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AFALcontigo es la Asociacion Nacional del Alzheimer y otras demen-
cias, constituida en 1989 en Madrid. Es de ambito nacional en Espana y
estd declarada de Utilidad Publica.

AFALcontigo tiene como mision:

— Ayudar a la erradicacion de la enfermedad de Alzheimer, para lo
cual apoya la INVESTIGACION BIOMEDICA espafiola consi-
guiendo financiacion para los equipos de investigadores que lo so-
licitan y recabando la colaboracion de las familias afectadas en los
ensayos clinicos.

— Fomentar el conocimiento de las demencias y de sus efectos en el
plano socioecondmico, ejerciendo la INVESTIGACION SOCIAL
y colaborando con otros investigadores en este campo.

— Mejorar la calidad de vida de los enfermos y sus cuidadores fa-
miliares. Para ello, programa actividades de INFORMACION,

FORMACION, APOYO y REPRESENTACION del colectivo
espaiol de afectados.
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El interés de AFALcontigo por la formacion se debe al convencimiento
de que un cuidador bien formado ayuda mejor a su enfermo y realiza su
labor de manera mas eficaz, protegido frente a posibles lesiones fisicas y
al Burnout o sobrecarga psicoldgica.

Por ello, desde su Escuela de Formacion, programa:

— Cursos para cuidadores familiares.

— Cursos para cuidadores profesionales.

— Cursos para voluntarios.

— Talleres monograficos para todos.

El presente libro de texto esta elaborado —desde la experiencia docente
del cuadro de profesores de la Escuela de Formacion AFALcontigo— para
los cursos a cuidadores familiares.

Agradecemos la colaboracion de Obra Social Caja Madrid en la edicion
de este libro.



PRESENTACION

La familia de un enfermo de Alzheimer, tras recibir el diagnostico, se
encuentra ante una situacion desconocida en gran parte. Esta dispuesta a
cuidar a su enfermo, pero no sabe bien como, reconoce que se halla ante
una situacion que no puede controlar del todo y siente la necesidad de
aprender.

Esta enfermedad, larga y penosa, necesitara de un cuidador familiar
que sepa coOmo actuar en cada caso, que asuma que se trata de una escalera
solo de bajada, de una guerra perdida, pero en la que hay que pelear cada
batalla porque eso supone retrasar el deterioro, mantener la calidad de
vida del enfermo, preservar su autonomia en lo posible, prevenir compli-
caciones. Y que hay que pelearla con las mejores armas disponibles.

El Alzheimer, como cualquier otra demencia, es un problema poliédri-
co, con muchas caras que deben ser tenidas en cuenta. Una persona que
busque informacion en la consulta del médico obtendra la correspondiente
a los aspectos clinicos; quien acuda a un abogado podra saber de la inca-
pacitacion legal del enfermo, herencias, testamento, etc.; el enfermero le
instruira acerca de como actuar a la hora de prevenir y curar escaras, por
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ejemplo; el psicologo establecerd pautas para la psicoestimulacion... Cada
especialista domina una de las multiples facetas que presenta el Alzhei-
mer. Pero el cuidador familiar debe conocerlas todas para estar prepara-
do ante los cambios que se producen a lo largo de la enfermedad y para
afrontar cada uno de ellos de la mejor manera posible.

(Donde hallar este conocimiento, sintético pero completo, de lo que es
la demencia, como evoluciona y cdmo cuidar bien a un familiar enfermo?
Este libro de formacion pretende responder a esta pregunta. Est4 conce-
bido como el texto que se usara en los cursos de AFALcontigo dirigidos
a cuidadores familiares, que recorren todas las materias que se relacionan
con el Alzheimer u otra demencia. Pero sera también muy util a cualquiera
que desee, simplemente, ampliar sus conocimientos sobre estas enferme-
dades a través de su lectura.

Porque un cuidador formado, que sabe actuar en cada momento de la
mejor manera posible, consigue para su enfermo, para si mismo y para
toda la familia, un clima de seguridad y serenidad que le permitira mane-
jar, con mas eficacia, la sobrecarga que produce el cuidado, a la vez que
evitard muchos problemas que se pueden presentar por desconocimiento.

Obra Social Caja Madrid, siguiendo su linea de apoyar a las fami-
lias afectadas por el Alzheimer u otra demencia, aplaude la iniciativa de
AFALcontigo en la edicion de este libro y participa gustosa en la misma.
Estamos seguros de que tendra una muy buena acogida.

CARLOS MARIA MARTINEZ M ARTINEZ

Director Gerente
Obra Social Caja Madrid
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MODULO 1

Aspectos médicos de las demencias

1. INTRODUCCION

A principios del siglo xx, el patdlogo Aldis Alzheimer estudio el cere-
bro de una mujer de 51 afios con un cuadro de demencia. En la autopsia
describio las lesiones en los tejidos del cerebro que hoy son la piedra an-
gular del diagndstico anatomopatolédgico basico.

Seria mucho después cuando las sociedades cientificas plantearan las
bases diagnosticas para la enfermedad.

Hasta hace poco més de veinte afios las demencias interesaban poco o
muy poco, tanto a los investigadores como a los médicos. Existia un gran
desconocimiento y, por supuesto, desinterés. Parecia una enfermedad rara
(en casos de inicio temprano), o una forma casi normal de envejecer («cuan-
do uno cumple los ochenta se le va la cabeza, ;qué se le va a hacer?»).

Con el aumento de la esperanza de vida y las mejoras de la medicina,
las personas no mueren de infecciones, sino que comienzan a padecer en-
fermedades degenerativas (demencias, parkinson, osteoartrosis, cardiopa-
tias, etc.). No s6lo son mas frecuentes, sino que se padecen durante mas
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tiempo. Surge, de esta manera, un interés que va mas alla de lo cientifico:
el econdmico. Cuesta mucho mantener a estos enfermos dependientes y a
sus cuidadores.

Pero ;qué es una demencia? Es la entidad que engloba a todas las en-
fermedades que tienen en comun la pérdida permanente de las facultades
superiores y la alteracion de conducta del paciente. Por eso, lo primero
que uno se plantea ante un paciente es si padece una demencia. Si la res-
puesta es afirmativa, posteriormente le pone el apellido: enfermedad de
Alzheimer, demencia por cuerpos de Lewy, demencia vascular, etc.

Una de las dudas que con mas frecuencia oimos es: «Pero el médico no
me dejo claro si mi padre padece una demencia senil o una enfermedad
de Alzheimer». Veamos. Demencia es el término general (como la marca
del coche) y enfermedad de Alzheimer es un tipo de demencia (como el
modelo del coche).

El término «senil» hace referencia a la edad de aparicion de los sinto-
mas: demencia presenil si aparece antes de los 65 afios y demencia senil si
los sintomas acontecen pasada esta edad. Ademas, se tiende a no utilizar
este término, que tiene ciertas connotaciones despectivas.

2. DEFINICION DE DEMENCIA

Se define demencia como un deterioro adquirido de varias funciones
superiores de caracter permanente y que interfiere con la vida cotidiana
del sujeto.

Esta definicion tiene los siguientes matices:

1. Se requiere que sea adquirido para diferenciarlos de los déficits con-
génitos y de los retrasos mentales de la nifiez.

2. Deterioro de varias funciones superiores: memoria (como sintoma
principal), lenguaje, calculo, razonamiento abstracto, etc. Con este ma-
tiz nos separamos de las enfermedades neurologicas que no afectan a
las funciones superiores o que afectan de forma focal a un sola area.

3. Es necesario que este deterioro sea permanente para descartar otros
cuadros transitorios de confusion mental o delirium (frecuentes en
los ancianos o en cuadros psiquiatricos puros o en intoxicaciones).
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4. Asimismo, es requisito imprescindible que los déficits que presente
el individuo supongan una interferencia significativa en su vida fa-
miliar, social o laboral.

3. TIPOS DE DEMENCIA

Existen multiples enfermedades que producen demencia. Lo funda-
mental es distinguir la demencia més frecuente (prototipo: enfermedad
de Alzheimer) de los cuadros «menos tipicos». Por eso vamos a dividir
lo que queda del capitulo en dos grandes apartados: primero hablaremos
de la enfermedad de Alzheimer como paradigma de todas las demencias
y después abordaremos un grupo de demencias (también frecuentes) pero
que tienen formas particulares de presentarse y cursos clinicos también
distintos.

3.1. Enfermedad de Alzheimer

Se considera que la enfermedad de Alzheimer (EA) esté relacionada
con la pérdida progresiva de neuronas en la corteza cerebral y en nticleos
mas profundos del encéfalo. Se asocia a lesiones en estos tejidos a nivel
microscopico y también presenta cambios en el funcionamiento quimico
de las neuronas.

Dentro de las lesiones microscopicas tipicas de la enfermedad y que
dan en diagnostico en el estudio postmorten existen:

— Opvillos neurofibrilares: se trata de acimulos de filamentos dentro
de la neurona que impiden el buen funcionamiento de la misma. Un
componente de los ovillos es la proteina tau anormalmente fosfo-
rilada y que es uno de los puntos de partida de las investigaciones
de la etiologia de la enfermedad, e incluso de posibles tratamientos
futuros.

— Placas amiloides o neuriticas o seniles: observadas por Alzheimer
en su caso original, estdn formadas por un nucleo de sustancia ami-
loide fuera de las neuronas y rodeada de dendridas distroficas. Esta
sustancia esta formada por la llamada proteina amiloide Ab, tam-
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bién en el ojo del huracdn de las investigaciones de la enfermedad.
Alrededor de estas sustancias suele haber una reaccion de tipo in-
flamatorio.

3.11.  Presentacion clinica

Darse cuenta de que algo no esta funcionando bien en un individuo de-
pende del nivel de exigencia de éste consigo mismo y de la exigencia del
entorno. Por ejemplo, en el caso de una anciana analfabeta de 90 anos que
vive en un pueblo pequefio con su hija soltera cuya unica ocupacion es la
de ayudar minimamente en las labores domésticas, la deteccion de los sin-
tomas de que algo no va bien serd tardia. Lo que podra alarmar a la fami-
lia seran los trastornos de conducta que aparecen en fases mas avanzadas,
porque las alteraciones de la memoria o del lenguaje pasaron desapercibi-
das. En cambio, en una profesora de 65 afios con una vida social y laboral
activa, los fallos de memoria empezaran a preocupar mucho antes.

La forma de aparicion clésica de la enfermedad consiste en una altera-
cion de la memoria para hechos recientes. El sujeto olvida cosas de la
vida cotidiana de forma progresiva y comienza a suftir las consecuencias
que estos olvidos ocasionan. Olvidan citas, donde guardaron las gafas o si
un hijo les dejo un recado. En esta fase, el resto de las «memorias» estdn
intactas y lo que existe es una gran dificultad para aprender cosas nuevas.

La pérdida de memoria es el sintoma fundamental de la enfermedad. Es
precoz, es intenso e incapacitante. Si no esta presente, hay que replantear-
se el diagnostico.

El siguiente sintoma en aparecer es la alteracion del lenguaje expresi-
vo. Los pacientes comienzan con dificultades para encontrar las palabras
adecuadas. Cuando esto ocurre, salvan la situacion utilizando muletillas:
«Dame eso» o «alcanzame ese chisme». O dan un rodeo: «No encuentro
€S0 que sirve para..., si, eso negro cuadrado». De la misma manera, dejan
las frases sin terminar por dificultad para nominar o porque pierden el hilo
de la conversacion u olvidaron lo que querian decir.

Un sintoma también temprano es la falta de concentracion, la pérdida
de la atencion ante pequenas distracciones. De todas formas, este sintoma
es muy comun en muchas enfermedades psiquiatricas.



Modulo 1. Aspectos médicos de las demencias

La orientacion en tiempo y espacio también se altera. Bien por falta de
interés, por aislamiento, por alteracion de la memoria, etc. La falta de reco-
nocimiento de donde uno esta ante los cambios de entorno, el no recordar
si subimos al tercer piso o seguimos en la planta baja o si sigue en el poder
el mismo presidente o Franco no muri6 todavia. Este sintoma es preocupan-
te para muchas personas, pero para otras no lo es tanto, por su estilo de vida
o por su formacion.

Algo que ocasiona mucha dependencia y un gran trastorno en la vida
cotidiana es la pérdida de la capacidad para realizar actividades comple-
jas: cocinar, vestirse, escribir... Se llaman apraxias. Son las pérdidas en
la planificacidn y la secuenciacion de estos actos aprendidos casi de for-
ma inconsciente. Aunque olvidar como vestirse sucede en fases avanzadas
de la enfermedad, otras actividades, como la planificacion de una clase de
francés, se detectarian precozmente en la profesora de 65 afios de la que
habldbamos antes.

Ya hemos enumerado los sintomas llamados cognitivos de la enferme-
dad, y tienen mucho que ver con la alteracion de la corteza cerebral del
paciente. Otros sintomas «no cognitivos» son los psicologicos o conduc-
tuales, y pueden aparecen en fases precoces.

El mas frecuente es el cambio de personalidad. La familia nota un
cambio en la actitud, en los intereses y en la forma de relacionarse con
los demads. Esto es la consecuencia de muchos sintomas anteriores y a
veces también de la alteracion del &nimo. Lo cierto es que, aunque sutil-
mente, la familia nota que no es el mismo y no saben como explicarlo.
En ocasiones, este cambio de personalidad es mas disruptivo y, por ejem-
plo, personas que eran muy respetuosas se hacen indiscretas o soeces en
el trato.

Una manifestacion que se da en mas de la mitad de los pacientes es la
presencia de un animo depresivo, una tristeza profunda, un desinterés ge-
neralizado o una irritabilidad injustificada o desproporcionada que surge
del malestar y la tristeza. Estos cuadros depresivos pueden ser la antesala
de una demencia establecida o también la consecuencia de las multiples
frustraciones que origina la enfermedad.

Los trastornos psicoticos merecen una mencion especial porque alar-
man al entorno familiar y son origen de un gran estrés.
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Estas manifestaciones psicéticas son desde cuadros suaves de interpre-
tacion delirante de las pérdidas hasta la agitacion y la agresividad fisica.
Veamos:

Alucinaciones:

Se trata de percepciones (visuales, auditivas, tactiles...) erroneas, que
no existen. Las mas frecuentes son las visuales: ver gente en la habitacion,
ver familiares que ya han fallecido, etc. La mayor parte de las veces pro-
ducen miedo e inquietud y requieren tratamiento.

Delirios:

Son ideas erroneas sobre temas concretos y que no son reductibles al
razonamiento logico. La mas frecuente es la idea delirante de que les estan
robando o que hay un complot contra ellos para hacerles algiin tipo de
dafio. En este sentido, un delirio muy peligroso es el de «envenenamien-
to»: el paciente piensa que le estdn dando alimentos envenenados o que la
medicacion es veneno y dejan de comer o de medicarse pudiendo llegar a
poner en riesgo la propia vida.

Falsos reconocimientos:

Un caso complicado surge cuando el paciente cree que su conyuge es un
intruso y origina un grave problema de convivencia. En ocasiones es nece-
sario observar si el enfermo confunde la television con la realidad, si habla
con el locutor o si se agita al ver escenas violentas que cree firmemente
que estan sucediendo en el salon de la casa.

Agitacion y agresividad:

Estos sintomas alteran tanto la convivencia en el domicilio que son la
causa principal de institucionalizacion. En casos leves se aprecia una hi-
peractividad motora (acciones repetidas sin fin), otros mas molestos son
el vagabundeo (caminar sin cesar) o los gritos compulsivos. Los casos
graves de la agresividad fisica son mas raros, pero las actitudes agresivas
o desconfiadas responden bien a la medicacion y a un manejo adecuado de
los desencadenantes.
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3.1.2. Fases

Es ya clasico describir tres fases en la EA. Aqui afadiremos una:

La primera fase es el comienzo de los sintomas descritos en el apar-
tado anterior. Suele durar entre 2 y 3 afios. Se caracteriza por la aparicion
de problemas de memoria y de orientacion. Pueden aparecer las primeras
pérdidas en la calle o las confusiones en los domicilios cuando se sale de
vacaciones. Los trastornos de conducta no son muy frecuentes, pero si los
del animo. Desde el punto de vista funcional pueden perder la indepen-
dencia para realizar actividades avanzadas de la vida diaria, como viajar
solos o hacer la declaracion de la renta.

La segunda fase est4 caracterizada por el empeoramiento de los sinto-
mas de la primera fase y la aparicion de apraxias incapacitantes como la
del vestido. Los sintomas conductuales son mas floridos y puede aparecer
incontinencia y problemas de alimentacion. Suele durar entre 2 y 4 afos.

La tercera fase estd determinada por la inmovilidad progresiva, la po-
breza de vocabulario... Los trastornos psicoldgicos han desaparecido pero
pueden surgir otros, como el negativismo o los gritos compulsivos. En
esta fase pueden aparecer o recrudecerse sintomas neurologicos como el
parkinsonismo o las crisis epilépticas.

La fase terminal de la enfermedad viene determinada por la inmovi-
lidad total, el mutismo y las alteraciones de la deglucion que ocasionan
multiples problemas nutricionales y respiratorios que pueden llevar a la
muerte.

3.13. Diagnostico

El diagndstico de este padecimiento es clinico. Es decir, no hay ningu-
na prueba de laboratorio o genética o de imagen que nos d¢, por si sola, el
diagnostico de la enfermedad.

También es necesario saber que el diagndstico de certeza de la EA se
hace s6lo con el estudio del cerebro, una vez el paciente ha muerto. Hasta
ese momento el diagndstico es siempre de «enfermedad de Alzheimer pro-
bable» y se llega a €l a través de la entrevista clinica.
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Una concienzuda y minuciosa entrevista al paciente y a los familiares
nos da el diagnostico de presuncion en la mayoria de los casos. Después
se realizaran pruebas complementarias para descartar otras causas de los
sintomas que padece el paciente.

Lo primero es hacer las preguntas clasicas de todo acto médico: ;qué le
pasa?, ;desde cuando?

Hay que intentar delimitar el sintoma guia: el primero y el mas llamati-
vo para el paciente o la familia.

Anosoagnosia; Ausencia de conciencia En este punto, €s importante sefialar

de enfermedad. que el paciente puede minimizar los sin-
tomas o incluso puede tener una falta de
conciencia de su enfermedad. Es lo que se llama anosoagnosia y es bas-
tante frecuente. Esto nos obliga siempre a contrastar la informacion que
obtenemos tanto de la familia —que puede estar angustiada y exagerar
los sintomas— como del paciente —que puede minimizar sus fallos por
temor, por ejemplo, a que sus hijos lo lleven a una residencia—.

También es importante como comienza el cuadro patologico. La EA
suele tener un principio tan insidioso que ni la familia ni el paciente pue-
de dar una fecha exacta del inicio de los sintomas. Un debut aparatoso y
abrupto de los sintomas nos debe hacer sospechar de otra enfermedad.

Hay que preguntar por todos los sintomas de la enfermedad, ya que
a veces se obvian, por ejemplo, la familia no le da importancia a la des-
orientacion del padre cuando van a la casa del pueblo o no se fija en su
dificultad para manejar pequefias cantidades de dinero.

El segundo paso para acercarnos al diagnostico es una valoracion psi-
cométrica con cuestionarios validados y adaptados a la edad y formacion
del paciente.

Existen muchos examenes de rendimiento intelectual, algunos sencillos
y rapidos (de cribaje) y otros mas extensos y complicados que se utilizan
para una valoracion mas fina y exhaustiva de las areas afectadas por el de-
terioro cognitivo. El mas conocido por todos es el Minimental de Folstein
validado en espaiiol por Lobo. Se trata de un test con preguntas sencillas
sobre orientacion en espacio y tiempo, pruebas de repeticion de palabras
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y de recuerdo posterior de las mismas, preguntas sobre pensamiento abs-
tracto, etc. El test se pasa en menos de diez minutos y explora casi todas
las areas de forma somera. Esta prueba esta influida por la edad y el nivel
de escolarizacién. Por lo tanto, sirve de orientacidn, pero ni descarta ni
diagnostica.

Estos tests son utiles porque exploran en poco tiempo funciones corti-
cales que no salen espontdneamente en la entrevista y deben ser un punto
de apoyo importante en el proceso diagndstico. Sirven para valorar la pro-
gresion de la enfermedad o la eficacia de los farmacos.

(Qué pruebas de laboratorio se realizan y por qué?

Existen enfermedades sistémicas que pueden producir deterioro mental
y que hay que descartar con unas sencillas pruebas de laboratorio.

Una anemia intensa o una funcion renal muy alterada pueden ser causa
de una disfuncion cerebral. Por lo tanto, hay que realizar una analitica
basica de sangre.

Otras pruebas mas especificas son el estudio de la funcién tiroidea y los
niveles de vitamina B12 y acido f6lico.

Unos niveles muy bajos de vitamina B12 o de acido folico originan
cuadros clinicos de demencia con otras alteraciones neurologicas que son
reversibles o parcialmente reversibles cuando se tratan.

La hipofuncion o hiperfuncion tiroidea también produce sintomato-
logia neurolédgica y psiquidtrica que se puede confundir con demencias
primarias. Esto es especialmente importante en los ancianos, ya que las
manifestaciones de las enfermedades del tiroides son muy atipicas. Por
este motivo, hay que buscarlas siempre aunque los sintomas acompafian-
tes sean escasos 0 poco congruentes.

(Hay que hacer siempre un escaner cerebral?

Aunque se hace siempre una prueba de neuroimagen en el diagnos-
tico, en general son poco rentables cuando estamos ante casos tipicos de
EA.

Tener una imagen del cerebro nos sirve para descartar cuadros neurolo-
gicos de curso y tratamiento distintos.
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Ejemplos:

Una gran dilatacion de los ventriculos cerebrales por una enfermedad
llamada hidrocefalia normotensiva tiene sintomas comunes a la demencia
(y otros afiadidos) y su tratamiento quirurgico precoz tiene buenos resul-
tados.

Una masa intracraneal (tumores, hematomas, etc.) pueden producir de-
terioro cognitivo que suele ser de inicio focal y cuyo tratamiento es tam-
bién quirargico.

Existen otras pruebas que nos dejan ver mas la funcion cerebral que
su anatomia, son exploraciones de medicina nuclear (SPECT Y PET)
que se utilizan en casos concretos (mas para investigacion que para la
clinica diaria) para ver patrones tipicos de EA, de enfermedades psi-
quiatricas u otro tipo de demencias (frontotemporales, por cuerpos de
Lewy...).

3.14. Factores de riesgo

Un factor de riesgo constituye alguna circunstancia (sociales, biologi-
cas, toxicas, etc.) que hace mas posible padecer la enfermedad.

En la EA el factor de riesgo por antonomasia es la edad: a mas edad,
mas probabilidades de padecer la enfermedad. Este hecho es importante
sobre todo a partir de los ochenta afos.

Como veremos mads adelante, existe una predisposicion genética debido
al conocido gen de la Apo E.

Otros factores —como el sexo femenino, el nivel educacional o el con-
sumo de tabaco— o son controvertidos o no han resultado ciertos.

Un mal control de los factores de riesgo cardiovascular —como la dia-
betes o la hipertension arterial— si llevan consigo un incremento en el
riesgo de padecer la enfermedad.

El consumo de antiinflamatorios o de estrogenos se ha relacionado (en
grandes estudios de envejecimiento) con una menor incidencia de demen-
cias. Pero este punto se encuentra todavia en estudio.
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3.15. EAy herencia

Se estima que la EA se presenta de forma esporadica en mas del 90 %
de los casos (segun las estadisticas); los casos de Alzheimer familiar son
muy raros.

Existen, al menos, 4 cromosomas implicados: 21, 19, 1 y 14. Se han
descrito mutaciones esporadicas en los cromosomas 1, 14 y 21 responsa-
bles de demencias autondmicas dominantes y de inicio temprano.

El cromosoma 19 codifica el gen de la Apolipoproteina E implicado en
casos tardios de EA con penetrancia incompleta y que determina una ma-
yor susceptibilidad para padecer la enfermedad.

El estudio de este gen (Apo E) esta al alcance en nuestro medio, pero
su estudio generalizado para el diagndstico no se recomienda y mucho
menos para el consejo genético.

3.1.6. Tratamiento

Desafortunadamente no existe tratamiento etioldgico para la EA. Los
tratamientos que existen en el mercado son paliativos y de eficacia mo-
desta. En el transcurso de los ultimos veinte afios se han ensayado muchos
farmacos con beneficios dudosos o muy dudosos pero que se ponian de
moda o eran éxito tras una buena campafia de marketing.

Muchos de estos remedios anti-alzheimer eran vasodilatadores cerebra-
les, sustancias regeneradoras o antioxidantes y que han quedado obsoletas.

Actualmente los farmacos mas utilizados para el tratamiento de los
sintomas cognitivos de la EA son los llamados anticolinesterasicos. Su
mecanismo de accidn consiste en elevar a nivel central los niveles de un
neurotransmisor: la acetilcolina. Se sabe que la acetilcolina esta relaciona-
da con muchos procesos corticales, sobre todo la memoria, y también se
sabe que en los enfermos de EA esta significativamente disminuida.

Existen 3 moléculas en nuestras farmacias: donepecilo, rivastigmina
y galantamina. Las tres aprobadas y de eficacia/seguridad muy similares.
Se utilizan en fases iniciales de la enfermedad y han demostrado en un
porcentaje de pacientes (no todos son respondedores) un retraso o ralen-
tizamiento de la enfermedad. Se siguen haciendo estudios para ver sus

25



26

Los cuidados informales a un enfermo de Alzheimer. El cuidador familiar

efectos a largo plazo tanto de seguridad como de eficacia en fases mas
avanzadas.

Recientemente se aprobo6 el uso de un nuevo farmaco en nuestro pais
para el tratamiento de la EA: la memantina. Actla sobre otro grupo de
neurotransmisores (GABA) y estéd indicado para fases moderadas de la
enfermedad. Necesita mas estudios, pero los resultados hasta ahora son
moderadamente esperanzadores.

Otras estrategias terapéuticas pasan por el uso de dosis altas de vitamina E
o de ginko biloba, y aunque no son moléculas nuevas, requieren de estudios
mas amplios y mejor disefiados para recomendarlos de primera eleccion.

Otro gran apartado del tratamiento farmacoldgico de la EA es el mane-
jo de los sintomas no cognitivos de la enfermedad que producen mucha
ansiedad y malestar tanto al paciente como a su entorno familiar.

Los trastornos del animo se deben tratar con antidepresivos, ya que
son eficaces y seguros en las fases leves y moderadas de la enfermedad.
Los farmacos de eleccion son los inhibidores de la recaptacion de seroto-
nina (ISRS), sobre todo citalopram, escitalopram y sertralina. Sefialamos
estos tres por su seguridad y por su efecto poco sedante.

Hay que evitar los antidepresivos triciclicos por su capacidad potencial
de empeorar el deterioro cognitivo y el uso de benzodiacepinas de vida me-
dia larga (por su efecto demasiado sedante y el incremento de las caidas).

Cuando el animo depresivo se asocia a ansiedad o ésta es redominante,
se pueden utilizar antidepresivos con efecto ansiolitico como trazodona o
paroxetina o dosis bajas de benzodiacepinas de vida media corta.

Los trastornos psicéticos como alucinaciones, delirios, agitacion o
agresividad se trataran con neurolépticos como primera eleccion.

Este tipo de farmacos se ha utilizado desde hace muchos afios para
tratar los sintomas de la esquizofrenia. Tienen el efecto de disminuir los
delirios, las alucinaciones, sedan, disminuyen la ansiedad y los impulsos
descontrolados.

Igual de importantes son sus efectos secundarios: enlentecimiento mo-
tor, parkinsonismo, mayor confusion mental, caidas, retencion aguda de
orina, estrefiimiento, etc.
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Dado este perfil estrecho de seguridad/eficacia, se requiere un uso cui-
dadoso de estos farmacos. De entre ellos destacaremos 3 (aunque hay mu-
chos mas):

— Haloperidol: muy utilizado desde hace afios, de accidn incisi-
va y rapida. Su efecto sedante no es muy fuerte, pero si su po-
tencia antipsicotica. Entre los efectos indeseables mas frecuen-
tes se encuentra el hecho de producir sintomas parecidos a la
enfermedad de parkinson (rigidez, torpeza al caminar, enlente-
cimiento psicomotor, etc.). Es un buen fairmaco para intentar
controlar los sintomas, pero tenemos que utilizar dosis peque-
nas y periodos cortos de tiempo para lograr minimizar los efec-
tos indeseables que, en ocasiones, pueden deteriorar mucho al
paciente.

— Tiaprida: es un neuroléptico clasico mas sedante y menos potente.
Parkinsoniza menos que el haloperidol, pero es menos efectivo y
menos rapido.

— Risperidona: se trata de un neuroléptico mas moderno, llamado
atipico (por su doble mecanismo de accion). Es eficaz, pero requie-
re de unos dias para comenzar a ser efectivo. Se pueden utilizar
dosis bajas con bastante seguridad.

En ocasiones no se pueden utilizar los neurolépticos para tratar los sin-
tomas psicoticos de la enfermedad o es necesario asociar otros farmacos.
En estos casos se pueden utilizar los anticonvulsivantes como la fenitoi-
na, el acido valproico, la carbacepina o la gabapentina. Son moderada-
mente efectivos como estabilizadores del &nimo o como controladores de
la impulsividad y la agresividad.

Reglas basicas para el diagnostico y tratamiento de los trastornos de
conducta:

Cuando aparece un trastorno de conducta en un paciente...

1.° Buscar desencadenantes en el entorno: cambios de domicilio, am-
bientes ruidosos, cuidador estresado...

2.° Buscar causas médicas del empeoramiento: descartar procesos in-
fecciosos o dolorosos que pueden desencadenar alucinaciones vi-
suales o agitacion.
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3.° Si se encuentra la causa, tratarla. Si no se encuentra causa ambien-
tal o médica, se considera una manifestacion inherente a la enfer-
medad y se plantea la conveniencia o no del tratamiento.

4.° Para iniciar un tratamiento farmacoldgico nos hacemos las siguien-
tes preguntas: ¢esta alucinacion/delirio/obsesion, etc., produce ma-
lestar al paciente?, ;este trastorno pone en peligro la integridad
fisica del paciente o de su entorno?

5.° Si la respuesta es afirmativa se inicia un tratamiento con dosis ba-
jas y se va aumentando progresivamente la dosis hasta alcanzar el
efecto deseado.

6.° Una vez estabilizado el trastorno conductual, se revisa la dosis pe-
riddicamente y se intenta su retirada también gradual.

3.2. Otras demencias

A continuacién vamos a conocer un grupo de demencias frecuentes que
se apartan un poco del patron clasico de las demencias tipo Alzheimer.
Primero vamos a contemplar las caracteristicas que las diferencian de la
EA haciendo hincapié en los signos de atipicidad.

Signos y sintomas de atipicidad

Los principales signos y sintomas que deben hacer sospechar la presen-
cia de una demencia de origen vascular u otra demencia «atipica» son los
siguientes:

a) Inicio brusco.

b) Progresion rapida.

c) Fluctuaciones frecuentes (hay dias que esta muy licido y dias que
esta muy confundido, incluso varia dentro del mismo dia).

d) Alteracion muy importante de la concentracion/atencion desde fases
iniciales.

e) Incontinencia en fases tempranas.

f) Caidas frecuentes en al comienzo de la enfermedad que no se expli-
can por otros factores.
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g) Signos precoces de focalidad neurologica (alteracion de la marcha,
mioclonias, disartria).

h) Alucinaciones visuales muy llamativas en primeros estadios.

Demencias corticales vs, demencias subcorticales

En 1966 Roth y cols. publicaron un estudio en el que relacionaban el
sindrome demencial con una alteracion de las neuronas de la corteza ce-
rebral (demencia cortical). Afios mas tarde, en 1973, McHugh y Folstein
hablaron de demencia subcortical para referirse a las alteraciones menta-
les que aparecen en la enfermedad de Huntignton.

Desde entonces muchas son las clasificaciones que han existido y
existen sobre las demencias. Establecer una clasificacion de las demen-
cias en corticales y subcorticales ha sido algo muy criticado durante
mucho tiempo por considerarla una clasificacion simplista y poco ope-
rativa.

No obstante, en nuestro ambito sanitario es importante tener claros los
conceptos de qué se puede esperar de una demencia con sintomatologia
predominantemente cortical y de lo que podemos ver en una demencia
subcortical.

Demencias corticales

Las denominadas demencias corticales se caracterizan principalmente
por alteraciones en la cognicion:

a) Atencion.

b) Lenguaje.

c¢) Concentracidn, percepcion.

d) Memoria.

En las demencias corticales la alteracion de la memoria es un sintoma
precoz y predominante. Interfiere en la vida cotidiana de forma clara y
se trata de errores relacionados con su «memoria de la vida» o memoria
episodica y con su memoria a corto plazo. El afectado es incapaz de alma-
cenar o recordar informacion novedosa.
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Las dificultades en el lenguaje comprensivo y expresivo aparecen tam-
bién en las fases iniciales de las demencias corticales, siendo tipicas la
disminucion de la fluencia verbal, las anomias, la utilizacion de rodeos
y el empobrecimiento en general del lenguaje. Con el paso del tiempo el
enfermo es incapaz de leer o responder a preguntas u 6rdenes sencillas.
En fases muy avanzadas la persona se limita a repetir palabras o frases
inconexas y puede derivar hacia el mutismo.

Otros datos de las demencias corticales son las alteraciones del calculo,
del razonamiento y del pensamiento abstracto, entre otras.

Demencias subcorticales

El término demencia subcortical se utiliza para agrupar a un conjunto he-
terogéneo de trastornos que se caracterizan por compartir cambios neuropato-
logicos en las estructuras subcorticales y un patron de déficits neuropsicologi-
cos que se anaden a una enfermedad neurologica diagnosticada previamente.

En concreto, el término demencia subcortical se utiliza para dar nombre
a multiples enfermedades degenerativas (demencia asociada al Parkinson,
corea de Huntington, paralisis supranuclear progresiva) y para cuadros de
origen vascular.

La demencia subcortical se caracteriza por cuatro sintomas principales:

a) Lentitud del procesamiento cognitivo.

b) Problemas de memoria principalmente a la hora de evocar cosas.

c) Problemas para utilizar los conocimientos aprendidos.

d) Cambios en el estado de animo.

Estos cambios pueden coexistir con trastornos del movimiento, como
temblor y distonia. El grado de alteracion cognitiva (memoria reciente,
lenguaje, etc.) es mas leve que en las demencias corticales.

Lentitud del procesamiento cognitivo

El sujeto es capaz de almacenar la informacion, pero su capacidad de
reaccion es mas lenta. De esta forma, entiende tus preguntas, pero tarda
mas tiempo de lo normal en responderte. Realiza las tareas que le propo-
nes, pero su tiempo de ejecucion es mucho mayor que el esperado.
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Alteracion de la memoria principalmente en la evocacion

El sujeto obtiene mejores resultados a la hora de reconocer algo previa-
mente dado que cuando el recuerdo o la evocacion es libre.

Problemas para utilizar los conocimientos aprendidos

Problemas a la hora de usar los conocimientos nuevos. El sujeto es
capaz de aprender, pero esa informacion no la puede «trasladary a situa-
ciones nuevas o novedosas.

Cambios en el estado de animo

Se producen cambios emocionales, principalmente apatia y depresion.

Déficits visuoespaciales

En general, la demencia subcortical estd mas asociada a alteraciones en
el estado de &nimo y en el comportamiento y menos asociado a problemas
en areas cognitivas.

3.2.1. Demencias vasculares

Diversos estudios sugieren que la demencia vascular tiene una preva-
lencia que oscila entre el 3,1 y el 20,8 % de la poblacién mayor de 65
afos. Asi, este tipo de demencia es la segunda mas frecuente. Son muchos
los ancianos que arrastran durante afios diversos factores de riesgo vascu-
lar; cuando comienzan a padecer deterioro cognitivo, descartar el origen
vascular de la demencia es dificil.

Probablemente las demencias degenerativas primarias puras en nuestro
medio son mas raras que las formas vasculares y mixtas (vascular + de-
generativa).

Diagnostico

Para el diagndstico de la demencia vascular se han propuesto diversos
criterios (DSM 1V, CIE-10, CAMDEX, etc.), pero los criterios NINDS-
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AIREN nos parecen mas completos y precisos. Debido a su complejidad
consideramos que en nuestro medio sigue siendo util la escala de Hachins-
ki para la demencia vascular (tabla 1).

Tabla 1. Escala de Hachinski

TNICIO AZUAO 1..vvieiiie ettt e st e et e et e e st e e s sbeessbaeenbaeetaeenaaeens 2
Deterioro de BrOtES ........cvevevieiieveeeeceeeeeeeeec ettt 1
CUTSO TTUCTUANLE ....eevvieiiieiieieeie ettt ettt et e e e esbe et e e b e esbeesseesseesseesseesseesseesseans 2
CONTUSION NOCTUINIA . .....vieuvieeiieeieeteeieesieeteeseeseeteeseesseesseesseesseesseesseesseesseesseesseessessseans 1
Conservacion de 1a personalidad ...........cccoecveviieniienienieieeeeee e 1
DIEPTESION ..ottt ettt ettt e te et et e b e e baestaesbeesseesseessaesaesseesseenseensaesees 1
SINLOMAS SOMALICOS. ....veeuvierieeieeieereeieeteeteeseeseeseeseesseesseasseassessseassessseessesssesssesssenses 1
Labilidad emocCional............ccceevieriierieiierieerieeeeeee ettt nnaes 1
Antecedentes de HTA.........oooieieieieiesit ettt e steesaa e saensaennees 1
ANtecedentes de ICTUS ....oovvieriieiieiieieeee ettt nees 2
Sign0S de ArterOCSCIETOSIS . .veevvieuiieiieiieieeie ettt et ettt eteeae et e re e enbeesaeenaesnneenneeens 1
Sintomas neurologicos fOCALES.......c.iivuiiriiiiieiiee ettt e 2
Signos neurologicos fOCALES. ......cveruiiriieiieieeie et e 2

TOTAL -ttt ettt sttt sttt st st
SIELE O MAS PUNLOS ..veeuvieerienieeiieieeie et et eeeeteereereereeneeenseenaeenneens demencia vascular
CUALTO O TNEIIOS ...vveenvieniieiieiiesieenieesteesteesteesteesteessaesseesseesseeseeens demencia degenerativa

Dentro del grupo de las demencias vasculares hay mucha confusion
terminoldgica porque siguen vigentes en la practica diaria nomenclaturas
antiguas, como arteriosclerosis cerebral, o el abuso de nombres propios.
Por este motivo nos parece interesante la clasificacion NINCDS/AIREN
de la demencia vascular:

1. Demencia multiinfarto.
2. Demencia por infarto Ginico en zona estratégica.
3. Demencia por enfermedad de pequefio vaso.

— Infartos lacunares multiples.

— Angiopatia amiloidea.
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— Enfermedad de Bisnswanger.

4. Demencia por hipoperfusion.

5. Demencia por hemorragia cerebral.

Clinica

La presentacion clinica de las demencias vasculares tiene distintas par-
ticularidades:

El inicio suele ser menos insidioso que el de las demencias tipo
Alzheimer. A veces coincide con un ictus, con la colocacion de un
marcapasos o tras un ingreso hospitalario.

La progresion es menos previsible. Pueden empeorar mucho en
principio y después mantenerse en una estabilidad cognitivo-con-
ductual durante mucho tiempo o incluso mejorar un poco.

Las fluctuaciones clinicas también son muy tipicas: hay dias muy
buenos de lucidez, memoria, conexidon con el entorno y colabora-
cion, y otros dias de inatencion, confusion y apatia. Estas variacio-
nes pueden suceder dentro del mismo dia.

Desde el punto de vista cognitivo presentan defectos parcheados:
tal vez la memoria reciente no esta tan afectada, pero la coordi-
nacion visoespacial es muy mala o han perdido el lenguaje de
forma importante o presentan mucha confusion en la tarde-no-
che.

Otro dato clinico sugerente es 1a  conducta mérica: Aptitud apatica, actos
labilidad emocional. Lloran o rien sin emocion o respucstaSiCoRE.

. . cion incongruente.
con facilidad, a veces con motivo,
pero otras veces parece una conducta compulsiva o morica.

Tratamiento

Debe centrarse en los siguientes aspectos:

a) Control de los factores de riesgo cardiovascular (HTA y control me-

tabolico).

b) Antiagregacion/anticoagulacion si existen los criterios adecuados y

la situacidn funcional del paciente lo permite.
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c) No existen estudios concluyentes que aconsejen la utilizacion de va-
sodilatadores cerebrales en las demencias vasculares.

d) Los anticolinesterasicos utilizados al principio sélo para las demen-
cias degenerativas se comienzan a utilizar en las demencias vascu-
lares con resultados superponibles a los obtenidos en el tratamiento
de las demencias tipo Alzheimer.

e) En cuanto al uso de benzodiacepinas, conviene resefiar una mayor
tendencia de estos pacientes a la somnolencia excesiva y al deterio-
ro del estado cognitivo-funcional.

f) Para el control de los trastornos conductuales (frecuentes y a veces
muy disruptivos) se deben utilizar los neurolépticos.

3.2.2. Demencias por cuerpos de Lewy

Aunque se considera el segundo o tercer tipo de demencia en frecuen-
cia, seguimos viendo pocos casos de demencias por cuerpos de Lewy
(DCL) en nuestra experiencia clinica. Algunos estudios anglosajones afir-
man que el 15-20 % de las demencias son DCL, pero en nuestro medio su
diagnostico sigue siendo casi una rareza.

Es una entidad nosolégica que ha ido definiéndose en las dos ultimas
décadas. Se trata de una demencia degenerativa caracterizada por presen-
tar cuerpos de Lewy (los de la enfermedad de Parkinson) a nivel cortical
y subcortical.

Criterios clinicos

Los criterios clinicos han sido definidos por expertos y se resumen en
la tabla 2.

Tres son las caracteristicas nucleares de la demencia por cuerpos de
Lewy (DCL):

a) Las fluctuaciones cognitivas son muy llamativas y en ocasiones
se presentan como verdaderos episodios confusionales o incluso
como disminucion del nivel de conciencia muy marcado. Estos pe-
riodos pueden ser recortados o durar semanas y no corresponden al
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sindrome crepuscular que presentan las demencias tipo Alzheimer.
Cuando aparecen estos episodios confusionales se debe descartar el
origen metabolico, toxico o medicamentoso. Si son verdaderas DCL
no suelen encontrarse desencadenantes del delirium.

b) Las alucinaciones visuales experimentadas con una gran sensacion
de realidad son las mas tipicas. Suelen ser formadas y recurrentes
(animales, nifios o gente pequena).

c) Los signos motores parkinsonianos estan presentes en el 80 % de
las DCL. Aparecen de forma precoz y no como en la enfermedad
de Alzheimer, que son manifestaciones tardias. Asociados a estos
sintomas aparecen caidas de repeticion que también son frecuentes
en la paralisis supranuclear progresiva. Los enfermos de Parkinson
pueden padecer con el tiempo una demencia de tipo subcortical que
no se denomina DCL, sino «demencia asociada al parkinson».

Tabla 2. Criterios diagnosticos de la demencia por cuerpos de

Lewy (DCL)

CONSORTIUM ON DCL CONSENSUS DIAGNOSTIC CRITERIA

CRITERIO CENTRAL
Demencia.

CRITERIOS NUCLEARES*
Fluctuaciones cognitivas.
Alucinaciones visuales recurrentes.
Manifestaciones motoras parkinsonianas.

MANIFESTACIONES SUGESTIVAS
Caidas frecuentes.
Sincope.
Pérdidas transitorias de conciencia.
Sensibilidad a neurolépticos.
Ideas delirantes sistematizadas.
Alucinaciones no visuales.

LA DCL es menos probable en presencia de:
Infartos cerebrales.
Otra enfermedad o alteracion que pueda explicar el cuadro.

* Dos tercios son necesarios para establecer la «DCL probabley, con cualquiera de ellos basta para la « DCL
posibley.
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Diagnostico

Aunque el diagnostico de esta enfermedad es fundamentalmente cli-
nico (el diagndstico definitivo, como siempre es anatomopatoldgico), es
necesario descartar con pruebas de neuroimagen que no existen infartos
cerebrales que puedan explicar el cuadro y existen patrones funcionales
(SPECT y PET) con captacién sugestiva de DCL (hipometabolismo occi-
pital).

Tratamiento

Como tratamiento sintomatico se estan utilizando los farmacos antico-
linesterasicos con eficacias similares (o incluso algo mejores) a las obteni-
das en el tratamiento de la enfermedad de Alzheimer.

Para las manifestaciones motoras extrapiramidales se utiliza la L-dopa,
pero con resultados muy variables, generalmente mas pobres que en la
enfermedad de Parkinson.

Para los sintomas psicéticos se deben evitar los neurolépticos clasicos
(haloperidol, tiapride, etc.), ya que empeoran el cuadro clinico. Se pue-
den utilizar con cuidado y en dosis pequeiias los neurolépticos atipicos
(risperidona, por ejemplo), vigilando que no se produzcan los fenémenos
paradojicos habituales de los clésicos.

Si el paciente no tolera neurolépticos de ningun tipo (por empeoramien-
to de los sintomas psicoticos o empeoramiento de los sintomas parkinso-
nianos), tenemos otras posibilidades terapéuticas, como el uso de antico-
miciales (gabapentina, por ejemplo) o el uso de anticolinesterasicos.

3.2.3. Demencias frontotemporales

Aunque las demencias frontotemporales no son muy habituales, es im-
portante reconocerlas porque con frecuencia constituyen cuadros que se
confunden con las psicosis tardias del anciano, pues pueden comenzar con
alteraciones de la conducta y con preservacion de la funcion cognitiva.

Clinicamente presentan conducta social inapropiada, desinhibicion,
afasia y abulia con una conservacion relativa de la memoria, capacidad
constructiva y calculo.
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Las manifestaciones clinicas se re- Reflejos glabelar y palmomentoniano;
sumen en la tabla 3. En la exploracién Se trata de reflejos primitivos que evi-
, . . , dencian un gran dafio cerebral. El reflejo
neurologlca no suele encontrarse ningun glabelar consiste en golpear levemente en
Sigl’lO neurol(’)gico especiﬁco, aunque se la ceja del paciente. Normalmente, ante
e este estimulo se parpadea una o dos ve-

ha observado en fases iniciales de la en- ces, pero en sujetos conldAHERTRININ
fermedad la presencia de signos de libe- Pafp?deO Szmanlﬁe%e fiura;lte i ‘itemPO
., . . ., mas largo. Con el reflejo palmomentonia-
racion frontal tipo reflejo de succion, gla- 10 vemos c6mo al presionai LIRS
belar o palmomentoniano. Aqui son muy la mano la musculatura de la cara (labio

inferior) se mueve de forma automatica.

utiles las pruebas de neuroimagen, sobre

todo las funcionales. En la PET y en la SPECT se observa marcada hipoper-
fusion en lobulos temporales con clara asimetria anterior/posterior.

Tabla 3. Manifestaciones de las demencias frontotemporales

— Comienzo insidioso con progresion lenta.
— D¢éficits predominantes en la conducta:

» Pérdida de conciencia personal (falta de higiene y limpieza).

» Pérdida de conciencia social.

e Desinhibicion.

» Impulsividad y distracciones frecuentes.

* Hiperoralidad (cambios en la dieta, consumo de alcohol, etc.).
» Ausencia de contactos sociales.

» Conductas estereotipadas o repetitivas.

— Cambios en el lenguaje:

* Reduccion progresiva del lenguaje.
» Lenguaje estereotipado.
* Ecolalia.

— Signos fisicos:

 Reflejos de liberacion frontal.
 Incontinencia.
» Temblor, rigidez, discinesia.

— Las alteraciones conductuales son desproporcionadas en relacion con el deterioro
de la memoria.

Sindrome de Diogenes

Este cuadro clinico se considera un subtipo de demencia frontal y me
parece importante detenernos un poco en ¢l por la relevancia clinica y so-
cial que despierta en nuestro medio.

37



38

Los cuidados informales a un enfermo de Alzheimer. El cuidador familiar

Segln la definicidon del sindrome, se trata de un comportamiento ad-
quirido consistente en negligencia de la higiene corporal y doméstica que
conduce a condiciones de vida insalubres. Puede darse en el joven y en el
anciano. No hay acuerdo sobre su mecanismo patologico después de haber
pasado mas de 30 afos desde su descripcion.

No es inusual contar en las residencias geridtricas con algiin anciano
que ha sido trasladado desde su domicilio como urgencia social. Acumu-
laba objetos y basura en casa en grandes cantidades durante afios, ademas
de presentar tal descuido personal que ponia en riesgo la salud de su en-
torno y de ¢l mismo.

En personas mayores, la acumulacion de enfermedades cronicas y el
aislamiento social pueden ser los dos factores predisponentes para padecer
un sindrome de Didgenes, pero hay que tener en cuenta que la mayoria de
series estudiadas reflejan que mas del 80 % de los ancianos con este tipo
de conductas tenia de base una demencia de tipo frontal.

Algunos casos estudiados a fondo ponen de manifiesto las siguientes
caracteristicas:
— Conducta antisocial.

— Pruebas psicométricas con disfuncion frontal, estando conservado
el resto de funciones instrumentales.

— Atrofia corticosubcortical de lobulos frontales e hipocaptacion fron-
tal en la PET cerebral.

— Evolucion progresiva hacia una demencia global.
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MODULO 2

Cuidados basicos domiciliarios al enfermo
de Alzheimer u otras demencias

1. INTRODUCCION

Cuidar a un enfermo de Alzheimer o de otra demencia supone una di-
ficultad importante tanto para sus familiares como para los cuidadores o
cualquier profesional sanitario. Esto se agrava atin mas cuando es en el
domicilio del propio paciente donde se ha de realizar la labor, dada, gene-
ralmente, la falta de medios disponibles. Por el contrario, la experiencia se
vuelve enriquecedora, intensa (aunque muchas veces agotadora) y grati-
ficante cuando las situaciones, entrenamiento, practica y conocimiento de
la enfermedad se solventan con rapidez y eficacia, sobre todo cuando la
atencion y los cuidados se realizan con delicadeza, afecto y carifio, cuan-
do utilizamos todos los medios de que disponemos, como nuestras manos
para comunicarnos con ¢l por medio del tacto cuando ya no podamos ha-
cerlo con las palabras, como nuestros ojos para agradecerle a través de
nuestra mirada todo lo que ¢l hizo por nosotros cuando se encontraba sano
(si es familiar nuestro), como nuestra sonrisa para decirle que aunque las
ideas de su mente se hallen perdidas, su compaiiia sigue siendo lo mejor
porque ¢l continua a nuestro lado.
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Cuanto mas sepamos de la enfermedad citada, mas estrategias tendre-
mos para resolver los problemas que se nos presenten y mayor tranquili-
dad al ver la evolucion del paciente conforme avanza la enfermedad y sus
etapas.

Es primordial realizar, desde el mismo momento del diagndstico, una
planificaciéon de la convivencia con el enfermo, manteniendo horarios,
normas y actividades al objeto de proporcionarle confianza y seguridad.

2. CUIDADOS BASICOS EN LA NECESIDAD
DE HIGIENE AL ENFERMO DE ALZHEIMER

Conforme vaya avanzando la enfermedad, el paciente va a ir necesitan-
do cada vez mas ayuda de forma progresiva, para poder llevar a cabo las
actividades basicas de la vida diaria (AVD b), entre las que se incluye el
aseo e higiene personal, la alimentacion, la eliminacion, el vestido, etc.

En la primera y segunda fase de la enfermedad, la hora del bafio o
ducha es uno de los instantes que mas dificultad plantean a los cuidado-
res, ya que el enfermo en ocasiones se niega a colaborar. En este caso
debemos tomarnos con toda la calma del mundo la situacion, no teniendo
prisas y buscando estrategias que nos permitan afrontar el problema sin
enfrentarnos nunca con el enfermo y procurando crear una rutina o cos-
tumbre diaria respecto a la higiene, lo que conseguiremos con paciencia
y proporcionando infinito carifio a la hora de llevar a cabo nuestros cui-
dados.

(Cudles son los problemas més habituales que nos podemos encon-
trar?
— El enfermo se niega a entrar en la bafiera o la ducha.

— Se muestra muy agitado y agresivo (generalmente de forma verbal,
aunque en ocasiones puede llegar a la agresividad fisica).

— Se niega rotundamente a que le lavemos.
— No quiere colaborar con nosotros en su higiene.
— Se niega a desvestirse e impide que le retiremos la ropa.

— Su falta de colaboracion es total.
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— Tiene miedo al agua, sobre todo cuando se trata de una banera me-
dio llena.

{A qué se debe este comportamiento?

En ocasiones, y debido al avance de la enfermedad, presentan diversos
trastornos en forma de desanimo y decaimiento, por lo que dejan de efec-
tuar actividades que antes realizaban sin ninglin problema.

Siempre debemos tener presente la costumbre respecto al tipo de higie-
ne que el enfermo realizo durante los ultimos afios de su vida, no debemos
querer que se duche cada dia cuando lo hacia dos veces por semana (siem-
pre que la incontinencia, por ejemplo, no haga la ducha imprescindible).

En la medida de nuestras posibilidades procuraremos fomentar el pro-
pio autocuidado (siempre que la independencia del paciente lo permita),
supervisando nosotros la realizacién correcta de la actividad, evitando
ayudarle en todo aquello que pueda realizar por si mismo.

Cuando la persona sea semidependiente, nos convertiremos en colabo-
radores del propio paciente, ayudandole a desvestirse, enjabonarse, enjua-
garse y vestirse, siempre que sea necesario, pero procurando que ¢l realice
todo lo que pueda. Evitemos hacerle sentir mas dependiente de lo que ya
empieza a ser.

En el caso de que el enfermo sea totalmente dependiente, actuaremos
como soporte y ayuda a la hora de realizar los cuidados relativos a su hi-
giene, efectudndole el aseo e higiene completamente.

Causas de la negacion a la higiene
— Quizas la propia enfermedad le impida recordar cudndo se ase6 por
ultima vez.

— Puede ser que se encuentre deprimido, por lo que la apatia le hace
perder el interés por realizar actividades, entre ellas, mantenerse
aseado y limpio.

— Puede que sienta verglienza al ser banado por alguien que desconoce.

— Quizas tenga miedo al agua (generalmente cuando se le asea en ba-
fiera), a caerse, o al propio ruido del agua al caer.
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— En ocasiones se niegan a la higiene cuando actuamos con prisas y
de forma brusca al desvestirle y hacerle entrar en el bafo.

— Quizas existan corrientes de aire y la temperatura de la habitacion
no es la adecuada, por lo que siente frio e incomodidad.

{Qué se puede hacer para que el momento del bano sea un instante
agradable?

En ninglin caso debemos utilizar la hora de la higiene como una ame-
naza, siempre lo plantearemos como una recompensa o actividad alegre y
que le guste realizar.

— Procuraremos que el bano sea asistido (disponga de apoyos y su-
jeciones para brazos, superficies antideslizantes, asiento de plésti-
co impermeable y plegable, etc.). En la medida de lo posible debe
evitarse la banera, dado el riesgo de caidas y las consecuencias que
puede acarrear (posibles fracturas de cadera o fémur, multiples con-
tusiones y traumatismos, etc.). En ningin momento le dejaremos
solo en el bafo.

— Procuraremos conocer los gustos anteriores respecto a la higiene:
cuantas veces se bafiaba o duchaba a la semana, si lo hacia a pri-
mera hora de la mafiana o por la noche, etc. Podemos realizar un
calendario alternando la higiene completa (integral) con otros dias
en los que se le efectuard la higiene en determinadas zonas corpo-
rales, siendo el cuidado de la zona glutea y genital, asi como de los
pies, diario, para evitar irritaciones, durezas o incluso la aparicion
de ulceras.

— Prepararemos con antelacion todos los utiles necesarios: jabon, es-
ponjas, toalla, secador, colonia, etc., al objeto de no hacerle espe-
rar; cuando tengamos todo listo le acompafiaremos o llevaremos al
bafio.

— En todo momento preservaremos su intimidad y evitaremos que
pueda sentir vergiienza. En ocasiones se le puede duchar con una
camiseta puesta para que no se sienta desnudo.

— Podemos ponerle musica que le guste para hacer del bafio un mo-
mento especial y agradable. Nunca iremos con prisas o nerviosis-
mo, ya que generalmente provocaremos en ¢l una reaccion catas-
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trofica (alteraciones en forma de llanto, agitacion o enfado, que
parecen exageradas o inapropiadas y no tienen por qué ser violentas
o dramaticas).

Comprobaremos que no existen corrientes de aire (ventanas o puer-
tas abiertas en la habitacion), que la temperatura de la habitacion y
del agua es la adecuada, que la iluminacion es correcta, etc.

Para reducir la ansiedad y confusion podemos hablarle segun le
vayamos ayudando a realizar su higiene explicandole lo que debe
hacer cada vez, siempre que el paciente sea autbnomo o semidepen-
diente. De esta manera aumentaremos su autoestima.

Para que no tenga miedo, antes de introducirle en la ducha le deja-
remos que toque y compruebe la temperatura del agua.

Realizaremos el aseo siguiendo un orden determinado, desde las
zonas donde la suciedad es menor hasta aquellas donde es mayor,
comenzando por la cara, cuello, brazos, etc., y dejando gluteos y
genitales (tanto en su zona anterior como posterior) para el final.

Tras enjabonar cada parte del cuerpo con jabdn neutro para evitar
irritaciones o sequedades de la piel, se enjuagara, secara y rehidra-
tard con crema o leche hidratante cada zona corporal, vigilando la
aparicion de rojeces, erosiones o heridas. Debemos tener especial
precaucion a la hora de secar las zonas donde existan pliegues (ab-
domen, bajo las mamas, ingles, etc.), ya que pueden aparecer in-
fecciones (micosis = hongos), debido a la humedad. El lavado del
cabello debe realizarse delicadamente, pues el enfermo suele inter-
pretarlo como una agresion y puede reaccionar bruscamente. Apro-
vecharemos el momento de la higiene para dar un masaje suave
en todas las zonas que hayamos lavado o ayudado a lavar, de esta
manera estimularemos su circulacion sanguinea.

Pondremos mucha atencion en la revision de las ufias de pies y ma-
nos, fundamentalmente en los primeros para evitar deformidades y
heridas, mas aun si es diabético o padece alguna enfermedad circu-
latoria.

La higiene de la boca, asi como de la dentadura postiza, después
de cada comida es primordial para evitar infecciones en la cavidad
bucal.
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— Tras la higiene es fundamental animar y reforzar positivamente
al enfermo, haciendo que se mire en el espejo y felicitdndole por
su aspecto limpio y aseado; de esta manera, ademas de aumentar su
autoestima, se sentira util y animado.

3. CUIDADOS BASICOS EN LA NECESIDAD
DE VESTIDO Y ARREGLO PERSONAL

Segun va avanzando la enfermedad, el afectado va haciéndose cada vez
mas dependiente en las actividades basicas de la vida diaria, lo que le
suele provocar un sentimiento de inutilidad y verglienza que repercute de
forma negativa en su autoestima, ocasionandole desanimo y decaimiento.

Poco a poco le va a ser mas dificil recordar el orden en que debe vestir-
se, 0 para qué sirve una prenda determinada, a la vez que va a ir perdiendo
su habilidad y destreza para el vestido y abrochado de las prendas.

Por estos motivos, hemos de buscar soluciones simples o sencillas
como es adaptar su vestuario para que le resulte mas facil la tarea de ves-
tirse o desvestirse de forma autébnoma, dejando que realice dicha actividad
la propia persona enferma, aunque sea mas lenta; de esta manera aumen-
taremos su autoestima y sentimiento de utilidad.

{Qué problemas nos podemos encontrar en esta necesidad?

— El paciente se niega a arreglarse.

— Se pone la misma prenda todos los dias.

— Se coloca la ropa de una estacion del afio distinta a la que nos en-
contramos.

— Se pone una prenda encima de otra sin importarle el orden de colo-
cacion, e incluso varias veces la misma ropa.

— Es incapaz de abrocharse o desabrocharse los botones o cremalleras.

{Qué interviene en la capacidad para poder arreglarse y vestirse
de forma correcta?

— Se encuentra deprimido y desanimado, por lo que le da igual estar
arreglado.
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No recuerda como debe vestirse ni entiende las érdenes que le da el
cuidador.

Siente vergiienza de vestirse delante de personas a las que no conoce.
Es incapaz de coordinar los movimientos adecuadamente.

