen.

Allí se trata a los enfermos de Alzheimer con los psicólogos mediante la estimulación (no utilizan medicinas), es decir, mediante la música, gimnasia, entrenamientos cognoscitivos, evitando así el aislamiento social. Si el enfermo ya se encuentra en una fase muy avanzada de la enfermedad, sólo se le realizan los estímulos básicos. Esta labor se lleva a cabo por las mañanas y por las tardes se convierte en un centro de apoyo a los familiares, y es a estas horas cuando se realizan también las visitas a domicilio ; son las llamadas “unidades de respiro”, que consisten en que una vez a la semana dos voluntarios del centro acuden personalmente a los domicilios de los afectados para que así la persona que se encarga de su cuidado tenga la oportunidad de darse un respiro y dedicarse a otras cosas.

El Alzheimer es una enfermedad muy larga (el afectado que padece menos tiempo la enfermedad en Senabre, lleva siete años enfermo, e incluso al centro acude gente que lleva veinte años con esta enfermedad) y que no tiene solución, es decir, acaba cuando el enfermo fallece. Los psicólogos no diagnostican la enfermedad (de eso se encargan los neurólogos) sino que evalúan al enfermo para saber en qué grado de la enfermedad se encuentra y en qué aspectos tienen más problemas ; es decir, se le da un trato individualizado.

El objetivo es que el enfermo no se deprima, darles autoestima, autonomía en el domicilio ; se le indica al familiar las actividades a realizar según los hobbies que tenían antes de estar enfermos, trabajos,..., y se conciencia a estos familiares de la importancia de darles estímulos continuamente, ya que hay mucha gente que se dedica a tener a su familiar enfermo sentado todo el día porque desconoce este aspecto tan importante de estímulo. Por ejemplo, a un enfermo se le puede encargar la tarea de poner todos los días la mesa, y, sobre todo en la primera fase de la enfermedad, no se le debe corregir y decirle que lo ha hecho mal, sino tranquilizarle y decirle que no se preocupe, por que en esta primera fase el enfermo es plenamente consciente de sus errores ; debido a esta consciencia tampoco es recomendable intentar esconder o hacer ver al enfermo que no se ha equivocado, ya que estos se dan cuenta plenamente al principio y pueden llegar a enfurecerse.

Hay que tener en cuenta a la hora de asignar estas actividades muchos aspectos : la generación a la que pertenece, la edad, el carácter, su trabajo, los hobbies,... ; aunque hay un programa base, cada persona es un mundo.

Tendría que haber una mayor concienciación por parte de la administración, ya que los centros públicos tienen unas listas de espera muy largas y es prácticamente imposible entrar en ellos, y los centros privados, aparte de tener también estas listas, no están al alcance de todos los bolsillos.

¿Cuál es la actitud de los familiares ?

Suelen tener en ocasiones problemas de conciencia, ya que se sienten culpables por dejar allí a sus familiares enfermos por que creen que la obligación de cuidarles es suya y de nadie más, pero nada más lejos de la realidad ; llevar a estos enfermos a un centro de día es beneficioso por los estímulos que reciben e incluso es posible retrasar el avance a la siguiente fase de la enfermedad.

En cuanto a los familiares que se encargan de estos afectados, siempre suelen ser las mujeres. Observamos también que los hijos o hermanos suelen lavarse las manos en estos temas y son los cónyuges los que se encargan de cuidar a los enfermos, lo cual da mucho que pensar, ya que todo el mundo decimos que nunca podríamos dejar a nuestros padres o hermanos en esta situación, pero, como vemos, la realidad es bien distinta. En cambio, entre los cónyuges hay un verdadero lazo de cariño ; pero hay de todo en las actitudes de los familiares, ya que hay gente que les llevan al centro por que quieren que sean cuidados de verdad o por quitárselos de encima, por eso siempre hay que tener en cuenta su relación anterior (casados, divorciados, ...) por que es un factor importante también a la hora de realizar las visitas a domicilio.

¿Se observa mejora en los enfermos que acuden al centro? ¿Hay diferencias entre sexos o edades ?

Normalmente, cuando los enfermos son llevados a Senabre se encuentran en una fase ya avanzada de la enfermedad. Todos ellos reciben estímulos en grupos, por lo que hay que ser muy flexibles con las actividades preparadas por que nunca se sabe cómo van a reaccionar (si les va a gustar o no, o si te van a hacer caso) ; incluso en la tercera fase de la enfermedad se comunican, aunque sea con gestos, son conscientes y nunca pierden la memoria emocional. 