Tiene demasiada ropa en el armario, incluso mezclada la de primave-
ra, verano, otofio e invierno, por lo que no sabe cual debe ponerse.

{Qué se puede hacer para que conserve su autonomia y no se sienta
deprimido ni desanimado?

4,

Retirar de los armarios los complementos innecesarios (gemelos,
corbatas, tirantes o pajaritas, etc.).

Dejar solamente la ropa de la estacion del afio en la que nos encon-
tremos.

Cambiar los botones y cremalleras por cierres de velcro, pues son
mas sencillos.

Cuando s6lo quiere ponerse las mismas prendas, comprar varias
iguales.

Dejarle solamente calzado flexible, comodos y seguros, a ser posi-
ble sin cordones (con cierre de velcro o elastico).

Dejarle colocada por la noche la ropa en el orden en que ha de po-
nérsela por la mafiana.

Cuando no sea capaz de elegir la ropa que quiere ponerse, darle una
opcidn para que no se sienta confundido.

Mantener su intimidad a la hora del vestido y desvestido.

Comprobar que la habitacion donde se vista disponga de la sufi-
ciente luminosidad.

CUIDADOS BASICOS EN LA NECESIDAD
DE ALIMENTACION/HIDRATACION

El organismo de todo ser humano necesita una alimentacion equilibrada
que contribuya a conservar el bienestar fisico, asi como sus necesidades
nutricionales. Igualmente, la alimentacion es primordial en el bienestar
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psicologico, ya que comer es un placer del que se disfruta intensamente, y
mas cuando comemos rodeados de nuestros familiares o las personas que
nos aprecian y quieren, porque entonces la alimentacion se convierte en
un bienestar social.

Para los enfermos de Alzheimer y otras demencias, las horas de comer
y de la higiene y el bafio suelen ser aquellas donde se dan los mayores
conflictos en cuanto a su comportamiento.

Entre los numerosos problemas que podemos encontrarnos, destacan
los siguientes:

La persona enferma rechaza el alimento, lo esconde o lo tira.
Se olvida de comer o no recuerda si lo ha hecho.

No sabe como sujetar los cubiertos o vuelca y derrama el vaso o el
plato.

Deja caer la vajilla al suelo.
Tiene dificultad para tragar (disfagia).

Se atraganta con facilidad al darle de beber agua, zumos o cualquier
otro liquido.

{A qué se deben los problemas anteriores?

No recuerda como se come, como se cogen los cubiertos o para qué
sirve un vaso, sencillamente porque se le ha olvidado.

Se distrae porque hay a su alrededor mucha gente, ruidos, televi-
sion, etc.

Se le ha cambiado de su sitio habitual en la mesa.
Tiene muchos platos ante si y no sabe por cual debe empezar.
Se le insiste en que coma mas rapido.

Tiene la boca seca, la dentadura postiza mal colocada o dolor en los
dientes o encias.

Ha perdido el apetito, posiblemente debido a los efectos secunda-
rios de la medicacion que toma.

Presenta alteracion en alguno de los sentidos: gusto, vista (no puede
ver los platos), u olfato.
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Ha perdido el reflejo de la deglucion, por lo que se atraganta con
facilidad.

No le gusta el sabor o la presentacion de la comida.

{Queé se puede hacer para evitar los problemas descritos a la hora de
comer?

Proporcionar un ambiente tranquilo evitando el exceso de ruidos.
Se le puede poner musica relajante al objeto de que asocie la musi-
ca con la hora de la comida.

Darle a utilizar cubiertos adaptados o especiales (ergondémicos: tie-
nen el mango grueso, etc.). De esta manera le sera mas facil usar-
los.

Establecer unos horarios organizando las horas de la comida como
una rutina: que coma siempre en el mismo lugar, a la misma hora,
con su babero, sirviéndole los platos cuando ha finalizado el ante-
rior, etc.

Utilizar platos y cubiertos de material irrompible, faciles de coger
0 manejar.

No obligarle nunca a comer, hablandole con tranquilidad y sin dis-
traerle para que se concentre en el acto de comer.

Proporcionarle liquidos abundantes, entre los mas recomendables
estan el agua, los zumos o la leche, evitando el alcohol y las bebi-
das estimulantes como café, té o colas.

Llevar un control de los liquidos que toma, ya que en ocasiones se
olvida de que tiene que beber. Debemos vigilar que la temperatura
de las bebidas sea la adecuada (ni muy fria ni muy caliente), au-
mentando la toma de liquidos en el verano debido al calor y la su-
doracion. Las bebidas alcohdlicas (incluidas el vino) deben evitarse
en todo momento.

Realizar los mentus equilibrados y variados, teniendo en cuenta sus
gustos y preferencias anteriores. Sobre todo cuando se niegan a co-
mer 0 comen muy poco.

Cuando comen a menudo (porque se olvidan de que han comido y van
una y otra vez a la nevera), tener alimentos de bajo poder caldrico,
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como es la fruta, yogures desnatados o queso de Burgos. En ocasio-
nes hay que poner cierre a la nevera o tener guardados los alimentos.

— Guardar bajo llave los productos toxicos, ya que pueden confundir-
los con alimentos.

— Si no puede utilizar los cubiertos, debemos dejarle que coma con
las manos, pues lo verdaderamente importante es que no pierda
autonomia (que siga realizando por si mismo todo lo que pueda)
teniendo cuidado de que los trozos de comida no sean demasiado
grandes y no se atragante.

Como dar de comer al enfermo de Alzheimer

Siempre intentaremos que se encuentre sentado, recto, y nosotros sen-
tados frente a ¢l mirdndole directamente a los ojos. En ningiin momento
debemos tener prisa, ya que lo unico que podemos conseguir es que se
ponga nervioso y le cueste mas comer. Cuando no quiera tragar, podemos
presionarle suavemente con la cuchara en el centro de la lengua, siempre
con mucha precaucion y suavidad a fin de no hacerle heridas en la boca.

Cuando tiene muchas secreciones o babea, debemos reducir la leche y
los zumos, ya que agravan el problema al producir un aumento de saliva.
En la fase final de la enfermedad podemos encontrarnos con que al darle
liquidos se atraganta; esto se puede evitar de una forma facil: diluyendo
el agua, zumo, leche u otro liquido en una solucidn espesante (la venden
en farmacias), formando una especie de papilla o puré que se puede tragar
sin problemas de atragantamiento.

Igualmente, si utilizamos gelatinas, veremos que toman liquidos sin di-
ficultad para tragar, y asi se encuentran hidratados, les gusta porque es
dulce y se lo suelen tomar sin mayor problema. Aun asi, en ningin mo-
mento debemos obligarle a que tome algo que no quiera o no le guste.

Cuando no quiere abrir la boca:

— Podemos ponerle un poquito de comida en los labios; de esta forma
puede recordar como se come o lo que estaba haciendo hace un mo-
mento (y que de golpe se le habia olvidado).

— Si les tocamos con suavidad la barbilla y mandibula, suelen abrir la
boca.
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Cuando no mastica y deja la comida en la boca:

— Nos colocaremos ante ¢l y haremos demostraciones de como se
mastica al objeto de que nos imite.

— Podemos tocarle con suavidad la barbilla y mandibula para intentar
que vuelva a masticar.

— Cortaremos los alimentos en trocitos pequefios para que le sea mas
facil masticar, evitando aquellas comidas que, al ser secas, le hacen
bola en la boca.

Cuando no quiere tragar:
— No agobiarle ni forzarle en ninglin momento.
— Evitar que se distraiga.
— Si se atraganta, utilizar espesantes.

Qué hacer después de comer

Lo primero es procurar que se limpie la boca (si es autobnomo), lavandose
los dientes de arriba hacia abajo, los de abajo hacia arriba y las muelas con
movimientos circulares. Asimismo se ha de limpiar la lengua frotando suave-
mente con el cepillo para evitar infecciones. Después ha de aclararse la boca
con agua y, finalmente, enjuagarsela con un colutorio bucal (antiséptico).

Cuando el enfermo es dependiente, seremos nosotros quienes le reali-
zaremos la higiene bucal retirdndole la protesis y limpiandola con un cepi-
llo y agua tibia (nunca caliente, para evitar que se le deforme), aclarandola
después y finalizando en la lengua de la manera descrita anteriormente.

{Si se atraganta, qué podemos hacer?

El atragantamiento es una de las complicaciones mas frecuentes en la
etapa final de la enfermedad, producida generalmente al administrarle li-
quidos al enfermo de Alzheimer, aunque puede deberse igualmente a inge-
rir secreciones o alimentos.

Las causas del atragantamiento son:

— Deterioro del «reflejo de deglucion» y de la epiglotis (membrana
que se encuentra en la faringe y que impide que el alimento vaya a
los pulmones).
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— Simplemente que el enfermo «se olvida de tragar» (ya sabemos que a la

enfermedad de Alzheimer se la llama también enfermedad del olvido).

(Qué podemos hacer?:

— Desmenuzar los alimentos en trocitos muy pequefios para que no le

4.1,

cueste tragarlos; cuando sea necesario debemos recurrir a los purés
(podemos mezclar el primer y segundo plato juntos o 2x1), o darle
alimentos triturados.

En caso de que la persona se atragante, si tose y respira no haremos
nada (nunca le daremos golpes en la espalda, ya que podemos em-
peorar la situacion al hacer que el objeto se encaje y ocasione una
obstruccion completa de las vias aéreas).

Cuando no hable, no tosa, ni pueda respirar, realizaremos la manio-
bra de Heimlich. Nos colocaremos detras del enfermo, pasaremos
nuestros brazos alrededor de su pecho y con nuestras manos, cogida
una a la otra y situadas dos dedos por encima del ombligo, haremos
compresiones «en lanza» o hacia arriba y atras fuertemente; esta
maniobra provocara un aumento de presion en el térax del enfermo
haciendo que la expulsion brusca de aire empuje el objeto existente,
desobstruyendo de esa manera la via aérea.

Cuidados a la persona con demencia a la que se ha de
alimentar con una jeringa de 50/60 mililitros

En ocasiones, y debido a la propia evolucién de la enfermedad, puede
llegar un momento en el que el propio enfermo ya no sea capaz de masti-
car adecuadamente los alimentos, pero aln traga sin grandes problemas.
En este caso se le puede alimentar por medio de una jeringa de plastico
cuya capacidad es de 50 o 60 mililitros.

{Como lo podemos hacer?

— En primer lugar, le colocaremos un delantal o babero para evitar

que se manche; posteriormente, comprobaremos que el alimento a
pasar por la jeringa no tenga grumos (que la obstruirian) ni se en-
cuentre muy caliente o frio, ha de estar tibio o templado.
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— Comenzaremos a llenar la jeringa aspirando poco a poco del tazén o
plato donde se encuentra la comida. Una vez hayamos llenado tres
cuartas partes de la misma, introduciremos el cono (parte delantera
de la jeringa) suavemente por la comisura de la boca, teniendo cui-
dado para no hacerle dafio en los labios ni en la mucosa bucal (que
son muy fragiles), y muy despacio iremos apretando el émbolo para
que el alimento pase a la boca.

Aproximadamente pasaremos unos 15 mililitros de comida cada vez,
comprobando que el paciente va tragando, lo que haré sin mayores pro-
blemas. Lo mas importante es que tengamos toda la paciencia del mundo,
evitando las prisas y nerviosismo.

Una vez finalizado el tazon, podemos darle un yogur (si lo disolvemos
con un poco de leche nos serd mas facil darselo), o un zumo, y cuando
hayamos terminado, pasaremos unos 30 mililitros de agua para limpiarle
la boca a la que, posteriormente, haremos la higiene bucal aplicando un
poquito de vaselina en los labios para hidratarlos y evitar que se le se-
quen.

4,2. Cuidados basicos a un enfermo de Alzheimer
portador de sonda nasogastrica

Este procedimiento es habitual en la ultima fase de la enfermedad,
cuando la persona ya no es capaz de tragar los alimentos debido al dete-
rioro neuroldgico existente. Es el médico quien pautara la colocacion de la
sonda para poder alimentar adecuadamente al enfermo.

Corresponde al personal de enfermeria tanto la colocacion como la re-
tirada de la sonda, y a los cuidadores, el cuidado y mantenimiento de la
misma. Cualquier duda que tengamos podemos consultarsela a la enfer-
mera, quien seguro nos la responderd gustosamente.

Como se inserta y fija

El util citado va colocado generalmente por la nariz, aunque existen
otros tipos de sonda que se colocan por la boca (orogastrica) o en el inte-
rior del estdbmago (gastrostomia) o intestino (yeyunostomia).
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A continuacidn se explica la sonda nasogéastrica y sus cuidados. Dicho
util se inserta a través de la nariz, donde se fija o sujeta por medio de finas
tiras de esparadrapo para que no se suelte, y llega hasta el estdbmago donde
se reabsorbe el alimento.

En el extremo exterior de la sonda, por donde se introduce el cono de la
jeringa de alimentacién, va colocado un tapén de plastico para evitar que
refluya la comida.

Precauciones y cuidados en la alimentacion por sonda

— Antes de dar los alimentos debemos colocar al paciente en posicion
semi-sentado o semi-incorporado, y cuando hayamos acabado de
alimentarle, dejarle en dicha posicion durante 45 minutos para evi-
tar el riesgo de vomito y el consiguiente atragantamiento.

— La sonda ha de mantenerse limpia y permeable, por lo que debe ad-
ministrarse antes y después de cada comida una jeringa con 30 o 40
mililitros de agua limpia para evitar la fermentacion de los alimen-
tos. Debemos tener en cuenta que para poder pasar la alimentacion
antes tenemos que retirar el tapon de la sonda.

— Después de cada comida hemos de realizarle al enfermo la higie-
ne bucal, ya que como no mastica ni traga, no existe efecto de
arrastre de la comida y bebida, por lo que las bacterias se acumu-
lan en la cavidad oral y la faringe, con el consiguiente riesgo de
infeccion.

— Diariamente hemos de hidratarle los labios por medio de vaselina
para evitar que se le resequen.

— En ningin momento la sonda debe impedir la visibilidad ni la mo-
vilidad al propio paciente.

— En caso de que la sonda se obstruya y no podamos pasar liquidos
ni alimentacidn, debemos avisar a la enfermera; si ella lo considera
oportuno, puede ensefarnos a realizar lavados de la sonda, contro-
lando estrictamente el liquido introducido, asi como el aspirado,
para evitar descompensaciones.

— En ocasiones el enfermo tira de la sonda, ya que le molesta al ta-
parle uno de los orificios nasales. Si esto ocurre, no intentaremos
introducirla de nuevo, ya que si lo hacemos puede alojarse en los
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pulmones con el peligro consiguiente. En este caso avisaremos a la
enfermera y ella sera quien coloque nuevamente otra.

— Cuando se usa durante varios dias la misma jeringa ésta se endu-
rece, por este motivo debemos disponer de varias como retén para
evitar que nos quedemos sin ninguna util.

— Es fundamental, después de administrar cada comida, lavar con
agua y jabon, enjuagar y secar la jeringa, aplicando un poquito de
aceite de oliva, girasol o similar en el émbolo de goma para evitar
que se endurezca.

5. CUIDADOS BAS,ICOS EN LA NECESIDAD
DE ELIMINACION

Conforme va avanzando la patologia, la destruccion neuronal va a ocasio-
nar que diversos musculos y 6rganos se vean afectados perdiendo su funcion,
haciendo que determinados esfinteres, como los que se encargan de controlar
la emision de orina o heces, comiencen a fallar, pudiendo llegar a dejar de
funcionar por completo al final de la fase avanzada de la enfermedad.

Entre los problemas mas comunes relacionados con esta necesidad y
que nos podemos encontrar, destacan los siguientes:

— Falta de contacto con el exterior relacionado con el sentimiento de
desanimo y vergiienza.

— Incontinencia en la emisién de orina en una primera etapa pasando,
posteriormente, a la incontinencia fecal (de heces).

— Posibles rojeces, escoceduras y ulceras en la zona glutea y genital.

{Por qué se produce la incontinencia?

Las posibles causas son muy diversas, entre ellas destacan:
— Cambios neuroldgicos que afectan al control de la miccion.
— Disminucion de la capacidad de la vejiga urinaria.

— El sistema nervioso no es capaz de enviar correctamente a los mus-
culos de la vejiga el reflejo de miccion o ganas de orinar.

— Distension de la pared de la vejiga.
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Infecciones urinarias y problemas en la prdstata (en los varones) o
ginecologicos (en el caso de las mujeres), que afectan al esfinter.

Debilidad de los musculos perineales (sobre todo en las mujeres,
que se acentua en las que han tenido varios hijos).

Determinados medicamentos (los relajantes musculares) actian so-
bre los musculos de la vejiga disminuyendo la sensacion de ganas
de orinar.

El aseo se encuentra lejos de donde esta la persona enferma, por lo
que no le da tiempo a llegar al bafio.

No recuerda como se dice «tengo ganas de orinar».

Cuando el cuidador es una persona extrafia al enfermo (no tiene
confianza con ¢€l), le puede dar vergiienza y no dice nada para que
le acompatfie o le ponga al WC.

Tiene problemas con el desabrochado de los botones o cremallera y
no le da tiempo a llegar.

Esta en el bafio, pero se le ha olvidado qué hace alli.

{Como podemos prevenir los episodios de incontinencia o hacerles
frente cuando ya han aparecido?

Realizar anualmente al enfermo un reconocimiento médico por el
Ur6logo para prevenir en la medida de lo posible las infecciones,
etc. Usar farmacos especificos para la incontinencia, teniendo en
cuenta sus efectos secundarios. Recordar que siempre ha de rece-
tarlos un médico.

Poner especial atencion para observar y descubrir la causa de la
incontinencia de la persona enferma, basandose en alguno los pro-
blemas descritos con anterioridad.

Establecer una rutina para ir al bafio, después de cada comida, antes
de acostarse, etc. Tener en cuenta no dar liquidos dos horas antes de
acostarle para evitar que vaya al bafio durante la noche.

Orientarle colocando en la puerta del aseo una luz, dibujo o palabra
que le sirva como indicativo.

Cuando esté en el baiio y no pueda orinar, dejar correr el agua del
grifo para estimular sus ganas.
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— Colocarle ropa que sea facil de desabrochar.

— Cambiarle siempre que se encuentre mojado. Es muy importante
llevarle al bafio cada vez que exprese las ganas de orinar (aunque se
lo haya hecho encima). Lavar los genitales cada vez y secar e hidra-
tar profundamente la piel, para evitarle irritaciones y escoceduras.
No reganarle jamas, sino tranquilizarle y no darle ninguna impor-
tancia. Recordar que ¢l no tiene ninguna culpa, la tinica culpable es
la enfermedad que padece.

— Evitar poner en la cama protectores impermeables para el colchon,
pues salvaremos el colchon, pero se irritaran, e incluso pueden lle-
gar a ulcerarse, las ingles, gluteos o sacro de la persona enferma.

— Si antes era capaz de orinar en un orinal, podemos dejarle uno bajo
la cama e incluso comprar en la farmacia una botella de orina de
uso hospitalario para colocarsela en la cama siempre que lo pida.

6. CUIDADOS BASICOS EN LA NECESIDAD
DE MOVIMIENTO

Cuando la enfermedad va avanzando al enfermo le ira costando cada
vez mas realizar ejercicios y actividades relacionadas con el movimiento,
su caminar se volvera poco a poco cada vez mas lento y el sedentarismo le
hara pasar las horas sentado en un sillon sin hacer ninglin ejercicio, lo que
influird negativamente en su estado general. Por el contrario, nos podemos
encontrar enfermos que se pasan todo el dia caminando sin cesar (deam-
bulacion constante), generalmente detras del cuidador, como si fuera su
sombra.

{Qué problemas podemos encontrarnos relacionados
con esta necesidad?

— Dolores generalizados, aumentados en las extremidades inferiores
(muslos, rodillas, piernas y pies).

— Edemas (hinchazon) en las piernas producidos por la acumulacion
de liquido.

— Inestabilidad de la marcha con el consiguiente miedo a caerse.
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— Aparicion de ulceras vasculares o tlceras por presion debido a la
inmovilidad.

{Cuales son las probables causas de estos problemas?

— La vivienda no estd adaptada al enfermo, existiendo obstaculos que
le pueden hacer caer, lo que le impide circular adecuadamente por
la misma.

— Heridas o lesiones en los pies.

— No se ha realizado un programa individualizado de actividades a
realizar cada dia (Terapia Ocupacional), por lo que no sabe qué
puede hacer.

— Al no tener dispositivos de ayuda como baston, andador, muleta,
etc., no se mueve de su sillon.

{Qué podemos hacer para evitar los problemas anteriores?

— Eliminar todas las barreras u obstaculos que puedan suponer un
riesgo de caida en el domicilio.

— Si sale a la calle, tener cuidado con las barreras arquitectonicas
(bordillos de las aceras, escalones, etc.).

— Administrarle correctamente la medicacion prescrita, anotando los
posibles efectos secundarios de la misma.

— Tener toda la paciencia del mundo (que nunca es suficiente), para dar-
le tiempo a que llegue a todos los lugares, sin prisas y sin atosigarle.

— Establecer diariamente un programa de ejercicios, a ser posible al aire
libre, como puede ser dar una vuelta cada mafiana por el parque.

— Prevenir las tlceras y heridas en los pies, evitando el calzado estre-
cho y apretado y cuidando las que ya existan hasta su total cicatri-
zacion.

7. LAS ESCARAS O ULCERAS POR PRESION

Las escaras son heridas producidas por la presion continua sobre una
zona corporal determinada (o sobre varias zonas), lo que ocasiona falta de
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riego sanguineo, pudiendo evolucionar hasta la muerte y destruccion de
los tejidos afectados. Su profundidad puede ser desde una erosion super-
ficial hasta llegar a afectar al tejido muscular, tendones y al propio hueso
(Glcera cavitada).

¢(Cuadles son las zonas del cuerpo donde las escaras aparecen con mas
frecuencia?

Iran en funcion de la posicion adoptada por el enfermo. Generalmente
coinciden con las prominencias 6seas. Cuando la persona permanece boca
arriba (decubito supino), las zonas de mayor riesgo de aparicion son las ca-
deras, sacro y coxis, codos, omoplatos, talones y occipital (parte posterior de
la cabeza). Tumbado boca abajo (decubito prono) son: caderas, rodillas, de-
dos de los pies, mentdn y codos. Tumbado de lado (decubito lateral): orejas,
caderas, rodillas, hombros codos y tobillos. En posicion semisentado o sen-
tado (semi-Fowler o Fowler): omoplatos, codos, sacro, gliteos y talones.

Etapas en la formacion de la tilcera

Antes de formarse la escara o Ulcera, la propia piel nos va a indicar que
existe riesgo de que ocurra mediante la aparicion de diversos signos en ella.

Etapa de eritema: aparece en la piel una sefial de color rojizo, indica-
tiva de que la presion es continua sobre ese lugar determinado y existe
disminucion del riego sanguineo en dicha zona.

El mejor momento para darnos cuenta de ello es a primera hora de la
mafiana, cuando vamos a realizarle la higiene al enfermo.

Etapa de flictena: aparece una vesicula o ampolla (parecida a la que
nos aparece en el cuerpo cuando nos quemamos), es indicativo de que las
primeras capas de la piel (epidermis y dermis) se encuentran afectadas.

Etapa de tejido necrosado: aparece una costra negruzca muy adherida
que al eliminarse deja a la vista el tejido profundo.

Etapa de tejido abierto: existe una ulcera extensa que en ocasiones lle-
ga hasta el hueso, produciéndose un aumento de liquido exudativo (apare-
cen manchadas abundantemente las gasas) y de tejido necrotico (de color
negruzco, indicativo de que en la zona no existe riego sanguineo. El dolor
en este momento es muy débil, ya que tampoco hay nervios en ese lugar
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(han desaparecido). En ocasiones, el olor es muy desagradable y, al estar
el tejido abierto, puede infectarse con las heces, la orina o una incorrecta
manipulacion a la hora de curar.

{Cuales son los factores de riesgo que influyen en la aparicion
de las escaras?

1. Factores externos, entre los que destacan:
— Determinada medicacion que el enfermo esté tomando.
— Déficit o falta de higiene.
— Deficiente calidad de los cuidados.

— Deficiente calidad del material empleado en la prevencion.

2. Factores internos, entre los que destacan:
— Deterioro neuroldgico.
— Falta de actividad.
— Inmovilidad.
— Incontinencia (urinaria y/o fecal).
— Malnutricion.
— Delgadez excesiva.
— Obesidad extrema.
— Diabetes.
— Edad avanzada.
— Deshidratacion.
— Problemas circulatorios.

— Anemia e infecciones.

{Como se pueden modificar los factores de riesgo citados?

Actuando sobre cada uno de ellos, evitando la inmovilidad, incontinen-
cia y la consiguiente maceracion (humedad) de la piel, procurando que la
ropa de cama no tenga arrugas ni migas o restos de alimentos, controlando
las enfermedades, etc. A continuacion, se exponen algunas pautas a se-
guir.
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En cuanto a la higiene diaria: observando la piel incidiendo en las zo-
nas citadas que soportan mayor presion, sobre todo las prominencias o
salientes 6seos. Utilizando jabones neutros, enjuagando y secando cui-
dadosamente la piel sin arrastrar, friccionar ni frotar, manteniéndola en
todo momento limpia y seca, evitando el uso de alcohol o colonia. Aplicar
tras la higiene una crema hidratante y si existen zonas enrojecidas nunca
realizar masaje en ellas, ya que podriamos provocar la ruptura en la conti-
nuidad de la piel con la consiguiente herida o tlcera.

Evitar la humedad (sobre todo en la zona glatea y sacra), ya que produ-
ce maceracion o reblandecimiento de la piel: higiene exhaustiva.

Los cambios posturales: si existe alteracion de la conciencia (trauma-
tismos craneoencefalicos, enfermos de Alzheimer u otra demencia en fase
avanzada, etc.), realizar un programa de cambios posturales, asi como de
ejercicios pasivos de todas las articulaciones. Los cambios de posicion deben
hacerse cada dos horas; cuando el enfermo
se encuentra sentado en una silla de ruedas ... pequciio
o en el sillon de casa, nunca mas de una la punta inferior de la columna vertebral.
hora y media, puesto que en esta posicion ~ 7ocanters Parte del femur %‘OEOZEZ;

la presion sobre las prominencias Oseas de dos fémures hay un trocanter (mayor y
.. . . da uno de ellos.
sacro, cOCCix y trocanteres es superior. menor) en cada Uo/GEEEE

En el caso de que exista deslizamiento
(hacia abajo) o escoramiento (hacia los lados) debemos colocar cojines o
mantener las extremidades inferiores elevadas, para evitar la friccion o el
efecto cizalla al rozar la piel sobre la superficie en la que se desliza, lo que
puede también producir una tlcera; es similar a lo que se produce cuando
nos frotamos las dos manos en invierno para calentarnoslas.

Las posiciones de los cambios posturales podrian ser las siguientes:

— Decubito supino.

— Dectbito prono.

— Decubito lateral (izquierdo y derecho).

— Fowler o Semi-fowler.

Ademas de las posiciones citadas, deben usarse cojines o almohadas
para eliminar la presion sobre las distintas zonas del cuerpo que se pueden
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ulcerar, procurando dejarlas suspendidas en el aire al colocar el cojin por
debajo de ellas (tobillos, rodillas, codos, etc.), evitando que se apoyen
sobre dichas zonas en la cama. Es conveniente no colocar esas almohadas
en el hueco que hay detras de las rodillas para no impedir la circulacion de
retorno venoso.

En el caso de que existan alteraciones en la circulacion, es conveniente
activarla mediante masajes, aunque pueden estar contraindicados en per-
sonas que padezcan trastornos de la coagulacion, por el riesgo de mo-
vilizar trombos y provocar embolias. Igualmente, pueden ser motivo de
contraindicacion cuando existen enfermedades de la piel y procesos onco-
logicos (cancer), por el riesgo de diseminacion. En todos los casos, antes
de realizar ningun tipo de masaje, debe consultarse al médico respecto al
beneficio o perjuicio de éste.

Principios basicos del masaje corporal al enfermo de Alzheimer

Siempre hay que explicarle al enfermo lo que se le va a hacer, incluso
si se encuentra en la etapa avanzada de la enfermedad y cognitivamente
no se halle orientado. Se reunira en la habitacion donde vayamos a efec-
tuar el procedimiento todo el material necesario para el mismo.

Tras efectuarnos el lavado de manos con agua y jabon, nos retirare-
mos joyas, anillos o pulseras con las que pudiéramos hacerle o hacernos
heridas. Nos aplicaremos un pequefio chorrito de lociéon emoliente (para
ablandar la piel) en nuestras manos, dejandola unos segundos en las mis-
mas para que se calienten, y evitar la sensacion de frio en la piel del pa-
ciente, resultando asi su aplicacion mas agradable.

La mejor hora del masaje es tras el bafio, aunque también podemos
realizarlo cuando el enfermo vaya a acostarse; de esta forma, se quedara
relajado, pudiendo conciliar mas facilmente el suefio.

Comenzaremos frotando en sentido ascendente, desde una de las extre-
midades inferiores hasta los muslos, evitando el hueco de la parte poste-
rior de las rodillas y las ingles. Iremos anadiendo crema hidratante siem-
pre que sea necesario.

Cuando hayamos finalizado con la extremidad, pasaremos a la otra
para continuar por el sacro y caderas, donde realizaremos movimientos
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circulares. Posteriormente, y siguiendo el movimiento anterior de nuestras
manos, seguiremos por ambos lados de la columna (en los lomos hacia
la parte superior de la espalda), donde finalizaremos en las escapulas o
paletillas.

Después masajearemos las extremidades superiores, comenzando por
las manos para seguir con los antebrazos, brazos y hombros.

Por ultimo, aplicaremos masaje tipo “amasado de pan”, en las zonas de
los musculos trapecios (desde el final del cuello hasta el hombro), en cada
lado del cuerpo para finalizar en la parte posterior del cuello mediante
un masaje ascendente sobre ambos lados de las cervicales, de forma muy
suave y sin realizar ninguna presion.

Ejercicios de movilizacion pasiva

Nos van a servir ademas de para favorecer la circulacion, como preven-
cion de rigideces y deformidades en las articulaciones del enfermo cuan-
do éste, por alguno de los motivos enumerados anteriormente, no pueda
moverse por si mismo y siempre que no lo tenga contraindicado por el
médico.

Nunca movilizaremos zonas que estén afectadas por luxaciones, fractu-
ras, esguinces o heridas.

Los movimientos deben efectuarse de manera lenta y uniforme, al prin-
cipio muy poco amplios y cuando los ligamentos y tendones de las articula-
ciones vayan calentandose y ganen elasticidad, pueden irse ampliando poco
a poco. Entre 12 y 25 segundos con cada ejercicio suele ser suficiente.

Si apareciese dolor, inflamacion o enrojecimiento en la zona trabajada,
suspenderemos inmediatamente el movimiento.

Los movimientos a realizar podrian ser los siguientes:

En tobillos: rotaciones, flexiones y extensiones.

En dedos: flexiones y extensiones.

En muiiecas: flexiones y extensiones.

En los codos: rotaciones, flexiones y extensiones de los antebrazos.

En los hombros: rotaciones y separacion de los brazos del cuerpo (ale-
jamiento y acercamiento).
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En rodillas: rotaciones, flexiones y extensiones de las piernas.
En las caderas: rotaciones, flexiones y extensiones de los muslos.

En el cuello: rotaciones, flexiones y extensiones laterales y de delante
hacia atrés.

Estos movimientos efectuados varias veces al dia evitardn a la persona
enferma que sus articulaciones se le queden rigidas y pierdan movilidad,
y le proporcionardn una mejor calidad de vida, evitdndole deformidades y
rigideces.

Material a utilizar para disminuir la presion sobre las diferentes zonas
corporales del enfermo

En primer lugar, hay que decir que, aunque todos los fabricantes quie-
ran vendernos su producto como el mejor, no existe ninguno milagroso
que sirva para curar todo tipo de ulceras o escaras; por ese motivo existen
tantos en el mercado.

Este material se usa para reducir la intensidad de la presion sobre el
cuerpo, disminuyendo el riesgo de formacion de una escara. Primero, es
conveniente que nos informemos sobre los productos a adquirir; nadie
mejor que la enfermera del centro de salud que nos corresponda para ayu-
darnos tanto en el propio producto como en la prevencion de la tlcera.

Sistemas estdticos

No realizan ningun tipo de movimiento, pero reparten la presion sobre
las diferentes zonas del cuerpo disminuyendo la formacion de la escara.

Quizaés, en primer lugar, deberiamos pensar en un dispositivo para po-
der mover comodamente al enfermo sin estropearnos nuestra espalda. Para
ello existen las camas especiales articuladas movidas manual o eléctrica-
mente.

Entre los que destacan por su economia y calidad se encuentran los
siguientes:

— Soporte textil antidecubito o «piel de borreguito», reduce la hume-
dad, presion e irritacion de la piel. Su inconveniente es que en el
verano produce algo més de calor.
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— Apositos autoadhesivos o también mal llamados «parchesy». Siem-
pre deben ser valorados, colocados y retirados por personal sanitario
especializado, generalmente la enfermera del centro de salud al que
corresponda el domicilio del paciente. Se utilizan como una segunda
piel y consisten en ldminas que se colocan en las zonas de presion
haciendo que ésta disminuya. No deben ser retirados cuando se le
realice el bafio al enfermo, ya que son impermeables al agua y estan
pensados para que no se despeguen al caer el liquido sobre ellos.

— Cojines antiescaras, los hay de diferente material (espuma, latex,
agua, aire, etc.).

— Colchones de espuma, tienen forma de parrilla y de esa manera tra-
tan de repartir el peso del paciente de una forma homogénea.

— Colchones de agua, evitan la presion gracias al desplazamiento del
liquido que lo llena.

— Colchones de latex, su textura es mucho mas blanda que la que uti-
lizamos para descansar.

Sistermnas dindmicos

Producen un cambio constante de apoyo de las zonas corporales, dis-
minuyendo la presion al realizar un continuo hinchado y deshinchado de
forma alterna (por zonas), provocando una adecuada circulacién de la
sangre en los lugares donde existe mayor presion. Se inflan y desinflan
alternativamente gracias a un motor eléctrico que poseen y que va co-
nectado a la red, para, de esa manera, desplazar continuamente los pun-
tos de presion. Apenas produce ruido y su consumo es similar al de una
bombilla. Se pueden adquirir directamente en el fabricante y su precio es
econdémico.

— Colchones de aire alternante, comunican entre si las celdillas que
poseen, lo que permite una corriente de aire entre ellas que sirve
para eliminar la presion sobre el cuerpo del paciente.

En cuanto al tratamiento de las ulceras o escaras, les derivamos a la
enfermera encargada de ello quien, si lo cree conveniente y necesario, les
daré las pautas e indicaciones que deben seguirse para cada tipo de ulcera
y paciente.
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Las pautas basicas pueden resumirse en las siguientes:
— Higiene exhaustiva.

— Dieta rica en proteinas, residuos, vitaminas A, C y B.
— Hidratacion abundante, tanto topica como via oral.

— Ejercicio fisico y, si no es posible, movilizacion pasiva de las extre-
midades.

— Ropa de cama perfectamente limpia, estirada, seca, sin restos de
comida, arrugas, etc.

— Llevar un programa de cambios posturales riguroso.

8. LA PREVENCION DE CAIDAS EN EL ENFERMO
DE ALZHEIMER

Por desgracia los dispositivos de inmovilizacion en las personas con
demencia se usan habitualmente en todos los centros tanto publicos como
privados, creyendo que de esa forma se evitaran las caidas (generalmente
son usados después de una o varias caidas del enfermo).

Bajo nuestro punto de vista, como profesionales sanitarios, los cinturo-
nes y otros medios de contencion (mufiequeras, tobilleras, etc.), ocasionan,
ademads de numerosos problemas osteoarticulares, cardiovasculares, uri-
narios y psicologicos, una incomodidad, vergiienza, ira, miedo y humilla-
cion, pudiendo, en ocasiones, provocar lesiones y hasta estrangulamiento.

Debemos tener precaucion con los enfermos que bajan por los pies de
la cama o escalando las barandillas, ya que pueden, igualmente, caerse y
lesionarse.

Las barandillas de la cama deben estar siempre subidas, aunque el pa-
ciente se encuentre en coma o inconsciente.

Prevencion de las caidas

En primer lugar, debemos buscar y eliminar los factores de riesgo como
pueden ser:

La medicacion que toma, generalmente cuando se les administran tran-
quilizantes, hipnoticos, o antipsicoticos, les producen inestabilidad de la
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marcha, somnolencia y dificultad para andar o mantenerse en pie. Es fun-
damental controlar los farmacos que administramos y sus efectos secun-
darios para comentarselo al médico.

Los suelos resbaladizos y deslizantes, baldosas que se mueven, esca-
lones de subida y bajada, iluminacion deficiente, moquetas, escaleras sin
barandillas de sujecion, bafios sin sujeciones ni ayudas técnicas, cables
sueltos o por el suelo, etc., suelen ser causas habituales de caidas y son
faciles de prevenir.

Cuando el enfermo presente trastornos de la marcha, debe valorarse el
uso de un andador o un baston, ensefiando a usarlo correctamente y cam-
biando los extremos cuando estén desgastados.

Es conveniente que el paciente acuda al oculista, asi como al Otorri-
no en la primera fase de la enfermedad al objeto de ajustar tanto la vista
como el oido.

El estado de los pies y su higiene diaria, asi como el uso de un calzado
cdmodo, sin tacones y con suela antideslizante y cierre con velcro, es fun-
damental para la deambulacion correcta.

Las puertas deben abrirse por ambos lados para evitar que se pueda
quedar encerrado, por ejemplo, en el cuarto de bafio.

La cama ha de ser de altura media, ni baja ni alta, y las sillas deben dis-
poner de apoyabrazos y buen respaldo.

Las luces nocturnas en los pasillos y bafios son una referencia inestima-
ble cuando atin pueden ir al bafio de forma auténoma.

LY si se cae, qué cuidados debemos proporcionar?

En primer lugar, no ponernos nerviosos, evitando gritarle para no des-
orientarle ni asustarle mas de lo que ya esta. Posteriormente, y antes de
levantarle, tranquilizarle hablandole suavemente y realizar una pequefia
valoracion basica:

— Observar si existen deformidades en las extremidades superiores e
inferiores, buscando acortamientos (una pierna estd mas corta que la
otra: indicativo de posible fractura de férmur o cadera). Buscar heri-
das y contusiones, palpando de abajo arriba cada zona corporal.
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— Le diremos que flexione las piernas y brazos para valorar su movi-
lidad o impotencia funcional.

Cuando hemos observado que no existen lesiones aparentes, le diremos
o le haremos (si el enfermo no puede colaborar) que flexione las piernas
estando aun tumbado, y le incorporaremos cogiéndole bajo las axilas y
llevandole a un sillon para tranquilizarle y disminuir su ansiedad.

9. CUIDADOS BASIC~OS EN LA NECESIDAD
DE REPOSO-SUENO

Como cada enfermo es un mundo, podemos encontrarnos con personas que
se pasan toda la noche durmiendo y otras que tienen el suefio fragmentado
y se despiertan varias veces e incluso piensan que ya es hora de levantarse.

La alteracion de esta necesidad es muy frecuente sobre todo al inicio y
en la etapa media o moderada de la enfermedad. Es un problema relativa-
mente facil de resolver por parte del médico que nos corresponda, al que
debemos acudir cuando sea imposible tanto para el enfermo como para
los cuidadores descansar durante varios dias, aumentando el malestar y la
angustia, asi como el estrés y ansiedad de ambos.

Problemas que podemos encontrarnos en esta necesidad:

— El paciente se despierta, se levanta y deambula por la casa.

— Se despierta y grita expresando en numerosas ocasiones palabras o
frases sin sentido.

— Se despierta y se viste diciendo que se va a su casa o a la calle.

— Despierta al resto de familiares del domicilio preguntandoles quié-
nes son.

{Cual es la causa de estos comportamientos?

— No realizar actividades durante el dia, por lo que no se cansa y por
la noche no duerme.

— Puede deberse a efectos secundarios de determinados medicamen-
tos que le hemos administrado antes de acostarle.
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Duerme durante el dia, aunque sean pequefias cabezadas.
Toma bebidas excitantes como café, té o colas.

Se asusta de la oscuridad (podemos ponerle una luz de seguridad en
su habitacion).

{Como podemos favorecer el descanso y sueiio al enfermo
de Alzheimer?

10.

Comprobaremos que toma la medicacion prescrita antes de irse a
dormir.

Siempre que se despierte por la noche y se encuentre desorientado,
le reubicaremos en el tiempo (la hora que es) y el espacio (podemos
acompafiarle a una ventana para que vea y nos diga si es de noche).
Posteriormente, le llevaremos de nuevo a su cama y esperaremos
que se duerma.

Si se levanta a orinar, procuraremos no darle liquidos dos horas
antes de irse a la cama, en la medida de lo posible los farmacos diu-
réticos se le administrardn por la mafiana, ya que pueden producirle
insomnio al tener que levantarse para ir al bafo.

Le llevaremos al aseo antes de acostarle.

Colocando una luz de seguridad en su dormitorio se reducird su
miedo a la oscuridad y si se despierta, se encontrard menos des-
orientado.

Darle un masaje antes de acostarle le ayudara a estar relajado y
conciliar el suefio.

Cerraremos las puertas y ventanas exteriores con sistemas que €l no
pueda abrir, de esta manera evitaremos que pueda salir a la calle y
perderse.

CUIDADOS BASICQS EN LA NECESIDAD
DE COMUNICACION

Conforme va avanzando la enfermedad, el vocabulario de la persona
enferma se va reduciendo poco a poco, llegando un momento en que no
serd capaz de nombrar los objetos que le rodean e incluso de expresar sus
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sentimientos, o sus deseos ni llamarnos por nuestro nombre, asi como de
comprender lo que le decimos.

Comunicarnos con una persona asi puede resultarnos frustrante, pero
nunca debemos pensar que reduciendo nuestro didlogo, preguntas y frases
le vamos a ayudar, sino todo lo contrario. Siempre hemos de buscar estra-
tegias que nos permitan seguir comunicandonos con él, incluso en la etapa
final de la enfermedad.

Vivimos en un tiempo en el que la comunicacion estd avanzando cons-
tantemente, pero no es algo inventado ahora ni en el siglo pasado, ya que
existe desde que el género humano aparecié sobre la tierra.

Los humanos somos seres sociales por naturaleza y, por lo tanto, tene-
mos la necesidad de relacionarnos con los demds y dejar constancia de
nuestra existencia.

La comunicacion adopta multiples formas. Las mas importantes son la
comunicacion verbal y la comunicacion no verbal.

{Como podemos comunicarnos con el enfermo?

Existe una serie de pautas y consejos que es conveniente seguir para
procurar que nos entienda y entenderle nosotros. Entre las mas habituales
se encuentran las siguientes:

— Ver que tiene bien colocadas sus gafas y audifonos (si las lleva).
— Nunca debemos tener prisa.

— Procurar una iluminacion adecuada.

— Evitar que haya mucha gente, ruido y distracciones.

— Nos colocaremos frente a ¢l, mirandole a los ojos con cariio, evi-
tando intimidarle, y comenzaremos a hablarle despacio, con frases
cortas y sencillas.

— Tener en cuenta que discutir con ¢l u obligarle so6lo va a empeorar
la situacion, puesto que el paciente esta enfermo y no va a ser capaz
de razonar logicamente.

— Podemos utilizar la mimica o los gestos para que le resulte mas fa-
cil el mensaje, vocalizando muy bien y con expresiones coherentes
con lo que le deseamos expresar.
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Tipos de comunicacion que podemos emplear

Comunicacion verbal

Puede realizarse de dos formas: oral, a través de signos orales y pala-
bras habladas (los gritos, silbidos, llantos o risas), o escrita, por medio de
la representacion grafica de signos (jeroglificos, alfabetos, ideogramas,

siglas, graffiti, etc.).

Si hablamos a la persona enferma de Alzheimer con prisas o gritn-
dole puede entender que estamos enfadados y reaccionar negativa-
mente. Es muy importante que estemos tranquilos, sin prisas y que
utilicemos un tono de voz suave y pausado.

Nuestras preguntas deben ser sencillas y cerradas para que pue-
dan responder con una simple palabra «si» o «no», por ejemplo:
«;Quieres sopa?», «;salimos a pasear?», «;vamos al bafio?», etc.

Siempre debemos darle tiempo a responder, sin atosigarle ni pre-
sionarle.

Tener en cuenta que es una persona, que ha vivido toda una vida se-
guramente llena de hermosas experiencias, y aunque su manera de
expresarse sea como la de un nifio, sigue siendo una persona adulta,
pero enferma de demencia a la que debemos tratar como a un adulto.

Procurar evitar el tono paternalista y sobreprotector, ya que suelen
causar sentimientos de inutilidad y frustracion.

Cuando se pierda en mitad de una frase debemos dejarle tiempo
para que la termine, repitiéndole las ultimas palabras que ha dicho
para ayudarle a retomar la conversacion. Si vemos que no es capaz,
cambiaremos de tema para evitarle frustraciones. Si lo que dice no
tiene sentido, no debemos enfadarnos, s6lo cambiar de conversa-
cidn o seguirle la corriente teniendo cuidado de no entablar una
conversacion ilogica.

Comunicacion no verbal

En nuestro tiempo cada vez tienen mas importancia los sistemas de
co-municacion no verbal. Esta se realiza a través de multitud de signos
de gran variedad: iméagenes sensoriales (visuales, auditivas, olfativas...),
sonidos, gestos, movimientos corporales, etc.
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Entre los sistemas de comunicacion no verbal tenemos:

El lenguaje corporal. Nuestros gestos, movimientos, tono de voz,
nuestra ropa e incluso nuestro olor corporal también forman parte de los
mensajes que utilizamos para comunicarnos con los demas.

El lenguaje iconico. En ¢l se engloban muchas formas de comunica-
cion no verbal: codigo Morse, codigos universales (sirenas, Braylle, len-
guaje de sordomudos, etc.). O codigos secretos o particulares como las
senales de los arbritos deportivos.

La comunicacion no verbal es muy importante, y el enfermo de Al-
zheimer puede captarla facilmente. En todo momento intentaremos pro-
porcionarle tranquilidad, ya que si estamos nerviosos, puede percibirlo y
reaccionar negativamente.

Es importante utilizar con la persona enferma el lenguaje corporal,
como puede ser cogerle con nuestras manos para darle seguridad, tocan-
dole y acariciandole o acompafniandole en su movimiento de sujecion del
cubierto o vaso para tomar agua. A través de nuestros dedos podemos ex-
presarle carifio, ayuda, y comprension y €l ser capaz de percibirlo incluso
cuando ya no es capaz de contestarnos por medio de palabras.

Siempre le sonreiremos y miraremos a los 0jos, y en numerosas ocasiones
podremos conseguir que realice determinadas cosas si nosotros las hacemos
con ¢l, por ejemplo, lavarnos las manos, recoger la mesa, comer, etc.

Si gesticulamos con movimientos muy bruscos o rapidos es posible que
¢l se asuste, por lo que debemos realizarlos con mucha delicadeza.

Conforme va avanzando la enfermedad, el deterioro de la persona en-
ferma de Alzheimer va haciéndose mas palpable, dificultando cada vez
mads tanto sus formas de expresion como de comprension hasta llegar un
momento en que puede perderse hasta la capacidad de hablar. Pero incluso
si llega ese momento, el enfermo va a captar y agradecer nuestras mues-
tras de carifo, cercania y atencion como cuidadores, porque la comuni-
cacion a través de nuestros cuidados es también una muestra de carino,
afecto y amor.
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MODULO 3

El cuidador y la familia

1. LOS FAMILIARES

Cuidar a un enfermo de Alzheimer es una carrera de fondo, pues aunque
en ocasiones solo se trata de un periodo de tiempo escaso, en otras se puede
hablar de largos afos de vida, que pueden afectar seriamente no so6lo a la
persona que cuida del enfermo dependiente, sino a sus hijos, a su marido
y a su entorno social. Por ello es necesario que la persona cuidadora posea
y conozca las herramientas psicoldgicas sanitarias y sociales que hay a su
alcance para conseguir que la labor de cuidar sea lo menos dafiina posible
tanto para si mismo como para su entorno, € incluso para el propio enfer-
mo.

«El Alzheimer golpea el cerebro del enfermo y el corazon de la fami-
lia». Esta definicidén describe a la perfeccion lo que supone vivir por y
para el enfermo de Alzheimer y gracias a la cual se puede afirmar que los
cuidadores de enfermos de Alzheimer constituyen uno de los colectivos
con mayor probabilidad de llegar a desarrollar problemas psicopatologi-
cos como consecuencia de la situacion de sobrecarga fisica y emocional a
la que se ven sometidos por el cuidado del familiar.
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Los seres humanos disponen de diferentes maneras de afrontar sus
problemas, sus sentimientos y sus emociones, habrad quien demuestre
mas estos aspectos, posea una mayor emocion expresada, viviendo cada
acontecimiento con una mayor intensidad. Habra quien no quiera mos-
trar ese lado emotivo y, por lo tanto, percibira el estrés de una manera
diferente.

No existe, por lo tanto, una forma correcta de manejar nuestros senti-
mientos. Los familiares de enfermos cronicos presentan una gran inesta-
bilidad animica; a veces, en cuestion de horas, pueden pasar de la risa al
llanto, del desasosiego permanente a la tranquilidad relajada. Serda muy
importante tener en cuenta estos aspectos ante situaciones criticas (ingre-
so en centro de dia, residencia...) que el familiar va a vivir a lo largo del
proceso.

Los sentimientos que el familiar puede sentir como consecuencia del
paso de la enfermedad son multiples y variados. A continuacion se expo-
nen algunos de ellos.

a) Impotencia. El cuidador renuncia a numerosas actividades para po-
der atender de la mejor manera posible al enfermo, un cuidado sin
medida que acabara generando problemas fisicos y psicolédgicos vy,
por consiguiente, una impotencia manifestada ante el hecho de tener
la sensacion de que no estas haciendo lo suficiente a pesar de estar
realizando todo lo humanamente posible.

b) Célera y resentimiento. «;Por qué a mi?». El cuidador comienza a
percibir una sensacion continuada de falta de apoyo y comprension,
se siente furiosa por lo que le ha pasado, constantemente vienen
pensamientos que no puede controlar y que generan ira y frustra-
cion.

¢) Sentimientos de culpa. Estos sentimientos estaran presentes (en
mayor o menor medida) a lo largo de todo el proceso, sobre todo
ante la toma de decisiones dificiles en que ya no se puede contar
con el enfermo: «No quiere ir al centro de dia y yo le llevo», «;pero
como le voy a incapacitar?». La culpa es un sentimiento que a lo
largo de la enfermedad se va a arraigar de tal modo que a veces
interferird de manera muy significativa en la percepcion de la enfer-
medad y en los cuidados a recibir por el enfermo.
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d) Inversion de papeles. La enfermedad hace que en la familia se
produzca un cambio de roles (un marido puede verse obligado a
cocinar, los hijos a bafiar a su madre...). Estos cambios de roles
producen un desajuste emocional, un cambio de papeles que poco
a poco se deben ir asumiendo por el bienestar del cuidador y del
enfermo.

e) Vergiienza. El enfermo puede perder la conducta social aceptable
(por ejemplo, los modales en la mesa), por lo tanto, algunas familias
llegan a avergonzarse de la conducta del paciente.

f) Soledad. La labor del cuidador puede resultar una tarea muy solita-
ria. Desaparece el compafierismo que antes existia con el enfermo y
se pierde la vida social, como resultado de la turbacién o la propia
discapacidad del enfermo.

g) Sentimientos contrarios. De amor y de odio, a veces la familia de-
searia que el enfermo no despertara y todo terminara de esa manera;
otras veces la enfermedad hace que se sienta un amor desmedido
por esa persona.

h) Negacion. La familia niega la enfermedad que padece, cuesta saber
y asimilar que tiene fallos en su memoria. Desde que acuden a la
consulta de un especialista y reciben el diagndstico clinico de de-
mencia, hasta que finalmente deciden tomar conciencia de lo que
ocurre, suele pasar un tiempo aproximado de un afio.

2. DUDAS MAS FRECUENTES EN LOS CUIDADORES
DE ENFERMOS DE ALZHEIMER

A lo largo del proceso de la enfermedad de Alzheimer son muchas las
dudas con que se encuentra el familiar desde que el enfermo es diagnosti-
cado hasta que fallece. Algunas de esas dudas generan topicos, mitos que
se instauran en la conciencia y que se transmiten de familiar a familiar,
topicos como «no me deja ni a sol ni a sombray, «cuando quiere, bien que
se acuerday»... Mitos que, como todos, tienen una base real y otra distor-
sionada. A continuacion se tratara de explicar algunos de ellos (Manuel
Nevado, 2003):
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1. ;Por qué nos tiene que pasar esto a nosotros?

La respuesta a esta pregunta es ;y por qué no? En Espaia existen cer-
ca de 700.000 casos de Alzheimer diagnosticados. Se puede imaginar los
casos sin diagnosticar o aquellos que estan por venir. Segun datos de la
comision europea para la enfermedad de Alzheimer, se calcula que para el
afio 2020 en Espana existan alrededor de 2 millones de enfermos.

2. ¢Tiene curacion?
NO, tratamiento si, pero curacion NO.
3. ¢Es hereditario?

La hipotesis mas extendida es que la enfermedad tiene un fuerte com-
ponente genético. Hay identificados cuatro cromosomas, pero so6lo en un
dos por ciento de los casos aproximadamente se puede hablar de transmi-
sion hereditaria.

4. ;Por qué no quiere salir con las amistades de siempre?

Tenga en cuenta que el enfermo de Alzheimer es consciente de los fa-
llos de memoria, que su capacidad de lenguaje es inferior, cada vez utiliza
menos palabras y le cuesta mucho trabajo comprender y expresar, que
cada vez tiene mayores déficits de atencion y, por lo tanto, le cuesta seguir
el hilo de una conversacion. Por eso se aisla.

5. [No me deja en paz, siempre me sigue y me persigue no me deja ni
a sol ni a sombra!

El enfermo de Alzheimer se encuentra inseguro y con muchos miedos,
(alguien se ha puesto a pensar cOmo se tiene que sentir una persona que
no es capaz de almacenar los conocimientos adquiridos diez minutos an-
tes? Seguramente tuviera miedo e inseguridad, por ello aquella persona
que sirve al enfermo de guia (cuidador principal) es su referente, y cuando
¢ste falta, el miedo y la ansiedad se disparan, por eso siguen al cuidador a
todas partes.

6. Con vosotros si que realiza la estimulacion, pero en casa a mi no me
hace ni caso.

Trate de buscar el lugar idoneo para realizar estas actividades, con pa-
ciencia, preferentemente evitar la caida de la tarde para realizarlas; domi-
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ne el lenguaje adecuado a la enfermedad que tiene y dele tiempo a respon-
der, reforzandole constantemente cuando algo le salga bien. Recuerde que
estimular a un enfermo de Alzheimer no consiste solamente en sentarse en
una mesa a realizar sopa de letras o puzzles. La estimulacién ha de estar
presente a lo largo de todo el dia, al levantarse en el paseo, haciendo la
comida...

7. ¢Por qué me confunde con su madre?

El enfermo de Alzheimer vive en una especie de realidad virtual, en
una realidad en la cual los recuerdos presentes no existen y donde tan
solo habitan aquellos recuerdos aprendidos a lo largo de la vida. Usted
estd cuidando de ¢l, le da seguridad, en definitiva, se preocupa de ¢l. En
la mente del enfermo de Alzheimer puede que se le haya borrado el hecho
de que se ha casado y ha tenido hijos, por eso sustituye a los familiares
actuales por familiares pasados, que realizaban las labores que actualmen-
te usted realiza. La esposa pasa a ser la madre; el esposo, el padre, y los
hijos pasan a ser los hermanos, tios u otras personas de la época en la que
perviven los recuerdos.

8. jCuando quiere bien que se acuerda!

Esta frase suele escucharse con frecuencia entre alguno de los fami-
liares de enfermos de Alzheimer, sobre todo en las fases leves o mode-
radas de la enfermedad. Siendo del todo erronea. El enfermo olvida mas
que nada los acontecimientos recientes; sin embargo, los acontecimien-
tos lejanos permanecen guardados en su memoria. Al mismo tiempo,
en las primeras fases de la enfermedad coexisten momentos en que el
enfermo puede razonar con lucidez con otros momentos de la mas ab-
soluta confusidn. Por ese motivo el enfermo a veces recuerda ciertos
acontecimientos que nos parecen asombrosos y otras veces no recuerda
nada.

9. ;El ya no se entera de nada?

El enfermo de Alzhemer es consciente de lo que acontece a su alre-
dedor, de una manera mas limitada, pero lo entiende. Por lo tanto, evite
hablar de la enfermedad con otras personas delante de él, los comentarios,
sobre todo si son hirientes, pueden entristecerle o llevarle a reaccionar de
manera catastrofica.
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10. Le preguntas algo y te responde a la media hora.

Tenga paciencia. Al cerebro de un enfermo de Alzheimer no se le
pueden pedir prisas, es un cerebro enlentecido y al cual si se le atosiga,
se bloquea. Pongamos un ejemplo: estamos acostumbrados a trabajar
con un ordenador nuevo, de Ultimo modelo, al que aprietas en una tecla
y el dato sale muy rapido en el ordenador; de repente, este ordenador se
estropea y nos lo cambian por un ordenador lento, de hace s6lo un par
de afos, pero que procesa mas lento; en realidad el ordenador funciona,
mas lento, pero funciona, al igual que el cerebro, tan s6lo son escasos
segundos, aunque a nosotros pueda parecernos un mundo, tenga pacien-
cia.

Por lo tanto, ustedes no se preocupen por las dudas que la enfermedad
les pueda proporcionar, tan sélo traten de solucionarlas porque toda la
vida esta llena de dudas, como «afirmaba o dudaba» nuestro premio Nobel
Camilo José Cela, quien, en torno a las dudas, sefalaba lo siguiente: «La
duda, esa vaga nubecilla que, a veces, habita los cerebros, también puede
entenderse como un regalo. Y no es —lo que queda dicho— una asevera-
cion, ya que, sobre ella, tengo también mis dudas».

3. EL CUIDADOR PRINCIPAL

Levin (1993) defini¢ la figura de cuidador como aquella persona dentro
de la familia que asume la mayor responsabilidad en la atencion al ancia-
no. Basandose en estos estudios, Rodriguez (1994) estableci¢ la diferencia
entre dos tipos de cuidadores dependiendo de si convivian o no con el
enfermo:

* Cuidadores tradicionales. Serian aquellos que han convivido tradi-
cionalmente con el enfermo y que se hacen cuidadores practicamente
sin darse cuenta al asumir responsabilidades antes incluso de la pro-
pia enfermedad, dentro de este grupo podrian situarse los esposos y
los hijos solteros o que en el momento del diagndstico de la enferme-
dad conviven con el enfermo de Alzheimer.

* Los cuidadores modernos. Son los que asumen el papel de cuidador
cuando el enfermo comienza a necesitar ayuda para la realizacion de
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actividades de la vida diaria. A este tipo de perfil corresponderian las
hijas de enfermos preferentemente viudos y que en el momento del
diagnostico de la enfermedad asumen la responsabilidad, se encargan
de tratar de reunir la informacion necesaria y transmitirla al resto de
la familia.

4. PERFIL DEL CUIDADOR PRINCIPAL
Y REPERCUSIONES EN SU CUIDADO

Por lo general, de todos los miembros de una familia es s6lo uno el
que se encarga de los cuidados del enfermo. Segin datos del IMSERSO
(1995) sobre los enfermos no institucionalizados:

— E143,5 % son cuidados por hijas.
— EI1 21,7 %, por los propios conyuges.
— E17,5 %, por las nueras.

Este perfil no ha variado mucho en los tltimos cinco afios. Asi, el
doctor Guillermo Pascual (2000) establece el siguiente perfil: hija, to-
davia joven, con una edad de entre 40 o 50 afios, casada, con hijos y
trabajando fuera del domicilio familiar. No tendria ninguna formacion
especifica en el cuidado de personas mayores dependientes, no es remu-
nerada de ninguna manera y poseeria una jornada de trabajo sin limites
establecidos.

Precisamente estos limites son dificiles de delimitar, en un estudio rea-
lizado sobre cuidadores en el Reino Unido (1998), se llegd a la conclusion
de que aproximadamente un 80 % de los participantes pensaba antes en
el enfermo que en si mismo, un 60 % afirmaba que no sabia como rela-
cionarse con el enfermo, y un 52 % se sentia culpable por tomarse tiempo
libre y dejar en manos de otro el cuidado del enfermo.

Cuidar a un enfermo de Alzheimer es una labor dura y complicada que
inevitablemente va a tener sobre el familiar cuidador una serie de repercu-
siones fisicas y psicologicas tales como:

1. Alteracion de las relaciones familiares. La enfermedad de Alzhei-
mer desestructura a muchas familias. Sobre todo cuando es una sola
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persona la encargada del cuidado del enfermo y el resto de la familia
se desentiende.

Cambio de roles. A veces es dificil de asumir, el esposo que tiene
que realizar las labores domésticas que siempre habia realizado su
esposa ahora enferma. La hija que tiene que cuidar a su madre cuan-
do siempre habia sido al revés. La esposa que tiene que asumir una
serie de actividades y decisiones que siempre habia desarrollado el
marido...

. Disminucion del rendimiento laboral. Muchos de los familiares,

sobre todo hijas, tienen que disminuir su jornada laboral como
consecuencia del cuidado continuado de un enfermo de Alzhei-
mer.

. Disminucion de la capacidad economica. Cuidar de un enfer-

mo de Alzheimer supone una sobrecarga econémica que no to-
das las familias pueden asumir. Segun fuentes de la Conferencia
Europea sobre Alzheimer y Salud Publica, el enfermo medio viene
a suponer a las familias una media de 565 € mensuales de costes
directos de la enfermedad y otros 2.500 € méas de costes indirec-
tos.

. Alteraciones fisicas y psicologicas. Ansiedad, depresion, estrés...

son alteraciones que los cuidadores de enfermos de Alzheimer pa-
decen en multiples ocasiones. Las consecuencias de un cuidado
sin medida, de querer llegar a todas y cada una de las demandas
solicitadas por el enfermo, conlleva una fatiga constante del cui-
dador y una cada vez mas maltrecha salud, y pudiendo llegar a de-
sarrollar trastornos psicofisioldogicos como psoriasis, ulceras, hi-
pertension o trastornos musculares. Algunas de las repercusiones
fisicas pueden ser tan dispares como las que observaron un grupo
de investigadores en un estudio realizado, en 1996, en Wiscon-
sin. Estos pusieron de manifiesto que las defensas inmunolégicas,
tales como el nimero de globulos blancos, estaban claramente
disminuidas en los cuidadores de enfermos de Alzheimer con res-
pecto a otras personas de su misma edad y condicidn social, pero
que a diferencia de ellos no tenian ningin enfermo de Alzheimer
al que cuidar.
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PROBLEMAS
FAMILIARES
CAMBIO

DE ROLES /

4| PROBLEMAS
ECONOMICOS

PROBLEMAS \
LABORALES ;
PROBLEMAS FiSICOS

Y PSICOLOGICOS

A) Cuando el cuidador principal es hijo. Percibe la situacion de cui-
dado como una consecuencia més en la vida y trata de adaptarse a
esta enfermedad. Intenta mantener los contactos sociales, su propia
familia y tiene mas valvulas de escape que cuando el cuidador prin-
cipal es el conyuge. Sin embargo, también puede presentar otros
problemas, como, por ejemplo:

— Los celos de la pareja. La enfermedad absorbe tanto al cuidador
que a menudo éste no concede a su pareja el tiempo que se me-
rece. Ante esta tesitura, la relacion familiar se deteriora.

— Problemas con los hermanos. A medida que la enfermedad avan-
za, uno de los miembros de la familia, o a lo sumo dos, son
los responsables del cuidado del enfermo, el resto ayuda poco o
nada, por lo que los conflictos familiares aumentan.

— Rendimiento laboral. Cuando el cuidador es el hijo, en la mayo-
ria de los casos trabaja fuera del domicilio familiar, teniendo que
reducir en un porcentaje en torno al 25 % la jornada laboral para
poder atender al familiar enfermo. En los casos en que no se lle-
va a cabo esa reduccion se observa una importante bajada en el
rendimiento laboral por parte del cuidador, como consecuencia
de la fatiga y del estrés.
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B) Cuando el cuidador es el conyuge. Los principales problemas con
los que se encuentra son los siguientes:

— Soledad. En muchos casos las actividades de ocio, las amistades
y el tiempo libre eran realizados de manera conjunta con la pare-
ja. Ahora, al estar uno de los dos enfermo de Alzheimer, la parte
sana de la pareja no concibe el ocio sin ¢él, lo cual conlleva un
aumento de la soledad.

— Sentimientos contrarios. De amor y de odio, a veces la familia
desearia que el enfermo no despertara y todo terminara de esa
manera, y otras veces la enfermedad hace que se sienta un amor
desmedido por esa persona.

— Vergiienza. El enfermo puede perder la conducta social acep-
table (por ejemplo, los modales en la mesa). Algunas familias
llegan a avergonzarse de la conducta del paciente.

Perfil del cuidador de una persona mayor dependiente, segiin datos

del IMSERSO

83 % mujeres.

— De entre las mujeres cuidadoras, un 43 % son hijas, un 22 % son esposas y un
7,5 % son nueras de la persona cuidada.

— La edad media de los cuidadores es de 52 afios (20 % superan los 65 afios).

— En su mayoria estan casados (77 %).

— Una parte muy sustancial de cuidadores comparten el domicilio con la persona
cuidada (60 %).

— En la mayoria de los casos no existe una ocupacion laboral remunerada del cui-
dador (80 %).

— La mayoria de los cuidadores prestan ayuda diaria a su familiar mayor (85 %).

— Gran parte de los cuidadores no reciben ayuda de otras personas (60 %).

— La rotacion familiar o sustitucion del cuidador principal por otros miembros de
la familia es moderadamente baja (20 %).

— Percepcion de la prestacion de ayuda: cuidado permanente.

— Una parte de ellos comparte la labor del cuidado con otros roles familiares como

cuidar de sus hijos (17 %).
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RAZONES POR LAS CUALES SE DECIDE CUIDAR

A UN ENFERMO DE ALZHEIMER

«Es mi obligacién». Esta quiz sea la respuesta mas escuchada de los
familiares de enfermos de Alzheimer cuando se les pregunta: «;Por qué
cuidas de tu familiar?». El motivo por el cual una persona decide cuidar
de un enfermo es importante a la hora de que este cuidador tenga una ma-
yor o menor predisposicidon a padecer trastornos de tipo psicoldgico. Den-
tro de esa obligacion es importante analizar cual es el motivo y asumirlo,
aunque a veces €ste venga impuesto.

Segun I. Montorio, Izal y otros, en su libro Cuando las personas ma-
yores necesitan ayuda, algunos de estos motivos serian los siguientes:

l.

Motivacion altruista. Serian aquellas personas que deciden cuidar
de su familiar por amor, carifio y para mantener el bienestar del ser
querido.

Por reciprocidad. Serian aquellos cuidadores que deciden cuidar al
enfermo por que en alglin momento de su vida éste habria realizado
por ¢l la misma accion.

. Por gratitud. Proporciona al cuidador una satisfaccion interna, pues

considera que el enfermo se lo agradece.

Por sentimiento de culpa. Debido a que en el pasado el cuidador no
se comportd de la manera que €l creia conveniente con el enfermo.

Para evitar la censura. De parte de algiin otro miembro de la fami-
lia, de la comunidad que le rodea o de la sociedad en la que vive.

Por obligacion. No queda mas remedio, el cuidador no dispone de
los recursos econdmicos para poder hacer frente a una residencia,
no dispone de ayudas de otros familiares cercanos o su manera de
pensar le impide generar alternativas de cuidado.
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{Por qué MOTIVOS tengo qué cuidarle?

ALTRUISMO

OBLIGACION *

CULPA REPLI{\ECV'S\N RECIPROCIDAD

A4

GRATITUD

Relaciones previas. Los cuidadores que antes de la dependencia man-
tenian una relacién mas cercana e intima con la persona cuidada, la cono-
cian mejor y mantenian con ella una buena relacion basada en el afecto
son los que suelen presentar con més frecuencia una motivacion altruis-
ta en sus cuidados a su familiar. Es frecuente encontrar en este grupo a
los familiares mas cercanos de la persona cuidada. Estas personas cuidan
a sus familiares porque «sienten» sus necesidades, anhelos e intereses y
quieren ayudarles a aumentar su bienestar y sentirse mejor.

Los cuidadores que han mantenido con la persona cuidada una mala
relacion antes de que ésta necesitara de sus cuidados, o aquellos cuya re-
lacidn ha sido menos cercana y de menor familiaridad con ella, muestran
con menos frecuencia motivaciones de tipo altruista, siendo las motiva-
ciones predominantes el sentido de obligacion familiar, la evitacion de la
censura y la aprobacion social.
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6. FEL SINDROME DEL CUIDADOR

Este sindrome (Garcia-Pifia, 2004; Florez, 1996) fue descrito en Es-
tados Unidos en 1974. Consiste en un desgaste inapropiado de las reser-
vas psicoldgicas y fisicas como consecuencia de la sobrecarga desmedida
en el cuidado de un enfermo cronico como es el enfermo de Alzheimer.
El perfil principal de un cuidador propenso al desarrollo del sindrome es
aquel que llega a dedicarle casi todo su tiempo (incluso dejando de traba-
jar para cuidarle), generalmente en solitario, y con estrategias pasivas e
inadecuadas de resolucion de problemas (Jerom y cols., 1993; Rodriguez
del Alamo, 2002). Se considera producido por el estrés continuado de tipo
cronico fruto de los trabajos monotonos, rutinarios y repetitivos con sen-
sacion de falta de control sobre el resultado final de esta labor, y que pue-
de agotar las reservas psicofisicas del cuidador.

A) Perfil de riesgo (Rodriguez del Alamo, 2002).
» Mala salud fisica previa.
* Historial previo de depresion o de trastornos de personalidad.

* Escaso apoyo social y familiar, sin conyuge, pareja o amigos in-
timos.

* Ya mayor o anciano.

 Escasas actividades aparte del cuidar.

* Soledad.

* Ausencia de apoyos socio-sanitarios inmediatos.

* Desconocimiento de la enfermedad y de su manejo practico.

B) Seiiales de alerta ante el sindrome del cuidador.
* Problemas de suefio.

» Pérdida de energia, fatiga cronica, sensacion de cansancio conti-
nuo, etc.

» Aislamiento social.

« Consumo excesivo de bebidas, de tabaco o de pastillas para dor-
mir u otros medicamentos.

» Problemas fisicos: palpitaciones, temblor de manos, molestias di-
gestivas.
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* Problemas de memoria y dificultades de concentracion.

* Menor interés por actividades placenteras que antes eran objeto
de interés.

* Aumento o disminucion del apetito.

» Enfadarse facilmente.

» Dar demasiada importancia a pequefios detalles.

» Cambios frecuentes de humor o de estado de animo.

* Dificultad para superar sentimientos de depresion o nerviosis-
mo.

» No admitir la existencia de sintomas fisicos o psicoldgicos que se
justifican mediante otras causas ajenas al cuidado.

* Tratar a otras personas de la familia de forma menos considerada
que habitualmente.

Un individuo aquejado por el sindrome del cuidador pasa por las si-
guientes fases:

1. Fase de estrés laboral:

Es la primera fase del denominado sindrome del cuidador. El familiar
vive sin tiempo, por y para el paciente, tratando de demostrarse a si mis-
mo que puede con todo.En este momento se siente fuerte, lo que le lleva a
denegar posibles ayudas que est4 en su mano obtener (de otros familiares,
profesionales, asociaciones...). Desarrolla un cansancio fisico que equiva-
le a un descenso en la calidad del cuidado, del que no es consciente.

2. Fase de estrés afectivo:

Poco a poco, el cuidador comienza a sufrir el cansancio. En este mo-
mento tiene una importante sensacion de carencia de afecto, de incom-
prension y de falta de apoyo de las personas que lo rodean. Consideran
que ninguna persona reconoce que esta realizando bien las labores de cui-
dado, ni siquiera ¢l mismo, comenzando a generar una impotencia que
puede acabar pagando (sin quererlo) con el enfermo de Alzheimer. En
ocasiones esta fase de estrés afectivo coincide con la aparicion de las pri-
meras alteraciones de conducta importantes en el enfermo de Alzheimer,
precisamente cuando mas tranquilidad debe tener para poder manejar de
menera adecuada al familiar enfermo.



3.

Modulo 3. El cuidador y la familia

Fase de inadecuacion personal:

El cuidador comienza a sentir las consecuencias psicofisicas de un tipo
de actuacion desmedida y sin ayuda: esta constantemente fatigado, y co-
mienzan a aparecer las primeras alteraciones psicofisioldgicas.

l.

Patologias cardiovasculares (hipertension, colesterol...).

2. Trastornos gastrointestinales (ulceras, vomitos, dolores de estdmago).
3. Alteraciones del sistema inmunologico, fatiga, psoriasis...).

4.
4

Problemas respiratorios (hiperventilaciones, cansancio...).

. Fase de vacio personal:

Esta fase sobreviene al familiar cuando el enfermo no esté, bien porque
ha fallecido, bien porque ha ingresado en una residencia. A partir de este
momento, el individuo tiene que volver a aprender a vivir, rellenado todo el
espacio de vida que antes era ocupado por el enfermo.

Vamos a ver como algunos familiares de enfermos de Alzheimer han
logrado superar la sensacion de vacio, estrés, agotamiento, pensamiento de
«no hay salida», como otras personas han luchado y siguen luchando con-
tra la enfermedad. De su boca saldran trucos, anécdotas, consejos y expe-
riencias que ayudaran a todos los lectores de este libro a comprender mejor
qué pasa con la enfermedad del olvido y con la vida de sus familias.

VACIO PERSONAL ESTRES LABORAL

INADECUACION PERSONAL
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7. AREAS DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR
PRINCIPAL

En el punto anterior se ha observado cuales son los tipos de cuidadores
y las posibles repercusiones que un cuidado sin medida puede tener sobre
su salud fisica y emocional. A continuacidn se van a ir observando cudles
son las principales areas de sobrecarga del cuidador principal:

Florez Lozano (2000) establece cuatro areas de sobrecarga en los cui-
dadores de pacientes con demencia:

1. Dependencia afectiva. A medida que el enfermo comienza a deman-
dar atencion y ayuda, el cuidador comienza a desarrollar una dependencia
afectiva con respecto al enfermo. «Nadie puede cuidarle como yo», «de-
pende de mi para todoy», con estas autoafirmaciones el cuidador comienza
a meterse en un circulo vicioso, del cual le resultard muy dificil salir, y
que con el paso del tiempo serd una fuente de estrés muy importante que
le limitara en otras areas de su vida. En definitiva, a veces va a resultar
dificil de saber quién necesita mas a quién: si el enfermo al cuidador o el
cuidador al enfermo. Fruto, ademads, de esta dependencia aparece la se-
gunda area de sobrecarga: el aislamiento social.

2. Aislamiento social. Los contactos sociales disminuyen desde que
comienza la enfermedad. En un principio, es el enfermo quien se niega a
salir, debido sobre todo a sus multiples fallos cognitivos, y poco a poco va
intentando que el cuidador se encierre con ¢l. El cuidador lo acepta y, gra-
dualmente, sus amistades, aficiones, ¢ incluso su propia vida laboral, se
van quedando a un lado, aumentando los sentimientos de soledad, abando-
no y falta de ayuda, y comenzando a generar la tercera area de sobrecarga:
las discusiones familiares.

3. Problemas familiares. En el punto anterior se nombraron algunas
diferencias entre cuidador-hijo o cuidador-conyuge. En ambos casos exis-
te una similitud: la sensacion de incomprension de todas las personas que
le rodean, incluidos sus propios familiares, hermanos, hijos, esposos...
Como consecuencia del cuidado, los problemas familiares aumentan, so-
bre todo a medida que la enfermedad sigue su paso lento hacia fases mas
avanzadas. Es entonces cuando la falta de ayuda es mas percibida, entre
otros aspectos porque con el desarrollo de la enfermedad surge la cuarta
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area de sobrecarga: las alteraciones del comportamiento, con su conse-
cuente descenso de descanso y autocuidado.

4. Alteraciones de conducta. La enfermedad avanza y, con ella, las al-
teraciones de conducta, vagabundeo, obsesiones, alucinaciones, delirios,
agresividad, agitacion, despertares nocturnos... Todas estas alteraciones
producen en el cuidador una disminucion de su descanso, tiene que estar
practicamente las 24 horas del dia pendiente del enfermo. Con este ritmo
llega un momento en el que el cuidador no puede mas, en el cual sus de-
fensas disminuyen y el estrés y otras alteraciones psicoldgicas comienzan
a aparecer.

ALTERACIONES DE CONDUCTA

SOBRECARGA

DEPENDENCIA AFECTIVA

RUPTURA FAMILIAR

AISLAMIENTO SOCIAL

8. PRINCIPALES PROBLEMAS PSICOLOGICOS
DEL CUIDADOR DEL ENFERMO DE ALZHEIMER

Los cuidadores de enfermos de Alzheimer son uno de los grupos mas
proclives a padecer alteraciones psicoldgicas. Durante el afio 2002, en la
Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer (AFALcontigo) se
atendieron 70 casos de cuidadores de enfermos de Alzheimer en atencion
psicologica individual, treinta y seis de ellos padecian como patologia
principal trastornos de ansiedad; veinte, depresion; diez, problemas de
afrontamiento, y el resto, problemas de pareja.
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Todo esto sin contar con los grupos de ayuda mutua o las terapias gru-
pales. Pero las patologias en los cuidadores fluctuan a lo largo de la enfer-
medad; asi, podria establecerse el siguiente cuadro para tratar de explicar
un poco esta fluctuacion.

Podrian definirse la ansiedad y la depresion como los principales pro-
blemas psicopatologicos con los cuales tiene que enfrentarse el cuidador de
un enfermo de Alzheimer. Pero qué son y como podemos identificarlas.

Ansiedad

La ansiedad es un conjunto de respuestas cognitivas, fisioldégicas y mo-
toras que da toda persona como respuesta a una situacion determinada.

Ante una situacion tensa, desagradable o angustiante, se produce una si-
tuacion de activacion de todo el organismo, el corazon empieza a bombear
sangre de forma mas rapida, se tienen algunos pensamientos catastroficos,
y a la vez se dan muchas vueltas a un problema sin llegar a encontrar la
solucion adecuada. Al mismo tiempo, quizad nos estemos moviendo de un
lado para otro, sin sentido, o estemos fumando sin parar.

A todo este conjunto de respuestas se le denomina estado de ansie-
dad. Normalmente la ansiedad es 1til, pues gracias a ella podemos actuar
y relacionarnos con el medio. Pero cuando esta activacion se prolonga
en el tiempo, produciendo una sobrecarga al organismo, o cuando no es
necesaria para resolver una situacion, se genera entonces transtorno por
ansiedad.

Las respuestas de ansiedad son respuestas aprendidas que el organismo

piensa (cognitivo), hace (motor) o siente (fisioldgico).

* Respuestas fisiolégicas. Son aquellas sensaciones que se producen
en nuestro organismo ante una situacion estresante. Suelen aparecer
de manera automatica y producen una fuerte sensacion de malestar,
como las taquicardias, el nudo en el estdémago, la sudoracion...

* Respuestas cognitivas. Son todas aquellas ideas o pensamientos que
genera la situacion y que se disparan en el cerebro de manera auto-
matica; «no valgo para nada», «soy un inttil», «por qué me ha pasa-
do esto a mi»...
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* Respuestas motoras. Son las acciones que se realizan con el fin de
controlar la situacion y que hacen que aparentemente todo vuelva a
la normalidad; sin embargo, este tipo de respuesta de ansiedad puede
llegar a desarrollar problemas mayores como, por ejemplo, fumar de-
masiado, comerse las ufias, beber en exceso o dar vueltas sin sentido
en la cama tratando de buscar la postura adecuada.

En la enfermedad de Alzheimer la ansiedad esta presente en todos los
momentos del proceso degenerativo, creando un circulo vicioso en el que
los tres tipos de respuestas de solapan, y se generalizan sobre todo los
efectos negativos de la conducta.

La generalizacion se produce cuando se responde igual ante distintas
situaciones: «Estoy todo el dia nervioso», «jno sé qué me pasa!»... En el
cuidador de enfermo de Alzheimer la sensacion de ansiedad que se tiene
cuando se esta cerca del enfermo se extrapola a otros campos de su vida,
como el trabajo o sus relaciones personales, respondiendo igual ante su fa-
miliar enfermo que ante un amigo o un vecino. Si esta activacion se man-
tuviese durante mucho tiempo, se generarian fuertes crisis de ansiedad o
panico que pueden dar lugar incluso a la aparicion de infartos al corazén o
fuertes subidas de tension.

PIENSO SIENTO
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Depresion

La depresion es uno de los transtornos psicoldgicos mas frecuentes en
todo el mundo, surge como consecuencia de una serie de acontecimientos
percibidos como negativos por parte de quien la sufre y que se mezclan
con una pérdida de la motivacion y de la esperanza que influye en todos
los aspectos de la vida.

Los sintomas que distinguen a la depresion son la tristeza, la apatia y la
incapacidad para encontrar satisfacciones.

Para que haya depresion establecida debe haber, al menos durante un
periodo de dos semanas, uno de estos sintomas y que ademas interfieran
en la vida diaria:

— Estado de 4nimo deprimido.

— Pérdida del interés y de la capacidad para el placer.

Y cinco de los siguientes:
* Estado de animo deprimido durante la mayor parte del dia.

» Pérdida de interés y placer en todas o casi todas las actividades habi-
tuales.

» Aumento o pérdida significativa de peso.

* Insomnio o hipersomnio.

+ Agitacion o enlentecimiento psicomotor.

 Fatiga.

» Sentimientos irracionales de culpa, ruina personal...
« Dificultad en la atencidon y pensamiento.

* Dificultad en la toma de decisiones.

* Ideas de muerte.

Distorsiones cognitivas en la depresion:

Cuando un cuidador entra en una depresion, la sintomatologia y las
consecuencias de ésta sobre la conducta es la que impedira ver e in-
terpretar las situaciones como son, es decir, la depresion va a producir
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en los familiares de enfermos de Alzheimer lo que Beck definié6 como
distorsion cognitiva. Es importante, a la hora de trabajar con un cuida-
dor en estado de depresion, que éste identifique y asuma cudles de estas
distorsiones se producen con mayor frecuencia en su cerebro. Las mas
frecuentes son:

Pensamientos dicotémicos Si/NO, TODO/NADA:

Es la tendencia a evaluar sus cualidades o situaciones en categorias ex-
tremas, o es blanco o es negro. «Todo me tiene que pasar a mi», «no valgo
para nada». La persona con depresion tiene miedo a cometer un error o
imperfeccion porque se va a considerar un absoluto fracasado.

Esta manera de evaluar la realidad no es realista, pues la vida rara
vez es blanca o negra, nadie es absolutamente brillante ni absolutamen-
te tonto, lo que de verdad ocurre es que sus percepciones no se ajus-
tan a la realidad. El cuidador observa la situacion de la enfermedad de
Alzheimer y dicotomiza, pasa de unos sentimientos a otros totalmente
contrarios dependiendo de la situacion, de ahi que los sentimientos de
amor y de odio sean tan cotidianos entre los cuidadores de enfermos de
Alzheimer.

Generalizacion excesiva o sobregeneralizacion:

El depresivo generalizard las consecuencias negativas de su conducta.
Si un cuidador de enfermo de Alzheimer llama un dia a un amigo y éste le
dice que no puede quedar, evita llamar a otro conocido porque generali-
za: «Todos los amigos me rechazan porque tengo a mi padre con Alzhei-
mery.

Abstraccion selectiva:

La abstraccion selectiva se produce cuando ante una situacion solamen-
te se percibe aquello negativo. Ej.: Cuidador de enfermo de Alzheimer
que decide dedicarse un dia a €l mismo y salir a dar una vuelta. Al llegar
a casa, el familiar enfermo esta fuera de si, agitado, desorientado y le pre-
gunta una y mil veces donde ha ido. La abstraccion selectiva que realiza
la persona depresiva es «no vuelvo a salir porque cuando vuelvo a casa, al
enfermo no hay quien lo soporte». Ahi esta el error, de pronto el cuidador
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olvida lo bien que se lo ha pasado toda la tarde, en ese momento de ocio,
y solamente recuerda el momento en que ha llegado a casa y se ha encon-
trado con la reaccion catastrofica del enfermo.

Descalificaciones de lo positivo:

Tienden a minusvalorar las acciones positivas de su conducta, achacan-
dolas de forma ajena a ello. De esta manera, si, por ejemplo, un cuidador
de enfermo de Alzheimer acude al especialista y éste le dice que su madre
esta bien cuidada, su respuesta serd similar a ésta: «Bueno, tampoco es
para tanto, hago lo que cualquier hijo hariax.

Inferencia arbitraria:

La persona con depresion se atribuye todo el mal que ocurre a su al-
rededor, llegando a generar sentimientos de culpa que causan todavia un
malestar ain mayor. El enfermo se cae sin que estén delante, pensamiento
automatico: «Se ha caido porque yo no estaba presente, si hubiera estado
esto no habria pasado».

Magnificacion-minimizacion:

Se magnifican los momentos malos, las reacciones adversas y se mi-
nimizan los aspectos positivos. Es como si los cuidadores tendentes a la
depresion estuvieran agazapados esperando que algo malo ocurra para au-
toafirmarse en sus apreciaciones.

Razonamiento emocional:

No piensan de forma racional y objetiva. El cuidador se deja llevar por
la emocion del momento, no se para a pensar en las consecuencias que su
conducta o su pensamiento va a tener sobre si mismo o sobre quienes le
rodean.

Etiquetacion erronea

«Soy un desgraciado», «no valgo para nada»... Con este tipo de eti-
quetas se autodenominan las personas con predisposicion a la depresion
cuando algo no sale como esperaban que saliera.
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Pensamientos dicotdmicos «Esto es lo peor del mundo»
Sobregeneralizacion «Todo me pasa a mi»
Abstraccion selectiva «Me fui a cenar con un amigo y

cuando llegué¢, mi madre estaba muy
alterada, no vuelvo a salir»

Descalificaciones de lo positivo «Bueno, s6lo cumplo con mi
obligaciony

Indiferencia arbitraria «Le ha pasado esto porque no estaba
presentey

Magnimizacién/minimizacion «Cuando salgo a tomar algo me
siento culpable»

Razonamiento emocional «Quiero salir y no puedo»

Etiquetacion erronea «Soy un inutily»

9. CLAVES DEL TRABAJO CON LA FAMILIA

«El cuidado de un demente no so6lo influye en el cuidado personal, sino
también en la estructura familiar» (Diyuntee, 1994). A la hora de trabajar
con la familia hay que tener en cuenta que esta enfermedad puede llegar
a desestructurar familias que hasta el momento mantenian una férrea uni-
dad. Por ello, hay que tener en cuenta una serie de aspectos a la hora de
tratar al cuidador de un enfermo de Alzheimer.

1. Explicar de la manera adecuada qué es y en qué consiste la enfer-
medad de Alzheimer.
2. Extremar la delicadeza a la hora de transmitir las noticias.

3. Transmitir una informacion veraz de las repercusiones que la en-
fermedad va a tener en sus vidas.

4. La informacion debe ser lo suficientemente amplia para que la fa-
milia despeje sus dudas iniciales y lo suficientemente concisa para
no agobiar a la familia con el futuro.
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5. Utilizar palabras sencillas y entendibles. Tratar de dejar a un lado
aquellos tecnicismos propios de las profesiones sanitarias y que
puedan dificultar la comprension de la enfermedad por parte de los
familiares.

6. Derivar hacia aquellas entidades o profesionales que puedan
orientar, informar y asesorar en la planificacion de la enfermedad
—como asociaciones, otros especialistas...—.

7. Asumir que el familiar tiene derecho a no aceptar la enfermedad, y
buscar un segundo diagndstico.

8. Tener paciencia ante los enfados y respetar todas las opiniones o
sentimientos que puedan tener.

9. Cada familia es tnica y no todas funcionan del mismo modo. Por
lo tanto, no se puede quitar la esperanza a aquellas familias que la
mantengan.

10. Importantisimo es involucrar a cuantos miembros de la familia se
pueda en el cuidado del enfermo de Alzheimer. Evitando, de este
modo, la figura del cuidador uinico o principal.

10. TRABAJO CON LOS FAMILIARES DE ENFERMOS
DE ALZHEIMER

Para que el familiar aprenda a vivir sin la figura del ser querido, debe ser
consciente de todas las limitaciones que el cuidado del enfermo le ha su-
puesto en todas las areas y facetas de su vida. Cuando tenga esto claro podra
volver a planificar su vida, retomando aquellas actividades que dejo de reali-
zar y retomando viejos suefios e ilusiones con el objetivo de volver a vivir.

Para ello es importante ser consciente de todas las cosas a las que se ha
tenido que renunciar para poder cuidar a un enfermo de Alzheimer, y par-
tiendo de esa apreciacion comenzar el proceso de recuperacion vital.

1. Area SociaL. El familiar tiene que ser consciente del deterioro de
las relaciones sociales acaecidas como consecuencia de la enfermedad.
Numerarlas y ver cudles de entre todas las que en su momento dejo puede
recobrar en la actualidad.
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2. AREeA ArecTivA. Los denominados costes indirectos de la enferme-
dad, ansiedad, depresion, estrés o bajada en la autoestima y valoracion
personal son consecuencias del cuidado desmedido en la enfermedad.

3. ARrea FamiLiAR. Recordemos el lema de AFALcontigo, «el cerebro
golpea el corazon de la familia y el cerebro del enfermo». En esta en-
fermedad el cuidador es un equilibrista que tiene que mantenerse en la
cuerda floja durante toda la enfermedad, evitando caerse para los lados
del cuidado del enfermo o de su familia. Tiene que sortear obstaculos y
convivir sin descuidar a ninguno de los dos.

4. Area LaBoraL. El 33 % de los cuidadores de enfermos de Alzheimer
dejan de trabajar o reducen su jornada como consecuencia del cuidado del
enfermo.

Todas las areas citadas anteriormente estan interrelacionadas entre si,
de tal manera que si se consigue crear y ejecutar un objetivo marcado en
cualquiera de estas areas, el resto se va a beneficiar.

Ejemplo:

Lola es una hija cuidadora de un enfermo de Alzheimer que dejo de
trabajar para cuidar a su madre enferma, ahora fallecida. Tras muchos
arios sin poder trabajar, decide reiniciar su vida. Para ello acudio a la
Direccion General de la Mujer, donde decidio comenzar un curso de
ofimdtica (su ultimo trabajo antes de empezar a cuidar a su madre fue
el de secretaria) porque se habia quedado atrds con las nuevas tecno-
logias.

Al apuntarse al curso comenzo a ver una mejoria en sus aspiraciones
laborales, pudo observar que, en realidad, esto de la informatica no es
tan complicado. La autoestima, ligada a su drea afectiva, se desarrollo,
comenzo a arreglarse para acudir al curso, se compro un ordenador y
mejoro su vida social, al poder intercambiar opiniones, ideas y momentos
con otros de los integrantes del curso. Por ultimo, las relaciones con su
marido mejoraron y éste la recompenso con un viaje de fin de semana a
un hotel rural al que ella acepto ir gustosamente, ante la grata sorpresa
de su esposo. Con el paso del tiempo se dio cuenta de que se seguia acor-
dando mucho de su madre, la enfermedad le sobrevino muy joven y se
perdio muchos momentos con ella, pero ahora podia seguir con su vida y
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podia volver a vivir porque tenia la satisfaccion de que habia hecho todo
lo que estaba en su mano para su cuidado.

Terapias individuales:

La atencion individual de los cuidadores de enfermos de Alzheimer de-
ben estar basadas principalmente en dos corrientes, la humanista y la cog-
nitiva conductual. La primera porque es importante empatizar y compren-
der la situacion por la que esta pasando. Es fundamental que el cuidador
se sienta comprendido y escuchado, permitiendo, de este modo, que todos
sus sentimientos y emociones salgan a la luz.

La segunda porque, por otro lado, siempre se tiene que perseguir el cam-
bio de aquellos patrones del pensamiento y de la conducta que estan inter-
firiendo en el mal afrontamiento del proceso degenerativo de la enferme-
dad. Llevando al cuidador a una mala toma de decisiones que con el paso
del tiempo puede desembocar en los trastornos vistos en el punto anterior.

Trabajo con grupos:

Los objetivos sobre los que deben desarrollarse los programas de in-
tervencion grupal, para la atencion al cuidador, deben estar asentados en
estos cuatro puntos principales:

1. Perseguir el cambio. De creencias, actitudes, pensamiento, forma
de actuar. Esta seria la primera premisa. Todo trabajo con un colectivo en
dificultad tiene que perseguir ese cambio o modificacion de conducta.

2. Desculpabilizar. El cuidador no tiene que sentirse culpable por
cambiar, es una forma nueva de afrontamiento a la enfermedad que a
la larga serd beneficiosa tanto para el enfermo como para el cuidador.
Recordemos siempre que la mejor forma de dar calidad de cuidado al
enfermo es dar calidad de vida al cuidador principal.

3. Formar. Las intervenciones tienen que tratar de formar al cuidador
en aquellos aspectos deficitarios de su conducta que estén interfiriendo en
los cuidados del enfermo. Por lo tanto, previo a esta formacion tendra que
haber una evaluacion de las necesidades y demandas de estos cuidadores.

4. Motivar. Las intervenciones tienen que ser motivantes para los parti-
cipantes; si esto se logra, los beneficios no tardaran en llegar.
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Ventajas y beneficios de trabajar en grupo:

1. Reduce la ansiedad inicial. Al inicio de cualquier tipo de terapia es
normal que los participantes manifiesten fuertes sensaciones de ansiedad,
pues se enfrentan a algo desconocido. Al estar con otra serie de personas
que pasan por lo mismo, se reduce la ansiedad inicial.

2. Facilita el afrontamiento del problema que se quiere tratar. Pre-
cisamente por la identificacidon que se produce entre los miembros del
grupo.

3. Aumenta la sensacion de apoyo. Esta sensacion es imprescindible
para poder iniciar una modificacion o un cambio de habitos. En las tera-
pias individuales esa sensacion de apoyo viene dada por el psicologo. En

los grupos, el apoyo viene dado por personas que estan pasando por la
misma situacion.

Actividades de apoyo grupal:

1. Talleres. Los talleres son actividades grupales en las que se com-
binan las actividades formativas, con la finalidad de aprender pautas de
manejo o de comportamiento adecuadas a los problemas dificiles de llevar
en la enfermedad. Al mismo tiempo suponen un vehiculo de ventilacion
de emociones y de ayuda mutua entre familiares.

Tienen una duracion establecida previamente en nimero de horas (20 o
30) y se suelen organizar en sesiones de un dia a la semana, dos horas.

Para conseguir la maxima efectividad en estos talleres, los partici-
pantes deben estar viviendo el problema a tratar. Por lo tanto, es impor-
tante la seleccion de los integrantes a la hora de poner en marcha un ta-
ller. Por ejemplo, si se crea un taller de enfermeria, donde se traten temas
como la prevencion de escaras, la nutricidn... y se inscribe un familiar
con el enfermo en primera fase, lo que se puede conseguir es un aumento
de la ansiedad en esa persona al anticipar el futuro, cuando su familiar a
dia de hoy es independiente para todo.

A continuacién se exponen los talleres que se desarrollan en AFALcon-
tigo:

* Taller de manejo de alteraciones de conducta. Cuidadores con enfer-
mo en fase moderada.
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2.

Taller de juridica. Para todas las fases.

Taller de enfermeria. S6lo para cuidadores con enfermo de Alzheimer
en fase avanzada.

Taller de nutricion. Para cuidadores con enfermo en fase moderada
grave.

Taller de masaje y autotratamiento. Para enfermos en fase moderada.

Taller de transferencias. Para cuidadores con enfermo en fase mode-
rada.

Taller de comunicacion. Para cuidadores con enfermo en fase leve.

Taller de toma de decisiones. Para cuidadores con enfermo en fase
leve-moderada.

Taller de duelo. Para cuidadores cuyo familiar haya fallecido.

Terapias de grupo. Son actividades grupales en las que se persigue

el cambio de ciertos patrones andmalos de la conducta a través del conse-
jo de otras personas que estan atravesando por las mismas circunstancias.
Un psicologo coordina y dirige el grupo tratando cada semana aquellos
temas que mas preocupan al grupo o analizando de manera mixta los pro-
blemas de uno de los participantes con consejos de sus companeros y téc-
nicas de modificacion grupales.

Para conseguir una mayor cohesion se tienden a organizar grupos lo
mas homogéneos posible, organizados principalmente en grado de paren-
tesco, pues se puede considerar que los problemas de un hijo cuidador no

son i

a)

b)

guales que los problemas de un esposo cuidador.

Terapias para conyuges. Grupos de seis o siete conyuges de enfer-
mos de Alzheimer, les une un mismo problema y cada semana se
retinen para abordar temas comunes a ellos, como la soledad, la falta
de atencion por parte de los hijos, los problemas de conducta de su
enfermo, la vergiienza...

Terapias con hijos. Son exactamente iguales en su desarrollo que la
de los conyuges, pero la problematica es distinta. En estos grupos
los temas estrella son los problemas con sus parejas, debido a la dis-
minucién en el tiempo dedicado como consecuencia del cuidado del
familiar, los problemas con los hijos, problemas laborales... A ambos
grupos les une la sensacion de falta de apoyo y comprension.
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c) Grupos de ayuda mutua. Grupos de familiares en los cuales no im-
porta el grado de parentesco, ni de edad, s6lo importa la ayuda que
se dan entre los participantes. En las grandes ciudades suelen crear-
se atendiendo al motivo de cercania, no es necesaria la figura de un
profesional, pero si de un coordinador que retina una serie de carac-
teristicas asumidas por el resto del grupo.

AFALcontigo dispone, en Madrid, de 10 grupos de ayuda mutua distri-
buidos por los distintos barrios y distritos de la capital.

11. LA ASERTIVIDAD EN LA SOLUCION
DE PROBLEMAS PERSONALES

A la hora de defender nuestra opinion frente a la de los demas, en situa-
ciones de conflicto o de relaciones interpersonales, manejamos tres estilos
de respuestas: la pasiva, la agresiva y la asertiva. ;Qué estilo de respuesta
doy yo?

Imaginate que has desarrollado un trabajo que te ha supuesto mucho esfuerzo y del
que estds realmente orgulloso, se lo presentas a un compaiiero y te dice: «Es muy malo,
no me gusta naday. Tu qué le contestas:

a) ;Tu qué sabras?, si no tienes ni idea.

b) Pensaba que te iba a gustar, tienes razon, es muy malo.

¢) Es tu opinion, pero yo pienso que estd muy bien.

d) No dices nada, aunque te sientes herido.
Solucion:

RESPUESTA PASIVA: Tanto la respuesta b, como la d representan la pasividad. En
la primera se da la razon a nuestro interlocutor, aunque no estemos de acuerdo con él;
también en la d ocurre lo mismo: no defiendes tu opinion. Asi, las dos son respuestas
pasivas.

RESPUESTA AGRESIVA: Con la respuesta a se refleja la agresividad, defendemos
nuestra opinion, pero no de la forma adecuada; podemos herir a nuestro interlocutor e
incluso crear una situacion de conflicto con él.

RESPUESTA ASERTIVA: La respuesta ¢ expresa nuestra opinion de forma clara y
sin atentar contra los sentimientos del otro. Si creemos que hemos hecho algo bien, te-
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nemos derecho a defender esta opinion. Que a otro pueda no gustarle nuestro trabajo
no quiere decir que no sea bueno, solo que a esa persona no le gusta. Asi, aceptamos su
opinion, pero no la compartimos.

(Qué es ser asertivo? La asertividad es «ese conjunto de compor-
tamientos emitidos por un individuo en un contexto interpersonal que
expresa los sentimientos, actitudes, deseos, opiniones o derechos de un
modo adecuado a la situacion, respetando esas conductas en los demas,
y que generalmente resuelve los problemas inmediatos de la situacion
mientras minimiza la probabilidad de futuros problemas» (Caballo,
1986, 1993).

Dicho de otro modo, la conducta asertiva:

— No es tnica, sino que varia en funcion de la situacion y la persona.
— Es una caracteristica del comportamiento, no de las personas.

— Implica respeto a uno mismo y a los demas.

— Esté basada en la capacidad de la persona para decidir libremente
cOmo actuar.

— Se puede aprender.

— Es una caracteristica del comportamiento socialmente eficaz.

Por lo tanto, la asertividad es necesaria para nuestro bienestar psi-
colodgico, nos ayuda a enfrentarnos al problema y a tratar de solu-
cionarlo. La persona que carezca de las habilidades necesarias para ser
asertivo tratara de resolver los problemas de forma pasiva o de forma
agresiva.

La respuesta pasiva. Atenta contra los derechos, pensamientos y
opiniones de uno mismo. El objetivo de la persona pasiva suele ser evi-
tar conflictos a toda costa, incluso ignorando los propios derechos. No
se mantiene el contacto ocular, sino que se fija en el suelo, postura ha-
bitualmente hundida, tono de voz bajo, niega la importancia a las situa-
ciones (aunque se atente contra sus propios derechos) o las evita total-
mente.

No se dirigird de forma directa a su interlocutor, sino en tono de dis-
culpa («no te molestesy», «es que yo...», etc.), se retuerce las manos, se le
seca la boca y genera un nudo en el estomago. Todo ello se suele traducir
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en una baja autoestima y una sensacion de no «servir» para solucionar
conflictos o aprovechar determinadas oportunidades.

La respuesta agresiva. La persona con una conducta agresiva defien-
de sus derechos personales, opiniones y sentimientos, pero de una manera
inadecuada, impositiva, transgrediendo los derechos de las otras perso-
nas. Estas personas agresivas pueden obtener gratificacion a corto pla-
70, consiguiendo sus propositos, sentimiento de poder o generar miedo
a su interlocutor. Sin embargo, las consecuencias a largo plazo suelen
ser negativas, pudiendo aparecer en algunos casos sentimientos de cul-
pa e insatisfaccion ante las relaciones sociales. La persona agresiva
mantiene un contacto ocular excesivo (mirada fija), postura intimida-
toria, habla usando constantemente imperativos y veredictos («haz...»,
«maly, «;crees que soy idiota?»...). Al igual que en la conducta pasiva,
este tipo de actitud tiene efectos negativos, al generar en quienes ro-
dean a la persona agresiva sensacion de desconfianza; por ello disminu-
yen sus relaciones interpersonales, se crea tension y pérdida de oportu-
nidades.

La respuesta asertiva. La persona con una conducta asertiva defiende
sus derechos personales, sus opiniones y sentimientos de la forma ade-
cuada, a través de una expresion directa y sin violar los derechos de los
demas. Implica respeto a uno mismo y a los demas.

Ante las relaciones interpersonales, mantiene un contacto visual di-
recto y adecuado, habla de manera firme, en primea persona (pienso,
siento, creo...), fluida y con verbalizaciones positivas («;,cémo podemos
llegar a un acuerdo?»...). La persona asertiva resuelve sus problemas,
genera confianza, se siente a gusto en las situaciones interpersonales,
tiene capacidad para hacer y mantener amistades y aprovecha distintas
oportunidades.

¢ Como te gustaria actuar después de leer este ultimo punto?

Imaginate que estds hablando con una persona y ésta parece no atenderte, pasa de
ti; entonces, tu:

a) Sigues hablando como si nada.

b) Dejas de hablar y te vas enfadado.

¢) Hablas mas alto.

d) Dejas de hablar y le pides a la otra persona que te atienda.

109



Los cuidados informales a un enfermo de Alzheimer. El cuidador familiar

12. LATOMA DE DECISIONES Y SOLUCION
DE PROBLEMAS EN EL DUELO

«No existe nada bueno ni malo, es el pensamiento humano
el que lo hace parecer asi.» (Shakespeare).

A la hora de tomar decisiones, éstas van a depender en gran medida
del consenso interno, entre la razon y el corazén, que desarrolle el propio
sujeto de acuerdo a su personalidad previa.

Durante la adversidad de la enfermedad de Alzheimer, el ser humano es
solamente emocion, recuerdos, con un corazén a flor de piel que esta inca-
pacitado para tomar decisiones que tengan que ver con su futuro. No hay
que preocuparse, ya llegara el momento en el que todo esté mas tranquilo
y se puedan ver las cosas con mayor templanza.

La decision correcta es aquella en la cual se pueden aparcar a un lado
los aspectos emocionales, dejando que sea la razén quien argumente el
futuro respecto a nuestra vida.

A) INTERVENCION EN SOLUCION DE PROBLEMAS

Los objetivos para tratar de mejorar la depresion seran los siguientes:
— Adquirir habilidades para controlar el estado de &nimo.

— Aumentar la frecuencia de actividades agradables y positivas.

— Aprender a identificar los propios sentimientos.

— Aprender a solucionar los problemas.

A continuacion se presenta un proceso de los pasos a seguir para que un
cuidador pueda aprender a solucionar un problema:

1. Prepararme cognitivamente antes de ocuparme del problema:

— Inhibir la tendencia a responder impulsivamente o de un modo pasi-
vo. Es importante buscar el momento adecuado a la hora de pensar
en el problema, por lo tanto, es aconsejable que cuando se vaya a
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pensar en un problema se procure evitar los momentos de desanimo
y cansancio.

— Imaginar las ventajas de poder solucionar el problema (especifico).
Imaginarlo ya resuelto.

— Cambiar nuestro didlogo interno con autoinstrucciones del tipo:
«Bueno, tengo un problema, ;y qué?, voy a afrontarlo».

2. Definir el problema:

— Definirlo operativamente de forma que pueda ser manejado.

— Evitar objetivos muy grandes o a muy largo plazo y centrarse en
objetivos pequenos, cortos y especificos, sera la mejor forma de
auto-refuerzo.

Ej.: Soy un desgraciado. ;Por qué? Porque quisiera tener mas tiempo
libre, quisiera poder dar a mi madre mejores cuidados...

Definicion correcta del problema: Quisiera tener mas tiempo libre y
para ello necesito delegar en alguien los cuidados de mi madre.

3. Recoger la maxima informacion posible sobre el problema:

— Importantisimo a la hora de solucionar un problema es la informa-
cion que se recoja para solucionar el mismo.

Ej.: Si tengo que delegar los cuidados en alguien de forma temporal
para asistir a una fiesta o reunion social, me enteraré de donde me pueden
dar informacion para hacerlo (agencias, personas de confianza, otros cui-
dadores...).

4. Antes de continuar, responder a estas dos preguntas:

. Tiene solucion el problema? = NO (la enfermedad de Alzheimer
no tiene solucidn, mi familiar nunca volvera a ser el que era, tendria que
aceptarlo).

\2

NO (pero los problemas especificos del cuidado y de mi cuidado si
tienen solucion).
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;Depende de mi la solucion? = NO (igual que arriba)
\

SI (entonces puedo ocuparme del problema, de aceptar las cosas que no
podemos cambiar y centrarme en aquellas soluciones y problemas que si
puedo y debo, por mi bien, cambiar).

5. Pensar en soluciones:

— Generar una lluvia de ideas sobre cualquier tipo de solucidon que
se pueda ocurrir sin rechazar ninguna, por absurda que parezca. Se
puede pedir ayuda a familiares, conocidos... Cuantas més alternati-
vas mejor.

6. Evaluar cada alternativa:

— Identifica todas las consecuencias positivas y negativas a corto pla-
zo y a largo plazo. Determina el grado de deseo de que ocurra cada
alternativa, a la luz de la informacion reunida sobre las consecuen-
cias posibles que traeran consigo, y mejorar en la medida de lo po-
sible cada alternativa.

7. Toma de decision:

— Decidete por una o por una combinacion de varias, comprobando
que tienes los medios para llevarla a cabo.

— Selecciona una segunda solucidn para usarla en caso de que surja
algo que impida llevar a efecto la primera.

— Una vez tomada la decision, no le des mas vueltas.

8. Puesta en practica:
— Elaborar el plan de accion para llevar a cabo la solucion elegida.

— Enumera los pasos que tienes que dar hasta solucionar el problema,
es decir, divide el proceso en subobjetivos.

— Marca plazos para cada subobjetivo.
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9. Fase de evaluacion:

— Analizar los aspectos positivos y negativos de la solucion y los re-
sultados del proceso.

— Retener lo que nos va a servir de ayuda para problemas futuros.

— Si el problema no se resolvio, no te desanimes y no renuncies a su
solucién. Vuelve a repetir el proceso, pero sin dejar de sacar lo po-
sitivo de la experiencia.

— Aplicacion real de un caso futuro de solucidén de problemas y de
auto-instrucciones.

13. MANEJO DE LAS ALTERACIONES
DE CONDUCTA

Las alteraciones conductuales se manifiestan de manera principal en la
segunda fase de la enfermedad, fase ésta en la que los cuidadores suelen
presentar mayores problemas de ansiedad, al estar muy involucrados en
los cuidados como consecuencia de los problemas asociados a la enferme-
dad de Alzheimer.

13.1. Problemas de conducta en la fase leve
de la enfermedad

La aparente normalidad de los pacientes con enfermedad de Alzheimer
en las primeras fases provoca situaciones comprometidas. Al enfermo,
aparentemente, no le pasa nada, sigue fisicamente igual y ¢l mismo trata
de ocultar muchos de sus fallos, utilizando aquellas reservas intelectuales
que todavia posee, fruto de su experiencia vital. En esta primera fase algu-
nas de las conductas mas frecuentes son:

a) Dificultades en el reconocimiento de la enfermedad

A los enfermos de Alzheimer y a sus familiares les resulta complicado
establecer unos criterios de realidad que permitan el reconocimiento de la
enfermedad. En muchos de ellos (al igual que ocurre en familias aqueja-
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das de otras patologias como el cancer, esclerosis multiple...), se estable-
ce la denominada «conspiracién del silencio», es decir, el enfermo sabe lo
que le pasa, la familia sabe la patologia que tiene, pero no se establecen
las pautas de comunicacidon adecuada de expresion emocional. Resultado:
cuando el enfermo se integra en un grupo con otros enfermos, habla de
sus emociones, sentimientos y fallos de memoria. Del mismo modo ocurre
cuando la familia entra en contacto con otros familiares.

Todo esto puede llevar a una negacion de los déficits de memoria y los
problemas que observan sus familiares o su entorno mas cercano.

Como actuar |

— Facilitar la comunicacion con el enfermo, ayudarle a expresar sus sentimientos
ante los fallos cognitivos.

— No culparle.

— Crear un ambiente de seguridad, en el que el enfermo pueda sentirse tranquilo.

— No expresarle intranquilidad, inseguridad o ansiedad.

— Buscar actividades gratificantes, que le gustaron en el pasado. De esta manera
se sentird mas tranquilo, puesto que los conocimientos pasados son los que
mejor conserva.

— Buscarle actividades ludicas en las que participe (en grupo mejor).

— Mantenerlo lo mas activo posible, sin obligarlo.

— Potenciar sus habilidades, hobbies o pasatiempos.

— Hacerlo de forma progresiva, que se sienta importante, Gtil y activo.

b) Pérdidas de objetos

Como consecuencia de los déficits cognitivos propios de la enferme-
dad, los pacientes con Alzheimer tienden a dejar las cosas en cualquier
lado y, posteriormente, son incapaces de recordar donde lo han dejado.
De ello resultan las ideas de robo. El enfermo piensa que esos objetos que
se han perdido han sido robados y la culpa de esas pérdidas recaerd en el
entorno mas cercano (cuidador principal, auxiliar de ayuda a domicilio,
hijos...). Por lo general, los objetos suelen aparecer escondidos en sitios
inverosimiles, detras del mobiliario de la casa o en escondites personales
del enfermo.
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Como actuar

— Darles explicaciones si no entienden algo, ofrecerles ayuda.
— No sentirnos acusados si es que nos sefialan como culpables del robo.

— Facilitar la comprension de todas las personas que rodean al enfermo, amigos,
hijos... para que no le den importancia a estas acusaciones.

— No preguntarle donde las ha puesto, ya que no lo sabe.

— Limitar el nimero de lugares donde pueda esconderlas.

— Ponerle un distintivo grande a los objetos que se pueden perder.

— Guardar las cosas fragiles o de mucho valor.

c) Repeticion de preguntas

Los enfermos tienden a repetir constantemente las mismas preguntas.
Por lo general, se debe a preocupaciones, a inseguridades, a la desorien-
tacion y a la falta de memoria. La insistencia de la pregunta se debe a que
¢sta no ha sido fijada en su memoria y la contestacion emitida por el cui-
dador tampoco ha sido almacenada.

Como actuar

— Mantener la calma y transmitir tranquilidad.

— Analizar la conducta-problema y registrarla.
— Cambiar de tema, puede que el enfermo esté aburrido.

— Colocar puntos de orientacion (relojes, calendarios) en los lugares donde el
enfermo pase mas tiempo.

13.2. Problemas de conducta en la fase moderada
de la enfermedad

En la segunda fase de la enfermedad los enfermos de Alzheimer pre-
sentan la parte mas florida de sus alteraciones de conducta: agresividad,
alucinaciones, delirios, agitacion... Es precisamente en esta fase cuando
el manejo conductual es mas necesario. El familiar tiene que comenzar a
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sumir que la persona con la cual ha convivido toda la vida esta cambiando
como consecuencia de una enfermedad e incidir en la importancia de la
comunicacidn no verbal como fuente de manejo de la informacion.

A continuacion se muestran algunas de las alteraciones mas frecuentes
en esta fase.

a) Delirios

Por lo general, aparecen en las etapas intermedias o avanzadas de la
enfermedad, siendo los enfermos con delirios més proclives a un deterioro
mas rapido y a sufrir mayores problemas de orientacidon que los que no
presentaban esos sintomas. También los pacientes con delirios son mas
agresivos, miedosos, menos accesibles a cuidados, etc.

Los delirios mas comunes son el robo de sus pertenencias, infidelidad
(celotipia), vivir en otra casa que no es la suya, abandono...

Como actuar I

— Facilitar la ubicacion en el espacio conocido y familiar.

— Buscar desencadenante. Analizar el porqué, el momento antes y después del
delirio.

— Nunca seguirles la corriente ni discutir con ellos sobre la veracidad del delirio.

— Mantener conversacion con €l sobre las ideas coherentes reforzandolas y pre-
miado este discurso.

— Desviar la atencion a actividades o cosas agradables, que se sepa son del agra-
do del enfermo, con el fin de desviar la atencion.

— No dejarle solo.
— Se debe intentar orientarle con tranquilidad.
— Se debe mejorar en lo posible los déficits visuales y auditivos.

— Si los delirios se producen especialmente durante la noche, dejar una pequena
luz encendida.

— Explicarle lo que ve o escucha si no lo entiende, repetir informacion.
— En enfermos muy suspicaces evitar hablar bajito en su presencia.

— Si no reconoce a un familiar, no contradecirle, tranquilizarle y, una vez tran-
quilo, explicarle el parentesco.
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b) Alucinaciones

Las alucinaciones son alteraciones de la percepcion sensorial, que sur-
gen sin que exista un estimulo real. El enfermo puede ver, oir o tener
sensaciones tactiles de cosas que no estan presentes en el momento de
percibirlas. Cuando un enfermo tiene una alucinacidn, ésta es tan real
que las sensaciones que provoca pueden variar de un miedo o ansie-
dad espantoso en unos casos hasta la alegria y sensacion de bienestar en
otros casos.

Como actuar

— Las mas comunes son ver cosas o escuchar sonidos.

— Evaluacion de defectos sensoriales, por ejemplo, personas con pequenos défi-
cits auditivos mejoran con la implantacion de un audifono (vista y oido).

— Vigilar y revisar los farmacos, consultando las dudas con los especialistas.

— Buscar desencadenante, el porqué de esa alucinacion, el momento del dia en
el que se produce.

— Nunca negarle la alucinacion, recordemos que para €l es real.

— Tranquilizarle y acercarse despacio y siempre dentro de su campo visual, iden-
tificandose y diciéndole en todo momento quiénes somos.

— Podemos intentar distraerle mostrandole algo que le guste.

— Si la alucinacion no es peligrosa, dejarle.

¢ Agitacion

La agitacion es un estado de intranquilidad y excitacion que el enfermo
no puede controlar y que carece de una finalidad aparente. El enfermo
se mueve, se balancea, se frota las manos o toca algiin objeto de manera
repetitiva. La agitacion puede suceder momentos antes de que el enfer-
mo se ponga agresivo, por lo tanto, controlarla es fundamental para evitar
la agresividad posterior. Ante un problema de agitacion, lo principal es
buscar las circunstancias que hacen que la persona se comporte de esta
manera. Una vez conocidas, es mucho mas facil tomar medidas para co-
rregirlo.
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Como actuar

— Buscar el contacto visual.
— Intentamos tranquilizarle verbalmente.

— Intentamos agarrarle las manos, a la altura de las mufiecas, con una suave pre-
sion para transmitirle tranquilidad (contacto fisico).

— Imitacion de la respiracion del enfermo (en muchas ocasiones los enfermos
tienden a la conducta modelada). La respiracion debera ir siendo cada vez mas
lenta.

— Cambio de ambiente (deambulamos con él, manteniendo el contacto fisico)
dandole seguridad y tranquilidad mientras desviamos la atencion.

— Analizar lo ocurrido y modificar el entorno.

— Siempre dar una respuesta a sus sentimientos, no ignorar, ni tampoco darle
demasiada importancia.

— Intentar reducir la estimulacion excesiva. Muchos estimulos a la vez (televi-
sion, radio, ruido de otras areas de la casa) le producen excitacion y nervio-
SiSmo.

— Simplificar el ambiente que le rodea, evitar hacer cambios drasticos.
— Que no beba bebidas cafeinadas, estimulantes ni alcohol.

d) Agresividad

Cuando la agitacion o la ansiedad del paciente no se afrontan con resul-
tados positivos, ya sea de forma conductual o farmacolégica, pueden pro-
vocar conductas agresivas, tanto para los pacientes como para su entorno
mas proximo. La agresividad puede ser debida a multiples factores o a la
suma de ellos: dolor, cansancio, medicamentos, el entorno (muy exigente
o tenso) o la propia enfermedad al darse cuenta de los déficits cognitivos
o por una afectacion de las zonas frontales del cerebro.

Como actuar

— No gritar, sujetar, provocar o elevar la voz.
— No enfrentarse ni pedir explicaciones.

— Ser empatico, receptivo. Recordar siempre que la sonrisa es el amortiguador
de la agresividad.

— Eliminar o retirar objetos peligrosos del alcance de los enfermos.
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Como actuar (continuacion)

— Buscar el contacto visual facilitando el acercamiento progresivo.

— Si el enfermo estd muy agresivo o en ese momento no se le puede controlar,
retirarse fuera del alcance de sus golpes.

— Preguntarle qué pasa y si le podemos ayudar (voz suave).
— Desviar la atencion (verbalmente o ambientalmente).

— Anticiparse a la agresividad.

— No tomarlo como algo personal.

— Olvidar lo ocurrido recordando siempre que la persona agresiva que esta al
lado es un enfermo, evitando, de este modo, tomarlo como algo personal.

e) Insomnio

Los trastornos del suefio en la enfermedad de Alzheimer son frecuen-
tes, alrededor del 40-70 % de los pacientes tienen estas alteraciones, y es
uno de los problemas de conducta que mas repercuten en los cuidadores.

Teniendo en cuenta que durante el envejecimiento se modifican los pa-
trones habituales del suefio (se despiertan mas veces, necesitan dormir
menos horas que los jovenes, tardan mas en conciliar el suefio, presentan
somnolencia durante el dia y realizan siestas mas frecuentes) y si a esto
se le une la desorientacion temporoespacial, desorientacion que llevara a
que cuando los enfermos se despiertan por la noche se levanten porque no
pueden saber la hora que es.

Como actuar I

— Crear una rutina de horarios de dormir. Programar el suefio.
— Evitar las cabezadas diurnas.

— Realizar actividad fisica durante el dia, de tal manera que lleguen cansados a
la hora de dormir.

— Evitar liquidos excesivos antes de dormir.
— No consumir bebidas cafeinadas, estimulantes ni alcohol.
— Ir al servicio antes de acostarse.

— La temperatura de la habitacion debe ser adecuada.
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Como actuar (continuacion)

— Dormitorio tranquilo, si es posible lejos de otras zonas de la casa donde se
produzca ruido ambiental.

— Si se levanta, acompafamiento para dormir, tranquilizarle y orientarle.

) Conducta sexual inapropiada

Pueden adoptar diferentes formas, aunque las agresiones sexuales son
raras en los casos de enfermedad de Alzheimer.