Es importante para que la enfermedad avance más lentamente el hablar mucho con ellos, nunca dejarles a un lado y tenerles siempre muy ocupados ; escuchar todo aquello que nos cuenten y darles mucho cariño. 

En cuanto a las diferencias, hay un mayor número de mujeres afectadas, pero esto se debe a que en total hay más mujeres en el mundo que hombres y además viven más tiempo. Por edades, el Alzheimer tiene una mayor incidencia en la gente mayor, sobretodo en mayores de 65 años, aunque al centro también hay una persona enferma que tiene tan sólo 47 años, por lo que los afectados son gente de edad media en adelante. En las personas mayores la enfermedad se desarrolla mucho más lentamente y sin embargo la gente joven suele morir muy rápidamente, no se sabe por qué.

5. Asociaciones que apoyan al paciente con demencia y a su familia.

5.1 ¿Qué son las AFA?

Ante la escasez de alternativas sociales y el poco apoyo sanitario, así como la falta de información ante el problema, comienza a surgir grupos familiares afectados, que se van constituyendo en asociaciones.

Las Asociaciones de Enfermos de Alzheimer  (AFA) nacen para difundir en la sociedad la existencia de la enfermedad, fomentar la investigación científica sobre este tipo de demencia y conseguir una mayor calidad de vida para los enfermos y cuidadores.

5. 2 ¿Qué objetivos tienen estas asociaciones?

(  Informar y asesorar sobre los aspectos legales, sanitarios, sociales y psicológicos a los familiares y profesionales relacionados con la enfermedad. 

( Luchar por una atención integral del enfermo afectado.

( Sensibilizar a la opinión pública y a las instituciones sobre la  carga familiar que supone atender al afectado.

( Mejorar la calidad de vida del paciente y de sus familiares.

(  Representar y defender los intereses de los enfermos y de sus familiares.

5. 3 Qué actividades desarrollan.

Para dar respuesta a estos objetivos, la mayoría de las Asociaciones disponen de profesionales como psicólogos, médicos, trabajadores sociales, educadores sociales, enfermeros, abogados, etc. que trabajan para cumplir los objetivos por contrato o de forma altruista. Estas actividades  se realizan en forma de conferencias informativas y organizaciones de grupos de autoayuda donde los familiares comparten sus experiencias, apoyo psicológico, social, asesoramiento jurídico e intervenciones psico-educativas para mejorar la calidad de vida de toda la familia.

Entrevista con Belén y Anabel, psicólogas voluntarias en el centro del AFA (Asociación de Familiares enfermos de Alzheimer) :

En primer lugar, las entrevistadas nos dieron una pequeña introducción histórica sobre la enfermedad. 

El AFA es una asociación que empezó a formarse en 1991, cuando un grupo de personas con familiares de afectados se reunieron para compartir sus impresiones, constituyendo así en 1993 lo que hoy conocemos por AFA como asociación.

Esta asociación la forman un presidente y una junta directiva, formada por los propios familiares ; también podemos encontrar auxiliares y voluntarios.

¿Qué hay que hacer para formar parte de la asociación ?

Para formar parte del AFA hay que pagar una cuota anual de 6000 pesetas y no hay límite de admisión para los familiares, aunque sí para los enfermos que pueden ser atendidos. Si se atiende allí a un familiar, se deberá pagar además de la cuota, un suplemento de 1000 pesetas, también anualmente.

¿Qué tipo de servicios se ofrece ?

El AFA ofrece dos tipos de servicios : uno a los familiares y otro a los enfermos.

Los familiares se reúnen cada quince días, dos veces al mes, en grupos de apoyo para compartir experiencias. También les acompañan psicólogos voluntarios o estudiantes en prácticas, los cuales dirigen el tema de la reunión, pero los que intervienen son los familiares.

En cuanto al servicio que se ofrece a los enfermos, disponemos de una unidad de respiro, un centro de día, donde los afectados pasan allí todo el día : comen, se bañan,..., todo menos quedarse a dormir por las noches.

La asociación también dispone de una bolsa de auxiliares : cinco que paga el AFA para familias con pocos recursos económicos y otra bolsa privada que paga la familia personalmente. Además están los voluntarios. Antes también había una bolsa de objetores, pero eso ya no puede ser.