Se estima que la desinhibicion sexual de los pacientes con Alzheimer
se encuentra en un 7 % de los casos, y que en enfermos institucionaliza-
dos varones, el 20-30 % presentan conductas sexuales que implican un
conflicto con el personal femenino.

En general, esta conducta sexual inapropiada tiene que ver con la inca-
pacidad de juicio critico y con la desorientacion, produciendo deshinibi-
cion (por ejemplo, desabrocharse la ropa para orinar en sitios inadecuados,
desnudarse porque se encuentran incomodos o también en ocasiones para
quitarse el pafial).

Como actuar

— No reaccionar de forma alarmante, ni castigarle, ante un problema de este
tipo.

— Si se reacciona de forma alarmante se puede producir una fijacion al no poder
comprender si lo que han hecho es adecuado o inadecuado.

— Desvio de atencion.

— Ayudarle a vestirse llevandole a un lugar tranquilo y adecuado.

— Adaptar y modificar la ropa con botones especiales para que no se la quite con
facilidad.

— Recordar que cuando hay problemas por masturbacion el paciente s6lo hace lo
que le proporciona bienestar, y no tiene culpa de ello. Por lo tanto, trataremos
de no darle importancia.

— Si hay una exhibicion delante de nifios o familiares, reaccionar con naturalidad
para no crear un impacto mayor en ellos.
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g) Vagabundeo

Hay vagabundeo o deambulacion cuando el paciente esta caminan-
do sin parar, inquieto, con o sin agitacidn, sin rumbo ni objetivo defi-
nido. Esta conducta puede estar condicionada por el lugar donde pre-
dominen las lesiones cerebrales o por causas externas, como la des-
orientacion temporoespacial, el miedo, la falta de ejercicio fisico o la
inseguridad. También puede estar provocado por estimulos somaticos,
como serian el dolor, malestar fisico o la sensacién de hambre. O por el
entorno, con gran cantidad de estimulos o pobreza de los mismos, poca
luz, etc.

También la tendencia de estos pacientes a recordar el pasado provoca
situaciones de deambulacion porque quieran ir a su casa, al pueblo o al
trabajo.

La obsesion con perseguir a todas partes al cuidador principal se debe a
la inseguridad y al miedo. Necesitan de una persona como referente para
poder tranquilizarse.

Como actuar I

— Eliminar barreras arquitectonicas que impidan el vagabundeo, como sillas o
muebles en los pasillos, creando, de este modo, un entorno seguro.

— Rodear los nuevos ambientes con objetos familiares.

— Buscar la razén de su conducta, la hora de mayor incidencia, la causa, y tra-
tarla.

— Buscar el contacto visual.

— Pasear con él ¢ intentar desviar la atencion a otra tarea gratificante o prove-
chosa de forma serena.

— Hablarle, intentar calmarle, evitando una reaccion catastrofica tal como un
grito.

— No obligarle a sentarse. Se volvera a levantar.
— Dejarle andar. Al tener una mayor actividad fisica, dormira mejor.

— Senal de aburrimiento, intentar aumentar su nivel de actividad fisica y men-
tal.

— Distraerle.
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Pautas generales de como no actuar con los enfermos:

En lineas generales, a la hora de actuar comportamentalmente con un
enfermo, los aspectos a tener en cuenta serian los siguientes:

— NO GRITARLE NUNCA.
— Prevenir las situaciones que desencadenan el problema de conducta.

— Simplificar las actividades que tiene que hacer el paciente, hacerlas
paso a paso, explicarle lo que se le va haciendo (al vestirle, etc.).

— Darle tiempo a que responda, el enfermo reacciona mas lentamente.

— Cuando esté confuso reducir las situaciones que le pueden confun-
dir, como personas extrafias, ruidos, la television, etc.

— Evitar preguntarle o decirle que haga cosas cuando estd cansado.

— No hacerle todo, permitirle que ¢l contintie haciendo lo que pueda,
hasta que aparezcan los primeros sintomas de frustracion.

— No preocuparse al perder el control, respirar profundo, actuar con
calma, no culpabilizarse ni perder el rumbo, el paciente pronto lo
olvidara.

— No argumentar, explicar o razonar durante una reaccion catastrofica.

— No expresar nuestra ansiedad o frustracion.

14. CONSEJOS

1. Delega los cuidados: pide ayuda.
2. Cantidad de cuidados no equivale a calidad de cuidados.

3. Sino repartes tu tiempo entre otros seres queridos, perderas al en-
fermo y a ti mismo.

4. La enfermedad es una intrusa con la que debes aprender a convi-
Vir.

5. La enfermedad nunca se amoldara a ti: amoldate ta a ella.

6. Comparte tus emociones con otros familiares de enfermos de Al-
zheimer.
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Observar pronto los pequefios cambios te ayuda a adaptarte a los
cambios grandes.

Toma decisiones, aunque a veces €stas sean arriesgadas.
No abandones todas tus aficiones.

Quiérete a t1 mismo: en ti esta la solucion.

123



Modulo 4

Intervencion con el binomio
enfermo-cuidador

David Losada Pérez y Virginia Silva Zavaleta

Psicologos




CONTENIPO

1. Introduccion.
2. El afrontamiento a la enfermedad.

3. Terapia cognitiva y soporte emocional con el cui-
dador.

4, Programa de Psicoestimulacion Cognitiva Grupal
para enfermos de Alzheimer leves y de terapia
para sus cuidadores.
5. La psicoestimulacion cognitiva.
5.1. Objetivos.
5.2. Principios.
5.3. Técnicas.
6. Estimulacion de las diferentes funciones menta-
les.
7. Adaptacion del entorno humano: técnicas de co-
municacion y terapia de validacion,

8. Las actividades de la vida diaria.
9. Estimulacion cognitiva en la vida diaria.
10. Estimulacion informal. Pautas generales.

11. La comunicacion con el enfermo.
11,1, Lenguaje y Alzheimer,
11,2, Lainvolucion del lenf'uaje en el enfermo,
11,3, Comunicacion con el enfermo en las tres fa-
ses de la enfermedad,
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MODULO 4

Intervencion con el binomio enfermo-cuidador

1. INTRODUCCION

Aunque no existe curacion para la enfermedad de Alzheimer, la familia
tiene que saber que puede contribuir de forma decisiva en el curso de la
enfermedad y en la calidad de vida de su enfermo.

Para ello, lo primero que necesita la familia es asimilar el diagnostico,
conocer la enfermedad, aceptarla, comenzar a tomar decisiones y reali-
zar ciertos cambios progresivos que permitan una buena adaptacion a esta
nueva situacion.

Querer contribuir a los cuidados de un enfermo, por ejemplo, potencian-
do sus capacidades mentales, es una de las primeras decisiones de cual-
quier miembro de la familia. Pero esto implicard adquirir informacion para
saber como hacerlo. Todos los miembros de la familia pueden participar en
la estimulacion de las capacidades mentales de su enfermo. Hacerlo de una
manera adecuada es importante para no generar expectativas inalcanzables
que lleven a la frustracion o a que la estimulacion se convierta en una tera-
pia contraproducente.
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Ejercitar las capacidades mentales del enfermo en el propio hogar, aun-
que es tarea ardua, supone un esfuerzo que merece la pena realizar.

Estimular no significa dar lecciones, mandar o forzar, sino que tiene
como objetivo activar, motivar y dirigir hacia la actividad para mantener
un nivel minimo de activacion mental. Un entorno vital adecuado puede
ayudar al enfermo a minimizar ciertas incapacidades, ademas de animarle
a mantener habitos y actividades saludables.

La estimulacidn cognitiva ha de estar presente durante todo el dia en
diferentes contextos y situaciones, a lo largo de todas las actividades de
la vida diaria, desde que el enfermo se levanta, hasta que se acuesta. Para
obtener los mejores beneficios de la estimulacion cognitiva, hemos de te-
ner en cuenta tres principios basicos a la hora de su aplicacion: constancia,
flexibilidad y personalizacion.

El cuidador que lleve a cabo la estimulacion tendré que desarrollar cier-
tas habilidades que le permitiran, ademds de entender mejor la enferme-
dad, aceptarla y afrontarla con mayor solidez.

Existen manuales que ayudan, a través de diferentes técnicas de esti-
mulacidn cognitiva, a realizar ejercicios, tareas y actividades cognitivas
para reforzar las capacidades mentales, ademés de mantener la maxima
independencia del enfermo de Alzheimer.

2. EL AFRONTAMIENTO A LA ENFERMEDAD

La enfermedad de Alzheimer se ha considerado como el fracaso del
éxito de la medicina actual. Una de cada 10 personas mayores de 65 afos
padece Alzheimer. Se estima que existen 11 millones de personas aqueja-
das por esta enfermedad en todo el mundo. En los proximos 25 afios, esta
cifra podria llegar a los 22 millones.

El Alzheimer es uno de los tipos mas comunes de demencia en todo el
mundo, representando entre el 50 y el 60 % de todos los casos. Esta enfer-
medad conlleva un gran coste psicologico y econdmico para el enfermo,
para la familia y para la sociedad.

A pesar de que no existe curacidn, existen tratamientos, tanto para los
enfermos, como para las familias que soportan tan duro problema.
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En la enfermedad de Alzheimer hay que tener en cuenta una serie de
variables psicoldgicas que condicionan la evolucion del enfermo. Cada
vez son mas los enfermos que exigen informacion acerca de su problema.
La familia ya no esconde la situacidn, pero necesita apoyo y recursos.
Dirigir toda la energia hacia el buen afrontamiento es una de las labores
mas importantes desde la comunicacion del diagnostico. Actualmente las
asociaciones sin animo de lucro son uno de los mejores recursos donde se
puede encontrar apoyo de este tipo.

A pesar de las campafias de sensibilizacion, todavia existen varios es-
tereotipos que impiden una concepcion realista de la enfermedad y, por lo
tanto, de un 6ptimo tratamiento del problema por parte de la sociedad. Las
1deas tipo «son como nifios», «el enfermo no es consciente», «el enfermo
es mayory... son algunos de los estereotipos que se mantienen.

Antes se diagnosticaba la enfermedad cuando el paciente ya tenia sin-
tomas evidentes. Cada vez el diagnostico es mas precoz, pero nos plantea-
mos: «;Para qué sirve si no existe curacion?». El modelo americano nos
muestra como la intervencidn precoz puede ayudar tanto a enfermos como
a familias. Esta realidad esta planteando cuestiones legales muy delicadas
de estipular.

Ademas nos encontramos con un nimero creciente de enfermos de Al-
zheimer jovenes que se han de prejubilar por motivos de la enfermedad.
En estos casos, tanto el nivel de afectacion de la enfermedad como las
consecuencias para las familias son diferentes a cuando se produce con
mayor edad. La ausencia de recursos para este tipo de enfermos jovenes
hace pensar en otra linea de intervencion ligeramente diferente.

3. TERAPIA COGNITIVAY SOPORTE EMOCIONAL
CON EL CUIDADOR

El Alzheimer es una enfermedad médica que tiene una gran repercusion
en la esfera psicologica y social del paciente. Hablar de Alzheimer implica
hablar no solo de enfermos, sino de cuidadores, de familias y de sociedades.

A partir del diagndstico de enfermedad de Alzheimer, tanto el enfermo de
Alzheimer como su cuidador principal inician un proceso dificil de atrave-
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sar. El enfermo comienza a vivenciar el deterioro progresivo de sus propias
capacidades mentales y las consecuencias que de ello se derivan. El cuida-
dor comienza el duelo por la pérdida anticipada de su familiar, ademas de
suftir la progresiva sobrecarga que suponen los cuidados del enfermo.

El enfermo de Alzheimer en grado leve, consciente al menos de sus
limitaciones, presenta una serie de necesidades psicoldgicas que van mas
alla del tratamiento médico y farmacologico.

El enfermo de Alzheimer en grado moderado, en proceso de desco-
nexion de su entorno, requiere una estimulacion cognitiva y funcional
constante que le permita seguir asido a la realidad.

El enfermo de Alzheimer en grado avanzado, sufridor de los llamados sin-
tomas no cognitivos, agradece un trato basado en la terapia de validacion.

El enfermo de Alzheimer en grado terminal, superviviente de las fun-
ciones vegetativas, reclama, no s6lo un cuidado fisico, sino un cuidado
emocional basado en el respeto de su dignidad.

La intervencion psicologica esta dirigida fundamentalmente a ofrecer
un apoyo emocional con el fin de mitigar el sufrimiento humano que lle-
gan a experimentar los protagonistas de esta enfermedad.

El tratamiento psicologico con el enfermo pretende ralentizar el avance
de la enfermedad mediante técnicas de estimulacion cognitiva y regula-
cion del entorno humano y fisico del enfermo del Alzheimer.

De forma paralela y simultanea, se pretende prevenir y tratar el sindro-
me del cuidador, minimizando el nivel de sobrecarga. A continuacion se
describe el programa de estimulacion que AFALcontigo viene desarrollan-
do desde hace ya varios afos.

4, PROGRAMA DE PSICOESTIMULACION
COGNITIVA GRUPAL PARA ENFERMOS DE
ALZHEIMER LEVES Y DE TERAPIA PARA SUS
CUIDADORES

Se trata de un Programa experimental disefiado para ofrecer soporte
emocional y psicoestimulacion cognitiva a personas recién diagnosticadas
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de enfermedad de Alzheimer y, paralelamente, a sus futuros cuidadores
familiares.

Es un programa anual en el que se aplica un conjunto de técnicas tera-
péuticas que, junto con el tratamiento farmacolédgico, pretenden ralentizar el
proceso de la enfermedad a la vez que prevenir el sindrome del cuidador.

4,1, ¢Cuales son los objetivos?

* Oftrecer soporte emocional tras el diagnostico.
* Potenciar la aceptacion y el 6ptimo afrontamiento de la enfermedad.

» Promover ejercicios, tareas y actividades de estimulacion cognitiva
dirigidos a mantener las capacidades mentales y funcionales.

» Favorecer la ocupacion, la interaccion social y la sensacion de ayuda
mutua.

* Paralelamente, apoyar a los cuidadores a través de terapias de grupo,
asesoramiento, pautas de estimulacidon en casa y seguimiento.

* En definitiva, incidir en la mejora de la calidad de vida de enfermos
y familiares.

4.2, ¢Como son los grupos?

Partiendo de la base de que enfermo y cuidador son un binomio insepa-
rable, el tratamiento se realiza con grupos de binomios enfermo-cuidador.
Cada grupo homogéneo estd formado por 12 personas: grupo de 6 enfer-
mos y grupo de 6 cuidadores. Se trabaja paralela y simultaneamente con
ambos grupos. Es decir, cada pareja de enfermo-cuidador llega a la sede
de AFALcontigo y cada uno participa con su grupo respectivo de enfer-
mos y de cuidadores. Se realiza una sesion semanal de una hora y media
por grupo. Existen grupos de mafiana y grupos de tarde. Cada grupo esta
dirigido por un psicologo terapeuta que va marcando las tareas de estimu-
lacion para realizar en casa durante la semana.

Antes de comenzar el Programa, los pacientes pasan por una entrevista
de valoracioén neuropsicologica. Esta valoracidon permite que los grupos
sean bastante homogéneos con respecto al nivel cognitivo, la edad y otra
serie de afinidades.

133



134

Los cuidados informales a un enfermo de Alzheimer. El cuidador familiar

4.3. El grupo de enfermos

El equipo de psicologos elabora y disefia un programa continuado en el
que se llevan a cabo actividades terapéuticas grupales adaptadas al proce-
so de la enfermedad, dirigidas a trabajar las siguientes areas:

« Area cognitiva: se trata de estimular al enfermo para que mantenga
activas sus funciones cognitivas (orientacidn, atencion, percepcion,
memoria, lenguaje, calculo, razonamiento...). Se lleva a cabo a través
de diferentes técnicas de psicoestimulacion cognitiva (terapia cogniti-
va, orientacion a la realidad, reminiscencia, validacion...) y contando
con varias disciplinas complementarias a la estimulacion (musicote-
rapia, psicomotricidad, laborterapia...).

« Area psicologica: se pretende crear un espacio grupal donde la per-
sona afectada por la enfermedad se sienta validada e integrada en
un ambiente propicio para compartir sus preocupaciones (autoayu-
da). Un primer objetivo es favorecer el buen afrontamiento de las
limitaciones que produce el deterioro cognitivo y, si puede ser, la
aceptacion de la propia enfermedad. Se persigue la prevencién y el
tratamiento de los sintomas psicologicos y comportamentales de-
rivados de la enfermedad (depresion, agitacion, ansiedad, delirios,
agresividad...). Ademas se pretende incorporar estrategias y habitos
saludables en la vida del enfermo para favorecer la adaptacion en el
desempefio de las actividades de su vida diaria.

« Area social: se pretende prevenir el aislamiento del enfermo a la vez
que potenciar su comunicacion y su motivacion a través de activi-
dades socioculturales, de ocio y de tiempo libre: visitas a centros, a
exposiciones, al cine, al teatro, excursiones, musicales, arte, comidas,
etc. Estas actividades cumplen una funcién de cohesion entre los in-
tegrantes de los diferentes grupos y entre sus familiares.

4.4, El grupo de cuidadores

Los cuidadores pueden obtener informacion acerca de la enfermedad,
de la evolucién de su enfermo, de los recursos sociosanitarios disponibles,
ademas de aprender pautas de manejo, de comunicacion y de estimulacion
en casa. Ademads, los profesionales pueden realizar un seguimiento mas
real de cada caso gracias a la informacion que les aportan los cuidadores.
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Se utiliza un novedoso material didactico que ha sido disefado a la me-
dida de este colectivo: El Baul de los Recuerdos. Manual de Estimulacion
Cognitiva para Enfermos de Alzheimer en Ambiente Familiar.

Las sesiones de terapia favorecen la aceptacion de la enfermedad por
parte de los cuidadores y previenen muchas alteraciones emocionales
(ansiedad, estrés, depresion, sobrecarga...) generadas por el sindrome del
cuidador. El estado psicologico y emocional de los cuidadores incide de
manera crucial en la interaccion con los enfermos de Alzheimer y, por lo
tanto, en la calidad de vida de ambos.

4,5, ;Como se puede acceder?

Hay que recalcar que es un programa experimental que da cobertura a
pocos casos. De todas formas, las personas interesadas pueden ponerse en
contacto con la Asociacion para pedir cita con el departamento de trabajo
social, quien realizara una primera entrevista y, teniendo en cuenta las pe-
ticiones, ofrecera alternativas.

5. LA PSICOESTIMULACION COGNITIVA

De los tratamientos no farmacolodgicos, la psicoestimulacion cognitiva
es una de las disciplinas mads utilizadas para retrasar al maximo el avance
de la enfermedad y mantener las capacidades y la autonomia del enfermo
de Alzheimer. Se trata de la aplicacion de una serie de técnicas terapéuti-
cas disefiadas de manera constante, flexible y personalizada.

Ademas del tratamiento no farmacologico profesional, la familia ha de
ser consciente de la importancia que tiene a la hora de mantener estimula-
do a su enfermo. Amoldar adecuadamente el entorno humano y fisico en
el que se desenvuelve el enfermo de Alzheimer es una tarea esencial que
toda familia ha de aprender.

El progreso en el conocimiento médico de la enfermedad de Alzheimer
esta permitiendo que el diagnostico sea cada vez mas temprano. A su vez,
la poblacién general tiene mas acceso a la informacion, y a través de las
campafias de sensibilizacion se va favoreciendo una mayor concienciacion
social. Esto esta produciendo una situacién en la que tanto el paciente

135



136

Los cuidados informales a un enfermo de Alzheimer. El cuidador familiar

como la familia reciben un impacto psicolégico cuando la enfermedad
es diagnosticada. Enfermo y familia son altamente conscientes de lo que
significa padecer esta enfermedad y de sus consecuencias a medio-largo
plazo.

Habria que mencionar también el creciente nimero de casos diagnos-
ticados de inicio temprano (< 65 afios) que se estima entorno al 10 %. En
estos casos, la situacion personal, familiar, laboral y social es muy distin-
ta, por lo que los programas de intervencidon habran de adaptarse a los
efectos de la enfermedad. Podriamos hablar de un nuevo perfil de enfer-
mo y de un nuevo perfil de familia con un estilo de vida moderno que re-
querira de otro tipo de intervencion.

Los beneficios de la intervencion precoz son evidentes. En esta fase de
la enfermedad hablaremos de una fase de intervencidn basada en la psico-
educacion y el afrontamiento. El primer objetivo terapéutico sera brindar a
los pacientes un soporte emocional para tratar el estrés agudo que padecen
tras conocer su diagnostico. Mediante este tipo de terapia psicologica se
trata de favorecer la aceptacion de la propia enfermedad y el desarrollo de
estrategias de afrontamiento.

Una vez que el paciente conoce lo que le esta pasando, asume sus limi-
taciones, su nuevo rol y «acepta» convivir con la enfermedad, es entonces
cuando podemos plantearnos sustituir sus ocupaciones previas por otras
nuevas. Es en este punto donde comenzaremos a utilizar la psicoestimula-
cion cognitiva como una disciplina de tratamiento no farmacoldgico que,
combinada con los farmacos, contribuira a retrasar la evolucion natural de
la enfermedad y a mantener una calidad de vida digna.

Podriamos definir como psicoestimulacion cognitiva aplicada a la
EA:
1) un conjunto de procedimientos (ejercicios, tareas y actividades)

2) utilizados desde diferentes disciplinas (psicologia, terapia ocupacio-
nal, psicomotricidad...)

3) implementados a través de ciertas técnicas (TOR, reminiscencia, te-
rapia cognitiva, terapia de validacion...)

4) aplicados por diferentes agentes estimuladores no mutuamente ex-
cluyentes (profesionales, cuidadores y familiares)
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5) siguiendo una metodologia (sesiones/ 24 horas, individual/ grupal...)

6) teniendo en cuenta una serie de premisas generales (por ejemplo:
«solo estimular capacidades preservadas», «lo importante no es el
resultado, sino la actividady, etc.)

7) cumpliendo una serie de principios basicos (constancia, personali-
zacion y flexibilidad)

8) y que se combinan y aplican de diferente manera en virtud de cada
momento evolutivo de la enfermedad (fase de afrontamiento, esti-
mulacion e intervencion).

Partiendo de un perfil (dinamico) cognitivo, funcional, psicologico y
ocupacional de una persona diagnosticada de demencia, la estimulacién
cognitiva tradicional pretende conseguir, en cada momento, el maximo
global de los siguientes objetivos:

a) Potenciar y/ o mantener las capacidades cognitivas y funcionales.
b) Promover la relajacion y la disminucion de la ansiedad.

c) Activar el estado de 4nimo, aumentar la autoestima y reforzar la
motivacion.

d) Ralentizar la evolucion natural de la enfermedad y la dependencia.
e) Mejorar la calidad de vida y el nivel de satisfaccion vital.

Para poder cumplir con los principios basicos de la estimulacion y asi
conseguir el maximo global de todos los objetivos planteados, la psico-
estimulacion cognitiva, a través de sesiones terapéuticas, debe extenderse
al entorno habitual del paciente. En este terreno habremos de contar con la
ayuda de la familia. Es por ello que se plantea el desarrollo de Programas
de Psicoestimulacion Cognitiva que contemplen al binomio enfermo-cui-
dador como una diana inseparable de intervencion.

Entrenamiento familiar en la estimulacion cognitiva
La formacion acerca de como realizar una adecuada estimulacién cog-

nitiva es muy importante para la familia. Aprender a estimular a un en-
fermo de Alzheimer se podria comparar a aprender a montar en bicicleta.
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Nadie aprende a montar en bicicleta leyendo un libro sobre como se mon-
ta en bici, sino directamente montando para ir desarrollando habilidades o
destrezas motoras que le permitan mantener el equilibrio sobre dos ruedas.
La adquisicion de conocimientos y de habilidades para la estimulacion ha
de realizarse a través de la practica, aunque para ello sea muy ttil servirse
de manuales donde podamos encontrar una guia acerca de «lo que» po-
demos hacer y «cémo» lo podemos hacer basandose en definiciones, pro-
puestas, pautas y ejercicios prototipo que siempre habran de ser adaptados
al contexto de cada persona enferma de Alzheimer y a su momento evo-
lutivo.

En este texto intentaremos explicar en qué consiste esta modalidad te-
rapéutica, comenzando por la definicion de «estimulacion cognitivay.

La palabra «estimulo» proviene del término latino stimulum, que sig-
nifica aguijon. El verbo «estimular» también proviene del latin stimulare,
que significa picar o punzar.

Estimular significa también excitar vivamente [a alguien] para la eje-
cucion de una cosa o avivar [a alguien] para realizar una actividad, opera-
cion o funcidn. En general, podria entenderse como la incitacion a obrar.

La psicoestimulacion es todo el conjunto de técnicas que pretenden po-
tenciar el elemento de procesamiento del sistema humano a través de la
presentacion estructurada de estimulos adecuados. Este elemento central
del sistema (procesamiento) también es conocido como sistema cogniti-
vo humano. La cognicidén es la capacidad de conocimiento humano. El
sistema cognitivo estd compuesto por las diferentes funciones mentales
cognitivas.

Una clasificacion de las funciones mentales muy utilizada es aquella
que diferencia entre funciones cognitivas superiores e inferiores. Las fun-
ciones cognitivas superiores son la memoria, el pensamiento y el lengua-
je. Las funciones cognitivas inferiores son la atencion, la percepcion y la
conciencia.

La psicoestimulacion cognitiva aplicada a la enfermedad de Alzheimer
seria todo conjunto de técnicas y/ o estrategias terapéuticas (ambientales)
que pretenden mantener y/ o potenciar las funciones cognitivas, teniendo en
cuenta las variables de personalidad del enfermo y su contexto particular.
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Objetivos especificos de prevencion:
— Reducir las discapacidades.
— Evitar la desconexion con el entorno.

— Reducir la frecuencia de los trastornos psicoldgicos y del compor-
tamiento.

Objetivos especificos de mejora:
— Estimular y mantener las capacidades mentales.
— Mejorar el rendimiento cognitivo y funcional.
— Aportar seguridad mediante el incremento de la autonomia personal.

— Dignificar mediante el refuerzo de la autoestima y de la propia iden-
tidad.

— Incrementar la independencia en las actividades de la vida diaria.
— Mejorar el estado y el sentimiento de salud.
— Potenciar las relaciones sociales.

5.1. Objetivos

— Mejorar a la persona globalmente en toda su dimension humana.

— Mejorar la calidad de vida del enfermo, de los cuidadores y de los
familiares.

En el ambito de la enfermedad de Alzheimer, la estimulacidon cognitiva
se podria definir como un conjunto de procedimientos que pretenden mo-
vilizar el funcionamiento de las capacidades que conforman el sistema de
conocimiento humano, con el objetivo de que el individuo mantenga las
conductas mas adaptativas posibles con la maxima autonomia y durante el
mayor tiempo posible.

Como se dice en El Baul de los Recuerdos, obra magna de estimulacion
cognitiva en ambiente familiar:
La enfermedad de Alzheimer se podria comparar a un rio. Este nace en

las zonas altas de la tierra, en las montaias (la cabeza), y se va forman-
do con la aportacion de sus afluentes (las circunstancias personales). Al
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principio, el rio avanza sutil e insidiosamente, va buscando su cauce, va
surcando los valles y, poco a poco, va aumentando el caudal (deterioro).

Nuestro rio tiene tres tramos (fases de la enfermedad) separados por pre-
sas que contienen el agua (tratamientos de la enfermedad). El primer tramo
(fase 1), aunque se muestra acechante, tiene poco caudal (deterioro leve). La
presa que se encuentra conteniendo el primer tramo irreversiblemente llegara
a desbordarse por el incremento del caudal (deterioro moderado) y es en este
momento cuando nos encontramos en el segundo tramo del rio (fase 2). De-
bido a lo accidentado del terreno, este tramo esta lleno de rapidos y cataratas
(alteraciones conductuales). El aumento de presion del agua va aumentando
y acabara por desbordar la segunda presa, entrando el rio en el ultimo tramo
(fase 3), donde el caudal es mas lento, pero mucho mayor (deterioro avanza-
do); el rio parece estancado por la lentitud de su circulacion, pero, finalmen-
te, desembocara en el mar. Aquel mar donde van a parar todos los rios.

Nuestro papel es intentar que las presas aguanten el mayor tiempo posi-
ble. Sin el cemento que une los bloques de piedra que forman la presa (los
farmacos), ésta no aguantaria mucho tiempo. Pero, ademas, disponemos
de otro recurso para evitar que el caudal se desborde: podemos achicar
y achicar (estimulacion cognitiva), usando un cubo (E! Baul de los Re-
cuerdos). Este medio no nos permitira desalojar mucha agua, por lo que
no notaremos grandes cambios, pero podemos achicar frecuentemente y
con ayuda de otras personas para mantener la presion. Al final, después de
algln tiempo, nos daremos cuenta de la labor tan importante que hemos
realizado. Estaremos satisfechos porque, al hacerlo, hemos podido también
disfrutar del paisaje (esos ratos divertidos e inolvidables), preservando la
naturaleza, manteniendo su buen estado (calidad de vida y dignidad del
enfermo). ;Acaso no merece la pena?

[Manuel Nevado, 2003].

Los recursos que se pueden utilizar para llevar a cabo la estimulacion
cognitiva son muy variados. Se pueden utilizar diferentes técnicas, estra-
tegias, ejercicios, tareas, actividades, sesiones, programas, materiales, etc.,
no exclusivamente en el ambito clinico o social, sino poniendo especial
¢énfasis en el ambiente donde muchas veces los terapeutas no pueden lle-
gar: el entorno familiar.

5.2, Principios

Constancia: dado que la enfermedad es cronica y, en muchos casos,
prolongada en el tiempo, la intervencion ha de ser constante. De nada vale
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estimular durante muchas horas intensivas el fin de semana si no se va
estimulando un poco cada dia.

Flexibilidad: dado que la enfermedad es un sindrome que genera una
constelacion de sintomas cognitivos, emocionales y comportamentales, la
intervencion habra de amoldarse a cada situacion y contexto particular.
Dado que esta enfermedad es neurodegenerativa, las técnicas de interven-
cion y la manera de aplicarlas han de combinarse en funcion de cada etapa
del proceso de evolucion de la enfermedad.

Personalizacion: como la enfermedad se manifiesta de manera diferente
en cada enfermo, debido a que afecta a un 6rgano que alberga funciones,
recuerdos y habitos tan diferentes entre las distintas personas que la pa-
decen, la intervencion ha de tener en cuenta estos aspectos diferenciales y
adaptarse a las peculiaridades de cada caso.

Cuadro resumen de las falsas creencias sobre la estimulacion cognitiva:

La estimulacion cognitiva

NO es

No se trata de intentar curar la enfer-
medad de Alzheimer o de parar defini-
tivamente su avance mediante técnicas
magicas o terapias milagrosas.

Si es

Se trata de enlentecer al maximo el
avance de la enfermedad de Alzheimer
y de aportar calidad de vida a la persona
afectada a través de una serie de méto-
dos y técnicas no farmacologicas.

No consiste en curar las alteraciones
cognitivas (memoria, lenguaje, aten-
cion...) que provoca la enfermedad de
Alzheimer.

Consiste en promover la actividad
mental para mantener o mejorar el ren-
dimiento cognitivo y funcional de la
persona con Alzheimer.

No se trata de curar todos los sinto-
mas de la enfermedad de Alzheimer.

Se trata de prevenir y/ o tratar algu-
nos sintomas secundarios a la enferme-
dad de Alzheimer como son la ansiedad
y la depresion.

No se trata de forzar u obligar ri-
gidamente a la persona con Alzheimer
a estudiar, a aprender cosas nuevas, a
entrenar o a ejercitar sin mas sus faculta-
des mentales.

Se trata de animar y guiar inteligen-
temente a la persona con Alzheimer para
que se interese por hacer determinadas
actividades que movilicen sus capacida-
des cognitivas y funcionales.

141



142

Los cuidados informales a un enfermo de Alzheimer. El cuidador familiar

La estimulacion cognitiva (continuacion)

NO es

No se trata de hacer cualquier activi-
dad y de repetirla continuamente.

Si es

Se trata de realizar actividades cogni-
tivas recomendadas y adaptadas a cada
momento de evolucion del enfermo.

No consiste en perseguir un rendi-
miento y unos resultados con respecto a
las actividades de estimulacion cogniti-
va.

Consiste en centrarse en el proceso
y en la actividad en si misma, indepen-
dientemente del rendimiento y de los re-
sultados que se consigan.

Debido al caracter actualmente irre-
versible de la enfermedad de Alzheimer,
no se trata de intentar recuperar aquellas
facultades mentales que ya estan dete-
rioradas.

Salvo en casos muy especificos, se
trata de centrarse en la estimulacion
de las facultades mentales preservadas,
es decir, en mantener aquellas capacida-
des que todavia funcionan bien, hasta el
maximo de sus posibilidades.

No se trata de exigir mas de lo que la
persona con Alzheimer quiera o pueda
dar.

Se trata de motivar a la persona con
Alzheimer e intentar obtener el maximo
de sus capacidades y vocaciones.

No se pretende que la estimulacion
cognitiva se realice a toda costa sin im-
portar el momento y la forma.

Se pretende buscar el mejor momen-
to para que la persona con Alzheimer lo
pase bien y disfrute durante la estimula-
cion cognitiva.

No se trata de obsesionarse con esti-
mular a toda costa y en todo momento.

Se trata de ser regular y aprovechar
objetos, circunstancias, situaciones y
actividades cotidianas para estar activo
y disfrutar con la vida.

Fuente: Manuel Nevado, 2003.

5.3. Técnicas

Las técnicas utilizadas en la psicoestimulacion cognitiva tienen bastantes
elementos en comuin. Muchos de estos elementos estdn presentes en practi-
camente todas ellas. Por lo tanto, las diferentes técnicas no son mutuamente
excluyentes, sino que deberan integrarse de manera pertinente en diferentes
sesiones o actividades de intervencion cognitiva en funcion del momento
evolutivo, del perfil cognitivo y de la gravedad de las alteraciones.
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Cada técnica tiene sus indicaciones y contraindicaciones particulares
en los diferentes momentos del proceso de deterioro. Para su eleccion y
aplicacion es necesario considerar todos los aspectos de la persona, no
solo los cognitivos, sino también los emocionales y comportamentales en
el contexto general de la persona tratada.

La psicoestimulacion cognitiva no se puede reducir a la mera aplica-
cion indiscriminada de ejercicios de rehabilitacion de las capacidades in-
telectuales. Tiene que estar basada en unos objetivos y en un método que
articule adecuadamente las siguientes técnicas:

Orientacion a la realidad

Es un método de tratamiento de las alteraciones de la orientacion y
la memoria. Se trata de estimular al enfermo para que mantenga datos
sobre si mismo y sobre el entorno, de tal manera que supere sus limita-
ciones e incremente su autonomia. Esta técnica utiliza elementos como la
reminiscencia y la adaptacion del entorno fisico.

Reminiscencia

Consiste en el recuerdo sistematico de memorias antiguas y en la activa-
cién del pasado personal para potenciar la identidad y la autoestima. Utiliza
elementos de la estimulacidon cognitiva y de la orientacion a la realidad.

Estimulacion cognitiva global

Consiste en aplicar programas disefiados que articulan tareas y activida-
des estructuradas dirigidas a activar y mantener las capacidades mentales
de manera integral: la memoria, la comunicacion verbal, el reconocimien-
to, el esquema corporal, etc. Se persigue un mejor rendimiento cognitivo
y una mayor autonomia personal.

Existen algunos programas sistematizados que se aplican a personas
no dementes con quejas de memoria: Método de Entrenamiento de Me-
moria de Israél, Programa de Activacion Cerebral (PAC-Eureka), Progra-
ma de Memoria del Ayuntamiento de Madrid, etc.

Estimulacion de funciones cognitivas especificas

Se trata de un conjunto de técnicas de neuropsicologia rehabilitadora por
las que el enfermo es sometido a ejercicios experimentales dirigidos a modi-
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ficar aspectos concretos de las capacidades mentales. Es una terapia cognitiva
para mejorar 0 mantener ciertas funciones muy especificas como, por ejemplo,
la capacidad lexicosemantica o el trastorno de la denominacion (anomia).

6. ESTIMULACION DE LAS DIFERENTES
FUNCIONES MENTALES
LENGUAIJE

Estimular la conversacion, la descripcion de diferentes objetos y la narra-
cion de historias o anécdotas. Estimular la capacidad de comprension verbal.

Estimular el lenguaje expresivo, la produccion de palabras, el vocabu-
lario, la interaccion interpersonal y la autoestima.

Estimular el reconocimiento de objetos a través de diferentes canales
sensoriales y su denominacion para mantener el 1éxico.

Estimular la lectura, la comprension escrita y la socializacion.
Estimular el lenguaje escrito a partir de diferentes estimulos: copia, dic-
tado, imaginacion, etc.
ORIENTACION

Mantener los datos basicos de informacién personal, reforzar los datos
de ubicacion temporal y espacial, estimular la interaccidon personal y la
autoestima.

ACTIVIDADES SENSORIALES

Reforzar la atencion, la concentracion y la actividad de los diferentes
sistemas perceptivos con sus implicaciones espaciales y cognitivas. Reco-
nocimiento visual, auditivo, tactil, olfativo y gustativo.

ATENCION-CONCENTRACION

Ejercitar la capacidad de atencion y concentracion. Es una capacidad
supramodal que se encarga de seleccionar los estimulos sensoriales perti-
nentes para realizar la actividad motora o cognitiva en curso.
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ESQUEMA CORPORAL

Realizar actividades para mantener en lo posible la consciencia del es-
quema corporal. Se trata de vivenciar la realidad del propio cuerpo y de su
accion motriz.

MEMORIA

Estimular los recuerdos personales y sociales, favorecer la orientacion
y propiciar el aumento de autoestima.

Realizar diversos ejercicios que impliquen la actividad de la memoria.

PRAXIS

Estimular la capacidad para manipular diferentes objetos a partir de
ordenes, instrucciones o por imitacion.

Estimular los gestos de expresion no verbal o de comunicacién a partir
de o6rdenes o estimulos diversos.

Activar tareas psicomotrices elementales relacionadas con actividades
practicas de la vida diaria.

ARITMETICA, CALCULO Y GESTION DEL DINERO

Estimular el conocimiento y la manipulacidn del dinero. Facilitar el
calculo, el razonamiento y la solucidon de problemas simples.

FUNCIONES EJECUTIVAS

Estimular la capacidad de razonamiento, de abstraccidn, de planifica-
cion y de ejecucion.

ACTIVIDADES OCUPACIONALES DE LA VIDA DIARIA

Realizar tareas ocupacionales y significativas de la vida diaria para re-
forzar y mantener las capacidades del enfermo. A veces son la tnica alter-
nativa posible de intervencion cognitiva.
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7. ADAPTACION DEL ENTORNO HUMANO: TI’ECN,ICAS
DE COMUNICACION Y TERAPIA DE VALIDACION

Las técnicas de comunicacion tratan sobre las actitudes de interaccion
entre el cuidador y el enfermo. Se basan en los principios de simplificacion de
los mensajes, de la combinacion de informacion verbal con la no verbal, de la
regulacion de las distancias y de las posiciones entre cuidador y enfermo.

La terapia de validacion constituye un conjunto de técnicas simples
de comunicacion basadas en una actitud humanista de respeto y empatia
con el enfermo. Su objetivo fundamental no es orientar al paciente en la
realidad, sino respetar su realidad, que puede encontrarse en el tiempo
presente o no. La validacion acepta las creencias del enfermo sin con-
tradecirlas. Aunque es una técnica muy delicada, es importante adoptarla
desde el punto de vista conceptual y practico.

Adaptacion del entorno fisico

Se trata de aplicar la intervencion sobre el medio en el que se desen-
vuelve el enfermo con el fin de compensar y facilitar sus rendimientos
cognitivos y disminuir el trastorno funcional.

Actividades ocupacionales de la vida diaria

Es un método de rehabilitacion y readaptacion basado en la realizacion
de actividades significativas y de la vida diaria. Se pretende utilizar el
trabajo (terapia ocupacional) o cualquier actividad que conduzca a un fin.
También es conveniente la adaptacion del medio donde se vaya a desarro-
llar la actividad. Se incluyen diversas actividades como bailar, trabajos de
cesteria, cocinar, fregar, hacer la cama, poner la mesa, etc.

Otras disciplinas complementarias a la psicoestimulacion cognitiva

La enfermedad de Alzheimer, al igual que otras enfermedades neuro-
degenerativas, se caracteriza por la pérdida de la integridad fisica, la de-
ficiencia de la capacidad cognitiva y la pérdida de coherencia emocional.
Por lo tanto, cualquier terapia auxiliar que englobe estos factores deberia
ser utilizada como una parte significativa de la estrategia de los tratamien-
tos no farmacologicos.
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Las siguientes técnicas complementarias son cada vez mas utilizadas:

Musicoterapia

La musica puede incidir en diversas areas del funcionamiento neu-
ropsicologico. La musica familiar puede estimular recuerdos aparentemen-
te olvidados. El ritmo activa la atencion y organiza la coordinacion motora.
Participar en una actividad musical puede favorecer la comunicacion.

Terapia ocupacional

Técnica que incluye los mismos objetivos planteados para las activi-
dades ocupacionales y significativas de la vida diaria, pero a través de un
método mas riguroso y generalmente aplicada en grupo.

Psicomotricidad

Es una técnica que pretende mantener el maximo tiempo posible las
funciones que el enfermo todavia conserva, aportandole sensacion de se-
guridad al hacerle consciente de la rehabilitacion de sus déficits. Aborda
aspectos de la estimulacion de la memoria reciente y remota, el reconoci-
miento del propio cuerpo, la lateralidad y el mantenimiento de la coordina-
cion motriz en funcidn de los gustos y capacidades previas; por ejemplo,
su sentido del ritmo o su sensibilidad para la musica, el canto o el baile.

La terapia psicomotriz tiende a favorecer la relacion y la comunicacion
interna del enfermo, y con los objetos y personas que le rodean, a través
del dominio de su propio cuerpo. Ademas, la psicomotricidad también fa-
vorece de forma excelente la relajacion global del enfermo de Alzheimer.

Laborterapia

Es una disciplina que programa actividades seleccionadas especialmen-
te por su valor fisico, mental, emocional y vocacional del enfermo. Se per-
sigue la motivacion y concentracion por parte del enfermo en un trabajo o
tarea determinada con el objetivo de mejorar su disposicion general y de
alcanzar la maxima independencia. Mediante la actividad o labor se pre-
tende devolver funciones, desarrollar habilidades, mantener capacidades y
promover la salud. Es una buena técnica complementaria para promover
la independencia del enfermo en el medio social, reforzar su autoestima y
generar satisfaccion por sentirse util.
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Animales de compaiiia

La estimulacién con animales de compaiiia es un recurso utilizado para
otras enfermedades como el parkinson y la esclerosis multiple. Da resul-
tados satisfactorios.

Se trata de introducir un animal de compaiia (generalmente un perro)
en la vida del enfermo de Alzheimer. Este promueve la comunicacion, el
lenguaje, la reminiscencia, la orientacion, la motivacion, la seguridad y
la autoestima del enfermo. Ademas, en el caso de perros adiestrados espe-
cificamente para esta enfermedad, se pretende que cumplan una funcion
de memoria y orientacidon externa. Por ejemplo, que el perro le recuerde al
enfermo el camino de vuelta a casa y le guie hasta ella.

Arteterapia

Es una modalidad psicoterapéutica de reciente implantacion en nues-
tro pais que facilita la expresion y la exploracion de emociones dificiles.
Cuando el lenguaje verbal es insuficiente como medio de expresion, la
arteterapia ofrece una alternativa al enfermo para seguir manteniendo una
actividad cognitiva de respuesta a través de cualquier modalidad de expre-
sion artistica: pintura, escultura, musica, baile, teatro, etc.

Otras

Existe otra serie de disciplinas que también se aplican para estimular a
los enfermos de Alzheimer de forma complementaria:

La estimulacion a través de gimnasia y ejercicio fisico (cinesiterapia),
a través de masajes, a traveés del baile (danzaterapia), mediante diversas
técnicas (orientales) de relajacion y visualizacion, a través de terapia de
grupo (apoyo y autoayuda), mediante la diversion, el ocio y el tiempo li-
bre (socioterapia), a traveés de actividades socioculturales, etc.

8. LAS ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA

La enfermedad de Alzheimer origina una serie de alteraciones cognitivas
que a su vez repercuten en el desempefio de las actividades cotidianas.

Las actividades de la vida diaria son todas aquellas que realizamos des-
de que nos levantamos hasta que nos acostamos. Estas pueden clasificarse
en actividades avanzadas, instrumentales o basicas.
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A medida que la enfermedad avanza, aumenta el grado de deterioro cogniti-
vo y el enfermo es cada vez mas dependiente para realizar dichas actividades.

Las actividades basicas de la vida diaria son aquellas que nos permiten
cubrir necesidades basicas para el cuidado personal, como la alimentacion,
el vestido, el aseo, el bafio, la marcha y la continencia vesical y fecal.

Cuando el enfermo comienza a tener dificultades en este tipo de acti-
vidades, puede ser de gran ayuda utilizar fichas de registro para valorar e
intervenir en cada una de las tareas y subtareas implicadas.

La familia ha de aprender, no s6lo a ayudar a su enfermo en la reali-
zacion de las actividades diarias, sino a mantenerle mentalmente activo,
motivado y lo més autdbnomo posible. De esta manera se puede ralentizar
el curso de la enfermedad y mejorar la calidad de vida del enfermo.

Un entorno vital adecuado puede ayudar al enfermo a suplir ciertas inca-
pacidades, ademas de animarle a mantener habitos y actividades saludables.

La enfermedad de Alzheimer puede expresarse de manera muy variable
dependiendo de cada persona y de cada fase evolutiva. Por esta razon, a
la hora de intervenir con un enfermo de Alzheimer es importante tener en
cuenta tres principios basicos: constancia, flexibilidad y personalizacion.

La intervencion con el enfermo de Alzheimer requiere no solo conoci-
mientos, sino habilidades de comunicacion, de aceptacion, de empatia, de
validacion, de afrontamiento y de estimulacion de sus capacidades cogni-
tivas, funcionales y ocupacionales.

Actividades ocupacionales de la vida diaria

A veces, la Gnica alternativa posible de estimulacion es realizar tareas
ocupacionales y significativas de la vida diaria para reforzar y mantener
las capacidades del enfermo.

9. ESTIMULACION COGNITIVA EN LA VIDA DIARIA

La estimulacion cognitiva siempre se puede realizar en la vida diaria te-
niendo en cuenta una serie de aspectos. Toda persona que tenga interrela-
cion continuada con el enfermo de Alzheimer puede contribuir a estimular
sus funciones cognitivas. Lo mas importante es conversar y comunicarse
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con el enfermo de manera empética, haciéndole preguntas agradables re-
lacionadas con los estimulos del ambiente y animandole a realizar algunas
tareas sencillas. Hay que tener en cuenta siempre la dignidad y el respeto
que merece el enfermo, por lo tanto, habra que tratarle siempre como lo
que es: una persona adulta aquejada por una enfermedad.

Darse cuenta de cuales son los temas de conversacion que mas le in-
teresan y con qué actividades o tareas disfruta mas el enfermo, es una
garantia para realizar una optima estimulacion informal.

Existen muchos lugares donde se puede estimular al enfermo: en la co-
cina, en el bafio, en la habitacion, en el parque, en la parada de autobus, en
la sala de espera... SOlo hace falta encontrar el momento adecuado.

Por ejemplo, si estamos en la sala de espera del médico podemos utili-
zar las revistas que alli encontraremos para preguntarle por las imagenes,
por los colores, para hacer reminiscencias a partir de algo, para que lea,
para charlar sobre algin tema... También podemos escudriiar los objetos
de la sala y hacer ejercicios de memoria, jugar al «veo veoy, etc.

Consejos para estimular las praxias en las actividades de la vida diaria:

* En el momento de vestirse o desvestirse: nudo en corbata, pafiuelo
alrededor del cuello, atar y desatar cordones de zapatos...

* En la higiene diaria: usar esponja, peine (diferentes estilos de peina-
do), afeitarse, maquillarse...

* En la cocina: limpiar y cortar verduras o frutas de acuerdo a una
muestra...

* En las tareas domésticas: hacer la cama, poner la mesa...

* Meter una carta dentro de un sobre, encender una vela, envolver un
regalo...

 Actividades manuales: recortar y pegar (collage), nombrar colores,
asociaciones con cosas de las mismas caracteristicas...

« Utilizar cualquier elemento cotidiano para practicar: papel de regalo,
cajas de carton...

Directrices generales

A la hora de llevar a cabo la estimulacidon cognitiva, hay que tener en
cuenta una serie de pautas de actuacion. A continuacion se expone un cuadro
con alguno de los puntos mas importantes para poder actuar correctamente.
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Actuacion

Como NO debe actuar

No tiene que comportarse como un
profesor que ensefia al enfermo.

No ha de actuar autoritariamente.

No debe actuar de forma rigida y se-
ria.

No puede pretender una adecuada
estimulacion cognitiva sin conocer bien
a la persona con Alzheimer.

No puede pretender una estimulacion
perfecta segtin un criterio preestablecido
que vale para todos los casos y momen-
tos.

No debe estar estresada o nerviosa
durante la estimulacion cognitiva.

No deberia aplicar la estimulacion
cognitiva sintiéndose obligada, sin tener
ganas o sin conseguir disfrutar un poco.

— No deberia aplicar la estimula-
cidén cognitiva sin mas, sin re-
capacitar un poco, sin observar
algunos beneficios, pues podria
hacerle sentir como que no ha
servido para nada.

No debe llevar a cabo la estimula-
cion cognitiva de manera automatica,
pues no permite adaptar las tareas.

No debe aplicar la estimulacion cog-
nitiva de forma esporadica e intensiva.
Asi no se consiguen beneficios (puede
que todo lo contrario), provocando sen-
timientos de frustracion e impotencia
acerca de la enfermedad.

Cémo SI debe actuar

Tiene que comportarse como un fa-
cilitador de memoria, un guia, un com-
pafiero de actividades...

Ha de actuar respetando la digni-
dad del enfermo y sus propias decisio-
nes.

Debe actuar de manera flexible y ale-
gre.

Ha de intentar conocer al maximo la
historia, la evolucion y el estado actual
de la persona con Alzheimer.

Ha de moverse entorno a unas pau-
tas flexibles y conocer alternativas para
adaptarse a diferentes situaciones o cir-
cunstancias.

Debe procurar estar tranquilo, relaja-
do y sereno.

— Deberia intentar coger el gusto
a la estimulacion cognitiva, de
tal manera que llegue a disfrutar
aplicandola.

Deberia evaluar los beneficios y sen-
tirse a gusto al terminar cada experien-
cia, pues aunque a veces sea dificil de
constatar, tiene muchos efectos positi-
VoS para ambos.

Debe prestar atencion a las respues-
tas de la persona con Alzheimer, pues
sirve para conocer sus limitaciones e ir
adaptando las actividades.

Debe aplicar la estimulacion cogni-
tiva de forma regular y dosificada. Asi
se consiguen mayores beneficios, gene-
rando sentimientos de satisfaccion y de
enfrentamiento a la enfermedad.
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También es conveniente ir adaptando la manera de estimular al enfermo
dependiendo de cdmo vaya reaccionando en los ejercicios, tareas o activi-
dades. A continuacion se exponen algunas indicaciones bastante basicas.

,Como lo estoy haciendo?

Lo estoy haciendo MAL si...

— Se enfada o grita.

— Se levanta y no conseguimos que
colabore con nosotros.

— Se frustra, se cansa...
— No disfruta, se pone nervioso...
— No esté algo motivado.

— No entiende ¢l porqué de lo que
hace.

— Si no participa con nosotros en la
realizacion de las actividades de es-
timulacion.

Lo estoy haciendo BIEN si...

— Pide realizar ejercicios, tareas y ac-
tividades.

— Disfruta realizando la mayoria de las
actividades.

— La estimulacion le aumenta la au-
toestima, le ayuda a relajarse.

— Le vemos tranquilo, concentrado.

— Si canturrea mientras hace una tarea
manual.

— Entiende que estar activo es saluda-
ble y lo pasa bien.

— Tiene iniciativa para participar y rea-
liza aportaciones acerca de la acti-
vidad que realiza.

Existe una serie de aspectos practicos acerca de la estimulacion cognitiva
que conviene conocer para poder aplicarla de la mejor manera posible. A
continuacion se dan algunas recomendaciones para diferentes posibilidades.

Si...

Dispersa su atencion o no la centra en
una determinada parte de un ejercicio
escrito, es conveniente...

Recomendaciones para aplicar la estimulacion cognitiva:

Entonces

Tapar con una hoja blanca las partes
que no se estan tratando. De esta mane-
ra conseguimos centrar su atencion en
la parte del ejercicio que pretendemos
realizar.

Aparta su atencion hacia otras cosas que
no nos interesan...

Es conveniente retirar aquellos objetos
que puedan estar distrayendo su atencion.
O cambiar de escenario.
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Recomendacines para aplicar la estimulacion cognitiva:

(Continuacion)
Si...

No quiere realizar tareas de estimula-
cion cognitiva. ..

Entonces

Dejarle descansar un ratito y volver a
intentarlo mas tarde.

Haciendo un ejercicio de estimulacion
o de actividad cognitiva gira el pa-
pel que estd utilizando y se desorienta
mas...

Intentar que mantenga el papel en la
misma posicién para mantener su orien-
tacion.

Encontramos que en cierto momento
esta mas predispuesto, mas animado, de
mejor humor, mas tranquilo...

Aprovechamos para presentarle ejerci-
cios que requieran su participacion mas
activa.

Tiene aficiones o gustos concretos sobre
alguin area de conocimiento...

En la medida de lo posible, basar la te-
maticas y los contenidos de los ejerci-
cios de estimulacion en esas preferen-
cias.

Se ha dedicado a alguna profesion rela-
cionada con los numeros y las matema-
ticas...

Adaptaremos el grado de dificultad de
los ejercicios de calculo para que no le
resulten demasiado faciles.

Tenemos que hacer una actividad como
la compra...

Aprovechamos la circunstancia para pe-
dir su colaboracion y practicar asi con
las monedas y los precios.

Se trata de una actividad que no le gusta
demasiado...

Asociarla a algo que si le guste, por
ejemplo, la toma de un zumo o ir de pa-
seo, etc. «Venga, que luego vamos a...»

En cada fase hay que tener en cuenta los siguientes aspectos con res-
pecto a las actividades:

— Qué parte de las actividades puede realizar el enfermo de forma
efectiva.

— En qué aspectos requiere estimulacion, aunque pueda efectuar la
tarea por si solo.

— En qué actividades debe intervenir el cuidador.
— Qué actividades debe realizar parcialmente el cuidador.
— Qu¢ actividades debe asumir por completo el cuidador.
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10. ESTIMULACION INFORMAL. PAUTAS GENERALES

La intervencion informal es aquella que se realiza en un contexto natural.
Se puede realizar en cualquier momento del dia y en diferentes situaciones
cotidianas. La estimulacion en el domicilio o en el ambiente habitual del
enfermo de Alzheimer puede ser aplicada por el propio cuidador, por cual-
quier familiar o persona allegada que disponga de tiempo e interés. Se trata
de propiciar un ambiente adecuado para el enfermo y de llevar a cabo acti-
vidades adaptadas a sus capacidades. Existen cada vez mas manuales de es-
timulacion cognitiva en los que se incluyen tipos de actividades y ejercicios
practicos de estimulacion para aplicar con los enfermos de Alzheimer.

La enfermedad de Alzheimer, a pesar de seguir unos patrones generales
definidos, es una entidad heterogénea en cuanto a la manifestacion sintoma-
tica. Por eso requiere amoldar las tareas de estimulacion y personalizar las
maneras de interaccion a las peculiaridades de cada enfermo. La enfermedad
esta en constante cambio o deterioro progresivo, lo que exige una flexibiliza-
cion continua de las actividades y de las formas o métodos de estimulacion.

Sin embargo, tan importantes son las actividades de estimulacion cog-
nitiva que se realizan con el enfermo, como la manera de llevarlas a cabo.
Por eso conviene conocer una serie de pautas para el manejo, el trato y
la estimulacion cognitiva del enfermo de Alzheimer que son dificiles de
aprender a través de libros y manuales. Lo ideal es recibir cursos practicos
de formacion que nos capaciten adecuadamente y nos proporcionen estra-
tegias y recursos para una buena intervencién con el enfermo.

Pautas generales de estimulacion

Seria conveniente conocer las siguientes pautas de actuacion para con-
seguir una optima estimulacion del enfermo de Alzheimer:

.Donde?
— Buscar el mejor momento y lugar del dia en el contexto més natural
posible. Ambiente tranquilo.

— No forzar tareas que no tengan interés para el enfermo.
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— Mostrar respeto buscando un buen clima de relacion. Promover la
alegria.

— No dar o6rdenes. Solicitar las tareas con amabilidad y utilizando el
nombre del enfermo.
Las tareas
— Centrarse en las capacidades preservadas.

— No se trata de hacer tareas escolares, sino de estimular, animar,
acompanar, activar...

— Seguir rutinas. Ser ordenado y sistematico con la flexibilidad necesaria.
— Simplificar las tareas y dividirlas por etapas para facilitar su acto.

— Evitar tareas conflictivas e interrumpir las que generen ansiedad o
rechazo.

— No incapacitar, sino validar y facilitar las realizacion de las tareas.

Las instrucciones

— Dar la instrucciones paso a paso, de forma concreta y sencilla, repi-
tiendo las veces que sean necesarias.

— Ser claros, evitar ambigiiedades y eliminar opciones multiples.

— Eliminar distracciones: una actividad y una sola fuente estimular.

— Mantener el contacto visual para facilitar la comprension y la rela-
cion.

— Ayudarse de la comunicacion no verbal mediante gestos adecuados
y oportunos.

La actitud
— Evitar enfrentamientos, no discutir y no forzar situaciones.
— Mantener la calma. Adaptarse al ritmo del paciente.

— No asumir las incapacidades para la tareas «a priori», hasta reali-
zarlas.

— Enfatizar los éxitos para reforzar su seguridad.
— Adaptarse a las posibilidades del enfermo y a sus particularidades.

— Ser creativo y utilizar la imaginacion para adaptar las actividades,
tareas y materiales estandarizados a cada enfermo.
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11. LA COMUNICACION CON EL ENFERMO

El desarrollo de la enfermedad en el afectado de Alzheimer no siempre
es el mismo ni por lo que respecta a la sintomatologia, ni en lo relativo al
tiempo en que estos sintomas puedan aparecer, asi como tampoco la pre-
valencia de los mismos.

Lo que si ocurre siempre es que los déficits del lenguaje se evidencian
antes o después; y aunque se trata de algo irremediable, es de vital im-
portancia que los cuidadores familiares y demds personas del entorno del
enfermo dispongan de conocimientos practicos, habilidades y toda la infor-
macion necesaria, y bien definida, de si esos déficits que se empiezan a no-
tar son parte de la enfermedad propia del Alzheimer o no; en definitiva, si
lo que parece que le esta ocurriendo tiene o no que ver con el Alzheimer. Es
absolutamente necesario aclarar esas dudas a la hora de decidir como actuar
con ellos, para saber como podemos ayudarles. En primer lugar, ayudarles
a que esos déficits que aparecen al principio de la enfermedad no sean un
motivo para no participar socialmente. Es importante saber como podemos
intervenir sin llegar a hablar por ellos (lo que suele ocurrir inconsciente-
mente, como forma de proteccion de vuestra parte), pero en la fase inicial
—cuando empiezan con los primeros déficits— no es lo mas adecuado para
ellos. De ahi la importancia del «cémo lo hacemos» y «en qué momento»
intervenimos, ya que las pautas cambian segtn la fase de la enfermedad.

11.1. Lenguajey Alzheimer

Aparte de la pérdida de memoria inmediata (que es una caracteristica
tipica en esta enfermedad), el deterioro del lenguaje se valora como se-
gundo sintoma principal en el estudio del diagndstico de la enfermedad
de Alzheimer.

Los déficits lingiiisticos o problemas en la funcién del lenguaje consis-
ten en una caida de la produccion global del lenguaje que puede ponerse
de manifiesto cuando el paciente quiere evocar algunas palabras de su vo-
cabulario habitual.