¿Cómo suelen conocer el AFA los familiares que acuden a ella ?

Llegan por que nos han buscado en las páginas amarillas, por consejo del propio neurólogo o por información recibida de otros familiares o amigos.

¿Se nota la mejoría en los enfermos atendidos ?

Sí, hay mejoría en estos enfermos, pero en esta asociación hay muy pocos. La mejoría es más notable aquí en los familiares, que también pasan a disponer de una unidad de respiro que visita sus casas y pueden dedicarse a otras cosas.

¿Qué sentimientos demuestran estos familiares ?

Depresión, ira, culpabilidad, rabia, al final llegan incluso a desear su muerte. Hay voluntarios en el AFA que antes cuidaban a un familiar enfermo y que con su muerte ya no saben en qué ocupar su tiempo libre, ya que llevaban mucho tiempo haciendo lo mismo ; así que ahora vienen a la asociación como voluntarios.

¿Cuál es el perfil del familiar que se suele encargar de estos enfermos ?
Mujeres de mediana edad, normalmente los cónyuges.

A continuación exponemos una serie de folletos y de otras informaciones que nos facilitaron al acabar esta entrevista :

ACTIVIDADES Y SERVICIOS DEL A.F.A.

-servicio de información, orientación y asesoramiento sobre : enfermedad de Alzheimer, recursos personales, familiares, sociales, técnicos,...

-apoyo y asesoramiento psicológico y social a familiares y enfermos

-entrenamiento cognoscitivo con los enfermos

-mediación familiar

-terapia individual y grupal

-grupos de apoyo mutuo

-ayuda, coordinación y asesoramiento en la gestión de recursos

-derivación a otros centros o servicios

-realización de informes sociales y psicológicos

-servicio de ayuda a domicilio (SAD), especializado de auxiliares de geriatría para apoyo domiciliario (necesario solicitarlo en el AFA)

-servicio de acompañamiento domiciliario con apoyo de voluntariado

-bolsa de auxiliares para cuidados en domicilios, solicitándolo en AFA, comunicando horario, tareas, pvp,...

-formación para voluntarios, auxiliares y familiares

-servicio de asesoramiento jurídico

-boletín informativo de actos, revista y otras circulares informativas

-unidad de respiro, en la que se tratan el entrenamiento cognictivo de la memoria, terapia, entrenamiento cognictivo,..., y tal como indica su nombre, sirve de respiro al cuidador las cuatro horas que el enfermo se encuentra en el centro

I Jornadas de “El apoyo social informal en las personas mayores”.

El pasado 16/12/1999 tuvieron lugar aquí en Valencia, en el salón de actos del complejo cultural de la beneficencia, las I Jornadas de apoyo social informas en las personas mayores. 

En estas jornadas, además de hablar distintos expertos de este tema, se realizó también una mesa redonda en la que participaron distintas asociaciones, de las cuales, dos tratan exclusivamente a personas con Alzheimer, y tres que no tratan exclusivamente este tema, pero tienen programas para este tipo de enfermos.

Estas asociaciones son :

Unión Sindical Obrera (USO) :

Tienen un programa de atención y acompañamiento de personas mayores con alguna deficiencia física o psíquica ; éste, puede ser un programa de respiro o un programa de acompañamiento para realizar alguna tarea administrativa (llevarlo al médico, acompañarlo al banco, etc. ... . El programa tiene 180 usuarios, de los cuales 1/3 son varones, y sobretodo es gente mayor de 50 años que viven solos o con un hijo.

Es una asociación muy nueva (apenas hace dos años que se creó) y tuvieron que delimitar el campo de acción por desbordamiento de solicitudes. Se compone de 68 voluntarios captados mediante la publicidad en facultades y centros juveniles. Para ser seleccionados deben pasar por varias entrevistas y aveces se hacen estudios de personalidad ; tras esta fase, si tienen la suficiente preparación, pasan a acompañar a otros voluntarios y si no, se procede a formarlos. Los cursos son aproximadamente para 30 personas y pueden ser de iniciación, nivel medio o nivel avanzado.

AFA (Asociación de Familiares de Alzheimer :

(esta asociación ya ha sido explicada mediante la información recibida por la entrevista realizada a voluntarios del centro).