El Alzheimer provoca un trastorno de la capacidad del cerebro para
elaborar el lenguaje. Es también un sintoma de aparicion temprana, espe-
cialmente en demencias de inicio precoz, siendo la caracteristica princi-
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pal la anomia, que €S la dlﬁCllltad para Afasia; Trastorno por pérdida, deterioro o

evocar el nombre de los objetos de uso disminucion, de la capacidad comunica-
tidi b de f: ili d tiva previamente poseida, afectando de
cotidiano 0 nombres de familiares, dan- forma especifica a los aspectos de codi-

do esto paso a un empobrecimiento del ficacion y decodificacion del lenguaje,
debido a una lesion del SNC, cuya etio-

logia puede ser variada.

vocabulario, con una clara repeticion en
la estructura sintactica y fonoldgica. Asi-
mismo se observa una pérdida de fluencia verbal, tendencia a la repeticion
y deterioro cognitivo de la comprension verbal. En la evolucion de la en-
fermedad aparece la afasia en todas sus modalidades o clases.

Por lo tanto, la alteracion no se reduce a la expresion o comprension
hablada, sino que afecta también a la escrita y la gestual, para dar paso,
en las fases avanzadas, a palilalia y eco-

Ecolalia;: Repeticion de una misma pala-

lalia’ Constituyendo un cuadro glObal bra o frase acabada de emitir por otra

afaso-apraxico-agnodsico (incapacidad PEREE

para hablar, manipular cosas y reconoci-  Palilalia: Repeticién patolégica de pala-
1 bras o frases.

miento).

11,2, Lainvolucion del lenguaje en el enfermo

Para tener una idea més grafica en su conjunto del deterioro del lengua-
je de un enfermo de Alzheimer, segin la fase de la enfermedad, veamos
el siguiente cuadro de los déficits del lenguaje en cada fase:

— Leve Dificultad subjetiva para recordar nombres de
personas y/u objetos.

— Dificultad manifiesta para encontrar las palabras
adecuadas con interrupciones frecuentes o leve tarta-
mudeo.

— Déficit de verbalizacion evidente para las familias y
tendencia a divagar.

FASE LEVE
GDS/3-4

— Disminucion inicial del habla por problemas emocio-
nales.

— Ideas fijas repetitivas.

— Alteraciones de escritura leves, de naturaleza léxico-
semantica.

— Lentitud paulatina de la comprension.
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— Marcada pobreza en el lenguaje espontaneo.
— Con ayuda, es capaz de completar un refran.
FASE — Errores frecuentes de expresion ocasionan un lenguaje

MODERADA incompresible y estereotipado.
GDS/4-5 — Déficit en la acentuacion.

— La anomia produce que exista denominacion.
— La lectura y la escritura van desapareciendo.

— Respuestas limitadas, escasas palabras.
| VW) NNV ANV Pérdida de las capacidades verbales o vocabulario.
GDS/5-6 — Cuadro de afasia global.

— Mutismo.

Fuente: Virginia Silva Zavaleta, 2003.

11.3. Comunicacion con el enfermo en las tres fases
de la enfermedad

El Enfermo

Los problemas del enfermo a la hora de comunicarse con los demas
suelen ir en aumento con el avance de la enfermedad. Es esencial ir adap-
tandose a su nivel comunicativo. «El lenguaje es el sistema de signos con
el cual el hombre comunica a sus semejantes lo que piensa o siente.» (Dic-
cionario de Logopedia y Foniatria y Audiologia, Jorge Perello, Ediciones
Lebon). Es el medio de comunicacion mas perfecto y exclusivamente hu-
mano y llega, en la evolucion cronoldgica, a coronar la comunicacion ges-
tual y mimica, a la cual sustituye, reservandose la comunicacion gestual
aun para aquellas circunstancias —como en el caso del enfermo de Al-
zheimer— en las que a veces es imposible el intercambio verbal. Pero la
idea de comunicacion no debe identificarse exclusivamente con el lengua-
je. Hay muchas formas de comunicacion, como veremos mas adelante.

El lenguaje verbal:

El lenguaje verbal se realiza mediante palabras. Este puede ser emitido
(hablar y escribir) o recibido (comprender y leer).
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Consideraciones del lenguaje verbal:

— Utilizar un volumen de voz adecuado. El tono elevado es sefial de
irritacion.

— Es conveniente decir las cosas de una en una para no saturar la me-
moria.

— Conservar la calma y la tenacidad.

— Hablar de tal manera que el enfermo nos vea la cara.

— Hablar lentamente y vocalizando bien.

El lenguaje no verbal:

El lenguaje no verbal es el que se realiza sin palabras, a través del cuer-
po, la mirada y los gestos.
Consideraciones del lenguaje no verbal:

— La fuerza de la comunicacion no verbal radica en la emotividad que
pongamos a lo que queramos trasmitir, sobre todo, para trasmitir
sentimientos.

— Lograr consistencia entre el lenguaje verbal, el no verbal y el con-
texto.

— Cuidar y observar la postura corporal, los gestos faciales y los mo-
vimientos de las manos.

— Establecer contacto visual y, si hace falta, fisico.

Deterioro del lenguaje en la primera fase:

En este periodo incipiente de la enfermedad, aparte de enfrentarse el
enfermo a los problemas de memoria que ya se empiezan a presentar, tam-
bién tendré éste que afrontar un leve deterioro de caracter lingiiistico.

En esta primera fase de la enfermedad, la principal dificultad del enfer-
mo en cuanto a la comunicacion se refiere es:
— Encontrar la palabra adecuada en el lenguaje espontaneo.

— Falta de iniciativa en el habla.
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— Lentitud en sus respuestas.
— Seguir el hilo de una conversacion.
— Lenguaje menos conciso.

— Empobrecimiento de la riqueza expresiva.

Todo ello le generaré al enfermo una gran ansiedad porque es conscien-
te de lo que ocurre y, por miedo a sus fallos, va a dejar paulatinamente
de hablar en reuniones familiares o con amigos; es decir, tendera al aisla-
miento social.

Técnicas para facilitar la comunicacion:

Para evitar lo dicho en el parrafo anterior y para seguir facilitando, en
la medida de lo posible, la comunicacion con el enfermo, se recomienda
lo siguiente:

— Incluirlo en la conversacion:

El enfermo todavia es capaz de comprender, aunque le cueste un poco
mas que antes, de ahi que la familia o las personas a su cuidado deban tra-
tar de incluirlo en la conversacion.

— Evitar que se sienta desplazado:

Al tener dificultad para poder seguir el hilo de las conversaciones, el enfer-
mo va a sentirse desplazado y, poco a poco, ira rehuyendo la accion de hablar.
De ahi que sea fundamental el entorno familiar para evitar este sentimiento.

— Hablarle despacito y de forma clara, no complicada:

Es la mejor forma de que nos entienda; el enfermo de Alzheimer tiene
una limitacién en su capacidad de procesamiento de la informacion, por lo
que se le debe hablar de forma clara y muy despacito, hasta que estemos
seguros de que ha entendido lo que queremos comunicarle; si es necesa-
110, se lo volvemos a explicar.

— Evitar rodeos o enredos en las conversaciones con el enfermo:

Simplificar la informacién —recordemos que su proceso de atencion,
asi como otras funciones cognitivas superiores, estan todavia preservadas
pero lentificadas, motivo por el cual necesitan tiempo para pensar, hablar
0 reaccionar ante cosas o situaciones que tengan que ejecutar—.
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— Mirarle fijamente a los ojos cuando vayamos a hablarle:

De esta forma le haremos saber que queremos comunicarnos con ¢l y
sabremos si nos ha logrado entender o no.

Deterioro del lenguaje en la segunda fase:

Los fallos de comunicacion van aumentando a medida que se desarrolla
la enfermedad. En esta segunda fase, los enfermos van a hacer mas pa-
tente el empobrecimiento del lenguaje y del vocabulario. Es decir, si en
la primera fase les costaba encontrar la palabra adecuada durante el curso
de una conversacion, al principio de este estadio van a tener dificultades
para encontrar palabras de uso muy corriente o que el enfermo pueda ha-
ber empleado con cierta frecuencia a lo largo de su vida.

— Perseverancia en el lenguaje.

— Acentuacion del empobrecimiento expresivo.

— Dificultad de denominacién de cosas u objetos de uso cotidiano.
— Produccion lingliistica en general mas deteriorada.

— Utiliza palabras repetitivas para describir algo sencillo (neologis-
mos, parafasias y ecolalias).

— Incoherencia del contenido del lenguaje.

— Alteracion del uso de las palabras; es decir, pierden la informacion
semantica de las mismas y usan una misma palabra para diferentes
contextos.

Técnicas para facilitar la comunicacion:

— Ser paciente y comprensivo:

Hacerle saber que se le escucha y que se intenta entenderle, demostran-
dole interés por lo que dice.

— Darle el tiempo que necesite para expresarse:

No interrumpirles mientras estdn haciendo el esfuerzo de hablar. Por
el contrario, hay que ayudarles a expresarse, proponiéndoles ejemplos y
evitando provocarles una frustracion innecesaria.
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— Tener imaginacion para comprender lo que nos quiere decir:

Para ello tenemos que ser sutiles y observadores, nos fijaremos en sus
gestos, muecas de dolor o de alegria.

— Hablar en tono bajo al enfermo:

Nunca gritandole o en tono elevado, pues el enfermo puede creer que le
estamos reganando.

— Frases breves y muy sencillas:

Su capacidad de comprension esta disminuyendo, asi que cuanto mas
sencilla sea la frase, mas probabilidad hay de entendimiento, sobre todo,
acompanada de gestos. Cuando queramos que haga algo, darle instruccio-
nes paso a paso con frases breves y sencillas.

— Es muy importante el lenguaje no verbal.

Procuraremos cogerle de las manos, cuando nos quiera hablar, acari-
ciarle la cabeza de forma carifiosa, sonreirle: todos estos gestos demues-
tran al enfermo que le estamos escuchando.

— Mirarle fijamente a los ojos con una sonrisa o muestra de afecto.

— Si el enfermo es capaz todavia de decir «si» o «noy, hacerle pre-
guntas cerradas o sencillas.

Deterioro del lenguaje en la tercera fase:

En esta etapa de la enfermedad, el deterioro cognitivo es severo y prac-
ticamente vamos a reducir la comunicacién con el enfermo a la expresion
corporal y a los gestos que sustituirdn a las palabras. Gestos que ayuda-
ran al enfermo a visualizar lo que queremos decir.

Los sintomas del deterioro del enfermo se manifestaran en:

— Imposibilidad de hablar, tan s6lo emite gemidos.

— Se denota grave afectacion del lenguaje.

— Tender4 al mutismo.
— Aparente desconexidn con su entorno.
— No entiende lo que se le quiere decir.

En esta fase, lamentablemente, existe una muy pequefia posibilidad de
comunicacion del enfermo.



Modulo 4. Intervencion con el binomio enfermo-cuidador

Técnicas para facilitar la comunicacion:

— Aunque no nos pueda hablar, si son capaces todavia de sentir: ten-
dremos que intentar comunicarnos a través de miradas y el contac-
to fisico.

— GQGeneralmente los enfermos, en esta fase, demuestran con su com-
portamiento que necesitan algo o indican que les pasa algo. Asi, por
ejemplo, que tienen frio, calor, que tienen sed o que estan incdmo-
dos, lo comunican con nerviosismo e inquietud. Por ello, habra que
estar alerta a estos cambios repentinos que notemos en el enfermo.

— Estar atentos a ciertos signos como cuando se lleva la mano a la
boca o se la muerde, puede ser por hambre; frente al frio, gestos
como intentar estirarse las mangas del jersey o falda, y cubrirse.

— La observacion y el conocimiento del enfermo seran imprescindi-
bles para poder enten derle.

— Utilizaremos el lenguaje no verbal para obtener informacion del pa-
ciente y también para que entienda qué le queremos decir.

— Alentar al paciente a que se comunique de cualquier manera con su
entorno. Podemos proporcionarle o darle apuntes visuales, sefialan-
do y/o tocando los objetos de los que se habla.

— En esta fase algunos enfermos entienden mejor a través de la comu-
nicacion con gestos.

— Dirigirse a ¢l siempre por su nombre para ayudarle a orientarse y
captar su atencion.

— Sino puede hablar y su capacidad de comprension es minima, po-
demos ayudarle a que se comunique de esta forma: le hablamos y
que nos responda sefialando lo que quiere; para esto podemos utili-
zar imagenes de revistas, periddicos o libros, movimientos con la
cabeza para decir «si» o «noy, etc.

— Intentar, si es posible, que el enfermo esté en un ambiente agrada-
ble, con luminosidad, sin ruidos desagradables y rodeado de algu-
nos objetos personales, como fotografias. Las fotografias son esti-
mulantes porque, a través de ellas, se evocan emociones de épocas
pasadas, cuando fueron felices.

— Utilizaremos la terapia tactil o contacto fisico para trasmitirle cari-
o, afecto, seguridad, comprension y compaiiia.
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— También en esta fase se puede utilizar como técnica la musica para
relajarle y que intente comunicarse a nivel emocional, ya que la
musica dinamiza.

11,4, Algunas recomendaciones en el trato comunicativo
con el enfermo
— No intentar engafiar al enfermo por no haberle entendido.

— Si el enfermo usa aparato en el oido, verificar que éste funcione y
esté en condiciones.

— No hablar a gritos o en tono de enfado.
— No hablarle deprisa.
— No hablar del enfermo como si no estuviera presente.

— Nunca comunicarse con €l en un ambiente ruidoso o hablando va-
rias personas a la vez.

— No sobreprotegerle, hablando nosotros por €l y quitandole la pala-
bra de la boca.

— Nunca establecer objetivos que superen las capacidades reales, por
ejemplo, dandole 6rdenes complejas.

— Evitar agotar al enfermo con ejercicios de comunicacidén excesiva-
mente prolongados y dificiles para su estado.

— No tratarle de forma autoritaria o como si fuera un nifo.

— Evitar declaraciones del tipo «deberiasy.

— Evitar frustrar al enfermo con preguntas que no pueda responder.
— Evitar interrogatorios a la hora de ayudarle a recordar.

12. EJERCICIOS PRACTICOS DE ESTIMULACION
COGNITIVA

La atencion es la funcion mental que se encarga de poner en marcha las
demas capacidades que conforman nuestro cerebro. Se podria concebir la
atencioén como la puerta de entrada a la mente.
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Ejercicio 1

Se trata de pedirle al enfermo que mantenga su atencidn para realizar
una tarea tan sencilla como es identificar y sefialar una letra, un nimero o
un objeto determinado. Se pueden utilizar textos de cualquier revista para
que haga un circulo, por ejemplo, a todas las letras «a» que encuentre.

Rodear con un circulo todas las letras «F»:

AMEGY®EKGGDDG

GUIISEVEEK]IJ
C® G

D
GIFEGIB W W

Ejercicio 2

Consiste en pedir a nuestro familiar enfermo que diga o haga algu-
na cosa sencilla y automatica, para que después lo realice en orden inverso.

* Los numeros, del 1 al 20. Al revés, del 20 al 1.

* Los dias de la semana, de lunes a domingo. Hacia atras, de domingo
a lunes.

* Los dias del mes, de enero a diciembre. En orden inverso, de diciem-
bre a enero.

e Lasletras vocales:a-e-1-0-u.Alrevés:u-o0-1-¢-a.

» Las letras del abecedario, de la «a» a la «z». Al revés, de la «z» a la
«an.

* Deletrear una palabra cualquiera: s-i-1-1-6-n. Deletrearla al revés: n-
o-l-l-i-s.

* Pronunciar las silabas de una palabra: ja-mon. Silabear al revés: mon-ja.

* Leer una frase: «Hace un dia muy soleado». Leerla al revés: «Solea-
do muy dia un hace.

* Sumar de 3 en 3 a partir del nimero 1. Restar de 3 en 3 a partir del
numero 22.
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* Repetir 3 nimeros (ejemplo: 3, 9, 2). Decirlos al revés: 2, 9, 3.

* Hacer una secuencia de movimientos con la mano: puio, palma, can-
to. Realizarla al revés: canto, palma, puiio.

* Dar una palmada mas cada vez (desde una hasta cinco). Realizarlo al
revés (desde cinco hasta una).

La percepcion es la capacidad mental que nos permite integrar y/ o re-
conocer aquello que nos llega a través de nuestros sentidos. Si la atencioén
se puede entender como la puerta de la mente, la percepcion es su emba-
jadora. Es la encargada de recibir a los invitados que llaman a la puerta y
ensefarles sus aposentos.

Ejercicio 1

Consiste en pedirle a nuestro familiar enfermo que identifique y reco-
nozca diferentes objetos o imagenes a través de los diferentes sentidos.

— Mostrandole imagenes de algtn libro ilustrado con fotografias te-
maticas de alguna de sus vocaciones (por ejemplo, el dibujo de un
arado comun), realizarle preguntas acerca de ellas: ;Sabes qué es
esto? ;Para qué sirve? ;Has conocido alguno? ;Conoces las partes
por las que estd formado? ;De qué materiales est4 fabricado?...

— Utilizando los objetos que hay en el salon. Los sefialamos para que
vaya diciendo los nombres de cada uno o los decimos nosotros para
que ¢l los vaya localizando y sefalando, dando pistas como en el
juego del «veo-veoy.

— Con una venda que le tape los ojos, entregarle diferentes objetos para
que los vaya reconociendo a través del tacto, acercarle diferentes
frutas para que las reconozca a través del olfato, ponerle musica para
que reconozca los diferentes instrumentos, la voz del artista, etc.

Ejercicio 2

Consiste en identificar y reconocer los diferentes colores y sus matices.
También diferentes formas y figuras geométricas.
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— (¢Cudl es tu color preferido?

— ¢De qué color es este boligrafo?

— ¢Cuantos colores conoces?

— ¢De qué color es el arco iris?

— ¢Ves alguna cosa en la habitacion que sea de color amarillo?
— /Qué cosas conoces que sean de color azul?

— (¢Cual es mas oscuro, el azul del mar o el azul del cielo?

— Colorea este dibujo con los colores mas adecuados.

— (¢Podrias dibujar un circulo? ;Y un pentagono?

— Mostrandole un triangulo, preguntarle: ;Qué es esto? ;Qué forma
tiene?

— ¢De qué color es la estrella?
— /Qué figura es la de color azul?
— (/Qué objetos hay en la habitacion que tengan forma de rectangulo?

— ¢Qué objetos conoces que tengan forma de estrella?

La orientacion es la capacidad cognitiva que nos sirve para tener pre-
sentes los datos bésicos de la realidad en la que vivimos. Es decir, nos per-
mite mantener en nuestra memoria la informacién respecto del MOMEN-
TO y el LUGAR en el que nos encontramos y acerca de la IDENTIDAD
de nuestra propia persona. La orientacion nos permite ser conscientes de
la realidad y nos posibilita para responder a las siguientes cuestiones:
CUANDO, DONDE y QUIEN.

Ejercicio 1. Orientacion en tiempo

Se trata de pedirle a nuestro familiar que conteste a una serie de pre-
guntas acerca de la fecha actual.

Hora Minutos Dia de la Dia Mes Aio Siglo Milenio
semana del mes
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Ejercicio 2. Orientacion en espacio

Se trata de pedirle a nuestro familiar que conteste a una serie de pre-
guntas acerca del lugar actual en el que nos encontramos.

Lugar | Sala o| Calle | N.° de | Planta | Letra | Barrio | Codigo | Pueblo | Pais o | Conti- | Planeta
0 habita- portal | o piso de postal 0 nacion | nente
sitio cion puerta ciudad

Ejercicio 3. Orientacion en persona

Se trata de pedirle a nuestro familiar que conteste a una serie de pre-
guntas acerca de sus datos personales.

Nombre 1. 2.° Edad Nombre | Nombre | Nombre DNI Teléfono Firma
apellido | apellido del de los de los
conyuge padres hijos

La memoria es un conjunto de almacenes donde guardamos los cono-
cimientos que vamos obteniendo a lo largo de la vida. Cada tipo de cono-
cimiento (hechos concretos, conceptos generales y habilidades) se guarda
en un almacén diferente.

Ejercicio 1. Ejercicio de memoria cotidiana

— Consiste en estimular a nuestro familiar para que se acostumbre a
recordar, con el mayor numero de detalles posible, los aconteci-
mientos y las actividades que haya realizado a lo largo del dia.

— Consiste en apuntar todo lo que tiene que hacer a lo largo de la se-
mana a modo de agenda o calendario grande.
Ejercicio 2. Ejercicio de memoria inmediata

Consiste en mostrarle estimulos a nuestro familiar para que los observe
detenidamente, los retenga en su memoria y los recuerde inmediatamente
después.

— Ensefiarle un dibujo, retirarlo y pedirle que lo dibuje.
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— Ensefiarle una lista de palabras o nimeros, retirarla y pedirle que
los escriba.

— Ensenarle una lista de fotografias con nombres, retirarlas y pedirle
que diga nombres de determinadas fotos.

— Leer una historia y pedirle que nos la cuente después.

Ejercicio 3. Ejercicio de memoria semantica

Consiste en pedirle a nuestro familiar enfermo que nos diga todos los
nombres que se le ocurran acerca de un determinado tipo, grupo o conjun-
to de cosas.

;Qué PROFESIONES conoces? Panadero, albaiiil, ama de casa, profe-
sor, cura, costurera...

FRUTAS: mel6n, sandia, naranja, limon, fresa, platano, pomelo, kiwi,
uvas...

MEDIOS DE TRANSPORTE: coche, bicicleta, tranvia, patinete, moto,
avion...

ANIMALES: perro, perdiz, conejo, tigre, elefante, hormiga, tortuga,
pajaro...

ANIMALES CON CUERNOS: toro, corzo, caracol, ciervo, reno...

Ejercicio 4. Ejercicio de reminiscencia

Consiste en crear una pequeio album autobiografico con fotografias y
anotaciones acerca de la vida del enfermo, contando con su colaboracion,
con el fin de utilizarla posteriormente como un instrumento muy impor-
tante para conservar su memoria y su propia identidad personal.

Ejercicio 1
Consiste en proporcionar al enfermo una palabra para que ¢l nos diga
su significado y luego nos la describa.
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Dime, ;jqué significado tiene la palabra premio?

¢ Como describirias tu esta palabra?

Este ejercicio se desarrolla en dos partes. Primero le pedimos que nos
diga el significado de la palabra y segundo que nos haga una descripcion
de lo que significa para ¢l. Lo importante aqui es establecer un didlogo
entre el cuidador y el afectado, y procurar que este ultimo diga la mayor
cantidad de palabras que le sugiera este ejercicio.

Sugerencias:

1.° Iniciamos la primera parte del ejercicio con palabras que le resulten
familiares por motivos de trabajo, aficiones o simplemente de uso
habitual. Hay que dejar que se distienda todo lo que desee, y puede
ser que en ese mismo momento nos comente algin hecho que re-
cuerde relacionado con la palabra.

2.° Es importante adecuar el ejercicio al nivel cultural del enfermo, el
material de apoyo para el familiar es orientativo.

3.° Con respecto a la segunda parte del ejercicio, si notamos que le cuesta
hacer una descripcion del significado, le podemos pedir que nos cuen-
te algun hecho o acontecimiento que tenga que ver con esa palabra.

Adaptacion:
Deterioro moderado

Es mucho mas sencillo si s6lo nos centramos en la segunda parte del
egjercicio. Le pediremos que nos diga qué le sugiere esa palabra, ayudan-
dole con ejemplos o experiencias vividas como: «;Recuerdas las ultimas
olimpiadas o medallas que le dieron a Espafia? ;Qué suelen entregar a los
que ganan un campeonato?».

Deterioro avanzado

Utilizaremos las propuestas de palabras sencillas u otras que se prefieran.

Escribiremos la palabra en un folio con letra grande y mayusculas, le
hacemos comentarios referente a su significado e intentaremos que pro-
nuncie la palabra.
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PROPUESTA DE PALABRAS
CON UN POCO DE DIFICULTAD

— Generosidad
— Acupuntura
— Impermeable
— Exploracion
— Halagar

— Extraer

— Extorsion
— Cursillo

— Indigente
— Moldear

— Pregonar
— Reprimenda
— Verificar

SENCILLAS
— Verbena

— Acostumbrar
— Burladero
— Zanganear
— Bullicio

— Generosidad
— Capacitar
— Estropear
— Brindar

— Ejemplar
— Oferta

— Paracaidismo
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Ejercicio 2

Se trata de que el enfermo denomine o nombre el mayor nimero de
objetos que debe haber en un determinado lugar.

¢/ Qué objetos debe haber en el estudio de un pintor de cuadros?

Dime nombres de plantas que puede haber en un vivero.

También se puede trabajar preguntando:

(De qué esta compuesta una casa? (cocina, servicio, dormitorios, etc.)

O por los diferentes objetos que hay dentro de cada lugar, por ejemplo:
;Qué objetos suele haber en toda cocina?, ;qué objetos suele haber en
los dormitorios? Y asi sucesivamente.

Otra variante para trabajar seria: ;jDe qué esta constituido un Pais? (de
ciudades, pueblos...). Y las ciudades, ;de qué estan formadas? (distritos,
barrios...).

Adaptacion:

Deterioro moderado

Trabajamos los objetos de la casa. Empezariamos siguiendo un orden.
Primero los objetos de la cocina, luego los del salon, después los dormito-
rios y asi sucesivamente hasta finalizar. Le ayudamos a recordar el objeto
o el nombre del objeto diciéndole: «;Qué forma tiene?, ;es grande o mas
bien pequeno?, ;ta lo utilizas poco o mucho?».

Deterioro avanzado

En esta fase somos nosotros los que le decimos las cosas que debe
haber en cada sitio y le ayudamos a que nos manifieste de alguna for-
ma si esta de acuerdo o no. Para ello recurrimos a la comunicacién no
verbal. Le pedimos que nos haga un movimiento con la cabeza, una
sonrisa o un apreton de manos que nos manifieste su aceptacion o re-
chazo.

PROPUESTAS:
* EN EL ESTUDIO DE UN ARTISTA
— PINTOR
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— CERAMISTA
— ESCULTOR O TALLADOR EN MADERA
— ACTOR DE TEATRO

* EN UN VIVERO:
(TE ACUERDAS DE LOS TIPOS DE PLANTAS?

 EN ELAULA DE UNA ESCUELA INFANTIL:
COLCHONETAS, CUNAS, PLASTILINA, PELOTAS, PIZA-

« EN UNA GALERIA DE ARTE

« EN UNA BIBLIOTECA

« EN EL TALLER DE UN ZAPATERO REMENDON
« EN UNA LIBRERIA

« EN UNA FERRETERIA

« EN UN MUSEO:
CUADROS, OLEOS, ESCULTURAS, DIBUJOS, GRABADOS,

TAPICES, LIBRERIA CON REPRODUCCIONES...
« EN UNA MERCERIA
« EN UNA TIENDA DE ALIMENTACION:

FRUTA, CARNE, PESCADO...

* EN UNA OFICINA CUALQUIERA

El razonamiento es un proceso mental, una capacidad, que nos ayuda
a explicar los fendmenos que ocurren en la Naturaleza. Nos da la posibi-
lidad de predecirlos y también de clasificarlos. Gracias al razonamiento
podemos resolver problemas y desenvolvernos socialmente.
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Ejercicio 1
Se trata de que el enfermo vaya sefialando aquella palabra que NO per-

tenece al mismo grupo que las otras tres por no compartir una caracteris-
tica concreta.

MESA, SOFA, LIBRO, CAMA

De las cuatro palabras anteriores, tan s6lo “LIBRO” no es un mueble,
por lo que la sefialamos como aquella que no encaja en el mismo grupo
que las demas.

PAPAGAYO, AVESTRUZ, GORRION, GAVIOTA

En este caso, aunque las cuatro son aves, s6lo hay una que no vuela, el
«AVESTRUZy, por lo que seria ésta la que no encaja con las demaés.

Ejercicio 2
Se trata de razonar sobre aquello que se oculta en las adivinanzas, in-

tentar dar una respuesta a los acertijos utilizando la informacién que con-
tienen las palabras.

«Por un caminito

va caminando un bicho
y el nombre del bicho
ya te lo he dicho».

«La fiesta sin disciplina
que en un entierro termina,
el de la pobre sardinay.

(Qué cosa es,
que mientras mas grande,
menos se ve?

Tiene hojas y no es un nogal,
tiene pellejo y no es animal.
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El célculo es la capacidad que tienen las personas para manejar los nt-
meros —contar, realizar operaciones matematicas simples o complejas, ma-
nejar medidas—. Esta capacidad nos ayuda a reconocer los numeros, las re-
laciones entre ellos y como se representan tanto en letra como en simbolo.

El célculo es una funcion muy compleja y son necesarios otros procesos
cognitivos para que se lleve a cabo de forma adecuada. Esta ligado al len-
guaje, a la percepcion, a la representacion mental, a las capacidades visoes-
paciales, a la memoria (tanto de trabajo como a largo plazo) y a la atencion.

Ejercicio 1

Se trata de presentarle listas de numeros de distintas cifras para que las
ordene de mayor a menor y viceversa.

Asi se le presenta la LISTA:

[ 17 | 688 | 1560 | 743 | 55 | 7.024 |

Asi debe ordenarla si le pedimos que lo haga DE MENOR A MA-
YOR:

[ 17 | 55 | 688 | 743 | 1569 | 7.024 |

Asi debe ordenarla si le pedimos que lo haga DE MAYOR A ME-
NOR:

[ 7024 | 1560 | 743 | e88 | 55 | 17 |

Ejercicio 2
Se trata de presentarle sumas y restas para practicar las dos operaciones
matematicas mas sencillas.

94938 7498459 87 7498 17434 5
+ 75343 +32329 -10 +550 -930 +13
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Ejercicio 3
Se trata de repasar las tablas de multiplicar escribiéndolas, cantandolas

o preguntando al enfermo aleatoriamente diferentes combinaciones hasta
la tabla del 11.
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1. Introduccion.

2. Marco juridico.
2.1, La Constitucion Espariola,
2.1, Los Estatutos de Autonomia,
2,3, Plan concertado de prestaciones bdsicas de servicios
sociales de corporaciones locales,
2.4, Leyes de Servicios Sociales de las Comunidades Auto-
I nomas,
2.5, Planificacion en materia de Servicios Sociales desde
las Administraciones Publicas,
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3.1, Unidad Administrativa,
3.2, Unidad de Trabajo Social de Primera Atencion,
3,3, Unidad de Trabajo Social de Zona,
3.4, Unidad de Trabajo Social de Programas,

4, Recursos sociales para enfermos de Alzheimer y otras de-
mencias.
4.1, Prestaciones técnicas, materiales y economicas,
4.1.1. Prestaciones técnicas.
4.1.2. Prestaciones materiales.
4.1.3. Prestaciones econémicas.

4,2, Objetivos del Sistema Publico de Servicios Sociales,

5. Actuaciones desarrolladas desde el sistema publico de
servicios sociales para enfermos de Alzheimer y otras de-
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5.2, Recursos para personas con discapacidad,
5.2.1. Reconocimiento de la calificacion de minusvalia.
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5.2.2.4. Tarjeta europea de estacionamiento para personas con discapaci-
dad,

5.2.2.5. Otros recursos para discapacitados.
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5.3, Recursos para personas mayores,
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Instalacion gratuita de teléfonos a personas mayores.

5.3.2. Teleasistencia o telealarma.
5.3.3. Servicios de ayuda a domicilio.

53.4.

5.3.5.

5.3.6.
5.3.7.
5.3.8.
5.3.9.
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Programa «Respiro familiar fin de semana».

Estancias temporales en residencias ptblicas para personas mayores.
Residencias para personas mayores durante las vacaciones de las personas
que les atienden habitualmente.

Alternativas de vivienda.

5.3.111. Pisos tutelados para personas mayores.
5.3.11.2. Programa de convivencia intergeneracional «Vive y convive>.
Residencias ptblicas definitivas.
5.3.12.1. Residencias de mayores financiadas totalmente.
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5.3.13.8. Pension no contributiva.

5.3.13.9. Otros recursos,
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Recursos sociales

1. INTRODUCCION

Para tomar decisiones hay que conocer de forma global la situacion
bio-psico-social de cada unidad familiar, que comprende al enfermo, al
cuidador principal, a otros cuidadores secundarios y a todos los familiares
afectados.

La informacion, formacion, atencion y el acompafiamiento social
son elementos clave para convivir dia a dia con esta enfermedad. Deben
ser prestados por un equipo de profesionales competentes en materias es-
pecificas: salud, psicologia, atencidn social, orientacion juridica, informa-
cion de vivienda, etc. Las decisiones tomadas rapidamente en momentos
de crisis no reflejan la totalidad de la situacion, y a veces las prisas son
malas consejeras. Las medidas que son adecuadas para una familia no tie-
nen por qué serlo para otra.

En las entrevistas con el trabajador social se procede a la apertura de
una historia social que refleje las circunstancias individualizadas de vi-
vienda, salud, la situacién econdmica, las relaciones familiares y sociales
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del enfermo y de su familia. Se aportan elementos bésicos de todas aque-
llas problematicas que incidan en la unidad familiar, y se realiza, junto
con la persona que solicita ayuda, un disefio de intervencion social donde
se plasme la valoracidon diagndstica, se prioricen los objetivos, las actua-
ciones a realizar, los recursos necesarios, el tiempo de consecucion de
objetivos, etc., para un adecuado acompafiamiento a la familia.

2. MARCO JURIDICO

Las necesidades sociales no han sido siempre atendidas del mismo
modo. Se ha respondido con la caridad, la beneficencia, la asistencia so-
cial, los seguros sociales y el bienestar social que se inicia a partir de la
aprobacion de la Constitucion Espafiola. La carta magna sienta las bases
para establecer el actual sistema publico de servicios sociales. El concepto
de servicios sociales no aparece definido explicitamente en la Constitu-
cioén Espafiola, sino que se infiere a lo largo de su articulado.

Los servicios sociales se conciben como un sistema de proteccidn so-
cial que, junto a los sistemas de salud, educacion, vivienda, trabajo y se-
guridad social y proteccion ante el desempleo, configuran el actual siste-
ma de bienestar social.

2.1, la Constitucion Espaiola

En la Constitucion Espafiola (CE) se plantea la igualdad de todos los
espaiioles ante la ley sin discriminacion alguna por razon de nacimiento,
raza, sexo, religion, opinidn o cualquier otra condicion o circunstancia
personal o social. En una Espafa constituida como un estado social y
democratico de derecho, los poderes publicos expresan su compromi-
so para promover que la libertad e igualdad de los individuos sea real y
efectiva, removiendo los obstaculos que la impidan o dificulten. Con ella
se perfilan los contornos de una responsabilidad publica alejada ya de los
postulados benéficos y graciables.

La CE es una ley marco que enumera, de modo amplio, como sistemas de
proteccion social: la sanidad (art. 43), educacion (art. 27), empleo (art. 40),
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seguridad social (art. 41), medioambiente y calidad de vida (art. 45) y servi-
cios sociales, asistencia social (art. 148.1.20).

No obstante, que los servicios sociales se conciban como un sistema
de bienestar social no implica que el Estado sea el unico garante de la
cobertura de las necesidades de los ciudadanos. Se complementa con la
familia, el denominado sector informal, el tejido asociativo y las empre-
sas privadas. Aunque se reconozca en la CE el derecho a la asistencia
social o a la vivienda, éstos no son considerados derechos fundamentales
que se deban garantizar, mas bien son derechos y deberes que estdn mas
cerca de principios rectores y tendentes a la idea de lo que se pretende
realizar.

En sentido restringido, se hace referencia a los servicios sociales, men-
cionando en diversos articulos de la CE el deseo expreso de proteger a los
colectivos de: tercera edad (art. 50), familia e infancia (art. 39), juventud
(art. 48), minusvalidos (art. 49), presos y ex-reclusos (art. 25), emigrantes
retornados (art. 42) y asilados y apatridas (art. 13.4).

2.2. Los Estatutos de Autonomia

Los Estatutos de Autonomia son Leyes Orgéanicas que se comienzan a
aprobar sucesivamente a partir de 1981. Son normas institucionales basi-
cas que regulan aspectos esenciales de cada Comunidad Auténoma, como
la bandera, el himno, las competencias que asumen, etc.

La CE, en su articulo 137, reconoce como organizacion territorial del
estado los municipios, provincias y comunidades auténomas. En el arti-
culo 149 CE se realiza un reparto de tareas exclusivas que asume el
Estado, y en el articulo 148 CE se enumeran otras competencias que las
comunidades autonomas pueden asumir. Cada comunidad autonoma
regula la legislacion acerca de las materias cuyas competencias tengan
transferidas, como en materia de asistencia social o servicios sociales, sa-
lud e higiene, entre otras.
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2.3. Plan Concertado de Prestaciones Basicas de Servicios
Sociales de Corporaciones Locales

Es un programa que se desarrolla a iniciativa del Ministerio de Trabajo
y Asuntos Sociales con la cooperacion y concertacion de las administra-
ciones publicas. El Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales suscribe con-
venios con las comunidades autdbnomas, salvo con Pais Vasco y Navarra,
que disponen de otra formula de financiacion. El plan concertado dispone
anualmente de un crédito para impulsar, expandir y consolidar la red basi-
ca de atencion primaria del sistema publico de servicios sociales.

Desde sus inicios, como instrumentos de cooperacion interadministra-
tiva se estipuld una serie de compromisos (de gestion, de financiacion, de
asistencia técnica y de informacién), de prestaciones basicas (informa-
cion y orientacion, apoyo a la unidad de convivencia y ayuda a domicilio,
alojamiento alternativo y actuaciones especificas de prevencion e inser-
cion social) y equipamientos para hacer posible las prestaciones mencio-
nadas (centros de servicios sociales, albergues y centros de acogida).

Plan concertado de prestaciones basicas de servicios sociales
de corporaciones locales

PRESTACIONES BASICAS

Informacion y Orientacion. Se dirige a individuos, grupos ¢ instituciones para in-
formar de los derechos que pudieran corresponderles, orientar de los recursos socia-
les existentes y ofrecer asesoramiento especializado sobre la problematica individua-
lizada de los mismos o derivar a los recursos pertinentes. Es un recurso necesario
para poder acceder y usar adecuadamente los recursos sociales y prevenir desigual-
dades.

Ayuda a Domicilio. Tiene como objetivo prestar una serie de atenciones domici-
liarias en el seno familiar, facilitando un entorno de convivencia adecuado, cuando
estén incapacitados para la realizacion de las actividades de la vida diaria o se en-
cuentre alguno de sus miembros en situaciones de conflicto psico-familiar.
Alojamiento y Convivencia. Pretende facilitar una alternativa de vivienda para las
personas que carecen de un ambiente familiar adecuado.

Prevencion e Insercion Social. Responde a la necesidad de atender a colectivos
en situacion de riesgo o marginacion social, para facilitar la reinsercion familiar y
social.
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Plan concertado de prestaciones basicas de servicios sociales

de corporaciones locales (continuacion)

COMPROMISOS:

Econémicos o de financiacion: Las tres administraciones se comprometen a desti-
nar una asignacion para hacer efectivo el desarrollo del plan.

Gestion: La titularidad y la gestion de los equipamientos que se contemplan ha de
ser de las Corporaciones Locales.

Asistencia Técnica: Las administraciones deben colaborar para el desarrollo armo-
nico del plan.

COMISION DE SEGUIMIENTO

Se crea como comision técnica que vela por el desarrollo de los contenidos del

plan.
EQUIPAMIENTOS

Equipamiento Definicién Necesidades Atenciones
que se ofrecen

Centros de Servicios  Equipamiento Necesidades diversas  Informacion y orientacion
Sociales comunitario Ayuda a domicilio
Alojamiento
Prevencion de la
marginacion e insercion
social
Centros residenciales ~ Centros residenciales Alojamiento
no permanentes Conflictos Manutencion
convivenciales Atencidn psico-social
Carencia de medio Actividades de insercion
familiar Actividades ocupacionales
Actividades de ocio y
tiempo libre
Albergues Manutencion
Carencia de medios de  Atencidn psico-social
Alojamiento para convivencia/economicos Actividades de insercion
transetintes Actividades ocupacionales
Actividades de ocio y
tiempo libre

COMPROMISOS:

Economicos o de financiacion: Las tres administraciones se comprometen a desti-
nar una asignacion para hacer efectivo el desarrollo del plan.

Gestion: La titularidad y la gestion de los equipamientos que se contemplan ha de
ser de las Corporaciones Locales.
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Plan concertado de prestaciones basicas de servicios sociales

de corporaciones locales (continuacion)

Asistencia Técnica: Las administraciones deben colaborar para el desarrollo armo-
nico del plan.

COMISION DE SEGUIMIENTO
Se crea como comision técnica que vela por el desarrollo de los contenidos del plan.

2.4, Lleyes de servicios sociales de las comunidades
autonomas

A'lo largo de la década de 1982 a 1992 los diferentes gobiernos re-
gionales han aprobado en sus respectivos parlamentos las Leyes de Ser-
vicios Sociales: Pais Vasco (1982, reformada en 1996), Navarra (1983),
Madrid (1984, reformada en 2003), Murcia (1985), Catalufia (1985, refor-
mada en 1994), Castilla-La Mancha (1986), Islas Baleares (1987), Aragon
(1987), Islas Canarias (1987), Asturias (1987), Galicia (1987, reformada
en 1993), Andalucia (1988), Castilla y Ledn (1988), Valencia (1989), La
Rioja (1990) y Cantabria (1992).

Varias de estas leyes llevaban vigentes muchos afios. Muchas de ellas
adolecian ya de una adaptacion a las nuevas realidades sociales actuales
en las que nos encontramos debido a la inevitable evolucion econdmica,
social y familiar. Algunas comunidades autonomas han elaborado textos
normativos nuevos que pretenden cubrir las necesidades basicas y satisfa-
cer las demandas de los ciudadanos.

Cada comunidad auténoma ha regulado sus competencias en materia
de asistencia social mediante leyes de servicios sociales en las que se en-
cuadran las actuaciones que pretenden realizar. No existe una unica ley
de servicios sociales de aplicacion nacional, como sucede en el ambito
sanitario, sino que directamente cada comunidad autonoma tiene plenas
competencias en materia de asistencia social, y la posibilidad de plasmar
su proposito de actuacion en su propia ley marco de servicios sociales.
Hay comunidades autonomas que aprobaron su ley de servicios sociales a
partir de los afos 80 y que contintian con ellas en vigor, y otras comuni-
dades que, dada la evolucion social, han optado por la aprobacion de una
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segunda ley de servicios sociales, como es el caso de Andalucia, Asturias,
La Rioja, Murcia y la Comunidad de Madrid.

Laley 6/1981 de 6 de junio, antigua ley de servicios sociales de la Co-
munidad de Madrid, diferenciaba la prestacion en su modalidad de servi-
cios sociales generales para toda la poblacion y servicios sociales especiali-
zados. Los servicios sociales especializados se organizaban por colectivos,
diferenciando, entre otros, los de familia e infancia, de drogadiccion, de la
mujer, de las minorias étnicas, y otros colectivos marginados (mendigos y
transeuntes necesitados), de tercera edad, de minusvalidos, etc.

Con la ley 11/2003 de 27 de marzo, de servicios sociales de la Comu-
nidad de Madrid se introducen algunos cambios. El sistema publico de
servicios sociales disefiard sus actuaciones tomando en consideracion tres
sectores de edad: menores, adultos y mayores, en lugar de los colectivos
antes mencionados. No obstante, al no existir un reglamento que desa-
rrolle la aplicacion mas minuciosa de la ley, se continua trabajando con
recursos en funcion de los diferentes colectivos.

Los enfermos diagnosticados de Alzheimer u otra demencia, por regla
general, al solicitar recursos publicos, son derivados, si son jovenes, hacia
los recursos propios de las personas con discapacidad, y los enfermos con
mas de 65 afios, hacia los considerados para las personas mayores.

2.5. Planificacion en materia de servicios sociales
desde las administraciones publicas

En materias relativas a personas mayores y discapacidad, desde las admi-
nistraciones publicas se trata de hacer estudios de necesidades, planificar, pro-
gramar y ejecutar proyectos especificos para cubrir las necesidades preferentes
o que requieren de mayor atencion, mediante gestion directa, por medio de
conciertos con entidades (publicas o sin animo de lucro) y subvenciones.

El primer plan gerontologico a nivel nacional fue el Plan Gerontologi-
co aprobado en 1992, que es sustituido el 29 de agosto de 2003, cuando
el Consejo de Ministros aprueba el Plan de Accion para las Personas
Mayores, con una vigencia del afio 2003 al 2007. Este plan contempla
cuatro areas de actuacion: igualdad de oportunidades para los mayores,
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cooperacion y participacion entre las diferentes administraciones, forma-
cion especializada que impulse la cualificacion de los profesionales y cui-
dadores no formales, e informacion a las personas mayores e investiga-
cion gerontoldgica a nivel estatal e internacional.

Todas las comunidades autonomas a partir del Plan Gerontolégico de
1992, comienzan a desarrollan planes sectoriales de atencion para los dife-
rentes colectivos, comenzando por la atencion a las personas mayores. En
la Comunidad de Madrid la Asamblea de Madrid aprueba el 4 de julio de
1998 el Plan de Mayores de la Comunidad de Madrid como un esfuer-
zo de prevision y racionalizacion en el desarrollo de recursos e interven-
ciones para atender las necesidades de los mayores. Este plan contempla
metas a alcanzar en dos fases: la primera hasta el ano 2001 y la segunda
hasta el afio 2006, de modo que aun sigue en vigor. Contempla tres estra-
tegias fundamentales: mantenimiento en el entorno familiar y comunita-
ri0, alojamiento alternativo y atencidn especializada, y corresponsabilidad
social y colaboracion interinstitucional. En cada estrategia contempla una
serie de programas para la atencion a las personas mayores.

El alto nimero de personas mayores y personas con discapacidad en
situacion de dependencia ha empezado a preocupar tanto a los cuidadores
familiares como a los diversos profesionales, y a la ciudadania en general.
Por ello, los poderes publicos han comenzado a planificar la organizacion
eficaz y eficiente de los recursos y servicios para atender las necesidades
especificas que estas personas necesitan.

El IMSERSO ha publicado el Libro blanco de la dependencia, que
recoge informacién y analiza en sus 12 capitulos las bases demograficas,
analisis de otros modelos de proteccion de los paises de la Union Euro-
pea, los yacimientos de empleo en la atencion a este colectivo, el régimen
juridico que podria adoptar la proteccion a la dependencia, los cuidados
de larga duracidn que realizan los cuidadores informales, los recursos de
atencion para los menores de 65 afios en situacion de dependencia, asi
como los recursos sociales para atender a las personas mayores depen-
dientes, el sistema sanitario y la necesaria coordinacion socio-sanitaria,
los presupuestos econdmicos que deberian destinarse para financiar los
servicios y los criterios y técnicas de valoracion de las situaciones de de-
pendencia. El libro blanco servira de base para la redaccion de la ley nom-
brada como ley de dependencia o de autonomia personal.
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3. ESTRUCTURA ASISTENCIAL

Los servicios sociales se configuran como uno de los sistemas de
bienestar social, que junto a la vivienda, salud, educacion, trabajo y
desempleo, configuran el actual sistema mixto de bienestar. Para cubrir ne-
cesidades que no sean estrictamente médicas (como una hospitalizacion por
operacion), sino que sean mas psico-sociales, se puede recurrir al apoyo de
la unidad familiar, de vecinos, amigos, conocidos..., recursos privados, la
atencion y prestacion de recursos por parte de asociaciones sin animo de lu-
cro y mediante recursos institucionales publicos. Cuando la familia no pue-
de prestar apoyo de forma parcial o total, ni dispone de otra ayuda informal,
suelen recurrir al tejido asociativo, a los recursos publicos, o a los recursos
privados. Generalmente, el acceso a recursos privados es mas facil, dada la
publicidad que realizan las empresas, que ofertando asistencia para mayores
o personas con discapacidad obtienen un beneficio propio.

Para dispensar la atencion social en todas las comunidades autdbnomas
integradas por varias provincias, salvo en las uniprovinciales, existen di-
putaciones provinciales u organismos asimilados que coordinan los crite-
rios de homogeneidad, las pautas generales respecto a la actividad asisten-
cial en todo el territorio de dicha comunidad autonoma. Desde cada ente
local, como pedanias, mancomunidades de municipios agrupados para
prestar servicios sociales o ayuntamientos con capacidad de prestar dichos
servicios de modo independiente, se ofertan a los ciudadanos un catalogo
de servicios que pueden solicitarse y gestionarse con miras a la proximi-
dad al ciudadano.

En ayuntamientos pequefios 0 mancomunidades de municipios, el traba-
jador social o asistente social se ubica, generalmente, en el mismo ayunta-
miento donde atiende a todos los ciudadanos un determinado dia a la semana.
En ayuntamientos con mayor poblacion, los servicios sociales se prestan en
centros especificos para tal fin, denominados centros de servicios sociales.

La intervencion en los centros de servicios sociales tiene un caracter in-
terdisciplinar al objeto de ofrecer una atencion integrada, pudiendo formar
parte de los equipos profesionales trabajadores sociales, psicdlogos, socio-
logos, educadores sociales, etc., en funcion de los objetivos y naturaleza
de cada centro o servicio.
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No en todos los municipios de la Comunidad de Madrid hay un centro de
servicios sociales. La ciudad de Madrid se divide en 21 juntas municipales
de distrito y en todas existe, al menos, un centro de servicios sociales.

Listado de Centros de Servicios Sociales de la CAM

AREA 1: NORTE ¢ DISTRITO: 1.01 NORDESTE

Denominacion Centro de Servicios Sociales Alcobendas

Domicilio Libertad, 6

Municipio Alcobendas

Codigo Postal 28100

Teléfono 916 637 001

Fax 916 545 076

Horario Lunes a jueves de 9 a 14

Denominaciéon Centro de Servicios Sociales Algete

Domicilio Limoén verde, 2

Municipio Algete

Cédigo Postal 28110

Teléfonos 916 204 918 - 916 281 472
Fax 916 280 930

Horario Lunes a viernes de 9 a 14

Denominacion Centro de Servicios Sociales Mancomunidad 2016

Domicilio San Juan, 15

Municipio Daganzo de Arriba

Codigo Postal 28814

Teléfono 918 845 331

Fax 918 845 653

Horario Lunes de 9 a 13:30 y miércoles de 11:30 a 13:30

La atencion social se presta directamente en cada uno de los siguientes municipios:

Municipio Teléfono Horario de atencién al publico
Ajalvir 918844017  Juevesde 9 a 13:30
Camarma de Esteruelas 918857629  Lunesde9a 13:30 y jueves de 11 a 13:30
Cobefa 916208 132 Lunes de 9 a 13:30 y miércoles de 11:30 a 13:30
Fresno de Torote 918791296  Juevesde9a 12
Fuente el Saz 916200003  Lunes y jueves de 9 a 13:30
Paracuellos del Jarama 916 580001  Lunes, miércoles y jueves de 11:30 a 13:30
Belvis 916580001  Martes de 11:30 a 13:30
Ribatejada 918791401  Jueves de 9 a 11:30

Los Santos de la Humosa 918 849 025 Martes de 9 a 11:30




(Continuacion)
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AREA 1: NORTE ¢ DISTRITO: 1.01 NORDESTE

Municipio Teléfono Horario de atencion al piiblico
Talamanca del Jarama 918417007  Lunesde 9 a13:30
Valdeavero 918 864462  Miércoles de 11:30 a 13:30
Valdeolmos-Alalpardo 916202153  Martesde 9 a 13:30
Valdepiélagos 918416048  Miércoles de 11:30 a 13:30
Valdetorres del Jarama 918415599  Martes de 9 a 13:30

Denominacion
Domicilio
Municipio
Cédigo Postal
Teléfono

Fax

Horario

Denominacion
Domicilio
Municipio
Cédigo Postal
Teléfonos

Fax

Horario

U.T.S. de Servicios Sociales Meco
Plaza de la Constitucion, 1

Meco

28880

918 860 003

918 861 143

Lunes y miércoles de 10 a 13

Centro de Servicios Sociales San Sebastian de los Reyes
Federico Garcia Lorca, s/n (Urbanizacion Rosa de Luxemburgo)
San Sebastian de los Reyes

28700

916 540 532 - 916 540 822

916 546 824

Martes, jueves y viernes de 9 a 14. Miércoles de 16 a 19

AREA 1: NORTE + DISTRITO: 1.02 SIERRA

Denominacion
Domicilio
Municipio
Codigo Postal
Teléfonos

Fax

Horario

Denominacion
Domicilio
Municipio
Cédigo Postal
Teléfono

Fax

Horario

Centro de Servicios Sociales Collado Villalba
Real, 26

Collado Villalba

28400

918 506 911 -918 506 961

918 510 726

Lunes a jueves de 9 a 13:30

Centro de Servicios Sociales Colmenar Viejo
Hoyo de Manzanares, 20

Colmenar Viejo

28770

918 461 210

918 463 140

Lunes a jueves de 9:30 a 13:30
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(Continuacion)

AREA 1: NORTE + DISTRITO: 1.02 SIERRA

Denominacion Centro de Servicios Sociales El Molar

Domicilio Plaza Mayor, 1

Municipio El Molar

Cddigo Postal 28710

Teléfono 918 411 065

Fax 918410972

Horario Lunes y miércoles de 9 a 14

Incluye los siguientes municipios:

Municipio Teléfono Horario de atencién al puiblico
Guadalix de la Sierra 918470006  Martes y jueves de 9 a 14
Pedrezuela 918433053  Lunes y miércoles de 9 a 14
San Agustin de Guadalix 918418002  Martes y jueves de 9 a 13:30

Denominacion Centro de Servicios Sociales Guadarrama

Domicilio Cervantes, 1

Municipio Guadarrama

Codigo Postal 28440

Teléfonos 918 543 582 - 918 548 441

Fax 918 548 814

Horario Lunes, miércoles y jueves de 9 a 14:30

Incluye los siguientes municipios: todos con cita previa

Municipio Teléfono Horario de atencién al puiblico
Becerril de la Sierra 918 538 006 Viernes de 9 a 14:30
Cercedilla 918 522 269 Lunes de 9 a 14:30 y jueves de 9 a 14:30
Collado Mediano 918 598 150 Jueves de 9 a 14:30
Los Molinos 918 551 134 Miércoles de 9 a 14:30
Navacerrada 918 560 006 Miércoles de 12 a 14:30

Denominacion Punto de atencion de Servicios Sociales La Cabrera

Domicilio Carlos Ruiz, 2
Municipio La Cabrera
Cédigo Postal 28751

Teléfono 918 688 293

Fax 918 688 127
Horario Martes de 10 a 13
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AREA 1: NORTE ¢ DISTRITO: 1.02 SIERRA

Denominacion
Domicilio
Municipio
Caédigo Postal
Teléfonos

Fax

Horario

Centro de Servicios Sociales Mancomunidad Sierra Norte
Avenida de Madrid, 32

Lozoyuela

28752

918 694 337 - 918 694 512

918 694 092

Miércoles de 12:30 a 14:30

La atencion social se presta directamente en cada uno de los siguientes municipios.

Municipio Teléfono Horario de atencién al publico
Alameda del Valle 918 691 289 Martes de 9 a 13
La Acebeda 918 699 107 Juevesde 11 a 12
El Atazar 918 686 098 Lunes de 11 a 13:30
El Berrueco 918 686 116 Lunes de 11:30 a 14
Berzosa de Lozoya 918 687 031 Miéreoles de 12:30 a 14
Braojos 918 680 427 Martes de 10:30 a 13
Buitrago del Lozoya 918 680 348 Miércoles de 8:30 a 15
Bustarviejo 918 482 343 Miércoles de 11 a 14
Cabanillas de la Sierra 918 439003 Martes de 10 a 12
Canencia 918 687 434 Miércoles de 11 a 14:30
Cervera de Buitrago 918 687 117 Jueves de 12:30 a 14
Garganta de los Montes 918 694 136 Martes de 9:30 a 12
Gargantilla del Lozoya 918 695 013 Jueves de 10a 12
Gascones 918 080 289 Juevesde 12 a 14
La Hiruela 918 697 016 Lunes de 11:30a 13
Horcajo de la Sierra 918 680 294 Miércoles de 12:30 a 14
Horcajuelo 918 697 022 Martes de 10 a 12
Lozoya 918 693 029 Jueves de 9.a 13
Madarcos 918 681 143 Miércoles de 11 a 12
Montejo de la Sierra 918697008  Miércoles de 11:30 a 14:30
Navalafuente 918 432 275 Martes de 12:30 a 14
Navarredonda 918 695 128 Miércoles de 10 a 12
Patones 918 432 026 Miércoles de 10 a 13:30
Pinilla del Valle 918 693 052 Miércoles de 9 a 13
Pifiuécar 918 680 371 Juevesde 10a 12
Pradena del Rincon 918 697 108 Martes de 12:15a 14
Puebla de la Sierra 918 697 307 Martes de 11 a 12:30
Cinco Villas 918 680 904 Martes de 13:30 a 14:30
Paredes sin teléfono Lunes de 10:30 a 12
Serrada 918 687 044 Miércoles de 10:30 a 12
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Los cuidados informales a un enfermo de Alzheimer. El cuidador familiar

(Continuacion)

AREA 1: NORTE ¢ DISTRITO: 1.02 SIERRA

Municipio Teléfono Horario de atencién al publico
Manjirén 918 680 267 Lunes de 12:30 a 14
Rascafria 918 691 053 Lunesde9a 15
Reduefia 918 438 407 Martes de 12:30 a 14
Robledillo de la Jara 918 687 180 Jueves de 10:30a 12
Robregordo 918 699 045 Lunes de 12:30 a 14
La Serna del Monte 918 680 485 Juevesde 10a 12
Somosierra 918 699 248 Lunes de 10:30 a 12
Torrelaguna 918430655  Martes y miércoles de 9 a 14, jueves de 9 a 11
Torremocha del Jarama 918 431 946 Jueves de 11:30 a 15
Valdemanco 918 481 174 Lunes de 11 a 14
El Vellon 918 413 201 Martes de 11:30 a 14:30 y jueves de 9 a 14
Venturada 918 439 212 Martes de 10 a 12
Villavieja del Lozoya 918 680 341 Martes de 10 a 12:30

Denominacion Centro de Servicios Sociales Miraflores de la Sierra

Domicilio Plaza de Manuel Lorente, s/n.
Municipio Miraflores de la Sierra
Codigo Postal 28792

Teléfono 918 443 140

Fax 918 443 140

Horario Miércoles de 10 a 15

Incluye los siguientes municipios:

Municipio Teléfono Horario de atencion al puiblico
El Boalo 918 559025  Miércoles y jueves de 10 a 15
Manzanares el Real 918530009  Lunes y martes de 10a 15
Soto del Real 918476 004  Lunes y martes de 10 a 15

Denominacion Centro de Servicios Sociales Mancomunidad Tham

Domicilio Carlos Picabea, 1 - 3.°
Municipio Torrelodones

Codigo Postal 28250

Teléfono 918 562 151

Fax 918 591 363

Horario Lunes a viernes de 11 a 14
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(Continuacion)

AREA 1: NORTE ¢ DISTRITO: 1.02 SIERRA

Incluye los siguientes municipios:

Modulo 5. Recursos sociales

Municipio Teléfono Horario de atencién al publico
Alpedrete 918508 080  Lunes a viernes de 11 a 14
Moralzarzal 918 577 041 Lunes a viernes de 11 a 14
Hoyo de Manzanares 918 567 874 Lunes, miércoles y viernes de 11 a 14

Denominacion Centro de Servicios Sociales Tres Cantos

Domicilio Plaza del Ayuntamiento, 1.
Municipio Tres Cantos

Codigo Postal 28760

Teléfonos 912 938 000 - 918 035 821
Fax 918 046 078

Horario De lunes a viernes de 10 a 14

AREA 2: OESTE * DISTRITO: 2.01 ALCORCON

Denominacion Centro de Servicios Sociales Alcorcon

Domicilio General Davila, 1 y 3

Municipio Alcorcon

Codigo Postal 28924

Teléfonos 916 106 611 - 916 106 797 - 916 126 809 - 916 128 800
Fax 918 425 311

Horario Lunes a jueves de 9 a 15
Denominacion Centro de Servicios Sociales Alcorcon
Domicilio Plaza del Tejar, 4

Municipio Alcorcon

Codigo Postal 28921

Teléfonos 916 648 503/04

Fax 916 684 497

Horario Lunes a jueves de 9 a 15

AREA 2: OESTE ¢ DISTRITO: 2.02 MOSTOLES

Denominacion Centro de Servicios Sociales Mostoles

Domicilio Juan XXIII, 6

Municipio Mostoles

Codigo Postal 28938

Teléfono 916 184 361

Fax 916 184 361

Horario Lunes a jueves de 8:30a 15 y de 16 a 18 (UTS cada dia)
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Los cuidados informales a un enfermo de Alzheimer. El cuidador familiar

(Continuacion)

AREA 2: OESTE ¢ DISTRITO: 2.02 MOSTOLES

La atencion zonificada se presta en las siguientes UTS de Mostoles

AREA 2: OESTE

Denominacion
Domicilio
Municipio
Cédigo Postal
Teléfonos

Fax

Horario

Denominacion
Domicilio
Municipio
Codigo Postal
Teléfonos

Fax

Horario

Denominacion
Domicilio
Municipio
Codigo Postal
Teléfonos

Fax

Horario

Denominacion
Domicilio
Municipio
Codigo Postal
Teléfonos

Fax

Horario

Domicilio C.P. Teléfono Fax Horario de atencion
Juan XXIIL, 6 28938 916185151 916184361  Lunes a jueves de 8:30 a 15:00
Gran Capitan, 22 28931 916643525 916184361  Lunes a jueves de 8:30 a 15:00
Parque Liana, s/n 28935 916646573 916646 674  Lunes a jueves de 8:30 a 15:00
Libertad, 34 28937 916475341 916475341  Lunes a jueves de 8:30 a 15:00

e DISTRITO: 2.03 NOROESTE

Centro de Servicios Sociales de Galapagar

Cantos, 3
Galapagar
28260

918 586 960 - 918 585 450

918 582 260

Lunes a viernes de 10 a 14

Centro de Servicios Sociales Majadahonda

Mieses, 16
Majadahonda
28220

916 349 129 - 916 349 100

916 349 125

Lunes a viernes de 11 a 13:30 y lunes a jueves de 16 a 20

Centro de Servicios Sociales de Las Rozas de Madrid
Comunidad de La Rioja, 2

Las Rozas de Madrid
28230

916 377295 - 916 377 263

916 370 200

Lunes a viernes de 9:30 a 14 y de 16 a 20

Centro de Servicios Sociales Pozuelo de Alarcon
Plaza del Padre Vallet, s/n

Pozuelo de Alarcon
28223

914 522 724 - 914 522 725

913 522 104

De martes a viernes de 9 a 14




Modulo 5. Recursos sociales

(Continuacion)

AREA 2: OESTE * DISTRITO: 2.03 NOROESTE

Denominacion Centro de Servicios Sociales Mancomunidad Sierra Oeste

Domicilio Juan de Toledo, 27, planta baja (entrada por Santa Rita, 2)
Municipio San Lorenzo de El Escorial

Cédigo Postal 28200

Teléfonos 918 960 705 - 918 960 415

Fax 918 960 405

Horario Lunes y miércoles de 10 a 14

La atencion social se presta directamente en cada uno de los siguientes municipios

Municipio Teléfono Horario de atencién al publico
Colmenarejo 918 580 803 Lunes de 10 a 12:30 y miércoles de 10 a 14
El Escorial 918 202 764 Lunes y miércoles de 10 a 14
Fresnedillas de la Oliva 918 989 121 Jueves de 10 a 12:30
Navalagamella 918 988 008 Lunes de 10 a 12:30
Robledo de Chavela 918 995 004 Miércoles de 10 a 14 y lunes de 10 a 12:30
Sta. Maria de la Alameda

(Estacion) 918 999 012 Martes de 12 a 14
Sta. Maria de la Alameda
(Pueblo) 918990012  Martes de 12 a 14:30
Valdemaqueda 918 984 729 Jueves de 10 a 12:30
Valdemorillo 918 977 360 Martes de 10 a 14; jueves de 10 a 12:30
Zarzalejo (Pueblo) 9189922287  Martes de 11:30 a 14
Zarzalejo (Estacion) 918992 471 Martes de 10 a 11:15
Robledondo 918903940  Martesde 13 a 14

AREA 2: OESTE * DISTRITO: 2.04 SUROESTE

Denominacion Centro de Servicios Sociales Navalcarnero

Domicilio Libertad, 6

Municipio Navalcarnero

Codigo Postal 28600

Teléfonos 918 110 065 - 918 101 256 - 918 112 312 - 918 101 251
Fax 918 113 488

Horario Lunes a jueves de 10 a 14; lunes y jueves de 16 a 18

Incluye los siguientes municipios:

Municipio Teléfono Horario de atencién al puiblico
El Alamo 918122120  Lunes, miércoles y jueves de 10 a 14
Sevilla la Nueva 918 130 301 Lunes, martes y miércoles de 10 a 14
Villamanta 918 136 001 Martes, miércoles y jueves de 10 a 14
Villamantilla 918 137 295 Jueves de 10 a 14
Villanueva de Perales 918 137 120 Lunes de 10a 14
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(Continuacion)

AREA 2: OESTE * DISTRITO: 2.04 SUROESTE

Denominacion
Domicilio
Municipio
Cddigo Postal
Teléfonos

Fax

Horario

Centro de Servicios Sociales Mancomunidad Los Pinares
Carretera de Avila, 1

San Martin de Valdeiglesias

28680

918 610961 - 918 612 885

918 612 870

Lunes, miércoles y jueves de 9 a 13

La atencion social se presta directamente en cada uno de los siguientes municipios

Denominacion
Domicilio
Municipio
Codigo Postal
Teléfono

Fax

Horario

Denominacion
Domicilio
Municipio
Caédigo Postal
Teléfono

Fax

Horario

Municipio Teléfono Horario de atencién al publico

Aldea del Fresno 918637002  Lunesde9al3

Cadalso de los Vidrios 918640108  Lunesde9al3

Cenicientos 918642660  Martesde9a 13

Chapineria 918652012  Miércolesde 9 a 13

Colmenar de Arroyo 918651024  Juevesde9a 13

Navas del Rey 918650002  Lunesde9al3

Pelayos de la Presa 918645005  Martesde9a 13

Las Rozas de Puerto Real 918648 647  Juevesde9a 13

Villa del Prado 918620 771  Martes y jueves de 9 a 13

Centro de Servicios Sociales Villaviciosa de Odon
Avda. Principe de Asturias, 199

Villaviciosa de Odon

28670

916 163 853

916 163 902

Lunes a viernes de 9 a 12

Centro de Servicios Sociales Boadilla del Monte
Arco, 4

Boadilla del Monte

28660

916 324 910

916 334 720

Lunes a viernes de 9 a 12




(Continuacion)

Modulo 5. Recursos sociales

AREA 2: OESTE + DISTRITO: 2.04 SUROESTE

Denominacion
Domicilio
Municipio
Caédigo Postal
Teléfono

Fax

Horario

Centro de Servicios Sociales Mancomunidad La Encina
Rosales, 1

Villanueva de la Cafiada

28691

918 117 650

918 117 643

Lunes a viernes de 9 a 12

La atencion social se presta directamente en cada uno de los siguientes municipios:

Municipio Teléfono Horario de atencién al puiblico
Brunete 918 158 580 Lunes, jueves y viernes de 12 a 14:30
Quijorna 918 168377 ~ Martes y jueves de 9 a 11
Villanueva de la Cafiada 918 117650 Lunes, miércoles y viernes de 9 a 12 y martes de
12213:30
Villanueva del Pardillo 918 100 613 Martes, miércoles y jueves de 9 a 12

AREA 3: SUR ¢ DISTRITO: 3.01 FUENLABRADA

Denominacion
Domicilio
Municipio
Codigo Postal
Teléfono

Fax

Horario

Denominacion
Domicilio

Municipio
Codigo Postal
Teléfono

Fax

Horario

Centro de Servicios Sociales Fuenlabrada: Hispanidad

Avda. de la Hispanidad, 1

Fuenlabrada

28940

914 922 800

916 978 036

Lunes, martes y jueves de 9 a 13 y de lunes a jueves de 16
a 19:30 (cita previa)

Centro de Servicios Sociales Fuenlabrada: Norte

Pinto, 10 (cerrado por reforma hasta fin de afio, la atencion
se realiza en Avda. Europa)

Fuenlabrada

28940

916 976 600

916 909 950

Martes, miércoles, jueves de 9 a 13 y lunes, martes y jueves de
16 a 19:30 (cita previa)
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(Continuacion)

AREA 3: SUR * DISTRITO: 3.01 FUENLABRADA

Denominacion Centro de Servicios Sociales Fuenlabrada: Europa

Domicilio Avda. de Europa, 7

Municipio Fuenlabrada

Cddigo Postal 28940

Teléfono 916 907 546

Fax 916 909 494

Horario Lunes, miércoles y jueves de 9 a 13 y de lunes a jueves de 16

a 19:30 (cita previa)

Denominacion Centro de Servicios Sociales Fuenlabrada: Plaza de las Artes

Domicilio Plaza de las Artes, 1 (Loranca)

Municipio Fuenlabrada

Codigo Postal 28940

Teléfono 916 045 050

Fax 916 045 057

Horario Lunes y martes de 9:30 a 14 y miércoles y jueves de

17 a 19 (cita previa)

AREA 3: SUR * DISTRITO: 3.02 GETAFE

Denominacion Centro de Servicios Sociales Getafe: San José

Domicilio Hospital de San José, 4
Municipio Getafe

Codigo Postal 28901

Teléfonos 916 817 662 - 916 823 445
Fax 916 969 771

La atencion zonificada se presta en las siguientes U.T.S. de Getafe (con cita previa).

Denominacion Centro de Servicios Sociales Getafe: Las Margaritas

Domicilio Avda. de las Ciudades, 11
Municipio Getafe

Codigo Postal 28901

Teléfonos 916 823 357 - 916 823 445
Fax 916 830 494

Horario Martes y jueves de 10 a 15




(Continuacion)

AREA 3: SUR

Denominacion

Modulo 5. Recursos sociales

DISTRITO: 3.02 GETAFE

Centro Civico Teléfono Fax Horario de atencion

Sector III: Avda. Arcas del Agua, s/n =~ 916 822 611 916 839 906 Martes y jueves 10 a 15
San Isidro: Leoncio Rojas, 18 916 833300 916 018 878 Martes y jueves 10 a 15
El Bercial: Avda. de Buenos Aires, 2 916 817690 916 835872 Martesde 10a 15

Juan de la Cierva: Pza. Provincias, s/n 916 812 510 916 821 265 Martes y jueves 10 a 15

Alhondiga: Jilguero, s/n 916 820012 916 959 504 Martes y jueves 10a 15
Perales del Rio: Pza. Fco. Chico
Méndez, s/n 916 847 060 916 847 121 Juevesde 10a 15

AREA 3: SUR

Denominacion
Domicilio
Municipio
Codigo Postal
Teléfonos

Fax

Horario

Denominacion
Domicilio
Municipio
Caodigo Postal
Teléfono

Fax

Horario

Denominacion
Domicilio
Municipio
Codigo Postal
Teléfono

Fax

Horario

DISTRITO: 3.03 LEGANES

Centro de Servicios Sociales Leganés: Zona Casco San Nicasio
Juan Muiioz, 9

Leganés

28911

912 489 000 - 912 489 292

912 489 292

Martes y jueves de 9 a 14 (cita previa)

Centro de Servicios Sociales Leganés: Zona La Fortuna
San Amado, 20

Leganés

28917

912 489 521

912 489 522

Martes y jueves de 9 a 14 (cita previa)

Centro de Servicios Sociales Pinto

Federico Garcia Lorca, s/n

Pinto

28320

912 483 800

912 483 710

Zona A: Lunes de 9:30 a 13:30 y martes de 9:30 a 14:30
Zona B: Miércoles de 9:30 a 13:30 y viernes de 9:30 a 14:30
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(Continuacion)

AREA 4: ESTE * DISTRITO: 4.01 CENTRO ESTE

Denominacion
Domicilio
Municipio
Cddigo Postal
Teléfono

Fax

Horario

Denominacion
Domicilio
Municipio
Codigo Postal
Teléfono

Fax

Horario

Denominacion
Domicilio
Municipio
Codigo Postal
Teléfonos

Fax

Horario

Centro de Servicios Sociales Coslada
Plaza Mayor, 35

Coslada

28820

916 278 200 (extension 296)
916278 378

Martes de 9 a 14

Centro Segregado U.T.S. Coslada
Avenida de Madrid, s/n

Coslada

28820

916 716 328

916 716 328

Martes de 9 a 14

Centro de Servicios Sociales Mancomunidad Mejorada-Velilla
Plaza de Espaiia, 1

Mejorada del Campo

28840

916 793 327 - 916 793 356

916 792 674

Martes y jueves de 9 a 13:30

La atencion social se presta directamente en cada uno de los siguientes municipios:

Denominacion
Domicilio
Municipio
Codigo Postal
Teléfonos

Fax

Horario

Municipio Teléfono Horario de atencién al publico

Velilla de San Antonio

916 607 824  Martes y jueves de 9 a 13:30

Centro de Servicios Sociales San Fernando de Henares
Plaza de Iran, s/n

San Fernando de Henares

28830

916 740 014 -916 740 114

916 740 323

Lunes y miércoles de 9 a 12




(Continuacion)

AREA 4: ESTE -«

Modulo 5. Recursos sociales

DISTRITO: 4.01 CENTRO ESTE

Denominacion Centro de Servicios Sociales Torrejon de Ardoz
Domicilio Avenida Virgen de Loreto, 2

Municipio Torrejon de Ardoz

Cédigo Postal 28850

Teléfono 916 566 912

Fax 916 778 513

Horario Lunes y jueves de 10 a 14

AREA 4: ESTE « DISTRITO: 4.02 MEDIO-ESTE
Denominacion Centro de Servicios Sociales Alcala de Henares: Plaza de Navarra
Domicilio Sigiienza, s/n

Municipio Alcala de Henares

Codigo Postal 28804

Teléfono 918 802 733

Fax 918 807 632

Horario Martes y jueves de 9 a 14

Direccion sede Ayuntamiento: Plaza Cervantes, 12.
(Directora Administrativo y Auxiliar Administrativo)
Teléfono: 918 883 300 (extension 1314)

Horario Directora: lunes, miércoles y jueves en el Ayuntamiento; martes y viernes

en el Centro.

Denominacion Centro de Servicios Sociales Mancomunidad Este de Madrid
Domicilio El Moral, 29

Municipio Campo Real

Codigo Postal 28510

Teléfonos 918 733 338 - 918 733 414

Fax 918 733 596

Horario Lunes de 10 a 14, jueves de 12 a 14 y miércoles tarde con cita

previa

La atencion social se presta directamente en cada uno de los siguientes municipios:

Municipio Teléfono Horario de atencién al piblico
Ambite 918723 151  Miércoles de 11 a 13:30
Loeches 918735254 Lunes y jueves de 10 a 14 y miércoles tarde
con cita previa
Nuevo Baztan 918725448  Lunes de 10 a 14, jueves de 12 a 14 y miércoles

tarde con cita previa
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(Continuacion)

AREA 4: ESTE * DISTRITO: 4.02 MEDIO-ESTE

Municipio Teléfono Horario de atencién al publico
Olmeda de las Fuentes 918 735254 Miércoles de 10a 12
Pozuelo del Rey 918735303  Miércoles de 12 a 14
Villar del Olmo 918735401  Miércoles de 10 a 14

Denominacion Centro de Servicios Sociales Torres de la Alameda

Domicilio Mayor, 52

Municipio Torres de la Alameda

Codigo Postal 28813

Teléfono 918 868 259

Fax 918 868 259

Horario Lunes y mié rcoles de 9 a 12 y martes de 9 a 14

Incluye los siguientes municipios:

Municipio Teléfono Horario de atencién al publico

Anchuelo 918840076  Lunesde 11:30a 14
Corpa 918859228  Miércoles de 12 a 14
Pezuela de las Torres 918 869 080 Martes de 12 a 14
Santorcaz 918 840 001 Lunes de 9 a 11:30
Valverde de Alcala 918 859 071 Lunesde 12a 14
Villalbilla 918859510  Miércoles de 9 a 14
Villalbilla

(Urb. Pefias Albas) 918792818  Martesde9a 1l

AREA 4: ESTE * DISTRITO: 4.03 SURESTE

Denominaciéon Centro de Servicios Sociales Aranjuez

Domicilio Primero de Mayo, s/n

Municipio Aranjuez

Codigo Postal 28300

Teléfonos 918 921 693 - 918 921 546

Fax 918 921 576

Horario Lunes, martes, jueves y viernes de 10 a 13:30

Centro Social Las Aves (zona Oeste)
Zorzales, 17 bajo
Lunes, martes, jueves y viernes de 10 a 13:30
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Modulo 5. Recursos sociales

(Continuacion)

AREA 4: ESTE * DISTRITO: 4.03 SURESTE

Denominacion
Domicilio
Municipio
Caédigo Postal
Teléfonos

Fax

Horario

Denominacion
Domicilio
Municipio
Codigo Postal
Teléfonos
Horario

Denominacion
Domicilio
Municipio
Codigo Postal
Teléfonos

Fax

Horario

Centro de Servicios Sociales Arganda del Rey
Virgen del Pinar, 1

Arganda del Rey

28500

918 700 749 - 918 711 344 (extension 296)
918 757 217

Lunes y jueves de 10 a 14

U.T.S. de Servicios Sociales Arganda: La Poveda
Monte Alegre, 11

Arganda del Rey

28500

918 702 095 - 918 718 073

Lunes de 10 a 14

Centro de Servicios Sociales Mancomunidad Las Vegas
Avenida del Generalisimo, 24, 2.°

Chinchon

28370

918 935 051 - 918 940 637

918 935 197

Martes y jueves de 10 a 12:30

Incluye los siguientes municipios:

Denominacion
Domicilio
Municipio
Codigo Postal
Teléfonos

Fax

Horario

Municipio Teléfono Horario de atencién al publico
Ciempozuelos 918931861  Martes y jueves de 9:30a 12
Colmenar de Oreja 918943239  Martes y jueves de 9 a 12
Morata de Tajuiia 918730002  Martes y jueves de 10 a 14
San Martin de la Vega 918946 544 Martes y jueves de 9 a 12:30
Titulcia 918930580  Miércoles de 10 a 14
Villaconejos 918938 660  Martes y jueves de 9 a 11:30

Centro de Servicios Sociales Rivas Vaciamadrid
Plaza de Pablo Picasso, 4

Rivas Vaciamadrid

28529

916 666 049 - 916 666 539

916 668 115

Lunes a jueves de 10 a 14. Casco Antiguo y Fincas: martes de 10

a 14 (916 700 329)
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(Continuacion)

AREA 4: ESTE * DISTRITO: 4.03 SURESTE

Denominacion
Domicilio
Municipio
Cddigo Postal
Teléfonos

Fax

Horario

Denominacion
Domicilio
Municipio
Codigo Postal
Teléfonos

Fax

Horario

Centro de Servicios Sociales Valdemoro
Eloy Lopez de Lerena, 20

Valdemoro

28340

918 099 639 - 918 099 890

918 953 838

Lunes a jueves de 9 a 13:30

Centro de Servicios Sociales Mancomunidad Misecam
Luis de Requesens, 2

Villarejo del Salvanés

28590

918 744 841 - 918 744 379

918 744 731

Miércoles de 9:30 a 14 y viernes de 9 a 11:30

La atencion social se presta directamente en cada uno de los siguientes municipios:

AREA 5: MADRID CAPITAL

Distrito
Denominacion
Domicilio
Codigo Postal
Teléfonos

Fax

Municipio Teléfono Horario de atencion al publico
Belmonte del Tajo 918 747215 Juevesde 10a 11:30
Brea del Tajo 918721013 Viernes de 9:30a 11
Carabafia 918723211  Miércoles de 9 a 12:30
Estremera 918721388  Miércoles de 9:30 a 11:30
Fuentiduefa de Tajo 918728002  Miércoles de 9:30 a 12:30
Orusco de Tajuiia 918724172 Martes de 10 a 11:30
Perales de Tajufia 918 748 681  Martes de 9:30 a 12:30
Tielmes de Tajuiia 918746 002  Juevesde 10a 13
Valdaracete 918739590  Viernesde 10a 11:30
Valdelaguna 918937099  Lunesde 10a 11:30
Valdilecha 918738381  Martes de 10:30 a 12:30
Villamanrique de Tajo 918727186  Lunesde 10a 11:30
01 Centro
Centro de Servicios Sociales Puerta de Toledo
La Paloma, 39
28005
915 885 067 - 915 885 068
915 885 070




Modulo 5. Recursos sociales

(Continuacion)

AREA 5: MADRID CAPITAL

Distrito
Denominacion
Domicilio
Teléfono

Distrito
Denominacion
Domicilio
Codigo Postal
Teléfonos

Fax

Distrito
Denominacion
Domicilio
Codigo Postal
Teléfonos

Fax

Distrito
Denominacion
Domicilio
Codigo Postal
Teléfono

Fax

Distrito
Denominacion
Domicilio
Codigo Postal
Teléfono

Fax

Distrito
Denominacion
Domicilio
Codigo Postal
Teléfono

Fax

01 Centro

Centro de Servicios Sociales Divino Pastor
Divino Pastor, 7

915 888 818

02 Arganzuela

Centro de Servicios Sociales Casa del Reloj
Paseo de la Chopera, 10

28045

915 886 265 - 915 886 268

915 886 215

03 Retiro

Centro de Servicios Sociales Retiro
José Martinez de Velasco, 22
28007

915571 300 - 915 571 307
915571 318

04 Salamanca

Centro de Servicios Sociales Guindalera
Pilar de Zaragoza, 28

28028

917 130 701

917 130 716

05 Chamartin

Centro de Servicios Sociales Santa Hortensia
Santa Hortensia, 15

28002

915 106 850

915 106 853

06 Tetuan

Centro de Servicios Sociales Maria Zayas
Travesia de Maria Zayas, s/n

28039

914 492 140

914 492 143
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Distrito 07 Chamberi

Denominacion Centro de Servicios Sociales Galileo
Domicilio Fernando el Catolico, 35

Codigo Postal 28015

Teléfonos 915938 535-915938 529

Fax 915934 213

Distrito 08 Fuencarral-El Pardo

Denominacion Centro de Servicios Sociales Fuencarral
Domicilio Badalona, 122

Cddigo Postal 28034

Teléfono 917 355 510

Fax 917 351 498

Distrito 09 Moncloa

Denominacion Centro de Servicios Sociales Dehesa de la Villa
Domicilio Antonio Machado, 22

Codigo Postal 28035

Teléfono 913 732 623

Fax 913 735 249

Distrito 10 Latina

Denominacion Centro de Servicios Sociales Latina
Domicilio Camarena, 10

Codigo Postal 28047

Teléfonos 917 180 800 - 917 198 980 - 917 198 981
Fax 917 198 984

Distrito 10 Latina

Denominacion Centro de Servicios Sociales Gallur
Domicilio Gallur, s/n

Codigo Postal 28047

Teléfono 914 220 340

Fax 914 220 344

Distrito 11 Carabanchel

Denominacion Centro de Servicios Sociales Carabanchel
Domicilio Monsefior Oscar Romero, 42

Codigo Postal 28025

Teléfono 913 602 981

Fax 913 602 983
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Distrito
Denominacion
Domicilio
Teléfono
Distrito
Denominacion
Domicilio
Codigo Postal
Teléfono

Fax

Distrito
Denominacion
Domicilio
Caodigo Postal
Teléfonos

Fax

Distrito
Denominacion
Domicilio
Codigo Postal
Teléfonos

Fax

Distrito
Denominacion
Domicilio
Codigo Postal
Teléfonos

Fax

Distrito
Denominacion
Domicilio
Codigo Postal
Teléfonos

Fax

11 Carabanchel
Centro de Servicios Sociales Carabanchel Plaza Eliptica

Antonio Leyva, 86
915 655 660

12 Usera

Centro de Servicios Sociales San Filiberto
San Filiberto, 7

28026

915 656 020

915 656 038

13 Puente Vallecas

Centro de Servicios Sociales San Diego
Javier de Miguel, 10

28018

917 571 900 - 917 571 314

917 571 915

13 Puente Vallecas

Centro de Servicios Sociales Entrevias
Yuste, 8

28018

915079 270 -915 079 282

915 079 283

13 Puente Vallecas

Centro de Servicios Sociales Pablo Neruda
Gerardo Diego, s/n. esquina a Extremefios
28038

913 806 840 - 913 806 842

913 806 847

13 Puente Vallecas

Centro de Servicios Sociales Ramon Pérez de Ayala
Ramon Pérez de Ayala, s/n. esquina a calle de las Marismas
28038

915021 911 -915 021 915-915 021 914

915021913
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Distrito
Denominacion
Domicilio
Cddigo Postal
Teléfonos

Fax

Distrito
Denominacion
Domicilio
Codigo Postal
Teléfono

Fax

Distrito
Denominacion
Domicilio
Cédigo Postal
Teléfonos

Fax

Distrito
Denominacion
Domicilio
Codigo Postal
Teléfono

Fax

Distrito
Denominacion
Domicilio
Codigo Postal
Teléfonos

Fax

Distrito
Denominacion
Domicilio
Codigo Postal
Teléfono

Fax

14 Moratalaz

Centro de Servicios Sociales Fuente Carrantona
Fuente Carrantona, 8

28030

915 887 462 - 915 887 467

915 887 465

15 Ciudad Lineal

Centro de Servicios Sociales Luis Vives
Hermanos Garcia Noblejas, 160

28037

914 402 360

914 402 376

16 Hortaleza

Centro de Servicios Sociales Concepcion Arenal
Javier del Quinto, s/n.

28043

913 821 563 - 913 821 561 - 913 821 562

913 821 574

17 Villaverde

Centro de Servicios Sociales Villalonso
Villalonso, 12

28021

917 100 370

917 100 375

18 Villa de Vallecas

Centro de Servicios Sociales Villa de Vallecas
Pena Veiga, s/n.

28031

917 789 901 - 917 789 812

917 789 701

19 Vicéalvaro

Centro de Servicios Sociales Villa de Vallecas
Avenida Real, 36

28032

917 753 150

917 753 154
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Distrito 20 San Blas

Denominacion Centro de Servicios Sociales San Blas
Domicilio San Faustino, s/n.

Codigo Postal 28022

Teléfonos 917 412 484 - 917 412 052

Fax 917 412 854

Distrito 21 Barajas

Denominacion Centro de Servicios Sociales Teresa de Calcuta
Domicilio Plaza del Navio, 4

Codigo Postal 28042

Teléfonos 913 292 699 - 913 295 920

Fax 913 291 894

El Ayuntamiento de Madrid establece un propio modelo de atencion
social en 1998, configurando una division funcional y metodologica en
los centros de servicios sociales. El circuito de atencion tiene diferentes
unidades de trabajo: Administracion, Primera Atencion, Zona y Pro-
gramas.

La organizacion territorial queda establecida reglamentariamente para
prestar los servicios sociales a la poblacion. Se estructura de menor a ma-
yor extension en: zona basica, demarcacion, distrito y drea. Se podran es-
tablecer, a partir de indicadores cuantitativos o cualitativos, los ratios de
profesionales entre la poblacion a atender en un ambito territorial para
garantizar la cobertura de atencion adecuada y un trato digno a los ciu-
dadanos. Se adscriben todos los centros, servicios y recursos de servicios
sociales de un dmbito territorial determinado, distribuyéndolos de manera
equilibrada y homogénea en funcion de la mejor accesibilidad y la mayor
proximidad a los ciudadanos.

La organizacion funcional de los servicios sociales ordena y organiza
los centros y servicios en dos niveles: atencion social primaria y aten-
cion social especializada. Esta division corresponde a criterios de com-
plementariedad y de accion coordinada para la consecucion de objetivos
comunes en la actuacion conjunta.
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Los centros de servicios sociales son la via de acceso o puerta de entra-
da de los ciudadanos al sistema publico de servicios sociales. La atencion
en ellos prestada es descentralizada, comunitaria y polivalente. El disefio
de las actuaciones tiene un caracter integrador, dando prioridad a los as-
pectos preventivos, asi como actuaciones asistenciales y de promocion y
de insercion de las personas.

Tienen derecho a recibir prestaciones del sistema publico de servicios
sociales todas las personas de nacionalidad espafiola, los ciudadanos de
la Unién Europea, asi como todas las personas empadronadas en algiun
municipio de la Comunidad de Madrid, con independencia de que sean
extranjeros, exiliados, refugiados o apatridas. También pueden acceder las
personas que se encuentren en un evidente estado de necesidad.

En el Ayuntamiento de Madrid, cada centro de servicios sociales atien-
de a aquella poblacion que, empadronada en el distrito, le corresponde en
funcion de una zonificacion (por calles, distritos censales, etc.).

El circuito de atencion se configura en las siguientes fases:

3.1. LaUnidad Administrativa

Recepciona y canaliza a los usuarios. Si se trata de un usuario que acu-
de por primera vez, no tendra expediente abierto, o si lo ha tenido y no
se le ha dado ninguna atencién en los ultimos 12 meses, se encontrara
inactivo. En ambos casos, se considera como un nuevo usuario. En ese
supuesto, se les informa de los horarios y requisitos para ser atendidos,
por via ordinaria, por la unidad de trabajo social de primera atencion. En
el caso de tener expediente activo, se le facilita directamente una cita con
su trabajador social de referencia de zona.

Cuando un ciudadano acude en horario laboral (de lunes a viernes, de
8:00 a 15:00 horas) al centro de servicios sociales por via de urgencia, es
atendido prioritariamente por su trabajador social de referencia, de pri-
mera atencion o de zona, ya que los centros tienen entre sus cometidos la
atencion de urgencias sociales individuales y la obligacion de colaborar
con otros servicios en las emergencias sociales. Fuera de este horario y en
dias festivos corresponde la atencidon de las urgencias al Samur Social.
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3.2, LlaUnidad de Trabajo de Primera Atencion

Recibe, de lunes a viernes, en horario de 9:00 a 12:30 horas, a usuarios
nuevos que acuden sin cita, reservando un espacio de atencion para aque-
llos ya atendidos que precisen de una segunda o tercera entrevista como
maximo, no superando cada una de ella la duracion de veinte minutos.
En esta primera atencion, el trabajador social puede dar por finalizada la
intervencion, bien por resolver el caso, o bien —si valora la necesidad de
una intervencion que requiera un seguimiento— puede hacer una deriva-
cion interna a zona, o externa a otros servicios de proteccion.

Las funciones que realiza, entre otras, son de: acogida, informacion,
orientacion, asesoramiento, contextualizacion, gestion, cierre, derivacion,
analisis de la demanda distrital, etc. Basicamente realiza una intervencion
breve, focalizando la atencion, con una primera valoracion, una resolucion
agil, realizando si procede intervencion en crisis, pero sin seguimiento.

Las prestaciones que gestiona son todas aquellas que no requieran de
un seguimiento posterior, como: instalacion de teléfono, comedor de ma-
yores, centro de dia, residencia...

El tiempo de dedicacion lo distribuye en: un 60 % de la jornada para
la atencidn directa, el 20 % para la gestion y elaboracion de informes y el
20 % restante para la coordinacidn, supervision y formacion.

Se establece una coordinacion especifica semanal con el director, para
supervisar la aplicacion de criterios, y mensual con el resto de los miem-
bros del equipo del centro de servicios sociales.

Como criterio general, se ha asignado un trabajador social de primera
atencion por cada 3 o 4 trabajadores sociales de zona. Se debe prever su
sustitucion en los casos de necesidad, garantizando la cobertura del ser-
vicio, ya que va a tener una atencion exclusiva sin asumir en ninglin caso
otro tipo de tareas.

3.3. LlaUnidad de Trabajo de Zona

Atiende a aquellos usuarios que requieren un seguimiento. Realiza
atencion directa tres dias en semana (lunes, miércoles y viernes), de 8:30 a
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13:00 horas, con entrevistas de una duracion maxima de cuarenta minutos.
El trabajador social puede mantener abierto el caso o cerrarlo, por reso-
lucion del proceso, o bien por derivacion interna, externa, abandono del
usuario o fallecimiento del mismo.

Las funciones que realiza, entre otras, son: apertura de la Historia So-
cial, elaboracion del Disefio de Intervencion Social (DIS), gestion de pres-
taciones, seguimiento y evaluacion de la intervencion, atencion grupal,
trabajo comunitario, cierre, derivacion, etc. Basicamente realiza una inter-
vencion restringida, sistematizada y con seguimiento. La intervenciéon en
zona incluye una fase de estudio, diagnostico y tratamiento.

Entre las prestaciones que gestiona destacan la teleasistencia, ayuda a
domicilio, centros de dia, residencias, etc.

El tiempo de dedicacion lo distribuye en: un 60 % a la atencion directa,
un 20 % para gestion, elaboracion de informes y el 20 % restante a coor-
dinacion, supervision y formacion.

Como criterio general, desde la Unidad de trabajo de Zona se atendera
en funcidon del Decreto de Zonificacién de la Comunidad de Madrid de
1998. Se debe garantizar una cobertura adecuada para el tiempo de aten-
cion directa al ciudadano.

3.4. LlaUnidad de Trabajo de Programas

Se compone del Programa de Prevencion y Familia y del Programa de
Mayores y Ayuda a Domicilio, que son gestionados por trabajadores so-
ciales. Son técnicos de apoyo, soporte y puente de la Unidad de Trabajo
Social de zona.

Entre sus funciones y tareas destacan la coordinacion interna y exter-
na con los organismos pertinentes. La coordinacion interna se realiza con
todos los profesionales del centro de servicios sociales y con los recur-
sos municipales para el estudio y andlisis de problematicas, demandas,
realizacion de perfiles, altas, bajas, modificaciones, etc. La coordinacién
externa se realiza con las entidades contratadas o concertadas con el Area
de Gobierno de Empleo y Servicios a la Ciudadania y/o con el distrito
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para recoger y canalizar informacion, incidencias, participar en comisio-
nes, mesas de trabajo de ambito distrital, etc. También disefia, desarrolla y
evaltia proyectos distritales especificos.

4. RECURSOS SOCIALES PARA ENFERMOS
DE ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS

En todas las comunidades autdbnomas existen recursos generales o pre-
ventivos y especializados, en funcion de problematicas existentes en cada
localidad y las prioridades en el reparto de los presupuestos disponibles en
cada momento. Con diferente terminologia y matices, en todas las comu-
nidades autonomas existen tres tipos de prestaciones: técnicas, materiales
y econdmicas.

4.1. Prestaciones técnicas, materiales y econéomicas

411 Prestaciones técnicas

Las prestaciones técnicas se pueden ofrecer directamente desde veci-
nos, amigos, conocidos, etc., aunque la adecuada valoracion diagnodstica
de los recursos personales y materiales se debe realizar por parte de los
profesionales pertenecientes a cualquier centro o servicio integrado en
la red publica de servicios sociales. Las prestaciones técnicas pueden ser
gestionadas directamente por la administracion desde asociaciones y enti-
dades sin animo de lucro que obtengan subvenciones o fondos publicos o
que dispongan de recursos privados, y también desde empresas privadas.

Las prestaciones técnicas corresponden a todas las actividades que los
profesionales puedan realizar para la informacion, orientacion, formacion
individual o grupal o de acompafiamiento social, incluyendo labores de
coordinacion con otros profesionales y servicios, asi como la redaccion de
informes para apoyar la concesion de otros recursos, etc. En el sistema de
servicios sociales, las prestaciones técnicas deben preceder, acompafiar y
complementar la intervencion de los profesionales.
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En la Ley de Servicios Sociales de la Comunidad de Madrid se expo-
nen como tales las siguientes prestaciones:

a) Informacion de los recursos sociales disponibles, y del derecho de
acceso a los mismos, para facilitar la igualdad de oportunidades.

b) Valoracion individualizada de la situacion y de las capacidades de
cada persona.

c¢) Orientacion hacia los medios mas adecuados para responder a las
necesidades y demandas planteadas.

d) Asesoramiento, apoyo y acompafiamiento social a personas o gru-
pos para la superacion de situaciones problematicas.

e) Intervencidn social, psicoldgica o sociologica de orientacion social,
para favorecer la adquisicion o recuperacion de funciones y habili-
dades personales y sociales que faciliten la integracion y la convi-
vencia social y familiar.

f) Proteccion juridico-social de las personas con capacidad de obrar
limitada que se encuentren en situacion de desamparo.

g) Cualquier otro acto profesional que se considere necesario para ga-
rantizar una adecuada atencion social.

4.1.2. Prestaciones materiales

Desde cualquiera de los recursos que forme parte del sistema publico
de servicios sociales de la Comunidad de Madrid se puede ofrecer infor-
macion acerca de las prestaciones materiales. No obstante, la gestion suele
concentrarse en los centros de servicios sociales. Con el uso de las nuevas
tecnologias se pretende dar al ciudadano mas facilidades para obtener do-
cumentacion, registrar documentos o entregar las solicitudes de recursos
mediante el servicios de Linea Madrid, que atiende de lunes a viernes
hasta las 17:00 horas.

Las prestaciones materiales son aquellos recursos que se pueden ofertar
al ciudadano, cuyo contenido econdmico o técnico sea sustituido en todo o
en parte por su equivalente material. En la Ley de Servicios Sociales de la
Comunidad de Madrid se enumeran como tales las siguientes prestaciones:
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a) La atencidn residencial, que comporta alojamiento, continuado o
temporal, sustitutivo del hogar.

b) La atencion diurna, que ofrece cuidados personales, actividades de
promocidn y prevencion o aplicacion de tratamientos de forma am-
bulatoria.

c) Atencion domiciliaria, consistente en ofrecer un conjunto de aten-
ciones a personas o familias en su propio domicilio, para facilitar su
desenvolvimiento y permanencia en su entorno habitual.

d) Teleasistencia, cuyo soporte instrumental facilita una atencion y
apoyo personal y social continuos, permitiendo la deteccion de si-
tuaciones de crisis y la intervencion inmediata en las mismas.

e) Manutencidn, que consiste en proporcionar alimentos preparados
para su consumo, ya sea en locales de atencion colectiva o en el
propio domicilio del usuario.

f) Ayudas instrumentales que permitan mantener la autonomia de la
persona para desenvolverse en su medio.

g) Cualesquiera otras de naturaleza similar que se establezcan como
respuesta a la evolucidn en las necesidades de la poblacion y de los
avances en las formas de atencion.

4.13. Prestaciones economicas

Desde cualquiera de los recursos que forme parte del sistema publico
de servicios sociales de la Comunidad de Madrid se puede ofrecer infor-
macion acerca de las prestaciones materiales. No obstante, la gestion suele
reservarse a los centros de servicios sociales.

Las prestaciones economicas contempladas en la Ley de Servicios So-
ciales de la Comunidad de Madrid se definen como entregas dinerarias,
de caracter periodico o de pago Unico, concedidas a personas o a familias
para facilitar su integracion social, apoyar el cuidado de personas depen-
dientes, paliar situaciones transitorias de necesidad o garantizar minimos
de subsistencia.

Estas prestaciones econdmicas del sistema publico de servicios sociales
en dicha ley seran las siguientes:
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a) Prestacion econdmica de renta minima de insercion, a la que tendran
derecho todas aquellas personas que retinan los requisitos estableci-
dos en la Ley 15/2001, de 27 de diciembre, de Renta Minima de
Insercion de la Comunidad de Madrid.

b) Ayudas econdmicas de emergencia social, de caracter extraordinario
y no periodico, destinadas a facilitar la superacion de situaciones en
las que concurra una necesidad econémica coyuntural.

¢) Ayudas econdmicas temporales para apoyar procesos de integracion
social y desarrollo personal.

d) Ayudas econdmicas a particulares para el fomento del acogimiento
familiar de menores de edad, personas mayores y personas con dis-
capacidad.

e) Cheque-servicio, modalidad de prestacion econdmica otorgada a
personas o a familias para que con ella atiendan al pago de centros
o servicios que hayan sido indicados para responder con idoneidad
a su situacion.

f) Ayudas econdmicas de analoga o similar naturaleza y finalidad que
las anteriores.

h) Asimismo, se integrard en el sistema la gestion de las pensiones no
contributivas de invalidez y de jubilacion de la Seguridad Social, de
las pensiones asistenciales para ancianos y enfermos incapacitados
para el trabajo del extinguido Fondo Nacional de Asistencia Social,
asi como el subsidio de garantia de ingresos minimos, el subsidio
por ayuda de tercera persona, ambos con vigencia transitoria, y el
subsidio de movilidad y compensacién para gastos de transporte,
previstos en la Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integracion Social de
los Minusvalidos, todo ello de conformidad con el articulo 28.1.2
del Estatuto de Autonomia de la Comunidad de Madrid.

4,2. Objetivos del Sistema Publico de Servicios Sociales
Cada Comunidad Auténoma tiene competencias propias en materia de

asistencia social y, por lo tanto, puede legislar su propia Ley de Servicios
Sociales, y priorizar las intervenciones a realizar en servicios sociales.
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Pese a no existir una ley estatal en esta materia, los objetivos mas repeti-
dos y que comparten todas las comunidades autoénomas son:

— Garantizar el derecho de los ciudadanos al acceso a un sistema pu-
blico de proteccion social.

— Ordenar, promocionar, organizar, coordinar y desarrollar el sistema
publico de servicios sociales.

— Ordenar las actividades de aquellas entidades, centros y servicios
de accion social autorizados para prestar servicios sociales.

— Inspeccionar y controlar la calidad de los servicios prestados.

— Establecer el marco normativo basico al que deben atenerse las ac-
tuaciones publicas y privadas en materia de asistencia social.

— Poner a disposicion de las personas los recursos, actuaciones, pres-
taciones, medios, apoyos necesarios o las medidas de un sistema
global de accion social.

— Tender a favorecer el pleno y libre desarrollo de personas y de los
grupos integrados en la sociedad dentro de su proceso bio-psico-
social de cada individuo.

— Facilitar los medios para la integracion del desarrollo comunitario.

— Superar necesidades y prevenir, eliminar o tratar las causas deter-
minantes para la desigualdad social, la marginacion social e inadap-
tacion social.

— Promover la plena integracion social de los individuos.

— Promover la solidaridad y participacion activa de la ciudadania en
la vida social, econdmica, cultural y politica.

— Contribuir al aumento de la calidad de vida y al incremento del ni-
vel basico de bienestar social de los ciudadanos.

De modo especifico, en todas las comunidades autdbnomas se potencian
actuaciones tendentes entorno a tres objetivos especificos, que son:

— Promover la permanencia de la persona en su propio domicilio
o medio habitual de convivencia, asi como el apoyo a la familia
que hace posible la continuidad del enfermo en su medio vecinal o
comunitario.
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— Procurar recursos alternativos de alojamiento para la convivencia
de las personas con carencias o limitaciones en su medio familiar o
social.

— Facilitar actividades preventivas y de ocio para la ciudadania en
general.

Nos centraremos en describir las actuaciones, los programas, servicios
y recursos que puedan resultar de mayor utilidad para las personas afec-
tadas por demencia tipo Alzheimer u otras demencias, priorizando en los
colectivos de mayores y discapacitados.

Aqui sélo explicaremos de modo detallado las medidas existentes en
la Comunidad de Madrid, facilitando para mayor informacion las direc-
ciones de paginas Web, legislacion y recursos de interés del resto de la
Comunidades Autonomas.

Paginas webs de las Comunidades Autonomas

Comunidad Auténoma Direccion de la pagina web
Andalucia http://www.juntadeandalucia.es
Aragon http://www.aragob.es
Asturias http://www.princast.es
Cantabria http://www.gobcantabria.org
Castilla la Mancha http://www.jccm.es
Castilla y Leon http://www.jcyl.es
Catalufia http://www.gecat.net
Ceuta http://www.ciceuta.es
Comunidad de Madrid http://www.madrid.org
Comunidad Valenciana http://www.gva.es
Extremadura http://www.juntaex.es
Galicia http://www.xunta.es
Islas Baleares http://www.caib.es
Islas Canarias http://www.gobcan.es
La Rioja http://www.larioja.org
Melilla http://www.camelilla.es
Murcia http://www.carm.es
Navarra http://www.cfnavarra.es
Pais Vasco http://www.euskadi.net
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5. ACTUACIONES DESARROLLADAS
DESDE EL SISTEMA PUBLICO DE SERVICIOS
SOCIALES PARA ENFERMOS DE ALZHEIMER
Y OTRAS DEMENCIAS EN LA COMUNIDAD
DE MADRID

5.1, Introduccion

En la actualidad no hay un organismo que contabilice cuantitativamen-
te el total de personas afectadas de una demencia, con independencia de la
edad. Desde AFALcontigo se ha creado la base de datos AFAL-INCCA,
destinada a almacenar datos, tanto de pacientes como de cuidadores fa-
miliares, sobre aspectos clinicos, sociales, de entorno asistencial y otros
considerados de interés.

El Centro Integral para Alzheimer de la Fundacion Reina Sofia de
Madrid sera gestionado por el Ministerio de Sanidad, que se hara cargo de
coordinar la investigacion relativa a dicha base de datos.

Es fundamental la coordinacidn sanitaria que aporte un registro epide-
miolodgico de personas con demencia y la coordinacidn social, que ofrez-
ca datos socio-demograficos de las personas con discapacidad y de las
personas mayores de cada comunidad autobnoma. Desde el Observatorio
de Personas Mayores dependiente del Instituto de Mayores y Servicios
Sociales (IMSERSO) se realizan publicaciones estadisticas acerca de los
mayores (piramide de poblacion, donde y como viven, qué recursos utili-
zan), y desde las consejerias competentes en materia de asistencia social o
servicios sociales de las diversas comunidades autonomas se ofrecen datos
complementarios de aquellas personas menores de 65 afios con discapaci-
dad y que tienen reconocida la calificacion de minusvalia.

En estos momentos, los datos apuntan a una mayoria de enfermos que
superan la barrera de los 60 afios, incluidos dentro del colectivo de perso-
nas mayores, y una minoria, aunque en aumento, del nimero de enfermos
jovenes o menores de 60 anos, incluidos en el colectivo de personas con
discapacidad.
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La norma general en todas las comunidades autdnomas es aplicar re-
cursos utilizados con las personas con discapacidad para enfermos de Al-
zheimer jovenes y con otras demencias, y recursos destinados a la pobla-
cion mayor para los enfermos que superan los 60 anos. Se puede acceder
a los recursos para personas mayores cuando el enfermo tenga cumplidos
los 65 afios y sea considerado valido para la realizacion de las actividades
de la vida diaria, o que a partir de los 60 afios se le considere médicamen-
te y socialmente asistido.

Los enfermos jovenes que quieran acceder a los recursos de discapaci-
tados deben disponer del certificado oficial de la calificacion de minusva-
lia que otorgan los Centros de Base de la Comunidad de Madrid. No obs-
tante, no todos los enfermos de Alzheimer u otras demencias, por el mero
hecho de estar diagnosticados de esta enfermedad, obtienen, al comienzo
de ésta, el reconocimiento oficial del grado de minusvalia.

Explicaremos, en primer lugar, los recursos existentes para las personas
con discapacidad, concretamente los de mayor utilidad para los enfermos
reconocidos como minusvalidos y, posteriormente, pasaremos a enumerar
los recursos de personas mayores a los que pueden acceder directamente
los enfermos de Alzheimer u otras demencias, o recursos que pueden so-
licitar sus familiares.

5.2, Recursos para personas con discapacidad

La enfermedad de Alzheimer produce discapacidades, afectando a
cada persona segun la edad a la que comience y segtn las limitaciones
de aprendizaje, sensoriales, de desplazamiento, etc. El deterioro en una
persona joven suele ser mas rapido que el deterioro de una persona de
edad mas avanzada. Los enfermos de Alzheimer suelen obtener dicho
reconocimiento cuando el deterioro de la enfermedad es moderado o
avanzado, es decir, cuando se encuentran mas limitados en la realiza-
cion de las actividades instrumentales y basicas de la vida diaria. Los
motivos por los que una persona puede alegar que le sea valorada o
reconocida la calificacién de minusvalia son: fisicos, psiquicos o sen-
soriales.
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5.2, Reconocimiento de la calificacion de minusvalia

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ha definido en varias oca-
siones los términos de deficiencia, discapacidad y minusvalia. En la ulti-
ma clasificacion, realizada en mayo de 2001, denominada «Clasificacion
Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud»,
utiliza el término «discapacidad» como un término genérico y global, que
expresa los aspectos negativos de la interaccion entre un individuo con
problemas de salud y su entorno fisico y social. La OMS aporta las si-
guientes definiciones:

Deficiencia: toda pérdida o anormalidad de una estructura o funcion
psicoldgica, fisiologica o anatomica. Incluye los problemas en las funcio-
nes o estructuras corporales.

Limitaciones en la actividad: entendidas como todas aquellas dificulta-
des (cuantitativas o cualitativas) que un individuo puede tener para reali-
zar las actividades instrumentales o bésicas de la vida diaria.

Restricciones en la participacion: hace referencia a una situacion de
desventaja para un individuo, en la limitacién o impedimento en el desem-
pefio de un rol considerado normal en funcion de la edad, sexo y factores
sociales y culturales. Se considera que hay factores contextuales que faci-
litan u obstaculizan la participacion. Los factores facilitadores mejoran y
reducen la discapacidad del individuo y pueden evitar que una limitacion
en las actividades se convierta en una restriccion de la participacion. Las
barreras u obstaculos, en cambio, disminuyen el funcionamiento del indi-
viduo y aumentan su discapacidad.

La calificacion de minusvalia es el certificado oficial que emiten los
Equipos de Valoracion y Orientacion (EVO) de discapacidades. Corres-
ponde al Ministerio de Trabajo Social y Asuntos Sociales dictar las normas
para la aplicacion y desarrollo que determinen el proceso a seguir para el
reconocimiento del grado de minusvalia, asi como de la composicion, orga-
nizacién y funciones de los EVO, que estardn compuestos, como minimo,
por los siguientes profesionales: médico, psicologo y trabajador social.

En la Comunidad de Madrid ejecutan estas competencias los Centros
de Base. En otras comunidades auténomas existen otros érganos técnicos
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competentes para emitir dichos dictdmenes técnicos-administrativos, y el
IMSERSO gestiona directamente esta competencia para las ciudades au-
tondmicas de Ceuta y Melilla.

En la Comunidad de Madrid los Centros de Base son servicios socia-
les especializados de atencion basica a personas con discapacidad, que
asumen funciones de informacion, diagnostico, valoracidn, orientacion e
intervencion terapéutica, y constituyen un recurso especifico para el apoyo
técnico en materia de discapacidad, tanto para los ciudadanos como para
los profesionales y entidades que presten servicios sociales en su zona de
influencia. Los Centros de Base constituyen la principal via de acceso a
los servicios y prestaciones que existen para personas con discapacidad fi-
sica, psiquica y/o sensorial, integrados en la red publica de la Comunidad
de Madrid, ya sean propios, concertados o gestionados en cualquier otro
régimen. Existen, entre otros recursos, los siguientes: centros residencia-
les, centros de dia, centros ocupacionales, centros de rehabilitacion labo-
rales o psicosociales, mini-residencias, pisos supervisados para enfermos
mentales cronicos, etc.

Los Centros de Base dependen de la Direccion General de Servicios
Sociales de la Consejeria de Familia y Asuntos Sociales de la Comunidad
de Madrid, que es el 6rgano competente en gestionar servicios para las
personas con discapacidad. No obstante, desde los centros de servicios
sociales también se informa, orienta y gestionan dichas prestaciones.

La normativa reguladora basica es el Real Decreto 1971/1999, de 23
de diciembre («kBOE» de 26 de enero de 2000 y «BOE» de 13 de marzo
de 2000).

La solicitud de la declaracion de calificacion del grado de minusvalia se
puede iniciar a instancias del interesado o representante legal. Se entrega
en el Centro de Base de la Comunidad de Madrid de referencia, junto con
la documentacion acreditativa que demuestre la discapacidad fisica, psi-
quica o sensorial alegada.

La solicitud se formulara en modelo normalizado, incluyendo datos del
interesado (motivo de la valoracion, datos personales, datos de la minus-
valia para la que solicita el reconocimiento) y del representante legal. La
solicitud se acompafia de la siguiente documentacion:
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— Fotocopia del DNI del interesado o, en su defecto, fotocopia del
libro de familia.

— En su caso, fotocopia del DNI del representante legal y del docu-
mento acreditativo de la representacion que ostenta o del guardador
de hecho.

— En caso de no tener nacionalidad espafiola, fotocopia de la tarjeta
de residente.

— Fotocopia de informes médicos y psicologicos que se posean, que
avalen la minusvalia alegada. Y en caso de revision por agrava-
miento: fotocopia de los informes que acrediten dicho agravamien-
to.

* Es importante entregar, junto con las fotocopias de los documentos, to-
dos los originales, para proceder a su posterior compulsa.

El tiempo medio de resolucion del equipo de valoracion y orientacion
es de tres meses. Se cita al solicitante y su familia para proceder a la valo-
racion médica y psicoldgica. En caso de que el enfermo no pueda despla-
zarse, a criterio del propio Centro de Base, puede eximirse de ese requisito
y valorar la situacion a través de los informes aportados y mediante entre-
vista con los familiares. El médico y el psicélogo aportan una puntuacion
ponderada a la que se afiade la puntuacion social, si procede.

La notificacion de la resolucion de minusvalia se realiza por correo al
interesado o representante legal, para que conozca los datos que se han
tenido en cuenta para calificar el grado de minusvalia. Son tres hojas, en
las que se aporta la siguiente informacion:

— En la primera consta nombre, apellidos y DNI del solicitante.

— En la segunda se indica el tanto por ciento de minusvalia obtenido
en funcion del equipo de valoracion y orientacion (hay nueve Cen-
tros de Base donde se puede solicitar la calificacion de minusvalia y
que se asigna por zonificacion), y la fecha del dicho dictamen técni-
co desde la que se insta a siguientes revisiones por agravamiento o
mejoria una vez transcurrido un plazo minimo de dos afios desde la
fecha de dicha resolucion.

— En la tercera, se expone el dictamen desglosando todas las patolo-
gias que dieron lugar a la concesion del grado de minusvalia. Se le
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afaden los factores sociales como puntuaciéon complementaria a la
médica y psicoldgica, si proceden. Por tltimo, se resefia el total del
tanto por ciento de la calificacion obtenida asi como la necesidad de
concurso de una tercera persona y el baremo de movilidad.

La necesidad de concurso de una tercera persona puede proceder o
no proceder. El subsidio por ayuda a tercera persona consiste en una pres-
tacion econdmica de caracter periodico. Esta destinado a aquellas personas
afectadas por una minusvalia que, a consecuencia de pérdidas anatomicas
o funcionales, necesiten a juicio del equipo multiprofesional la asistencia
de otra persona para realizar actos esenciales de la vida, tales como ves-
tirse, comer, etc. Es de utilidad para otorgar al interesado o su familia una
cantidad monetaria por necesidad de ayuda para las actividades basicas de
la vida diaria, de otra persona.

El baremo de movilidad puede ser positivo o negativo. Tiene entre
paréntesis una puntuacién o una letra que sirve para valorar si la persona
discapacitada tiene su movilidad suficientemente reducida como para so-
licitar determinados recursos, como la placa de estacionamiento, el acceso
al cupo de viviendas que por ley deben reservarse para personas con dis-
capacidad, etc.

La calificacion de minusvalia se otorga con caracter definitivo o tem-
poral, en funcidn de la existencia de prevision de mejoria. Si se otorgan
de modo temporal se puede proceder a revision por mejoria del solici-
tante o de oficio por la Comunidad de Madrid. También puede otorgarse
de modo permanente desde un principio o reconvertir una calificacion de
minusvalia temporal en definitiva, en cuyo caso no estara sujeta a nuevas
revisiones.

Se puede solicitar revision por agravamiento, mejoria o revision del
diagndstico. En el caso de agravamiento, se permite solicitarlo una vez
transcurridos dos afios desde el anterior dictamen.

Es muy importante tener todos los informes médicos, psicoldgicos y
sociales que acrediten adecuadamente la situacion de la unidad familiar.
El informe de diagnostico debe reflejar la fecha, el lugar desde donde se
realiza y el profesional que lo avala. Se pueden adjuntar todos los infor-
mes de revision realizados posteriormente junto con todos los tests y es-
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calas que evidencian el deterioro cognitivo del enfermo. Muchas veces es
preferible entregar la documentacion lo mas completa posible para que el
resultado de la valoracion esté mas ajustado a la realidad.

El deterioro cognitivo es mas dificil de valorar que el deterioro fisico,
y es mas probable que los enfermos de Alzheimer jovenes, enfermos con
un diagnostico reciente o en estadio leve obtengan menos puntuacién que
otro enfermo con edad mas avanzada donde concurran mas patologias or-
ganicas o con mayor deterioro fisico, cognitivo o sensorial.

La puntuacion minima para acceder a los beneficios que otorga la ca-
lificacion de minusvalia es de un 33 %. A veces las familias pretenden
llegar a un 100 %, pensando que asi obtendran el maximo de beneficios y
ayudas sociales.

5.2.2. Recursos de la Comunidad de Madrid y del Ayuntamiento de Madrid
para personas con discapacidad

La Consejeria de Familia y Asuntos Sociales contempla la necesidad de
establecer ayudas y subvenciones (en virtud de la Ley 2/1995, de subven-
ciones de la Comunidad de Madrid) a personas con discapacidad fisica,
psiquica y sensorial, puesto que entiende que estas personas estan en una
situacion de desventaja social. Considera preciso establecer ayudas indivi-
duales, con los objetivos de:

— Satisfacer determinadas necesidades derivadas de su discapacidad.

— Colaborar sufragando, total o parcialmente, los determinados gastos
que genera la persona discapacitada al cubrir las necesidades deri-
vadas de dicha situacion.

— Favorecer y posibilitar su proceso integrador.

— Mejorar su calidad de vida.

Anualmente, la Comunidad de Madrid publica en el Boletin Oficial
de la Comunidad de Madrid (BOCM) la orden por la que se convocan
ayudas individuales dirigidas a personas con discapacidad y la or-
den de ayudas para transporte en taxi a personas con discapaci-
dad gravemente afectadas en su movilidad, para el ejercicio anterior
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al afio en el que son publicadas. Son ayudas que deben ser solicitadas
durante un plazo de tiempo limitado, que empieza a contar a partir del
dia siguiente de la publicacién en el Boletin Oficial de la Comunidad
de Madrid de dichas 6rdenes. No hay una fecha estipulada para su pu-
blicacion, por lo que se debe solicitar informacion a los organismos
pertinentes.

Los requisitos generales, que deberan reunir las personas que soliciten
alguna de las ayudas anteriores, son los siguientes:

— Ser espafiol.
— Tener reconocido un grado de minusvalia de al menos un 33 %.

— Que la ayuda solicitada esté relacionada con la discapacidad reco-
nocida en el Dictamen Técnico Facultativo del Centro de Base de la
Comunidad de Madrid.

— No tener mas de sesenta y cinco afios antes del 31 de diciembre del
ano de dicha convocatoria.

— Pueden ser menores o mayores de edad, pero no deben haber tenido
ingresos personales integros que superen una cierta cantidad. La
Comunidad de Madrid y el Ayuntamiento de Madrid para muchas
ayudas han cambiado la referencia del salario minimo interprofe-
sional (SMI) por el indicador publico de renta de efectos multiples
(IPREM). En el afio 2006, para que sirva de referencia, si el soli-
citante es mayor de edad, no debe superar la cuantia de 1.096,20
euros al mes, que corresponde al 200 % del IPREM. Para menores
de edad, la cuantia tope es de 822,15 euros de renta per cépita men-
sual (resultado de dividir los ingresos de la unidad familiar por el
numero de miembros de la familia), que corresponde al 150 % del
[PREM.

La documentacion a aportar junto con la solicitud de las ayudas ante-
riores es la siguiente:

— Fotocopia compulsada del DNI del beneficiario y del representante
legal, en su caso.

— Certificado de empadronamiento que acredite que el solicitante de
la ayuda reside en el territorio de la Comunidad de Madrid, indican-

233



Los cuidados informales a un enfermo de Alzheimer. El cuidador familiar

do si vive solo o no. En este ultimo caso deben constar los datos de
los integrantes de la unidad familiar

— Justificantes de los ingresos econdmicos o familiares del afio ante-
rior a la convocatoria de la ayuda.

— Presupuesto de ese afio del coste de la accion para la que se solicita
la ayuda.

— Certificado de la entidad bancaria donde consten los datos banca-
rios completos (entidad, sucursal, digito de control y nimero de
cuenta) del beneficiario o representante, en su caso para el posible
reembolso monetario si se concede la subvencion.

5.2.21. Ayudas individuales dirigidas a personas con discapacidad

Los tipos de ayudas individuales no suelen modificarse de un afo para
otro, al igual que los requisitos que se deben cumplir. No obstante, la
cuantia se suele incrementar afio tras afo. Para entregar las solicitudes
para este tipo de ayudas se dispone de un plazo aproximado de un mes
desde su publicacion en el BOCM. Las cuantias ofrecidas son las conce-
didas durante el afio 2006 y pueden servir de referencia para posteriores
convocatorias.