PROAFAD :

Esta asociación está llevando a cabo un proyecto llamado CONTRAS que consta de dos programas : “3ª Edad Sana” y el programa de actuación con el Alzheimer.

“3ª Edad Sana : es un servicio de acompañamiento a personas de edad avanzada y cuyo objetivo es evitar el aislamiento y la soledad, dar apoyo afectivo, mejorar la calidad de vida, dar orientación jurídica e integrarles en la sociedad.

Las personas integradas en este programa realizan en pequeños grupos salidas por la ciudad y, una vez al mes, se reúnen todos y hacen una actividad conjunta.

Programa de Alzheimer : dividido en dos unidades :

-la unidad de día, donde se trabaja de lunes a viernes, de 10 h. a 13 :30 h. en el centro Social Senabre. Este programa proporciona respiro a los cuidadores para que puedan realizar sus propias actividades.

 Allí tratan a los enfermos con el fin de enlentecer el proceso de la enfermedad buscando la autonomía de las personas. Para ello se ayudan de tres talleres (el de gimnasia, de entrenamiento cognitivo o de la memoria y el taller de manualidades).

-la unidad de respiro, donde los voluntarios y los terapeutas realizan actividades con los enfermos alejadas de lo que es el cuidado.

Se trabaja tanto en el centro como en el domicilio del afectado ; trabajan por parejas y con los enfermos y con sus familiares. Con los enfermos realizan un entrenamiento cognictivo y trabajan su autonomía ; con los familiares trabajan dos terapeutas y tratan los problemas cotidianos de la enfermedad (como el baño, sueño, etc...).

Cruz Roja :
En Cruz roja disponen de varios programas :

 Programa de ayuda a domicilio complementaria : se da apoyo en acciones puntuales para que los enfermos puedan seguir viviendo en sus casas. La actividad más demandada es el levantado y acostado de enfermos. 

Otras actividades que están incluidas en este programa es el acompañamiento al médico, a rehabilitación, eta... .

Programa de respiro familiar : consiste en dar tiempo libre a los familiares al cuidado de enfermos ya en fase avanzada.

Programa de teleasistencia domiciliaria : funciona durante las 24 h. del día y da atención a través de un medallón o una pulsera con un botón ; cuando estas personas se encuentran ante una situación de emergencia, pulsan este botón, que está conectado a una central desde se intenta localizar a los familiares de estos pacientes y les dan la atención necesaria.

Los usuarios de este servicio suelen ser gente mayor que vive sola o con un hija y los voluntarios normalmente son personas mayores con mucho tiempo libre.

Actividades de grupo : tanto para los usuarios de este servicio como para los voluntarios, cada tres meses aproximadamente, celebran una fiesta todos juntos.

También se organizan jornadas para los voluntarios y para los familiares de los enfermos.

Los voluntarios deben pasar por una entrevista con el departamento de voluntariado para conocer sus expectativas y dales a conocer los programas de actuación ; después se les da una formación sobre la estructura y el funcionamiento de la entidad y posteriormente se les informa más específicamente de los programas a los que desean incorporarse

estos voluntarios se reúnen una vez al mes para compartir sus experiencias.

Programa de Convivencia Intergeneracional :

Dura aproximadamente seis meses y está subvencionado por la Generalitat Valenciana. Esta asociación nació tras detectar el problema de soledad que sufrían los ancianos que vivían solos.

Es programa consiste en alquilar una habitación a un estudiante a cambio de su compañía. El anciano se pone en contacto con esta asociación y, tras estudiar si el piso es apto y la persona válida, se le listará para asignarle a un estudiante.

El estudiante se presenta en la asociación, sonde se le hace una entrevista y se investiga si es la persona apropiada para ese anciano. Una vez investigado, se acompaña al estudiante a su nuevo domicilio ; se hará un seguimiento quincenal para asegurarse e que todo va bien.

Direcciones de interés.

PROAFAD : Centro Social Saneare  C/Llanera de Ranes,30. Tlf : 9635770858

                                                                                                     9635770859

AFA : c/José Aguilar,30. Tlf : 963301165

USO : C/Juan Bautista Vives,9. Tlf : 963706962

CRUZ ROJA : C/ Mosent Fenollar, 9 bajo. 

                       Departamento de voluntariado : Tlf : 963802244

Programa de Convivencia Intergeneracional : C/ San Dionisio  Tlf : 963423734

TELÉFONO DE AYUDA AL MAYOR : 900100011
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