Se conciben ayudas para:

— Atencion especializada en Centros Residenciales. El impor-
te maximo son 900 euros mensuales. Para ello, se debe necesitar
la ayuda solicitada en razon de la discapacidad padecida, tener al
menos 18 afios y no haber cumplido los 65 afios. Unicamente se
concederdn ayudas para el pago de plaza en aquellos centros cuya
atencion especializada no sea susceptible de ser dispensada en la
Comunidad de Madrid a través de centros propios, subvencionados
o concertados, o sea prestada por otros organismos publicos o insti-
tuciones privadas sin animo de lucro.

Los centros residenciales expuestos estan destinados a personas meno-
res de 65 afios con discapacidad fisica y psiquica. En principio, no son el
recurso idoneo para enfermos menores de 65 afios con Alzheimer u otras
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demencias, puesto que los jovenes o enfermos en estadio leve no tienen
un grado de dependencia suficiente como para obtener la puntuacion sufi-
ciente para acceder. Para los enfermos jovenes hay otros recursos de ayu-
da, como la domiciliaria, centros de dia, etc., que facilitan la permanencia
del enfermo en el ambiente familiar.

Estos centros residenciales no deben confundirse con la solicitud de
plaza de residencia definitiva de modalidad publica, bien sea residencia de
financiacion total o residencia de financiacion parcial o cofinanciada, que
mas adelante se explicaran con mas detalle.

— Movilidad. Incluye ayudas para comprar y adaptar, segin la disca-
pacidad de la persona, un vehiculo a motor y para la adquisicion de
sillas de ruedas.

Para la adquisicién y/o adaptacion de vehiculos a motor, el importe
maximo de la ayuda asciende a 2.400 euros para la compra, 600 euros para
la adaptacion del vehiculo y 2.400 euros para eliminar otras barreras en el
vehiculo. Es una ayuda dirigida principalmente a personas con discapacidad
fisica o psiquica, que no tengan mermadas las capacidades cognitivas.

Para las personas con Alzheimer u otras demencias no suele ser muy
util, puesto que deben darse varias circunstancias: la edad, disponer de
calificacion de minusvalia, de vehiculo con permiso de conducir en vigor
y que estén imposibilitados para utilizar el transporte publico. Muchos de
estos enfermos ya no tienen coche, o si lo tienen, y contintian con el per-
miso de circulacidon en vigor, podrian suponer un peligro real si conduje-
ran. Puede ser de mayor utilidad solicitar la placa de estacionamiento para
un vehiculo a nombre del enfermo con la posibilidad de que lo conduzca
un familiar del mismo.

Para la adquisicion de sillas de ruedas el importe maximo es de 1.500
euros, si son manuales, y hasta 3.000 euros, si son motorizadas. Est4 pen-
sado fundamentalmente para discapacitados fisicos que necesitan sillas
eléctricas cuyo coste es muy elevado. Se concede esta ayuda para los ca-
sos no financiados por el sistema sanitario. El sistema sanitario si financia
sillas de ruedas manuales que pueden solicitar los familiares de los enfer-
mos. Se explicard con mas detalle en el apartado de Ayudas Técnicas.
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— Adaptacion funcional de la vivienda habitual. Se establece un
maximo de 3.600 euros de ayuda para las personas con certificado
de minusvalia. Para los enfermos de Alzheimer u otras demencias,
en grado moderado o avanzado, puede ser de utilidad para realizar
obras (ampliar el marco de las puertas para que se pueda acceder
con silla de ruedas, cambiar la bafiera por un plato de ducha, susti-
tuir escaleras por rampa dentro de la vivienda, etc.) con el objetivo
de adecuar la vivienda a las necesidades de los enfermos.

— Adquisicion de audifonos, gafas y lentillas no contempladas por
el sistema sanitario. La ayuda maxima para adquirir audifonos es de
840 euros por cada uno, y para gafas y lentillas, de 300 euros.

Muchas veces los enfermos de Alzheimer y otras demencias se aislan y
no participan en la conversacion o limitan sus movimientos o su actividad
porque no oyen bien lo que se les dice o por miedo a tropezar y caerse.
Es muy importante cerciorarse de que no tienen problemas de vision o de
audicion. De este modo se puede advertir, por ejemplo, un problema de
afasia.

Este tipo de ayudas estan destinadas a jévenes o menores de 65 anos.
Para los mayores de 65 afios, no hay ayuda desde el sistema sanitario. Si
la persona no lo puede costear y no pertenece a ninguna mutualidad, hay
entidades que suelen subvencionar una parte del total del coste de audifo-
nos y gafas graduadas y de sol.

— Otras Ayudas técnicas que suplen los efectos de la discapacidad.
Se conceden para favorecer la autonomia personal siempre que no
estén contempladas por el sistema sanitario o por otros organismos
publicos o privados sin animo de lucro. Otorga un maximo de sub-
vencion de 3.000 euros. No especifica de qué tipo de ayudas se tra-
ta. Puede incluirse una cama articulada, un colchon anti-escaras,
una grua de movilizacion para personas con movilidad muy redu-
cida, etc.

— Ayudas con caracter excepcional derivadas de la discapacidad.
Incluye todas las ayudas que valore y proponga la comision de va-
loracién de cada Centro de Base de la Comunidad de Madrid. Este
tipo de ayudas, como ya se dice, son excepcionales.
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* Para la adaptacion funcional de la vivienda y la adquisicion de audi-
fonos, gafas, lentillas y otras ayudas técnicas, se requiere demostrar la
necesitad de la ayuda solicitada en razén de la discapacidad padecida
y no haber recibido ninguna otra ayuda de caréacter publico en los 5
afnos anteriores a la concesion de alguna de estas ayudas. En el caso de
adquisicion de gafas y lentillas, se exige también padecer una pérdida
visual binocular severa o grave.

5.2.22. Ayudas individuales para transporte en taxi a personas con discapacidad
gravemente afectadas en su movilidad

Las ayudas que se priorizan en esta convocatoria se desglosan en varios
conceptos. En primer lugar, se pretende facilitar que las personas disca-
pacitadas asistan a su centro de trabajo, asi como a centros para su for-
macion y capacitacion o reconversion laboral. También a que acudan a
las clases necesarias para la obtencidn del carné de conducir y propiciar
su propia autonomia. Contempla otras ayudas para potenciar la asisten-
cia a actividades de convivencia, culturales y de ocio y tiempo libre. Por
ultimo, reserva otras ayudas para atender necesidades de movilidad de
caracter excepcional que se valoren por la comision de valoracion de la
Comunidad de Madrid.

De todas las ayudas expuestas con anterioridad, la que puede ser conce-
dida con mayor probabilidad a un enfermo de Alzheimer u otra demencia
es la subvencion para ocio y tiempo libre. El plazo para presentar solici-
tudes es mas amplio que el de las ayudas individuales. Suele publicarse
en el BOCM en los primeros meses del afio y terminar en el mes de sep-
tiembre. La cuantia maxima que se reserva para esta ayuda asciende a 722
euros al afio (60,16 euros al mes).

5.2.23. Bonotet

El Bonotet es una tarjeta especial de transporte para personas con dis-
capacidad o personas mayores con escasos recursos economicos. El Ayun-
tamiento de Madrid, mediante un acuerdo con la Empresa Municipal de
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Transportes de Madrid (EMT), lo facilita a las personas que cumplan los
requisitos economicos. En el caso de discapacitados mayores de 18 afios,
podran tener acceso las personas que cumplan los requisitos econémicos
en funcion del IPREM. Para que sirva de referencia, en el 2006 se estable-
ce el limite en 479,10 euros mensuales.

Es una tarjeta personal e intransferible que sirve para la identificacion
de la persona y la compra de billetes de 10 viajes, a precio reducido, para
desplazarse en todos los autobuses de las lineas municipales de 1a EMT.
Se tramita en los centros de servicios sociales del municipio de Madrid.
No debemos confundirlo con el abono transporte de la tercera edad del
Consorcio Regional de Transportes de la Comunidad de Madrid.

5.2.24. Tarjeta europea de estacionamiento para personas con discapacidad

Es una acreditacion estandar europea para personas con certificado de
minusvalia con movilidad reducida que dificultan el uso de medios de tras-
porte publico. Puede ser utilizada por la persona con discapacidad que
sea titular del vehiculo o puede ser utilizada por cualquier familiar para
que traslade a la persona con discapacidad, siempre que el familiar resida
en el mismo domicilio que el beneficiario. Lo pueden solicitar personas
de mas de tres afios de edad, con grado de minusvalia de 33 % o més y
con graves dificultades para el uso del trasporte publico. Se puede solici-
tar en cualquier momento del afio. Lo gestiona el Ayuntamiento o la Junta
de Distrito correspondiente.

Para la solicitud es necesario presentar: la solicitud cumplimentada, la
fotocopia del DNI del solicitante o de su representante legal, la acredi-
tacion de la condicion de representante, el certificado de minusvalia de
grado igual o superior a 33 % y dos fotografias de tamafo carné.

5.2.25. Otros recursos para discapacitados

A) Prestaciones del Instituto Social de las Fuerzas Armadas (ISFAS)

El Instituto Social de las Fuerzas Armadas (ISFAS) es el 6rgano gestor
de este Régimen Especial de Seguridad Social, adscrito organicamente al
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Ministerio de Defensa. Le corresponde la mision de proporcionar al per-
sonal encuadrado en las Fuerzas Armadas y a sus familiares la proteccion,
mediante las correspondientes prestaciones, ante las contingencias de
pérdida de salud y otros estados de necesidad. Entre las prestaciones
gestionadas por ISFAS para personas con discapacidad destaca el progra-
ma de atencion de enfermos cronicos, que incluye ayudas para la ad-
quisicion de determinados articulos tales como cama articulada, colchon
antiescaras, grua elevadora de enfermos, o la adaptacion de vehiculos a
motor asi como la eliminacion de barreras arquitectonicas, cuando derive
la necesidad de una discapacidad grave.

B) Prestaciones de la Mutualidad General de Funcionarios Civiles
del Estado (MUFACE). Esta mutualidad incluye un abanico de
prestaciones sociales y sanitarias.

Todos los afios publica en el Boletin oficial del Estado («BOE») una
Resolucion por la que convoca la concesion de ayudas de proteccion so-
ciosanitarias para dicho ano. Dispone de un programa con recursos para
atender a las personas con discapacidad, que se dirige a aquellas perso-
nas cuyo grado de discapacidad alcance, al menos, el 33 %. Las cuantias
de las ayudas se otorgan en relacion al grado de minusvalia y del nivel de
ingresos mensuales por persona, dentro de la unidad de convivencia del
solicitante. Consta de dos modalidades de ayudas:

— Ayudas para autonomia personal: para eliminacion de barre-
ras arquitectonicas, cuya cuantia maxima sera de 1.803,04 euros
y la minima de 120,20 euros, y para ayudas técnicas, cuya cuantia
maxima serd de 601,01 euros y la minima de 42,07 euros.

— Ayudas para mantenimiento y potenciacion de la capacidad re-
sidual: la cuantia méxima se eleva a 300, 51 euros/mes y la minima
a 30,05 euros/mes.

C) Intérpretes para sordos.

Es una prestacion destinada a personas sordas o mudas. No es un re-
curso especifico para enfermos de Alzheimer u otras demencias, puesto
que la sordera, en la mayoria de los casos, puede disminuir con el uso de
audifonos. Podria servir para personas que, antes de la enfermedad, ya
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padecian de sordera y se comunicaban mediante el lenguaje de signos, v,
con posterioridad, se le diagnostico la enfermedad de Alzheimer u otra
demencia.

D) Pensiones no contributivas y asistenciales.

Estan destinadas a personas con una calificacion de minusvalia superior
al 65 %, que no tienen derecho a ninguna prestacion de otros sistemas
de proteccion, como el subsidio de desempleo, la ayuda familiar, pension
de incapacidad laboral, de jubilacidn, por no haber trabajado nunca o no
haber cotizado el tiempo necesario a la Seguridad Social. La pension no
contributiva puede ser por jubilacién o por invalidez. En ambos casos la
cuantia asciende a 300 euros.

Para los enfermos de Alzheimer u otras demencias, sobre todo los jo-
venes que aun estan en edad laboral, la lucha de los familiares en muchas
ocasiones se dirige a lograr los siguientes objetivos: —acuerdo con la em-
presa de la jubilacidn anticipada del enfermo que atn se encuentre en acti-
vo—, demostrar el diagnostico de demencia para solicitar en la Seguridad
Social el reconocimiento de la incapacidad permanente para el desempeio
de su profesion habitual o para todas las profesiones, permitiendo con di-
cho reconocimiento de incapacidad laboral que el enfermo perciba una
pension.

E) Ayudas y subvenciones a entidades sin animo de lucro.

Hay entidades y asociaciones sin animo de lucro que reciben fondos
para llevar a cabo proyectos, para asumir los gastos que supone mantener
la sede. Muchas entidades realizan, como actividades fundamentales, la
informacion, el asesoramiento y formacion de los familiares de personas
con dependencia o discapacidad, variando las actividades asistenciales en
funcion de las subvenciones publicas percibidas o de los fondos propios
con los que cuenten.
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Ayudas técnicas del Servicio Madrilefio de Salud
“odigo Descripcion Inanciacion
Ptas. | euros

Sillas de ruedas manuales

1221 00 03  Autopropulsable, plegable, con reposapiés
abatibles y graduables. Tamafo pequefio,
mediano y grande 56.100 | 337,2| 18 meses

1221 00 06 Silla de ruedas fija con inodoro 39.000 | 234,4| 24 meses

1221 00 09 Autopropulsable, plegable, con respaldo
reclinable, reposapiés abatibles y
graduables. Tamafio pequefio, mediano y
grande 61.000 | 367,8| 18 meses

Prétesis especiales ayuda para la marcha: andadores

1206 00 03 Andador de tubo metalico, con ruedas,
plegable y regulable a diferentes alturas 9.000 | 54,09 | 12 meses

Prétesis especiales ayuda para la marcha: bastones

1203 06 03 Baston con apoyo de antebrazo, metalica,
extensible y graduable con pinza basculante

(unidad) 1.530 9,2 | 12 meses
1203 09 03 Baston de codo con aditamiento especial

para apoyo en antebrazo (unidad) 2.040 | 12,26| 12 meses
1203 16 03 Baston con tres o mas patas (unidad) 5.100 | 30,65| 12 meses

5.3. Recursos para personas mayores

Son los mas usados para las personas consideradas mayores y ademas
aquejadas de algun tipo de demencia. Se suelen agrupar en funcion del
objetivo especifico que se propongan: mantener al enfermo en su ambien-
te familiar, proporcionar alternativas a la convivencia o facilitar recursos
de ocio y tiempo libre, tanto para los enfermos que puedan acceder como
para sus familiares.

5.3.1. Instalacion gratuita de teléfonos a personas mayores

La Comunidad de Madrid sufraga los gastos que supone la instalacion
en el domicilio de la linea de teléfono fijo para los mayores que residan
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solos o con el conyuge o pareja de hecho empadronados en cualquier te-
rritorio de la Comunidad de Madrid, que tengan cumplidos los 65 afios
y cuyos ingresos personales netos no superen el importe fijado para el
IPREM establecido para cada afio.

Es una ayuda que aparece publicada anualmente en el Boletin Oficial
de la Comunidad de Madrid (BOCM); tiene un amplio plazo para solici-
tarse, generalmente desde el mes de enero al mes de octubre. La instala-
cion de la linea de teléfono fijo en el domicilio es imprescindible para que
los mayores puedan disponer del servicio de teleasistencia domiciliaria.
No confundir con el abono social de Telefonica, que se explicara en el
aportado de recursos de ocio.

5.3.2. Teleasistencia o telealarma

Es el dispositivo conectado a la red telefonica que permite la comuni-
cacion con la central receptora las 24 horas del dia y los 365 dias del afio,
pulsando el boton de la pulsera o colgante. Es un sistema preventivo que
permite detectar situaciones de crisis personal en casos de urgencias mé-
dicas y emergencias sociales e intervenir inmediatamente en ellas, movili-
zando los recursos necesarios. También ofrece atencion, apoyo personal
y social continuo.

Esta pensado para discapacitados o personas mayores. Las personas de
edad avanzada que pueden acceder a este recurso son los que superen los
60 afios, que vivan solos, pasen largos ratos del dia sin ninguna compaiiia,
con limitaciones en el desempefio de las actividades de la vida diaria o
que se encuentren en situacidon de riesgo social. Se prioriza la concesion
del servicio para aquellos mayores de 80 afios que vivan solos, y que no
tengan limitaciones en la capacidad de comprension y de discernimiento.

Se puede solicitar el recurso acudiendo a la Junta Municipal de su dis-
trito, al centro de servicios sociales o simplemente llamando al nimero de
informacion municipal (010).

La documentacién a aportar, junto con la solicitud, es el certificado de
empadronamiento, la fotocopia del DNI y el certificado de los ingresos de
los que se dispone.
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El Ayuntamiento de Madrid, con el Programa «Madrid Acompafia», ha
conseguido ofrecer una atencion personal y continua, realizando un se-
guimiento cotidiano de los mayores del municipio ademas de detectar y
gestionar situaciones de crisis.

El servicio publico ofertado por el Ayuntamiento lo realizan empresas
privadas, que se encargan de instalar la unidad de teleasistencia, explicar
coémo funciona el servicio, proporcionar el colgante pulsador o la pulsera
que activa la alarma y contacta con la central en los momentos en los que
se necesite. Se pueden solicitar dos terminales para un mismo domicilio,
por ejemplo, en el caso de que los mayores duerman en habitaciones se-
paradas.

Se solicita un juego de llaves del domicilio que la empresa guarda en
un lugar seguro por si en un momento de urgencia la persona mayor no
puede abrir la puerta. Se evita, asi, esperar a que un vecino, un hijo o cual-
quier otro familiar acuda al domicilio para abrir la puerta o se tenga que
forzar la cerradura.

Cada una de las empresas que desea prestar este servicio para el Ayun-
tamiento ofrece los servicios de mejoras técnicas en el recurso de la te-
leasistencia que considere oportunos, con el fin de obtener el contrato de
gestion durante un tiempo determinado de este servicio. Ademas del me-
dallon o pulsera, pueden instalarse una serie da ayudas técnicas, como las
siguientes:

Sensores de movimiento. Son sistemas auxiliares para detectar, gene-
ralmente mediante infrarrojos, que hay movimiento. El sistema se instala
en sitios estratégicos del domicilio. Existen ayudas técnicas de dos mo-
dalidades, bien los sistemas que ante el movimiento producen una alarma
para alertar al familiar que cuida del enfermo, bien los sistemas que, tras
haber sido programados por un tiempo sin recibir actividad, producen una
alarma que se recibe en el centro de recepcion y atencion de la empresa
prestadora del servicio de teleasistencia para su posterior intervencion del
modo que se precise. Esta segunda modalidad estd ideada sobre todo para
personas que viven solas.

Los familiares no pueden vigilar constantemente a los enfermos las 24
horas del dia. Por ejemplo, hay diabéticos que no pueden comer dulces
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y, en cualquier descuido, abren la nevera y comen postres, o cogen de la
cocina comida que no deben. El familiar puede hacer un esfuerzo por re-
tirar cuchillos, guardar alimentos para que no estén a la vista, pero no es
posible tenerlo todo bajo llave. Para otros enfermos con ideas tendentes a
la huida, puede ser de utilidad colocar el sensor de movimiento cerca de la
puerta, para avisar antes de que el enfermo salga a la calle. No es siempre
posible ni seguro tener la puerta del domicilio cerrada con llave. Por la
noche, cuando el familiar acuesta al enfermo y se va a descansar, puede
detectar por la alarma que se ha levantado y acudir en su ayuda. Estos son
algunos ejemplos, no obstante, cada cuidador conoce mejor que nadie a su
familiar enfermo. Lo importante es comprender la utilidad de este recurso
para poder aplicarla convenientemente en cada rincon de la casa o en el
momento necesario, segun evolucione la enfermedad en cada persona.

Sistemas de localizacion fuera del domicilio. La teleasistencia es un
recurso que solo funciona en el domicilio. No se recomienda llevar el me-
dallén o pulsera por la calle, pues no tiene utilidad y se puede extraviar o
dafiar. No obstante, con las mejoras de la tecnologia movil que permiten
su uso fuera del domicilio mediante la tecnologia GPS se puede localizar a
los enfermos. Aun no es un sistema infalible, puesto que el enfermo debe
llevar consigo el terminal y encontrarse en lugares donde la tecnologia
tenga alcance. Los familiares se las ingenian para colocar el terminal en el
bolso, en un bolsillo, etc.

El control de los movimientos de las personas portadoras del dispositi-
vo se realiza desde la central. Permite a los enfermos, sobre todo a los le-
ves, salir de su casa, pasear por el barrio y dar seguridad a los familiares.
Cuando el enfermo se demora, no acude a casa o, realizando la compra
juntos, se pierde entre la gente, el familiar procede a realizar una llamada
desde su teléfono movil a la central desde donde le orientan de la posi-
cidn exacta (con mas o menos 500 metros de precision) de la ubicacion
en ese momento del mayor, asi como del recorrido que va realizando.
Asi es mas factible y rapida la localizacion, sin tener que recurrir a los
servicios de la policia para su busqueda. También es cierto que la tecno-
logia atin no es cien por cien precisa y no funciona siempre en todos los
lugares. En sitios como garajes o en algunas grandes zonas comerciales,
en el metro y en zonas rurales muy aisladas, hoy por hoy es imposible la
localizacion. En dichos casos, se consulta a la central el registro del ulti-
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mo lugar sin cobertura en el que entrd, la hora, y se le informa de nuevo
al familiar cuando el enfermo regrese a un lugar donde tenga influencia
la tecnologia GPS.

Detectores de incendios y fugas de gas. Son sistemas auxiliares para
detectar incendios y fugas de gas en el domicilio de la persona mayor.
Si sucede, se activa la alarma que se recibe en la central receptora de la
empresa, que verifica si hay alguien mas en el domicilio para controlar
la situacion o si debe desplazarse para intervenir.

Otros sistemas de teleasistencia, como videoasistencia. Tiene las mis-
mas prestaciones, pero con comunicacion visual o sistemas adaptados para
personas con gran deficiencia sensorial, fundamentalmente auditiva, con
mensajes pregrabados y sistemas luminosos que permiten la comunica-
cion de forma no verbal.

* Los diferentes tipos de dispositivos alternativos al medallon o pulsera
tradicional estan condicionados en su oferta y numero de servicios al
distrito en el que se presten y a la empresa que gestiona el servicio de
teleasistencia, en funcion de las mejoras técnicas que previamente la
empresa hubiera ofertado al Ayuntamiento.

El servicio de teleasistencia es totalmente gratuito para las personas
mayores de 80 afnos; para que las personas menores de esta edad tengan
derecho a la prestacion gratuita del servicio se valora el nivel de ingresos
de la unidad familiar; varia si la persona vive sola, en pareja o con hijos.
Cuando se supera el baremo por disponer de altos ingresos, cobrar la pen-
sion maxima contributiva de la seguridad social, etc., puede contratarse el
servicio con empresas privadas.

Este no es un recurso que puedan usar enfermos de Alzheimer u otras
demencias, quizas los que se encuentren en un estadio leve, porque hay
que tener capacidad para saber apretar el pulsador. Un enfermo puede ol-
vidar que ha llamado y no parar de llamar. Los enfermos moderados po-
drian pulsar y asustarse al escuchar voces de alguien a quien no ven y
potenciar episodios de agresividad.

En cambio, para los familiares que si tienen capacidad para usar el servicio,
puede resultar un recurso que aporte tranquilidad y seguridad al saber que si
el enfermo se escapa de casa, se pone agresivo o no se le puede controlar, ante
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una caida, problemas médicos que requieran un traslado urgente al hospital,
etc., cuenta con profesionales que le pueden escuchar, tranquilizar en esos
momentos de angustia y bien derivar a los recursos psicosociales pertinentes,
bien enviar una ambulancia, los bomberos o el servicio que se necesite al do-
micilio. Ademas de los momentos de crisis, los profesionales también realizan
un seguimiento periodico de los mayores y de los cuidadores principales que
se ocupan habitualmente del cuidado de dichos mayores.

5.3.3. Servicios de ayuda a domicilio

Desde la Direccion General de Mayores del Area de Gobierno de Em-
pleo y Servicios a la Ciudadania del Ayuntamiento de Madrid, se coordina
el «Programa de Atencion a las Personas Mayores y de Ayuda a Domici-
lio» que se ejecuta en los veintitn distritos de Madrid. Gestionan este ser-
vicio varias entidades mediante la férmula de concurso publico. Algunas
entidades son: Eulen, Asispa, Mapfre-Quavitae, Clece y Servirecord.

La ayuda a domicilio se encuentra incluida dentro del catdlogo de actua-
ciones del sistema publico de servicios sociales de la Comunidad de Madrid
que se ofrecen a las personas para restablecer o mejorar su bienestar. Es
considerada como una prestacion de cardcter material destinada a toda la
poblacion, aunque la mayor parte de los usuarios son personas mayores.

La ayuda a domicilio es un servicio que tiene como objetivo prevenir
situaciones de crisis personal y familiar, prestando una serie de atenciones
de caracter doméstico, social, de apoyo psicologico y rehabilitador a los in-
dividuos o familias que se hallen en situaciones de especial necesidad, para
facilitar la autonomia personal del mayor en su entorno o medio habitual y
evitar, en la medida de lo posible, institucionalizaciones innecesarias.

La Comunidad de Madrid regula la prestacion de ayuda a domicilio
mediante el Decreto 88/2002 de 30 de mayo, entre cuyos objetivos se con-
templa la actuacion de la ayuda adomicilio a nivel asistencial, rehabilita-
dor y preventivo y persigue como finalidad:

a) Procurar un nivel de atenciones o cuidados personales, domésticos,
sociales y técnicos suficientes para proporcionar a sus usuarios la
posibilidad de permanecer en su medio habitual de convivencia.
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b) Potenciar la autonomia personal y la integracion en el medio habi-
tual de los usuarios de la prestacion, estimulando la adquisicion de
competencias personales.

c) Apoyar la organizacidon familiar evitando situaciones de crisis sin
suplir la responsabilidad de aquélla.

d) Evitar el deterioro de las condiciones de vida de las personas limita-
das en su autonomia.

e) Evitar, en la medida de lo posible, institucionalizaciones innecesa-
rias.

El servicio de ayuda a domicilio integra las prestaciones de: auxiliar
domiciliario, lavanderia, comida condimentada, ayudas técnicas y adapta-
ciones geriatricas.

Las personas mayores que pueden solicitar estos servicios son las per-
sonas entre 60 y 65 afios con autonomia personal muy reducida o los ma-
yores de 65 afios con autonomia personal reducida o limitada. También
se puede recibir ayuda a domicilio ante situaciones puntuales por con-
valecencias, ausencias temporales del cuidador habitual, crisis aguda o
empeoramiento del estado de salud de la persona mayor, etc.

Para recibir las prestaciones de ayuda a domicilio hay que aceptar las
condiciones del servicio, entre ellas, la aportacion econémica que debe
realizar el mayor que solicite el servicio, en funcion de los ingresos de la
unidad familiar.

La solicitud del servicio de ayuda a domicilio por parte del ciuda-
dano llega a los centros municipales de servicios sociales a través de
la unidad de trabajo social, bien de Primera Atencion (para aquellos
casos nuevos, o sin intervencion en el tltimo afio) o bien desde la Uni-
dad de Trabajo Social de Zona, para casos con expediente abierto y
con los que se esta realizando una intervencion. Desde Primera Aten-
cion se orienta sobre la solicitud, los requisitos y la documentacién
necesaria para la gestion del servicio, derivandolo posteriormente a la
Unidad de Trabajo Social de Zona, que realiza una valoracion global
para conceder el recurso.

Esta valoracion incluye el estudio del grado de autonomia para las ac-
tividades basicas e instrumentales de la vida diaria y del estado cognitivo,
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prestando especial atencion a los mayores fragiles (mas de 80 afos, que
vivan solos). Se valoran también las condiciones de la vivienda, la si-
tuacion socio-familiar, etc., para determinar qué servicios de la ayuda a
domicilio puede necesitar el mayor y ofrecer informacion y asesoramiento
de otros recursos alternativos.

Para la evaluacion, el técnico municipal realiza una visita al domicilio,
para concretar las condiciones del servicio, como los derechos y deberes
del usuario, aportacion econémica segun el baremo vigente, tipos de pres-
taciones, frecuencia del servicio y nimero de horas que valora pertinente
poner. Posteriormente, realiza la propuesta de la ayuda a domicilio al téc-
nico municipal responsable del «Programa de Mayores y Ayuda a Domi-
cilio», quién daré el alta del servicio y la comunicacién a la empresa que
gestiona el servicio, bien por escrito si es de cardcter ordinario, bien por
e-mail o fax si es un caso de urgencia.

El coordinador de la empresa dirige y controla el correcto desarrollo
del servicio que é€sta presta. Se encarga de seleccionar los auxiliares do-
miciliarios, presentarlos al ciudadano cuando se inicie por primera vez un
servicio. El auxiliar domiciliario debe tener la capacitacion y la formacion
suficiente, puesto que es el profesional que se encarga de la atencion direc-
ta al mayor. El auxiliar domiciliario realiza las prestaciones marcadas por
el técnico municipal, e informa de las posibles incidencias al coordinador
de la empresa. Para el adecuado funcionamiento del servicio es imprescin-
dible la permanente coordinacion y trabajo en equipo entre el auxiliar do-
miciliario, el coordinador de la empresa y el técnico municipal responsable
del programa.

La ayuda a domicilio es una de las prestaciones basicas mas deman-
dadas y conocidas. Ha experimentado un importante crecimiento en sus
recursos humanos y financieros, que ha ampliado los niveles de cober-
tura del mismo, asi como de las modalidades de la prestacion para ade-
cuarse a las nuevas necesidades emergentes de la poblacion del muni-
cipio de Madrid. No obstante, es una ayuda complementaria, que no
puede superar un niumero maximo de 60 horas al mes, aunque puede
incrementarse en casos excepcionales cuando asi se valore, y en funcion
de la posibilidad real de ayuda existente en dicho momento por parte
del Ayuntamiento.
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53.31.  El auxiliar domiciliario

El auxiliar de hogar. El servicio de ayuda a domicilio contempla la
actuacion por parte de el auxiliar domiciliario, atenciones domésticas y
personales que necesite la persona mayor y que estipule el técnico muni-
cipal.

Tareas de atencion personal:
Apoyo en la higiene personal: aseo, bafio, cambio de ropa, etc.

Apoyo en la movilizacidon dentro del hogar, levantar y acostar de la
cama, traslados...

Adiestramiento en la realizacion de las actividades de la vida cotidiana
en el entorno doméstico que potencien la autonomia del usuario.

Ayuda para la ingestion de alimentos, para los que no puedan comer
por si mismos.

Ayuda para la toma de medicamentos prescritos por el centro de salud
pertinente, asi como la recogida y gestion de recetas y documentos rela-
cionados con la vida diaria del usuario.

Acompanamiento a visitas terapéuticas y en casos de urgencia, tanto a
requerimiento de organismos oficiales, como por necesidades familiares.
También para salidas a lugares de reunion, visitas a familiares, actividades
de ocio, etc., siempre que no disponga de apoyo familiar, de voluntariado
u objetor de conciencia.

Tareas generales de atencion en el hogar (domésticas):

Limpieza de la vivienda. Esta se adecuard a una actividad de limpieza
cotidiana y general, salvo en casos de necesidad, que sea determinado por
el técnico municipal responsable.

Lavado, repaso y planchado de ropa y recogida de ropas sucias para el
traslado por el servicio de lavanderia, asi como recogida de la ropa limpia
proveniente de dicho servicio.

Realizacion de compras domésticas a cuenta del usuario del servicio.

Cocinado de alimentos.
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Reparacion menor de utensilios domésticos y de uso personal que se
presenten de manera imprevista cuando no sea necesaria la intervencion
de un especialista.

53.3.2. Servicio de lavanderia domiciliaria

Se puede definir como el servicio que recoge la ropa de los usuarios en
el domicilio para lavarla, plancharla y entregarla nuevamente al usuario.
Esta dirigido a personas cuya vivienda esté muy deteriorada, con imposi-
bilidad de instalar una lavadora, cuando la persona mayor tiene problemas
de incontinencia que dificulten las condiciones adecuadas de higiene o
en casos de especial necesidad cuando asi lo valore el técnico municipal
segun el proceso de intervencion social.

El beneficiario tiene que aportar 1,20 euros por lavado cuando la renta
mensual per cépita sea superior a 375 euros mensuales. Se abona directa-
mente a la empresa adjudicataria que presta el servicio.

53.3.3. Servicio de comida a domicilio, comida sobre ruedas o comida
condimentada

Incluye el transporte de alimentos con garantia higiénica al domicilio
del usuario con la frecuencia que éste necesite, cuando el mayor tenga
limitaciones y el técnico municipal lo valore positivamente. Se pretende
evitar accidentes domésticos y situaciones de malnutricion. La aportacion
del usuario depende de los ingresos econdmicos de la unidad familiar,
oscilando entre 0,52 euros y 5,17 euros por comida. No confundir con la
ayuda econdmica para comer en el centro de mayores que se expondra
mas adelante.

53.34. Adaptaciones geriatricas y ayudas técnicas

El Ayuntamiento de Madrid concede ayudas econdmicas a los mayores
que necesitan realizar pequenos arreglos en la vivienda habitual o incor-



Modulo 5. Recursos sociales

porar equipamientos de primera necesidad. Para ello valora una serie de
criterios de la situacidén socio-familiar, econémica y de la vivienda. Pos-
teriormente estipula, si procede, la ayuda econdmica. Esta se abona direc-
tamente a la empresa que realiza la obra, aportando un tanto por ciento el
Ayuntamiento y el resto la persona mayor, segiin sus ingresos.

Las adaptaciones geriatricas consisten en realizar pequefias obras
en la vivienda. Pueden incluir bien la realizacién de pequenas obras de
adaptacion en las viviendas, como cambio de bafnera a plato de ducha,
instalacion de asideros, sillas giratorias para acceder a la bafiera, modi-
ficar el ancho de puertas para las sillas de ruedas, la altura de los puntos
de luz y enchufes, suelos antideslizantes, etc., o bien cuando las vivien-
das carezcan de equipamientos basicos para ayudar econdmicamente al
suministro de otras ayudas técnicas, como asideros de ducha, taburetes,
graa, colchdn antiescaras, etc.

Una de las condiciones que exige el Ayuntamiento es solicitar la ayuda
sin iniciar la obra. El Ayuntamiento dispone de profesionales, como los
terapeutas ocupacionales, que pueden realizar visitas a domicilio y valorar
y orientar qué obra u ayuda técnica le seria de utilidad en virtud del grado
de funcionalidad y de autonomia de la persona mayor. Para dispensar este
tipo de ayudas econdémicas, cada distrito dispone de una partida presu-
puestaria limitada, de modo que no siempre las personas que lo solicitan
pueden recibir la ayuda en ese momento. A muchos mayores que solicitan
la ayuda y no se les puede conceder en ese momento, se les invita a volver
cuando se cuente con nuevo presupuesto.

Por otro lado, el Ayuntamiento dispone de una serie de material de ayu-
das técnicas que facilita a los ciudadanos en concepto de préstamo, que
se devuelve cuando se deja de necesitar dicha ayuda. Dispone de sillas
giratorias de bafiera, tablas de bafiera, taburetes o sillas de ducha, graa de
movilizacién y camas articuladas. Este tipo de ayuda técnica no es finan-
ciada por el sistema sanitario. Son productos caros, por lo que suele haber
lista de espera para acceder. Se conceden estas ayudas técnicas en concep-
to de préstamo temporal a aquellas personas que permanecen temporal-
mente encamadas con limitacién en la movilidad, para prevenir lesiones
de columna en los cuidadores, facilitar cambios posturales, la ingesta de
alimentos, el aseo del encamado, etc.
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En el caso de las camas articuladas, su suministro se realiza durante un
maximo de dos afos y medio. De forma gratuita se traslada e instala la
cama, abonando el usuario 15 euros, y 8 si el traslado se realiza sin insta-
lacion de la cama articulada.

53.4. Catalogo de material ortoprotésico del servicio madrilefio de salud de
la Comunidad de Madrid

La Comunidad de Madrid, mediante la Consejeria de Sanidad y Consumo,
dirige y ejecuta la politica del Gobierno de Madrid en materia de sanidad,
ejerciendo la funcion de autoridad sanitaria. Sus funciones incorporan las
propiamente asistenciales, el apoyo cientifico y técnico a los servicios asis-
tenciales, asi como la formacion de los profesionales sanitarios, el tratamien-
to sanitario de las drogodependencias y las correspondientes a la Direccion
General de Consumo y del Instituto Regional de Arbitraje de Consumo.

Para realizar las funciones asistenciales dispone de una red de centros
de salud para dispensar:

— Atencion primaria de salud, donde se inicia la atencion sanitaria,
se resuelven gran parte de los problemas de salud y se debe garanti-
zar la continuidad de la atencion.

— Atencion ambulatoria especializada, que consiste en la realiza-
cion de actividades asistenciales, diagnosticas, terapéuticas y de re-
habilitacion, asi como aquellas de promocion de la salud, educacion
sanitaria y prevencion de la enfermedad que superen las posibilida-
des de asistencia de la atencidén primaria.

— Servicios de urgencias y de hospitalizacion.

Los recursos publicos mas demandados a la Consejeria de Sanidad y
Consumo por parte de los familiares de Alzheimer y otras demencias son:

— Diagnostico de la enfermedad y medicamentos especificos para
demencias (aricept, exelon, prometax...), antipsicoticos como Ris-
perdal, y cualquier tratamiento médico que requiera de prescripcion
facultativa o necesite ser visado por el servicio de inspeccion médi-
ca, tanto para el enfermo como para su cuidador.
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— Ayudas técnicas. Todo el mundo tiene derecho a muletas, andador,
sillas de ruedas, fajas, calzado ortoprotésico, ayudas para la audi-
cion, protesis de cadera, de rodilla, de mama, etc.

— Absorbentes. El médico de atencion primaria los prescribe para
que el familiar lo vise posteriormente en inspeccion. Por regla ge-
neral, el nimero maximo que perciben son tres de dia y uno de
noche.

— Tratamiento dietoterapico complementario. Incluye aquellos
complementos vitaminicos, proteinicos (con visado) y de alimenta-
cion enteral, que el profesional facultativo valore necesario.

— Ambulancia. Se puede solicitar el servicio de recogida a domicilio
en ambulancia para asistir a la red de centros médicos publicos o
concertados con la Comunidad de Madrid, para asistir a rehabili-
tacion, consultas externas, etc., ante la imposibilidad de acceder de
otro modo o por otras circunstancias que se valoran.

El organismo responsable encargado de la tramitacion y resolucion de
las prestaciones ortoprotésicas incluidas en el catdlogo de prestaciones del
Sistema Nacional de Salud es la Direccion General del Instituto Madrile-
no de la Salud.

Ayudas técnicas de ISFAS y MUFACE

A) INSTITUTO SOCIAL DE LAS FUERZAS ARMADAS (ISFAS)

Dispone de atencion al Afiliado. Atencion personalizada presencial y telefoni-
ca, en todas las Delegaciones, Subdelegaciones y Oficinas Delegadas del ISFAS, de
lunes a viernes, de 9 a 14 horas.

Teléfono de atencion telefonica gratuita: 900.50.43.26, las 24 horas del dia,
todos los dias del afno, desde cualquier localidad.

Para la ejecucion de sus funciones y competencias, el Instituto Social para las Fuer-
zas Armadas dispone actualmente de 55 delegaciones —10 de ellas regionales, 7 es-
peciales y 38 provinciales—, asi como de 11 subdelegaciones y 4 oficinas delegadas.

Secretario general: Direccion: Huesca, 31; General Varela, 37. 28071 Madrid

Teléfono: 91 567 76 00. Oficina Central de Informacion: 91 567 77 00. Fax: 91
567 77 99
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Ayudas técnicas de ISFAS y MUFACE (continuacion)

B) MUTUALIDAD DE FUNCIONARIOS CIVILES DEL ESTADO
(MUFACE) www.map.es/muface

Centralita 912 739 500
Informacion general | P. Juan XIII, 24 (28071) 912 739 950 - Fax 912 739 882
Servicio provincial 912 734 800 - Fax 915 351 664

En cualquiera de estas oficinas se puede visar o solicitar recetas y presentar expedientes de
prestaciones en horario de lunes a viernes de 9:00 a 14:00 horas

Oficina num. 1 P. Juan XIII, 24 (28071) 912 734 801 - Fax 912 734 815
Oficina num. 2 Modesto Lafuente, 68 (28003) 912 734 802 - Fax 915 353 970
Oficina nim. 3 P. Castellana, 209 (28046) 912 734 803 - Fax 912 322 524
Oficina nim. 4 Avda. Pablo Iglesias, 2 (28003) | 912 734 805 - Fax 915 353 976
Oficina nim. 5 P. Castellana, 86 (28046) 912 734 804 - Fax 915 649 502
Oficina especial para personal destinado al exterior

Oficina de exteriores | Pl. de la Provincia, 1-6.% pta. 913 799 853/92 23 - Fax 913 662 809

No obstante, pese a que el catdlogo de material ortoprotésico es muy
amplio, no todas las prestaciones son prescritas para enfermos de Alzhei-
mer u otras demencias. Las gruas y camas articuladas ni siquiera se con-
templan en el catdlogo de material ortoprotésico. Los audifonos sélo se
contemplan para menores con serios problemas de audicion, los cojines
antiescaras que suelen financiarse son los denominados flotadores de piel
sintética que imitan la piel de oveja. No confundir con otra tipologia de
cojines antiescaras de gel, viscoelasticos, de silicona, de aire con bomba
de motor o de aire sin motor mas especificos para personas con discapaci-
dad fisica que se mueven en sillas de ruedas.

Se contemplan dos formas de establecer la ayuda: de endoso y de reembol-
so. La primera es excepcional, se realiza para articulos cuyo precio supere dos
veces el salario minimo interprofesional y el beneficiario cumpla criterios de
necesidad social, requiriendo para ello adjuntar un informe del departamento
de trabajo social del servicio médico. La segunda es la mas usual; primero, el
ciudadano abona la cantidad econdmica o importe del articulo que se le va a
subvencionar y, posteriormente, se le abona la totalidad o parte de la cantidad
previamente pagada. El abono de las ayudas se realizara por transferencia ban-
caria a la cuenta del titular de la tarjeta individual sanitaria. El procedimiento
para la modalidad de reembolso debe cumplir los siguientes requisitos:
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— La prescripcion de las prestaciones ortoprotésicas debe realizarla un
médico de atencion especializada del Sistema Nacional de Salud.

— La solicitud de reembolso se realizara segin el modelo estableci-
do.

Podré solicitarse el impreso y presentarse, fundamentalmente, en los
servicios administrativos de los centros de especialidades, hospitales, en
unidades de gestoria de prestaciones de los centros de salud, en agencias
sanitarias del area de salud correspondiente al domicilio del paciente y en
el registro general de la Direccion General del Instituto Madrilefio de la
Salud (C/ Sagasta, 6. 28004 Madrid).

El centro de salud suele ser el lugar mas cercano donde puede acudir
el ciudadano a informarse. Existe un trabajador social compartido por
varios centros de salud, por lo que atiende determinados dias en cada
uno.

A la solicitud se debera acompanar la siguiente documentacion:

— Factura original de la ortopedia en la que se ha adquirido el produc-
to, en la que conste expresamente el producto adquirido, el cédi-
go del catalogo de prestaciones ortoprotésicas vigente y el importe
abonado.

— Fotocopia de la tarjeta individual sanitaria del titular o del benefi-
ciario, en su caso.

— Fotocopia del NIF del titular.

— Certificado de la cuenta bancaria o copia de libreta de ahorros con
los datos de la entidad, sucursal, digitos de control y la cuenta del
titular. El titular de esta cuenta debera coincidir con el titular de la
tarjeta individual sanitaria.

5.3.5.  Otros programas innovadores para mayores
Son recursos complementarios contemplados dentro del «Programa de

Atencion a Personas Mayores y Ayuda a Domicilio». Entre ellos, destacan
los siguientes:
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53.51. Programa de salud bucodental. Ayuda para el tratamiento
odontologico con protesis dental

Se realiza mediante un convenio de colaboracién entre el Area de Go-
bierno de Empleo y Servicios a la Ciudadania y el Colegio Oficial de
Odontologos y Estomatdlogos de Madrid, para facilitar el tratamiento bu-
cal de las personas mayores mas necesitadas.

Pueden acceder los mayores de 65 afos que sean beneficiarios de pen-
siones no contributivas, y que tengan necesidad de protesis dentales, pre-
via valoracion de un odontélogo y que necesiten la sustitucion total o par-
cial de una o ambas arcadas dentarias. El Colegio Oficial de Odontologos
ofrece una relacion de colegiados con experiencia y competencia profe-
sional que prestan los servicios a los mayores que necesitan la colocacion
de una protesis. No hay plazos establecidos para su solicitud. Se puede
realizar en cualquier momento.

Los requisitos exigidos son: estar empadronadas en Madrid, ser benefi-
ciarios de pensiones no contributivas u otras de cuantia semejante o infe-
rior, y precisar una protesis dental por ausencia de piezas dentarias en una
o ambas arcadas. Para la colocacion de la protesis es necesaria la ausencia
completa de piezas dentarias en la arcada superior y no superar el 20 % de
las piezas en la arcada inferior.

Se aporta, junto a la solicitud, la fotocopia de DNI, la acreditacion de
percibir pension no contributiva y el justificante de empadronamiento.

El importe subvencionado asciende a 25 euros por una arcada y a 50
euros por las dos arcadas. Se abona directamente al especialista que reali-
za la colocacion de la protesis y éste deberd remitir al Colegio de Odonto-
logos la efectiva recepcion de la aportacion econdmica. Se puede realizar
en dos plazos (en la segunda y ultima visita).

Se puede tramitar en los centros de servicios sociales de la Junta Muni-
cipal del Distrito donde el mayor se encuentre empadronado, en las ofici-
nas municipales de registro, o en cualquier registro de la Administracion
General del Estado o de las Comunidades Autonomas.

Los pasos a seguir son: la solicitud del servicio, verificacion del cum-
plimiento de los requisitos, derivacion al odontologo que le corresponda
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por distrito para su valoracion e inclusion o no en el programa, y la reali-
zacion del tratamiento.

* Este servicio nunca excederd de las prestaciones que en la actualidad
facilita gratuita y universalmente el Servicio Madrilefio de Salud.

La comunidad de Madrid, durante 2006, crea por primera vez un pro-
grama de ayudas econdOmicas a personas para protesis dentales para
hacer frente a los gastos originados por la implantacion de prétesis den-
tales. Estipula como fecha méxima para entregar solicitudes el 30 de sep-
tiembre. Para las implantaciones realizadas con posterioridad, posterga la
subvencion al siguiente afio.

Contempla ayudas en funcion de los ingresos econémicos de los que
se disponga. La cuantia de la ayuda es del 80 % del gasto del servicio
facturado para los mayores de 65 afios que acrediten un afio de conviven-
cia en territorio de la Comunidad de Madrid y que perciban prestacion
economica de Renta Minima de Insercion o pension publica inferior a 326
euros mensuales. La cuantia de la ayuda es del 50 % para mayores con
una pension publica superior a 326 euros mensuales e inferior a 730 euros
mensuales. En ambos casos el total de la ayuda no puede superar los 560
euros por persona en la implantacion de protesis completa o parcial de
doble arcada y de 280 euros por persona si la implantacién completa o
parcial es de una arcada.

Junto con la solicitud se debe entregar la fotocopia del DNI, la acre-
ditacion de empadronamiento y los ingresos econdmicos, el diagnostico
facultativo del odontologo que ejecute el servicio y la factura expedida
por dicho odontologo colegiado.

Se puede entregar la solicitud junto con toda la documentacion en el
registro de la Direccion General del Mayor (C/Agustin de Foxa, 31), en el
registro de la Consejeria de Familia y Asuntos Sociales (C/Pedro Muiioz
Seca, 2) o cualquier registro de la Comunidad de Madrid, de la Adminis-
tracion del Estado, de los Ayuntamientos y de sus Juntas Municipales de
Distrito.
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53.5.2.  Ayudas economicas a familias que atienden en su domicilio a personas
mayores dependientes

La Comunidad de Madrid publica desde hace tres afios una convoca-
toria anual con un tiempo limitado para entregar las solicitudes de fa-
miliares cuidadores que atienden en el domicilio a una persona mayor
dependiente.

Se exige ser espanol, mayor de edad, cuidar a un familiar con el que
se haya convivido al menos durante un afio antes de realizar la solicitud
y tener vinculos familiares con la persona mayor dependiente. También
se requiere no recibir otra retribucion o atencidn prestada, como plaza en
centro de dia o residencia publica subvencionada con fondos publicos que
se destine a la atencion del mayor, que el mayor tenga mas de 65 afios y
que la unidad familiar no supere un limite de ingresos econémicos.

La ayuda consiste en una subvencion econdmica de 2.710 euros para el
afio 2006, que suele ir aumentando cada afio, para hacer frente a los gastos
originados por la atencion en el domicilio de la persona mayor en situa-
cion de dependencia. Se otorga la ayuda en un solo pago.

La convocatoria tiene un plazo limitado de un mes para entregar las
solicitudes en los centros de servicios sociales, en los centros de mayores
o en cualquier registro de la Comunidad de Madrid. La documentacion
que hay que aportar es: el certificado del padron, la fotocopia del DNI del
solicitante y de la persona mayor dependiente, asi como la acreditacion de
ingresos, la situacion médica mediante un informe especifico que valore el
grado de autonomia para realizar las actividades diarias y de la necesidad
de ayuda por parte de otra persona.

53.53. Programa «Cuidar al cuidador»

Ofrece apoyo psicoterapéutico para familiares cuidadores principales
de personas mayores dependientes. Se realiza un nimero de sesiones limi-
tadas. Pueden solicitar la participacion en el grupo aquellas personas, sean
familiares directos o no, cuya ocupacion diaria consista en el cuidado de
una persona mayor dependiente. Las sesiones de psicoterapia son gratui-
tas. En algunos distritos, en funcidn de la disponibilidad, se ofrecen vo-
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luntarios para hacerse cargo del cuidado de la persona mayor dependiente
mientras su familiar acude a las sesiones.

Son grupos de cuidadores heterogéneos, ya que es dificil realizar gru-
pos con problemas muy similares. No obstante, el perfil mayoritario son
cuidadores de personas con una gran dependencia, fundamentalmente per-
sonas con poca movilidad o enfermos ya encamados.

53.54. Ayudas economicas para comedor de mayores

Desde los centros de servicios sociales se otorgan ayudas econdmicas
para posibilitar que las personas mayores de 65 afios puedan asistir a co-
mer de lunes a domingo, al centro de tercera edad més cercano a su domi-
cilio, subvencionando una cantidad econémica en funcion de los ingresos
del mayor. Es un recurso diferente al de comida condimentada, que se
lleva ya preparada al domicilio del mayor, o el de la prestacion de ayuda
a domicilio, por el que se prepara la comida en el domicilio del mayor por
parte de un auxiliar domiciliario.

Para los enfermos de Alzheimer no suele ser un recurso muy efectivo,
salvo que vivan solos y no acepten otras posibilidades, o ain puedan des-
plazarse a diario al centro de mayores sin perderse. Puede ser més efecti-
vo para los cuidadores que son también mayores y no quieren o les cuesta
cocinar, y acuden al centro de mayores mientras el enfermo esta en otro
recurso, como el centro de dia. Muchos mayores lo solicitan para salir y
potenciar sus relaciones sociales.

53.6  Centros de dia para mayores

La Comunidad de Madrid y el Ayuntamiento de Madrid disponen de
una red de centros de dia para mayores. No confundir con centros de ma-
yores, que son de acceso directo con un carné de socio que se puede soli-
citar de modo gratuito para disfrutar de los servicios que alli se presten.

Los centros de dia para mayores son un servicio de apoyo familiar que
ofrece durante el dia atencion a las necesidades personales basicas de per-
sonas mayores afectadas por diferentes grados de dependencia, promo-
viendo su autonomia y la permanencia en su entorno habitual. Estan des-
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tinados a personas mayores de 65 aflos con deterioro fisico, no a enfermos
de Alzheimer u otras demencias.

Los servicios que se prestan son: manutencion y estancia durante el dia,
cuidado personal y en las actividades de la vida diaria, atencion geron-
tologica y rehabilitadora, atencidn social y transporte adaptado para los
usuarios que lo precisen y estén domiciliados en el area asignada.

El horario de atencidn es de lunes a viernes de 8:00 a 19:00 horas. El
precio que abona el usuario se determina en funcion de los ingresos de los
que disponga y se solicita en el Centro de Servicios Sociales de referencia
segiin donde se encuentre empadronado el mayor.

5.3.7. Centros de dia para enfermos de Alzheimer y otras demencias

El Ayuntamiento de Madrid dispone de plazas en diversos centros de
dia distribuidas por sus veintitn distritos. Muchas son plazas concertadas
con centros de dia privados, y otras son de titularidad publica, pero de
gestion privada.

El objetivo de estos centros de dia es el de proporcionar una atencidén
sociosanitaria especializada en régimen externo a las personas enfermas
de Alzheimer u otras demencias. El horario de atencion es, por regla gene-
ral, de 9:00 a 17:00 horas, de lunes a viernes. Los servicios que se prestan
son: manutencion y estancia durante el dia, cuidado personal y de las acti-
vidades de la vida diaria, atencién gerontoldgica, estimulacion cognitiva,
atencion social y transporte adaptado para los usuarios que lo precisen y
estén domiciliados en el area asignada.

Se pueden solicitar, por regla general, a partir de los 60 afios. Desde los
Centros de Servicios Sociales municipales se valora para su acceso cada
situacion socio-familiar, no siendo fundamental el requisito de la edad,
maxime cuando no hay otro recurso disponible para las personas jovenes
aquejadas de demencias.

Por parte de la Comunidad de Madrid, hasta marzo de 2006, se ha exi-
gido como requisito basico de acceso tener cumplidos los 65 afios. En la
actualidad, se mantiene como regla general tener cumplidos los 65 afios
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en el momento de la solicitud, pero se flexibiliza para los supuestos de
procesos de Alzheimer o de senilidad prematura que provoquen una gran
dependencia, siempre que tengan cumplidos los cincuenta y cinco afios.
Con caracter excepcional, se podrd eximir de dicho requisito mediante
un estudio pormenorizado de las caracteristicas personales del solicitante
en relacion con la tipologia de la plaza solicitada que resolvera la Direc-
cion General del Mayor de la Consejeria de Servicios Sociales de la Co-
munidad de Madrid.

La familia debe aportar una cantidad de dinero en funcion de sus ingre-
sos econdmicos, de los dias de asistencia del enfermo y de la necesidad de
transporte adaptado. El Ayuntamiento subvenciona en funcion de la renta
mensual per cépita de la unidad familiar una cantidad econémica que os-
cila entre el 32 % y el 43 % del coste total de la plaza de centro de dia. La
aportacion econdmica para el centro de dia se calcula en funcion de los
ingresos del solicitante, los dias de asistenta al centro y de la necesidad de
transporte adaptado. El Ayuntamiento estipula una aportacion minima y
maxima para las familias. Aunque los ingresos familiares sean elevados,
la aportacidn maxima es aiin mas econdmica que el coste de esa misma
plaza de forma totalmente privada.

La Comunidad de Madrid dispone de centros de dia. No todos ellos son
especificos para demencias. De ellos, los que estan mas especializados son
los siguientes:

— Casa de las Flores. C/ Rodriguez San Pedro, 72. 28015. Madrid.
Telf. 91 544 26 26, que atiende a poblacion de los distritos de
Chamberi y Moncloa.

— Desengano. C/ Desengaio, 10. 28004. Madrid. Telf. 91 532 29 64,
que atiende a la poblacién de los distritos de Centro y Chamberi.

— San Bernardo. C/ San Bernardo,39. 28015. Madrid. Telf. 91 559 05
69, que atiende a la poblacion de los distritos de Centro, Chamberi,
Arganzuela, Carabanchel y Latina.

— Virgen de Africa II. C/ César Gonzalez Ruano, 7. 28027. Madrid.
Telf. 91 326 93 39, que atiende a la poblacidn de los distritos de
San Blas y Ciudad Lineal.

Se adjunta en el anexo los centros de dia de la Comunidad de Madrid.
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Los centros de dia de la Comunidad Madrid tienen estipulada una apor-
tacion econdmica en funcion de los ingresos del solicitante. El centro de
dia de Leganés tiene unas tarifas especiales. La plaza ocupada del centro
de dia para personas mayores con Alzheimer de la Comunidad de Madrid
ubicado en Leganés, se establece en 42,99 euros/dia, incluido el servicio
de transporte. El coste de la plaza del servicio de comedor de centro de
dia se establece en 4,93 euros/dia. La aportacion de los usuarios para la
ocupacion de plaza de centro de dia sera la que deban satisfacer por el uso
del servicio de comedor.

53.8. Programa «Respiro Familiar Fin de Semana»

El Ayuntamiento ofrece la misma atencidn sociosanitaria especializada
que en los centros de dia para personas con Alzheimer y otras demencias,
pero durante los sdbados y domingos de 9:00 a 17:00 horas. Esta desti-
nado a personas mayores dependientes para proporcionar descanso a sus
familias y prestar atencion diurna a los enfermos que no acudan de lunes
a viernes al centro de dia.

Este programa se desarrolla en dos centros de dia municipales: el de
Almorox y el de Jazmin. El centro de dia Almorox tiene servicio de trans-
porte para los distritos de Tetuan, Fuencarral y Moncloa, y el centro de dia
Jazmin tiene servicio de transporte para los distritos de Hortaleza, Ciudad
Lineal, San Blas, Barajas y Chamartin. El resto de distritos, por el mo-
mento, no disfrutan del servicio de transporte adaptado. Si los familiares
quieren acceder al programa, se tienen que ocupar de llevar y recoger al
enfermo. El precio asciende a 4 euros al dia sin incluir el transporte, y a
20 euros al dia con el transporte incluido.

La Comunidad de Madrid dispone también de plazas para fin de semana
de respiro familiar en los centros de dia de Mirasierra, Villaverde y Pefiue-
las. El precio es de 4,93 euros al dia, aunque de momento no dispone del
servicio de ruta con transporte adaptado. El objetivo principal es que las
familias cuidadoras puedan disponer de mas tiempo libre durante los fines
de semana mientras la persona mayor es atendida en sus necesidades y
cuidados basicos en los centros de dia, en horario de 10:00 a 20:00 horas.
Los servicios que se prestan son: manutencion, cuidado personal, control
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y proteccion de los usuarios, terapia ocupacional, animacion sociocultural
e informacion social y médica.

Con anterioridad a este programa se habia iniciado otro de apoyo a las
familias durante el fin de semana. Era un programa piloto en los distritos
de Chamberi, Salamanca, San Blas, Latina, Ciudad Lineal y en las locali-
dades de San Fernando y Alcald de Henares. Pretendia cuidar del enfermo
en el domicilio durante un maximo de 16 horas al mes en horario de 16:00
a 22:00 horas los viernes, y de 8:00 a 22:00 los sabados y domingos. La
demanda creciente de este servicio ha obligado a la Comunidad de Ma-
drid a reconducir el modo de apoyar a las familias durante los fines de
semana, conviniendo mas eficaz la atencion de los enfermos y personas
dependientes en un centro de dia con un horario méas amplio y una mayor
continuidad en el tiempo.

Otros centros de dia privados han desarrollado el servicio de respiro
familiar durante el fin de semana, como el centro de dia Delamano, sub-
vencionando AFALcontigo y Obra Social Caja Madrid parte del coste del
servicio. También el centro de dia Reina Sofia, que prestaba el servicio los
fines de semana, se ha limitado a prestar el servicio de lunes a viernes.

Entre otros, los centros de dia privados que actualmente contintian pres-
tando este servicio durante los fines de semana son:

— Maria Wolf. Abre los domingos de 11:00 a 20:00 horas sin posibili-
dad de transporte adaptado. El coste es de 40,70 euros al dia.

— Albufera Quavitae. Incluye a los mayores en su residencia con ho-
rario aproximado de centro de dia de 8:30 a 19:00 horas los sabados
y domingos. Tiene un coste de 47 euros al dia.

Cada vez se autorizan mas centros de dia, y algunos comienzan a abrir
durante los fines se semana. Para mas informacidn, consultar en el depar-
tamento de Trabajo Social de AFALcontigo.

* EIl Ayuntamiento tiene proyectado mas centros de dia municipales, y
uno concretamente especifico para enfermos de Alzheimer y otras de-
mencias. La apertura de los centros de dia para respiro familiar que
tanto tiempo ha desarrollado AFALcontigo, por fin se estd comenzando
a desarrollar desde la administracion local, lo que posiblemente pueda
propiciar el cierre de determinados recursos privados.
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5.3.9. Estancias temporales en residencias puiblicas para personas mayores

Presta alojamiento y manutencion en régimen de pension completa, y
la asistencia y supervision que sean necesarios en cada caso en residencias
para personas mayores de la Comunidad de Madrid durante un tiempo
determinado, maximo dos meses prorrogables por un mes mas.

Esta destinado a motivos de enfermedad, accidentes o recuperaciones
post-operatorias del enfermo de Alzheimer u otras demencias cuando no
sea posible realizar dicha recuperacion en un centro de corta o media es-
tancia perteneciente a la Consejeria de Sanidad y Consumo, o no sea po-
sible el regreso al domicilio. Otro requisito para acceder a residencias pu-
blicas para estancias temporales es que el enfermo no padezca enfermedad
infecto-contagiosa, o que requiera de atencion permanente y continuada
en centros hospitalarios.

Es un recurso de utilidad cuando el cuidador que se ocupa del enfermo
tiene que intervenirse quirargicamente, o debe salir de viaje por causas la-
borales y no dispone de apoyo familiar para que alguien se quede a cargo
del cuidado del enfermo. En ocasiones se ha concedido para el descanso
y apoyo de los familiares y cuidadores, o ante cualquier causa que impida
temporalmente la atencidn de la persona mayor por parte del cuidador ha-
bitual en su propio domicilio.

Es comun que desde el propio centro hospitalario informen a la familia
de los requisitos, les faciliten la documentacion y les deriven al centro de
servicios sociales para tramitar la gestion.

La familia firma un documento en el que se responsabiliza de recoger
a su familiar enfermo tras la finalizacion del tiempo de estancia temporal,
y se compromete a abonar el 80 % de la pension de la persona mayor en
concepto de alojamiento y manutencion.

Para solicitar este recurso no hay un plazo establecido, puede solici-
tarse en cualquier momento del afio. La Comunidad de Madrid limita a
dos veces en el mismo afio la solicitud del recurso por un mismo familiar.
La documentacién que se debe entregar es: la solicitud, la fotocopia del
DNI, el certificado de empadronamiento, un informe médico en modelo
normalizado del enfermo que establece la Comunidad de Madrid junto a
otros informes médicos que clarifican la situacion del enfermo y cuidador
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habitual que demuestre la necesidad del recurso, y un informe social que
elabora el trabajador social del centro de servicios sociales de referencia.

5.3.10. Residencias para personas mayores durante las vacaciones
de las personas que les atienden habitualmente

Se convocan anualmente turnos de estancia en residencia para personas
mayores con el objetivo de que las personas que les atienden habitualmen-
te puedan tomarse unas vacaciones. Para presentar las solicitudes el plazo
suele ser de un mes, que en muchas ocasiones se prorroga para propiciar
que lo soliciten mas familiares. El recurso consiste en atender a la persona
mayor dependiente durante un mes en alguna de las residencias publicas
de la Comunidad de Madrid, abonando la persona mayor el 80 % de su
pensién en concepto de alojamiento y manutencion. Se pretende con ello
facilitar el descanso del cuidador familiar.

5.3.11.  Alternativas de vivienda
53111 Pisos tutelados para personas mayores

El Ayuntamiento dispone de dos pisos tutelados para personas conside-
radas validas, con autonomia suficiente como para vivir con otros mayores
supervisados semanalmente por un profesional de apoyo. La Comunidad
de Madrid dispone de mayor numero de plazas en pisos tutelados para
personas mayores, ya sean propios, concertados o gestionados en cual-
quier otro régimen.

Son viviendas individuales o compartidas destinadas a facilitar aloja-
miento a las personas mayores. Mantienen a la persona en su medio habi-
tual de vida, evitando ingresos innecesarios en residencias.

Los usuarios gozan de total independencia dentro del apartamento, aunque
deben respetar el reglamento de organizacion y funcionamiento del centro.

Los residentes en apartamentos aportan de un 20 % a un 25 % de los
ingresos que perciben, vivan en apartamento compartido o en apartamento
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individual. Como sucede en otros muchos recursos, suele haber lista de
espera para acceder. El tiempo de permanencia en lista de espera es varia-
ble, porque depende de que se produzca la vacante y de que el solicitante,
en el momento del ingreso, retina los requisitos que motivaron su aproba-
cion.

No obstante, no es recurso que sirva para enfermos de Alzheimer y
otras demencias, puesto que el principal requisito es la capacidad de ser
valido. También, entre otros requisitos, se exige llevar residiendo en el
Municipio de Madrid al menos dos afos antes de solicitar el recurso,

tener buen estado fisico y psiquico para realizar actividades de la vida
diaria de forma independiente, carecer de vivienda propia o tener proble-
mas de convivencia que no puedan resolverse en el ambito familiar, y es-
tar dispuesto a ingresar en centro asistido cuando el residente no se valga
por si mismo.

53.112. Programa de convivencia intergeneracional «Vive y convive»

Es un recurso de alojamiento que permite que una persona mayor y un
estudiante convivan bajo el mismo techo, enriqueciéndose y compartiendo
las tareas de la vida cotidiana. Gestiona el recurso la Fundacion Viure 1
Conviure de Caixa Catalufia, que subvenciona a cada persona mayor y estu-
diante universitario que participe en el programa con una beca mensual.

No es un recurso especifico para personas con deterioro cognitivo. Esta,
mas bien, pensado para personas mayores con autonomia en la realizacion
de las actividades de la vida diaria que quieren tener compaiiia en la vi-
vienda. Se comparten las tareas domésticas, pero en ningn caso se con-
templan las atenciones personales y cuidados especificos que requiere una
persona dependiente.

53.12. Residencias puiblicas definitivas

Desde AFALcontigo se informa y orienta sobre residencias publicas
y privadas inscritas en el registro de entidades de accion social de la
Comunidad de Madrid, ya que las residencias tienen que estar autoriza-
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das y disponer de un niimero de licencia para poder atender a personas
mayores.

Hay diferente tipologia de residencias para personas validas y depen-
dientes o asistidos, pudiendo ser de régimen publico y privado.

Las residencias publicas a las que pueden acceder los residentes en la
Comunidad de Madrid pueden ser de Financiacion Total y de Financiacion
Parcial o Cofinanciadas, pudiéndose solicitar en los Centros de Servicios
Sociales del distrito en el que se encuentre empadronado.

Cundo no se retnen los requisitos para solicitar residencias por via
publica (edad, empadronamiento, situacion econdmica, etc.), puede ser
una alternativa el ingreso en residencia de forma totalmente privada, para
las cuales no se apoya econémicamente a las familias, salvo las perso-
nas pertenecientes al Instituto Social de las Fuerzas Armadas (ISFAS),
o los pertenecientes a la Mutualidad General de Funcionarios Civiles
del Estado (MUFACE), que perciben unos ingresos para hacer frente al
coste de la plaza en residencia en funcion de los ingresos de la unidad
familiar y de las tarifas de la misma.

La eleccion de residencia es una tarea compleja, que requiere de tiempo
y criterios profesionales que orienten en la busqueda y seleccion del cen-
tro residencial.

En apoyo a estas actividades, desde AFALcontigo se ofrece una guia de
la Asociacion Madrilefia de Residencias y Centros de Dia de Tercera Edad
de la Comunidad de Madrid en la que se pueden contemplar fotografias,
servicios ofertados, etc.

Ademas de ello, queremos reflejar la labor de asesoramiento que se reali-
za con las familias para sefalar los puntos de importancia a tener en cuenta
cuando se visiten residencias. A modo de resumen, algunas de ellas serian:

— Tipo de Autorizacion: nimero plazas, tipologia de personas que ac-
ceden (validos o asistidos), en el caso de asistidos que admitan silla
de ruedas o encamados.

— Ubicacion: tener en cuenta cercania y los medios de comunicacion
para acceder, teniendo en cuenta la frecuencia de las visitas que
cada familia estipule.
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— Estructura: tener en cuenta la accesibilidad de la puerta principal,
sin barreras en los bafos, si facilitan ayudas técnicas (sillas, anda-
dor, audifonos, etc.), posibilidad de poder utilizar mobiliario perso-
nal en zonas comunes, ver si son amplias y adecuadas para las visi-
tas, clasificacion de los enfermos en funcion del grado de deterioro
y del modo de uso de dicho espacio arquitectonico.

— Direcciodn: criterios bioéticos para sujeciones fisicas y quimicas,
ingresos hospitalarios, protocolos de higiene personal, moviliza-
ciones, administracion de sonda nasogéastrica, horarios de visita,
acompafiamiento del residente en momentos de grave enferme-
dad, etc.

— Servicios profesionales que oferta: ratio de profesionales por tur-
no, calificacion especifica, actividades que desarrollan, como es-
timulacion cognitiva, fisioterapia, cuidados paliativos, apoyo so-
cial, y su frecuencia semanal y metodologia de trabajo en funcién
al deterioro.

— Mirar condiciones del contrato: tarifas con o sin [VA, fianza pre-
via antes del ingreso, modalidad del pago anticipado o a mes ven-
cido, etc.

Se ofrece apoyo y canalizacion a los lugares pertinentes de aquellas
quejas de residencias, tanto publicas como privadas.

El Ayuntamiento de Madrid s6lo dispone de la residencia Jazmin para
cubrir las necesidades de las personas mayores en los veintitin distritos del
municipio de Madrid. El peso de las plazas residenciales recae en la Co-
munidad de Madrid, que dispone de plazas publicas. Existen dos tipolo-
gias de residencias publicas: las financiadas totalmente y las denominadas
cofinanciadas o financiadas parcialmente.

Para solicitar plaza en cualquiera de ambas tipologias se exige una serie
de requisitos de empadronamiento, edad y condiciones econdmicas. La
legislacion reguladora existente que sirve de base para la tramitacion de
solicitudes y adjudicacion de plazas en centros residenciales de atencion a
personas mayores que integran la red publica de la Comunidad de Madrid
es la Orden 1377/1998 de 13 de julio, la Orden 475/2006 de 17 de marzo
que anade apartados relativos a la edad de acceso a las plazas residencia-
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les y a la documentacion que se debe adjuntar a la solicitud de la plaza
residencial.

La Comunidad de Madrid exige cumplir un tiempo de empadronamien-
to de dos afios ininterrumpidos de residencia en la Comunidad de Madrid
inmediatamente anteriores a la fecha de la solicitud; en caso contrario,
denegaran la plaza residencial, pudiéndose solicitar en el momento en el
que se cumpla con dicho requisito.

Hasta marzo de 2006 la Comunidad de Madrid ha exigido tener més de
65 anos, o 60 si se es considerado como asistido. En la actualidad, en los
supuestos de procesos de Alzheimer o de senilidad prematura que provo-
quen gran dependencia podréan ser usuarios de plaza residencial las perso-
nas que tengan cumplidos los cincuenta y cinco afios. Con caracter excep-
cional se podra eximir de este requisito previo estudio pormenorizado de
las caracteristicas personales del solicitante en relacion a la tipologia
de plaza residencial solicitada que resolvera la Direccion General del Ma-
yor de la Consejeria de Familia y de Asuntos Sociales de la Comunidad
de Madrid.

Por ultimo, para acceder a las plazas residenciales de financiacion
total como de financiacién parcial, se deben tener ingresos personales
netos inferiores a 1.353,67 euros. Si este requisito se cumple, se puede
optar por solicitar o la plaza financiada totalmente o la plaza financiada
parcialmente, no ambas al mismo tiempo. En caso de superar los in-
gresos econdmicos la Comunidad de Madrid denegara la solicitud de
la plaza residencial hasta que no se modifiquen dichas circunstancias
econdmicas. En este supuesto, los familiares pueden optar por plazas
residenciales totalmente privadas, cuidadores contratados para atender
al enfermo en su domicilio, o las opciones que consideran mas oportu-
nas.

La gestion de residencia publica se realiza desde el centro de servicios
sociales de referencia de la persona mayor, en funcion del empadrona-
miento. El trabajador social recoge y supervisa los documentos y adjunta
un informe social que sirve a la Comunidad de Madrid para valorar el
expediente de solicitud de plaza residencial y otorgar una puntuacion total
que sirva de referencia para el acceso a la plaza de residencia.
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En un principio, la situacion econdmica tan solo se valoraba con los da-
tos aportados de la pensién del mayor. No obstante, antes de acceder a la
plaza de residencia, la Comunidad de Madrid solicitaba mas documenta-
ci6n acreditativa de no tener otras viviendas en el término nacional, datos
econdmicos referentes al capital mobiliario e inmobiliario, etc., o los que
considere necesarios para dar por finalizada la valoracidon del expediente.
En muchas ocasiones se procedia a la revision de los datos economicos,
que podian disminuir la puntuacion previamente obtenida. Para solventar
estas incomodidades y en aras de facilitar la valoracion global del expe-
diente desde el inicio, la Comunidad de Madrid exige como documenta-
cion a aportar para ambos tipos de plazas residenciales (entregando origi-
nal o fotocopia compulsada), segtn el articulo 4 de la Orden 475/2006 de
17 de marzo, los siguientes:

a) DNI o documento acreditativo de la identidad del solicitante o del
representante legal. En este caso se debera aportar resolucion judi-
cial del nombramiento.

b) Certificado de empadronamiento que acredite la residencia legal del
solicitante en un municipio de la Comunidad de Madrid durante los
dos afios anteriores a la fecha de presentacion de la solicitud.

¢) Documentos que acrediten la convivencia y, en su caso, el matrimo-
nio o la uniéon de hecho o parentesco, cuando se trate de solicitudes
conjuntas.

d) Certificados de todas las pensiones percibidas, tanto ptblicas como
privadas.

e) Declaracion jurada de ingresos y bienes, segin anexo III.

f) Certificacion, expedida por la Agencia Tributaria, relativa al Im-
puesto sobre la Renta de las Personas Fisicas, que debera tener el
siguiente contenido: los contribuyentes obligados a presentar decla-
racion por este impuesto, asi como los que, no resultando obligados,
hubieran presentado declaracion o solicitud de devolucion, deberan
aportar copia certificada de la declaracion. Los contribuyentes que,
no estando obligados a presentar declaracion por este impuesto, tam-
poco hayan solicitado devolucion, deberd aportar certificacion acre-
ditativa de las rentas imputadas que consten a la Agencia Tributaria.
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g) Certificaciones, expedidas por la entidad o entidades financieras co-
rrespondientes, donde consten los valores o importes de los capi-
tales (depositos, cuentas, activos financieros, etc.) que hayan dado
lugar a los rendimientos que aparezcan reflejados en el certificado
del Impuesto sobre la Renta de las Personas Fisicas a que se refiere
el apartado anterior.

h) Certificado positivo o negativo, de &mbito nacional, de titularidad
de bienes inmuebles, expedido por la Gerencia Territorial del Ca-
tastro.

1) Informe médico en modelo oficial, segiin anexo IV, emitido por fa-
cultativos del Sistema Publico de Salud en cualquiera de sus moda-
lidades.

J) Alas solicitudes de plazas cofinanciadas debera acompafiarse docu-
mento de compromiso de la aportacion econdémica que corresponda,
segiin modelo establecido en el anexo V.

k) Informe social en modelo oficial, segiin anexo VI, realizado por los
Centros Municipales de Servicios Sociales de su zona de referen-
cia.

La documentacion referente a los apartados f) y h) podra ser recabada
directamente por la Direccion General del Mayor a las Administracio-
nes Publicas correspondientes, debiendo contar aquélla con la autoriza-
cion expresa de los interesados para obtener la informacién del aparta-
do f).

En los supuestos de solicitud individual de persona unida a otra por
vinculo matrimonial o union de hecho, la documentacion a la que se hace
referencia en los puntos d), e), ), g), debera presentarse de ambos.

En el proceso de valoracion, que se realiza desde la Direccion General
del Mayor de la Consejeria de Familia y Asuntos Sociales, se tienen en
cuenta diversos aspectos: con quién vive la persona mayor, si tiene hijos
o no, el diagnostico de Alzheimer u otra demencia, asi como otras enfer-
medades que influyan en el grado de dependencia del mayor y las necesi-
dades de atencion que el enfermo necesite de otras personas. También se
valora la edad del enfermo, la situacion de la vivienda en la que vivay la
situacion economica. Con toda esa informacion se otorga una puntuacion
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para ser incluido en el listado de demanda de plaza residencial a la espera
de plaza vacante en el tipo de residencia solicitada.

La puntuacion que se requiere para ser adjudicatario de plaza residen-
cial varia segun el tipo de plaza solicitada, si se es hombre o mujer, si lo
solicita un matrimonio de forma conjunta, etc. Puede ir modificandose al
alza o a la baja, segtn estipule la Consejeria de Familia y Asuntos Socia-
les de la Comunidad de Madrid. Para que sirva de referencia, en mayo de
2006 la puntuacién minima requerida era la siguiente:

RESIDENCIA DE FINANCIACION TOTAL

A) Validos. Mujeres: 70 puntos. Hombres: 68 puntos. Matrimonios: 66
puntos.

B) Asistidos. 105 puntos (mujeres, hombres y matrimonios).

FINACIACION PARCIAL
So6lo para asistidos: 98 puntos.

Este recurso no se obtiene de forma inmediata. Aunque se demuestre
que exista necesidad del mismo, hay tal demanda que la Comunidad de
Madrid juega con dos variables: la puntuacion otorgada a los solicitantes
y la puntuacion minima que se les requiere para incluir a la persona mayor
en el listado de demanda a la espera de alguna plaza vacante. La puntua-
cion de acceso a las residencias de financiacion total o parcial aumenta o
disminuye en funcion de la demanda y la construccion de nuevas plazas
residenciales.

En la solicitud de residencia se da la posibilidad de priorizar el orden
de residencias elegidas por el mayor o su familia. Pero no dejan de ser
elecciones discrecionales. Si en el momento de tener puntuacion suficien-
te para entrar y de estar incluido en el listado definitivo de demanda hay
plaza vacante en alguna de las cuatro residencias elegidas, la Comunidad
de Madrid respeta la eleccion. En caso contrario, la Comunidad de Madrid
ofrece el ingreso del enfermo en la residencia con plaza en ese momento
informando de la posibilidad de solicitar el cambio a partir de los cuatro
meses de estancia en dicha residencia. La otra posibilidad seria renunciar
a la plaza de residencia concedida y volver a comenzar el procedimiento
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de nuevo. De este modo, tampoco se asegura que en el momento de adju-
dicar plaza ésta sea en alguna de las residencias elegidas.

Existe un listado de los centros residenciales que tienen plazas de fi-
nanciacion total y parcial. Pueden ser centros directamente gestionados
por la Comunidad de Madrid o privados. En la actualidad es muy normal
que centros residenciales privados tengan las tres tipologias de plazas: de
financiacion total, parcial y totalmente privadas. La Comunidad de Ma-
drid tiene la obligacion de controlar todas las residencias, tanto las publi-
cas como las privadas. Dispone de un registro de residencias autorizadas.
Todos estos listados se pueden consultar en AFALcontigo.

53121 Residencias de mayores financiadas totalmente

Cuando una persona solicita plaza en residencias de mayores finan-
ciadas totalmente, tiene la idea de que la Comunidad de Madrid abona el
100 % del coste de dicha plaza. El nombre lleva a confusion. Son plazas
publicas en las que el residente debe abonar el 80 % de la pension en con-
cepto de alojamiento y manutencion. Las personas mayores que soliciten
plaza en este tipo de residencias pueden ser médicamente consideradas
como validas o asistidas.

53.12.2. Residencias de mayores financiadas parcialmente o cofinanciadas

Son plazas residenciales con un precio tasado que la Comunidad de
Madrid publica anualmente en su Boletin Oficial (BOCM). El altimo
importe mensual a aportar por los ocupantes de plazas financiadas par-
cialmente se fija en la Resolucion 660/2005 de 21 de enero en 856,67
euros, siempre que el solicitante no posea unos ingresos personales
netos superiores a 909,23 euros. Para los solicitantes que superen esta
cantidad se incrementard en 43,64 euros de aportacion econdmica por
cada 72,75 euros que excedan de los 909,23 euros fijados inicialmente.
Se adjunta un cuadro de aportacion econdmica segun baremo para las
residencias financiadas parcialmente y para la residencia de mayores de
Leganés.
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Aportacion economica de los usuarios para las plazas residenciales

para personas mayores de financiacion total y parcial de la Comu-
nidad de Madrid

RESIDENCIAS DE MAYORES FINANCIADAS TOTALMENTE
PARA PERSONAS MAYORES DE LEGANES

Es una residencia para personas mayores con Alzheimer en régimen de finan-
ciacion total. El coste de la plaza no se rige por el criterio general del 80 % de los
ingresos del solicitante, sino que dispone de un coste especial que se establece en
54,48 euros/dia.

La aportacion econdomica de los usuarios de la residencia de mayores de Leganés
estara en relacion a sus ingresos personales integros anuales, cifrandose en los si-
guientes porcentajes:

Ingresos Anuales Porcentaje aportacion
De 6.305,49 a 8.407,30 euros ambos inclusive 85 %
De 8.407,30 a 10.509,30 euros ambos inclusive 86 %
De 10.509,30 a 12.610,93 euros ambos inclusive 87 %
De 12.610,93 a 14.712,77 euros ambos inclusive 88 %
De 14.712,77 a 16.814,61 euros ambos inclusive 89 %
De 16.814,61 a 18.916,43 euros ambos inclusive 90 %
De 18.916,43 a 21.019,59 euros ambos inclusive 91 %
De 21.019,59 a 21.667,84 euros ambos inclusive 92 %

RESIDENCIAS DE MAYORES FINANCIADAS PARCIALMENTE
O COFINANCIADAS

Son plazas residenciales con un precio tasado que la Comunidad de Madrid
publica anualmente en su Boletin Oficial de la Comunidad de Madrid. EI altimo
importe mensual a aportar por los ocupantes de plazas financiadas parcialmente se
fija en la Resolucion 660/2005 de 21 de enero en 856,67 euros siempre que el soli-
citante no posea unos ingresos personales netos superiores a 909,23 euros. Para los
solicitantes que superen esta cantidad se incrementara en 43,64 euros de aportacion
econdmica por cada 72,75 euros que excedan de los 909,23 euros fijados inicial-
mente. (Anexo)

Hasta 909,23 euros 856,67 euros
De 909,24 a 981,98 euros 900,31 euros
De 981,99 a 1.054,73 euros 943,95 euros
De 1.054,74 a 1.127,48 euros 987,59 euros
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Aportacion economica de los usuarios para las plazas residenciales

para personas mayores de financiacion total y parcial de la Comu-
nidad de Madrid (continuacion)

De 1.127,49 a 1.200,23 euros 1.031,23 euros
De 1.200,24 a 1.272.98 euros 1.074,87 euros
De 1.272,99 a 1.353,67 euros 1.118,51 euros

Mas de 1.353,67 euros, se deniega plaza residencial de la Comunidad de Madrid.

PLAZA DE CENTRO DE DiA DE LA COMUNIDAD DE MADRID
PARA PERSONAS MAYORES DE LEGANES

El coste de la plaza ocupada del centro de dia para personas mayores con Alzhei-
mer de la Comunidad de Madrid ubicado en Leganés, se establece en 42,99 euros /dia,
incluido el servicio de transporte. El coste de la plaza del servicio de comedor de
centro de dia de Leganés se establece en 4,93 euros/dia.

La aportacion de los usuarios para la ocupacion de plaza de centro de dia de Le-
ganés sera la que deban satisfacer por el uso del servicio de comedor.

Para acceder a este tipo de plaza hay que estar considerado médica-
mente como asistido, no pueden acceder personas validas. En este caso, la
Comunidad de Madrid denegard la plaza por incumplimiento de requisito
médico, pudiéndose solicitar de nuevo cuando el enfermo sea considerado
médicamente para la Comunidad de Madrid como persona asistida.

53.12.3. Residencias privadas

La Comunidad de Madrid es responsable de conceder las licencias para
que los centros residenciales privados puedan realizar su actividad, asi
como de supervisar el funcionamiento de las mismas. Cuando los familia-
res estdn pensando en ingresar a su familiar en residencia, se cuestionan
los criterios a seguir para elegir una «buena». No hay ninguna residencia
que sea ideal. Desde el departamento de Trabajo Social de AFALcontigo
se trata de colaborar individualmente en el asesoramiento en la busqueda
de residencia bien telefonicamente, bien por e-mail, bien a través de arti-
culos incluidos en la revista. La ayuda profesional va encaminada a clari-
ficar los items a tener en cuenta a la hora de visitar las residencias. De este
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modo, los familiares pueden ir pasando un test al ir visitando residencias
y elegir la que para ellos tenga mayor puntuacion o la puntuacion mas alta
en los aspectos de mayor relevancia para ellos (cuidado, ayudas técnicas,
estilo de direccidn, etc.). En el anexo se incluye un test con cuestiones
relevantes para que pueda servir de ejemplo.

Cosas a tener en cuenta cuando vamos a visitar una residencia

1. DATOS GENERALES

— Nombre:

— Direccion:

— Municipio:

— C.P:

— Poblacion:

— Teléfono:

— Fax:

— Director:

— Persona de contacto:

— Tipologia: privada, publica (de financiacion total o parcial)
— Autorizacion de la C.M:

— Medios de comunicacion: como llegar

2. ESTRUCTURA DEL CENTRO

— Accesibilidad al centro: si hay barreras arquitectonicas, rampas, puertas
de seguridad, seguridad (vigilancia 24 h. mediante circuito cerrado, perso-
na de seguridad), la ubicacion y la forma de llegar en transporte publico,
vehiculo privado, etc.

— N de plazas, tipologia: ;hay distincion entre validos/asistidos/supra-
asistidos?...

— Caracteristicas del edificio y servicios propios: Jardines y espacios ver-
des, antigiiedad de la residencia, estado de conservacion, si hay un modu-
lo especifico para enfermos de Alzheimer y otras demencias, ascensores
con clave de seguridad para que el enfermo no se cambie de planta y se
desoriente mas o se pierda. Muchas residencias disponen ya de lavanderia
propia con casilleros individuales para la ropa de cada enfermo, marcando
ellos mismos de forma homogénea la ropa de los residentes, descargando
a la familia de este trabajo antes del ingreso. Preguntar si hay capilla para
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Cosas a tener en cuenta cuando vamos a visitar una residencia

(continuacion)

las personas religiosas, tanatorio propio o el tanatorio de referencia, ade-
mas de los servicios asistenciales.

— Confort en espacios comunes: aire acondicionado, calefaccion, ascenso-
res, megafonia y miisica ambiental, cafeteria.

— Caracteristicas de habitacion: aire acondicionado, calefaccion, bano
adaptado, ayudas técnicas, tipologia de las habitaciones: individuales con
lavabo, individuales con bafio propio, con bafio compartido, dobles con
bafio, triples, cuadruples, etc.

— Alimentacion: observar si la cocina es propia, si usan catering contra-
tado, preguntar como son los ments, si estan adaptados para los enfer-
mos de Alzheimer y quién los supervisa en funcioén de qué criterios, la
ratio de auxiliares que hay para las comidas y las cenas, si permiten al
familiar ayudar a dar de comer a su enfermo, comer con él, etc.

3. POLITICA Y FUNCIONAMIENTO DEL CENTRO

Direccién: nombre del Director del Centro. ;Esta alli fisicamente?, ;es acce-
sible?, ;realmente manda y organiza?, ;dejan al familiar que se quede a comer
con el enfermo, y en caso de enfermedad toda la noche?, etc.

La funcién de un director es primordial, en cuanto cambie esta figura puede
cambiar el estilo de una residencia y la idea de como funcionaba unos meses
atras puede no seguir siendo la misma que unos meses despucs.

Patologias que admiten en la residencia: preguntar si tiene otros enfermos
con demencias, hasta qué grado las aceptan, la edad con la que admiten el in-
greso, si separan a los enfermos por grado de deterioro, si existe una unidad de
Alzheimer y en qué consiste para ellos.

— Captacion de enfermos: ;Piden datos a las personas que los visitan?,
;respetan la proteccion de datos vigente?, ;cuando informan dan la in-
formacion por escrito?, ;quién muestra la residencia y da esa informa-
cion?, etc.

— Condiciones que se reflejan en el Contrato de Admision: precio, senal
de anticipo, como devolver dicha cantidad, precios incluidos, extras, ;qué
quieren decir con las tarifas de la C.M como tope en los centros concerta-
dos?, ;hay que dejar depdsito o fianza de una mensualidad?...
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(continuacion)

4. PERSPECTIVA BIOETICA

— ¢Quién pauta las sujeciones, quién toma las decisiones importantes?
— (Y para poner una sonda nasogastrica?
— ¢(Se consulta a la familia?

— ¢La residencia se responsabiliza de la pérdida de gafas, audifonos, lenti-
llas?

— ¢(Dispone la residencia de andadores, sillas de ruedas, colchones antiesca-
ras para los enfermos?

5. ACTIVIDADES Y SERVICIOS

Es obligatorio que el p/anning de actividades, comidas... esté en un lugar vi-
sible, o que el centro facilite esa informacion.

— Preguntar qué servicios estan incluidos en el precio y que detallen otros
servicios que facturen aparte. Esta mas orientado a las residencias privadas.

Incluidos No incluidos

Asistencia médica Podologia

Asistencia social Peluqueria

Terapia Ocupacional/ rehabilitacion Solarium

Paseo al enfermo

Fisioterapeuta —

Enfermeria —

UVI —

Cuidados paliativos —

Servicios religiosos —

Tanatorio —

Actividades del centro:

— «Rehabilitacion»: A veces se usa como sinonimo de terapia cognitiva. ;Es
gratis si la pauta el médico?
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(continuacion)

— Gimnasio.

— Terapia ocupacional.

— Psicoterapia.

— Unidad de entrenamiento cognitivo.
— Control y vigilancia médica.

— Control y vigilancia de enfermeria: n° de camas, caracteristicas, acompanan
en el tiempo de estancias en el centro u hospitales si no hay familiares, reali-
zan las gestiones médicas si no hay familiares, o apoyan...

— Comedor: dietas equilibradas y adaptadas a cada patologia, diferenciacion de
comedores para enfermos leves y moderados.

— Cambio de empadronamiento y médico de cabecera y de especialidades:
Jhacen las gestiones?, ¢solicitan las citas, medicamentos, panales?, ;hay co-
ordinacion positiva con los facultativos del IMSALUD?, ;qué pasa cuando
el criterio médico no coincide con el médico asignado?... La medicacion la
prescribe el médico de Atencion Primaria o Especializada.

Personal en plantilla que desarrolla los servicios (especialistas, titulacion re-
querida, horario, frecuencia...)

— Trabajadora Social.

— Psicologo: jtiene horario definido?, ;trabaja a peticion, contratando sus servicios
segun demanda del usuario o en funcion de la necesidad que detecta el centro?

— Meédico (especialidad) y horario: ;esta cubierto el horario las 24 horas?, jesta
fisicamente disponible o acude cuando se le necesita?, ;en qué casos de deri-
va al Hospital?, ;quién toma la decision?, ;se cuenta con la familia?

— Terapeuta ocupacional: Generalmente realizan mas gimnasia que especifica-
mente estimulacion cognitiva. jUsan El Baul de los Recuerdos?, ;qué otros
materiales?

— Fisioterapeuta.

— Auxiliares: titulaciones, la ratio que tienen o el nimero de auxiliares por en-
fermos por cada turno, jhay correturnos, o personas para vacaciones e impre-
vistos?, jreciben formacion de reciclaje?, ¢quién la ofrece?

— Enfermeria: la ratio, funciones.

— Conductor: (CD) ¢ Tiene centro de dia?, ;cudntas plazas?, ;tiene Transporte
adaptado?, ;cuantas rutas realizan?, jadmiten sillas de ruedas definitivas?, ;s6lo
en casos temporales como caidas, roturas de cadera...? Ayudante de ruta.

— Guarderia el fin de semana.

— Limpieza.

283



284

Los cuidados informales a un enfermo de Alzheimer. El cuidador familiar

Cosas a tener en cuenta cuando vamos a visitar una residencia

(continuacion)

— Cocina: jelaboran directamente la comida?, ;hay menus individualizados?,
(quién los indica?, ;hay catering?, ;qué horarios hay de comidas?, ;se deja
colaborar al familiar?

6. TARIFAS

— ¢Incluyen el IVA?
— Si hay diferentes tipologias, ;cual sera el precio maximo?

— Si el familiar decide sacar a su enfermo, ;con cuanto tiempo tiene que preavi-
sar?, ;ese mes paga los dias que ha estado o tiene que abonar todo el mes?

— (Cuando devuelven la fianza?

5.3.13. Recursos de ocio y tiempo libre

Los enfermos de Alzheimer o de otras demencias en muchas ocasiones
no acceden a este tipo de recursos, por no considerarse mayores y, por tan-
to, no querer estar con este tipo de personas, tener un deterioro cognitivo
lo suficientemente avanzado, no tener costumbre o habito de utilizarlos,
etc., que impiden que el enfermo quiera o pueda disfrutar de los mismos.
Cuando el enfermo se aisla, tampoco permite que el familiar acuda solo,
de modo que muchas veces ni el enfermo ni el familiar los utilizan. No
obstante, aunque no sean especificos para enfermos de Alzheimer y otras
demencias, si pueden servir para los cuidadores. Los recursos de mayor
utilidad pueden ser los siguientes:

5.313.1. Bonotet

Como se dijo en el capitulo 5, el Bonotet es una tarjeta especial de
transporte para personas con discapacidad o personas mayores con esca-
sos recursos econdmicos. El Ayuntamiento de Madrid, mediante un acuer-
do con la Empresa Municipal de Transportes de Madrid (EMT), lo faci-
lita a las personas que cumplan los requisitos econdmicos. Es una tarjeta
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personal e intransferible que sirve para la identificacion de la persona y
la compra de billetes de 10 viajes a precio reducido para desplazarse en
todos los autobuses de las lineas municipales de la EMT. Se tramita en los
centros de servicios sociales del municipio de Madrid. Podréan tener acce-
so a ¢l las personas que cumplan los requisitos econémicos en funcion del
[PREM. Para que sirva de referencia, en el 2006 se establece el limite en
479,10 euros mensuales.

No confundir con el abono transporte de la tercera edad del Consor-
cio Regional de Transportes de la Comunidad de Madrid (CRT). Este
abono puede ser mensual o anual y su precio depende de la zona en
la que se quiere viajar y del tipo de abono seleccionado. Existen ocho
zonas de validez para el Abono Transportes, seis de ellas para la Comu-
nidad de Madrid y dos para Castilla La Mancha, y cinco tipos de abono,
entre ellos el abono de tercera edad para las personas mayores de 65
anos. Es un titulo de transportes personal e intransferible, compuesto
de un carné identificativo del titular y un cupon (mensual/anual) que
permite viajar en la red de metro, en las lineas urbanas de la EMT, en
los trenes de Cercanias RENFE, lineas de autobuses interurbanos de la
Comunidad de Madrid y determinadas poblaciones de Castilla La Man-
cha.

5313.2. Tarjeta dorada de RENFE

Esta tarjeta esta destinada a personas con un porcentaje de minusvalia
mayor al 65 %, y para personas mayores. Con ella se pueden obtener des-
cuentos del 25 al 50 % en viajes de largo recorrido, regionales y Talgo. Lo
gestiona RENFE. Para mas informacion, puede llamarse al 902 24 02 02.

5313.3. Abono social de Telefonica

Para aquellas personas que ya dispongan de linea telefonica, la empre-
sa Telefonica ofrece una reduccion en el importe de la cuota de alta ini-
cial, y en la cuota fija de caracter peridodico. Lo puede solicitar el titular
de la linea que esté recibiendo una pension de invalidez o de jubilacion
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de la Seguridad Social, y cuyos ingresos no superen los 460,50 euros al
mes.

Lo gestiona Telefonica y para su solicitud hay que dirigirse a la oficina
que le corresponda y entregar el certificado que acredite la residencia, asi
como la procedencia de los ingresos y fotocopia del DNI. Para mas infor-
macion, puede llamarse al servicio de informacion Telefonica (1004).

53.134.  Centros de mayores

Ofrecen un espacio de encuentro con otras personas que comparten cir-
cunstancias de vida similares. En ellos se fomenta el desarrollo personal
en su mas amplio sentido.

Se organizan diversas actividades, desde charlas, conferencias, torneos
de mus, excursiones, talleres de manualidades, sala de lectura, bar, co-
medor, gimnasia preventiva a bajo coste para evitar el posible deterioro y
prevenir posibles pérdidas de autonomia personal a través de actividades
de fisioterapia y rehabilitacion, asi como servicio de peluqueria —a precio
reducido— y podologia —que se realiza por un acuerdo con el Colegio de
Podologos de Madrid para cobrar a los mayores un precio especial—.

Pueden ser socios gratuitamente todos los mayores de 65 afnos o pen-
sionistas de 60 afos en adelante.

53.13.5.  Programa de ejercicio fisico saludable

El Ayuntamiento de Madrid pone a disposicion de los mayores, cuya
condicion fisica y estado de salud se lo permita, practicar ejercicio fisico
en los polideportivos del Instituto Municipal de Deportes.

Realizan ejercicios acudticos, natacion de mantenimiento, tenis, fron-
ton, sauna, etc. Se les realizan reconocimientos médico-deportivos basicos
en condiciones econdmicas especiales.

Existe la posibilidad de obtener un carné municipal para acceder gratui-
tamente a las piscinas si se dispone del Certificado Oficial de Minusvalia
de la Comunidad de Madrid.
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53.13.6. Programa de termalismo social

El IMSERSO oferta anualmente un programa de termalismo en todas
las Comunidades Autonomas con balnearios participantes, abiertos desde
los meses de febrero a diciembre. Contempla dos tipos de precios segln el
turno en el que se elija viajar. La tipologia de precios A es mas economica
y abarca los meses de febrero, marzo, abril, noviembre y diciembre. La
tipologia de precios B es algo mas elevada y abarca los meses de mayo,
junio, julio, agosto, septiembre y octubre. El coste de los programas de
balneoterapia oscila entre los 200 y los 400 euros, en funcidn del turno
en el que se viaje y del balneario elegido. La estancia incluye de 9 a 15
dias de alojamiento con pension completa, viajes y excursiones comple-
mentarios, servicio de animacién sociocultural para los ratos de ocio y
tiempo libre y los tratamientos respiratorios, digestivos, dermatolédgicos,
de nervios, renales y de las vias urinarias o reumatoldgicos, previamente
seleccionados por las personas mayores.

Pueden solicitar este programa los mayores jubilados directamente en
el IMSERSO, bien en persona o por correo. Cuando se ha disfrutado al-
guna vez de este programa el IMSERSO envia a las personas mayores la
solicitud e informacion sobre el programa de termalismo social por si lo
quieren o pueden volver a solicitar.

53.13.7.  Viajes ofertados desde la Consejeria de Familia y Asuntos Sociales

La Consejeria de Familia y Asuntos Sociales, ademas de la amplia ofer-
ta de excursiones y viajes que se realizan desde los centros de mayores,
con el IMSERSO, etc., complementa la oferta cultural, ofreciendo viajes
por Espaiia y al extranjero para las personas mayores a precios econémi-
cos. Los tramites se realizan mediante agencias de viajes. Es una convoca-
toria anual con un tiempo para solicitar los viajes elegidos.

5313.8. Pension no contributiva

Puede obtenerse por situacion de invalidez o jubilacidn, al llegar a los
65 aios sin tener derecho a ninguna otra prestacion econdmica. Proporcio-
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na a las personas en situacion de invalidez y en estado de necesidad una
pension econdmica, asistencia médico-farmacéutica gratuita y servicios
sociales complementarios, aunque no se haya cotizado o se haya hecho de
forma insuficiente para tener derecho a una pension contributiva. Ascien-
de a 300 euros mensuales.

53139. Otros recursos

A) INSTITUTO SOCTAL DE LAS FUERZAS ARMADAS (ISFAS)

Para aquellos asegurados de 65 o mas afios que retinan los requisitos,
podran tener derecho a recursos de asistencia social:

Tratamientos termales. Son ayudas econoémicas a asegurados que, por
prescripcion médica, requieran tratamientos de balneoterapia para mejorar
su estado de salud.

Ayuda econ6mica a personas mayores. Se contemplan ayudas para
asegurados con 75 o mas afios de edad y bajo nivel de recursos.

Asistencia a domicilio. Es una ayuda econdmica para sufragar par-
cialmente un posible servicio de apoyo personal y doméstico prestado por
empresas especializadas contratadas por el ISFAS, a asegurados afectados
por una minusvalia igual o superior al 65 % en situacion sociofamiliar de
aislamiento. También existe una ayuda econdémica subsidiaria para ase-
gurados que residan en localidades donde las empresas adjudicatarias no
puedan prestar el servicio.

Residencias asistidas. Consiste en ayudas para la estancia en residen-
cias asistidas de asegurados con minusvalia igual o superior al 75 % y
necesidad de otra persona para los actos mas elementales de la vida.

Centros de Dia. Ayudas a las familias para sufragar los gastos de la
atencion en centros de dia a asegurados con minusvalia igual o superior al
65% y que por su situacion sociofamiliar requieran una ayuda externa.

Teleasistencia. Sirve para facilitar la atencion urgente de aquellas per-
sonas que, por su edad, deficiencias psicofisicas y situacion de aislamiento
pudieran necesitar. El ISFAS pone a disposicion de los asegurados gratui-
tamente este servicio.
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Vacaciones y ocio. Concebidas como suplemento asistencial a la terce-
ra edad, se facilitan turnos de vacaciones en la Residencia Jorge Juan de
Alicante y en los Apartamentos Ciudad Patricia de Benidorm. Las condi-
ciones y precios estan fijados en convocatorias anuales que estan a dispo-
sicion de los asegurados de las delegaciones del ISFAS.

* Las prestaciones de asistencia a domicilio, residencias asistidas y cen-
tros de dia pueden concederse también, en supuestos muy excepciona-
les, a menores de 65 afios.

B) LA MUTUALIDAD GENERAL DE FUNCIONARIOS CIVILES
DEL ESTADO (MUFACE).

Incluye un abanico de prestaciones sociales y sanitarias similar al sis-
tema sanitario de la Comunidad de Madrid. Los funcionarios que no rea-
lizaron el cambio a la sanidad publica madrilefa tienen algunos inconve-
nientes, como el coste parcial de todos los medicamentos que les recetan,
pero pueden beneficiarse de otras prestaciones, como las ayudas técnicas.
El catalogo de material ortoprotésico de MUFACE incluye la concesion
de colchones antiescaras, grias de movilizacion, camas articuladas, etc.,
no contempladas en el Servicio Madrilefio de Salud.

Programa de atencion a personas mayores y otros beneficiarios.
Dentro del programa de atencion a personas mayores de 65 afios, se esta-
blecen cuatro modalidades de ayudas:

B Ayudas para estancia en residencias asistidas. La cuantia de la
ayuda se modula en funcién de las circunstancias econdmicas de
la unidad de convivencia del solicitante, siendo la diferencia entre
1.202,02 euros y el 85 % del nivel de ingresos mensuales por perso-
na.

B Ayudas para asistencia a centros de dia. La cuantia, determina-
da en funcién de un conjunto de variables, estd condicionada por
el nivel de ingresos mensuales por persona, dentro de la unidad de
convivencia del solicitante, sin que en ningln caso supere la cifra
de 601,01 euros/mes.

B Ayudas para apoyo domiciliario. Las cuantias son las mismas que
en el caso anterior.
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B Ayudas para servicio de teleasistencia domiciliaria. Cuantia de
24,04 euros/mes.

Para acceder a las tres primeras modalidades es preciso que el benefi-
ciario tenga un grado minimo de discapacidad del 65 %.

En la convocatoria de 2006, se ha ampliado el catalogo de servicios
de proteccion a la dependencia, haciéndolo extensivo a dos situaciones
nuevas:

— El acceso a la estancia en residencias asistidas, a los centros de
dia y al apoyo domiciliario de aquellas personas en situacion de
dependencia, menores de 65 afios, pero con un grado de discapaci-
dad igual o superior al 80 por 100.

— La facilitacion a los cuidadores familiares o informales de un perio-
do de descanso, conocido como de «respiro» en la denominacion al
uso, y que se ha concretado en un mes, del periodo estival.

En este Programa, existen dos sistemas: Renovacion y Nueva Adjudi-
cacion. Pueden ser beneficiarios del primero, aquellas personas que en la
convocatoria anterior hubieran obtenido una ayuda de la misma modali-
dad, que su situacion econdémica no se hubiera modificado en mas del 5 %
respecto a la convocatoria anterior, que estén afectadas de un porcentaje
de menoscabo igual o superior al 65 % (salvo para Teleasistencia), y que
no hayan tenido variacién en las demas circunstancias que fueron objeto
de consideracion para la concesion de la ayuda anterior.

C) ASOCIACION DE FAMILIARES DE ENFERMOS DE ALZHEI-
MER U OTRAS DEMENCIAS (AFALcontigo)

AFALcontigo nacié como Asociacion de Familiares de Enfermos
de Alzheimer de Madrid en 1989, del deseo de un grupo de familiares de
enfermos de obtener informacidén y apoyo en un momento en el que la en-
fermedad de Alzheimer casi no era conocida. Actualmente, es de ambito
nacional, esta declarada de utilidad publica y trabaja conjuntamente con
la estructura federativa de las asociaciones de familiares de enfermos de
Alzheimer que existen ya por toda Espafia.

En AFALcontigo existen dos tipos de miembros: socios familiares y so-
cios colaboradores o personas que desean ayudar con su tiempo, esfuerzo
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o colaboraciéon econdmica, aunque no tengan un familiar afectado por esta
enfermedad. Ademas, existe la figura de Socio de Honor, titulo reservado
a personajes de la vida publica que se han destacado por su contribucion
a los fines de nuestra Asociacion. Actualmente, cuenta con dos Socios de
Honor: el Excmo. Sr. D. Fernando Alvarez de Miranda y Torres, y la Ilma.
Sra. Diia. Ana Botella Serrano.

AFALcontigo, bajo el lema «tu enfermo cuenta contigo, tu cuentas
con nosotros», tiene como mision apoyar a la investigacion biomédica
que busca las causas del Alzheimer y otras demencias y procurar la mejor
calidad de vida para el enfermo y su familia cuidadora. AFALcontigo de-
dica sus esfuerzos a la informacion, formacion, asesoramiento y apoyo
a los familiares y a las personas proximas a los enfermos, asi como a la
representacion del colectivo de afectados por el Alzheimer u otras demen-
cias.

Para llevar adelante estos propositos, AFALcontigo programa anual-
mente, para sus socios, una serie de actividades, como:
Actividades de informacion y difusion

Asesoria personalizada, por parte del departamento de Trabajo So-
cial.

Charlas y conferencias.

Congresos y jornadas.

Eventos y conmemoraciones.

Linea editorial, de libros de interés para familiares y profesionales.
Revista Alzheimer, de caracter trimestral.
Informacion a través de la pagina Web.
Actividades de formacion

Cursos para cuidadores familiares.

Cursos para cuidadores profesionales.

Cursos para voluntarios.

Talleres monograficos.

Actividades de apoyo al enfermo y al cuidador

Psicoestimulacion para enfermos en fases leve y moderada.
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Asistencia psicoldgica al cuidador (grupal o individual).
Programa «Descanso dominical».

Programa deportivo.

Asesoria juridica.

Asesoria médica.

Programa de voluntariado AFALcontigo.

Red G.A.M.A. (Grupos de Ayuda Mutua por Barrios).
Mediacion de conflictos familiares.

Almacén de Ayudas Técnicas.

Estancias en centros de dia.

Ayuda a domicilio.

Programa de Ocio y Encuentro.

Valoracion de residencias.

Actividades de representacion y defensa de los intereses de los en-
fermos y sus familiares.
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MODULO 6

Consideraciones legales y sanitarias
de la capacidad

1. INTRODUCCION

Es el planteamiento inicial de este trabajo establecer una perspectiva
general sobre la situacidon de la capacidad y, mas concretamente, de la
ausencia de ésta, en los aspectos juridicos, sanitarios, €ticos y sociales que
definen su realidad actual.

Actualmente nos encontramos con un importante porcentaje de la po-
blacion que se ve afectada directa o indirectamente por la incidencia de
los trastornos incapacitantes, fundamentalmente demencias, en el ejercicio
de derechos, en la toma de decisiones de gran calado ético, en la adminis-
tracion patrimonial y econdmica, etc.

No cabe duda de que una sociedad que, por un lado, ha conquistado,
gracias a la ciencia y la tecnologia, la prolongacion de la esperanza de
vida, bajo la consideracion de que las demencias son trastornos cuya pre-
valencia se incrementa en relacion a la edad y, por otro lado, ha experi-
mentado un incremento en la dependencia y uso de drogas y estupefa-
cientes de efectos perversos y asimismo esta azotada por los efectos de
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los cada vez mas habituales accidentes de trafico o laborales con efectos
invalidantes, se enfrenta a una mayor incidencia de personas sin capacidad
real para tomar decisiones de la maxima trascendencia.

Asi, pues, habra que establecer una serie de mecanismos, ya sean de
caracter social, civil, fiscal, administrativo, penal... que garanticen la pro-
teccion de aquel que no se la puede prestar a si mismo, ya sea en relacion
a la ejecucion de actos civiles o mercantiles (disposiciones de patrimonio,
donaciones, obligaciones contractuales...), al otorgamiento valido e infor-
mado de consentimiento para la realizacion de tratamientos terapéuticos o
diagnosticos, a la valoracion de la responsabilidad penal y patrimonial por
dafios ocasionados por personas incapaces, ya sea factica o legalmente, a
los cuidados exigibles tanto por familiares como por profesionales y las
responsabilidades que les corresponden... Se esta tratando sobre indivi-
duos que, aun conservando su plena titularidad de derechos, no pueden
ejercitarlos por si mismos y las decisiones que les afectan sobre su propia
existencia y la satisfaccion de sus necesidades demandan del apoyo de
otros individuos. Ademas, serd necesaria una politica de proteccion de es-
tas contingencias incapacitantes que favorezca el suministro de recursos
suficientes, (econdmicos, materiales y humanos) a los afectados y que sir-
van de base para una planificacion equilibrada y estable de sus cuidados.

Desde la Constitucion Espafiola hasta un amplio abanico de normati-
va local y autondmica, pasando por las disposiciones emanadas desde las
fuentes de la Union Europea, se viene a dar cobertura a las consecuencias
que provoca la existencia de la incapacidad.

Nuestro texto fundamental, bajo un punto de vista genérico y dentro
del catdlogo dedicado a los derechos fundamentales y, particularmente, a
los derechos y libertades de los ciudadanos, reconoce el derecho a la vida
y la integridad fisica y moral (art. 15) derecho a la igualdad (art. 14), a la
libertad (art. 17), a la dignidad de la persona (art. 18), al libre desarrollo
de la personalidad (art. 20), es decir, un grupo de principios que se vierten
a favor de la integracion de cada individuo dentro de la sociedad de forma
que ampare sus aspiraciones y expectativas de desarrollo y participacién
y le reconozca, en condiciones de igualdad y semejanza, al resto de los
ciudadanos (formo parte de un colectivo que me aporta y al que aporto
bajo escrupulosos parametros de respeto)... y desde un punto de vista mas
especifico, més atento a las necesidades individuales, incluye en el capi-
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tulo dedicado a los principios rectores de la politica social y economica
que «los poderes publicos mantendran un régimen publico de Seguridad
Social para todos los ciudadanos, que garantice la asistencia y prestacio-
nes sociales suficientes ante situaciones de necesidad» (art. 41), «que se
reconoce el derecho a la salud» (art. 43), que «los poderes publicos rea-
lizaran una politica de prevision, tratamiento, rehabilitacion e integracion
de los disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, a los que prestaran la
atencion especializada que requieran y los ampararan especialmente para
el disfrute de los derechos que este Titulo otorga a todos los ciudadanos»
(art. 49) y que «los poderes publicos garantizaran, mediante pensiones
adecuadas y peridodicamente actualizadas, la suficiencia econdémica a los
ciudadanos durante la tercera edad. Asimismo, y con independencia de
las obligaciones familiares, promoveran su bienestar mediante un sistema
de servicios sociales que atenderan sus problemas especificos de salud,
vivienda, cultura y ocio» (art. 50).

Pero todos estos principios, que suponen un marco tedrico y basico
que definen el modelo de estado del que nos hemos dotado, no se pueden
aplicar directamente por los tribunales o por las administraciones, sino
que requieren de un desarrollo legislativo posterior para su plena efecti-
vidad. Sin embargo, este desarrollo legislativo requerird, en el caso de la
estructura sustancial de los derechos fundamentales, de normas calificadas
como Leyes Organicas (que para ser aprobadas exigen un quérum espe-
cial de las Camaras) y en el resto de las normas mencionadas, de rango
constitucional pero no de caracter fundamental, de un desarrollo que sin la
exigencia de consensos especialmente cualificados, si debe ser respetuoso
con el espiritu y valores esenciales de aquellas.

No cabe duda de que la redaccion que nos ofrece la Constitucion Espa-
flola permite una articulacion flexible de sus principios y ello no debe ser-
vir de plataforma para caer en una formulacion normativa bésica o rigida,
sino que, al contrario, debe ser utilizado para ir adaptando la legislacion a
las necesidades que se planteen o se prevean, a generar nuevos compromi-
sos de los ciudadanos consigo mismos y a crear estructuras y conciencia
que nos catapulten a un crecimiento solido y sostenible de nuestro estado
de bienestar.

Es destacable, en relacion al desarrollo normativo de los derechos de
caracter social, la notable evolucion que ha tenido la legislacion sobre dis-
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capacidad en los ultimos veinticinco anos, adecuandose a las variaciones
que se han producido en las relaciones humanas en las que pueden verse
inmersas las personas con discapacidad, a la aportacion de nuevas tecno-
logias, a la configuracién de valores mas solidarios y comprensivos a nivel
social y a los cambios de los modelos de familia tradicionales.

A esto hay que afiadir el efecto del reciente Tratado por el que se es-
tablece una Constitucion para Europa, que recoge las disposiciones que
definen la Union, sus objetivos, competencias, procedimiento de toma de
decisiones e instituciones, asi como una Carta de Derechos Fundamenta-
les, la definicion de las politicas y acciones de la Union (incluyendo un
importante nimero de disposiciones de tratados actuales) y un procedi-
miento de revision del texto.

Establece en su articulado el reconocimiento a «la igualdad y el respeto
a la dignidad como uno de los valores de la Union Europeay (art. I-2), «la
lucha contra la exclusion social y la discriminacion entre los objetivos
de la Union Europea» (art. I-3.3), «el principio de igualdad democratica
(art. [-45) y el derecho de toda persona a «beneficiarse de la atencion sani-
taria y un elevado nivel de proteccion de la salud humanay.

La plena inclusion de la carta de derechos fundamentales en el Tratado
dota a esta ultima de caracter juridicamente vinculante (No discriminacion
+ Accion Positiva = Integracion Social).

Asimismo, el articulo 11-94 de la Constitucion Europea sefiala el re-
conocimiento del derecho de los individuos a acceder a prestaciones de
seguridad social que garanticen su proteccion en los casos de enfermedad
y dependencia.

Es evidente el compromiso que las sociedades, o mejor dicho, la so-
ciedad Europea ha asumido en relacion a la proteccion de sus ciudadanos
y que supone un paso mas en nuestra evolucion natural hacia una Euro-
pa solidaria, respetuosa y madura, mas democratica y participativa, que
conciba a la sociedad como una union de personas individualmente con-
sideradas con necesidades, principios, creencias, valores y circunstancias
perfectamente diferenciadas, protegidas y respetadas.

Sin embargo, es indudable que la nueva Constitucion Europea se ha
elaborado para la ciudadania Europea, pero las principales cuestiones de
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politica social siguen al arbitrio de la toma de decisiones por unanimidad
en una Europa de 25, que va a tener muy dificil, por no decir imposible a
corto y medio plazo, avanzar en estas materias de forma solida.

En el &mbito Europeo, también es destacable la Recomendacion del
Comité de Ministros del Consejo de Europa de febrero de 1983, sobre la
proteccion de las personas que sufren enfermedades mentales como pa-
cientes involuntarios, y algunas resoluciones del Tribunal Europeo de De-
rechos Humanos.

Por ultimo, es oportuno abrir una ventana de esperanza a la creacion de
un Sistema Nacional de la Dependencia que recoja un catdlogo de presta-
ciones legalmente reconocidas a los que los ciudadanos puedan recurrir y
exigir y cuyo establecimiento esté sustentado por un analisis minucioso
y realista de las necesidades y una asignacion presupuestaria y mecanis-
mos de financiacion estables. La presentacion de la Ley de Dependencia
estd prevista para final del afio 2005 y mas adelante profundizaremos en esta
cuestion de significativa importancia.

2. CONCEPTO DE INCAPACIDAD

Resulta fundamental delimitar perfectamente el objeto de nuestro es-
tudio, pues es frecuente que se utilicen de forma indistinta términos que,
aun relacionados, guardan sus propias connotaciones y definen situaciones
distintas con efectos en su propio ambito como incapacidad, dependencia,
deficiencia, discapacidad, invalidez, minusvalia...

Es evidente que el principal interés que muestra el derecho por estas fi-
guras es con respecto a su nivel de proteccion y al establecimiento de unas
garantias adecuadas a favor de los afectados, directa o indirectamente, asi
como la configuracion de politicas de apoyo y prevencion.

Por ello, la correcta distincidon de todos estos conceptos dard lugar a
consideraciones diferentes con resultados y consecuencias establecidas en
sus especificos dmbitos del derecho y de la sanidad.

Sefiala el Diccionario de la Real Academia de la Lengua Espaiola dife-
rentes acepciones para el término incapacidad, como «ausencia de enten-
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dimiento o inteligencia», como «ausencia de preparacion o medios para
realizar un acto» o como «carencia de aptitud legal para ejecutar valida-
mente determinados actos, o para ejercer determinados cargos publicos».
Ahora bien, distingue estas acepciones de la que le otorga a la legislacion
laboral como «situacion de enfermedad o de padecimiento fisico o psiqui-
co que impide a una persona, de manera transitoria o definitiva, realizar
una actividad profesional y que normalmente da derecho a una prestacion
de la seguridad socialy.

Por ello acotaremos los efectos que se desprenden de esta circunstan-
cia, tanto en el ambito civil como en el ambito laboral y administrativo.

3. INCAPACIDAD EN EL AMBITO LABORAL

El mantenimiento de un sistema de pensiones con recursos suficientes
para garantizar condiciones de vida dptimas a una poblacion de personas
mayores jubiladas o con distintos niveles de incapacitacion en crecimiento
constante es uno de los retos a los que se enfrentan la mayor parte de los
gobiernos. A esto se deben afiadir otras circunstancias, como el descenso
de las tasas de natalidad y la subsiguiente disminucion del namero de per-
sonas activas.

So6lo desde la creacion de unas bases que aseguren la obtencion de las
rentas necesarias para los ciudadanos que, por ocasion de determinadas
contingencias (jubilacion, incapacidad y en otro nivel desempleo) ya no
pueden obtenerlas por si mismos, se podra consolidar un modelo equili-
brado y sostenible de estado de bienestar.

Por ello, nos encontramos ante un Sistema de Seguridad Social con una
factura que se va engrosando de forma progresiva (el gasto actual se eleva
aun 7,5 % del PIB y la prevision es que aumente entre un 3 % y un 4 %
hasta el afio 2050).

Es posible que sea necesario en los proximos aiios un replanteamiento
del Sistema de Seguridad Social vigente que garantice su sostenibilidad,
sin que ello deba suponer un descenso en el mantenimiento del bienestar
economico de los grupos mas vulnerables.
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La Ley General de la Seguridad Social regula las situaciones que pue-
den dar lugar a ser beneficiario de prestaciones por circunstancias sobre-
venidas que producen incapacidad y a lo largo de su cuerpo normativo se
refiere por un lado a las incapacidades y por otro lado a la invalidez, que
a veces indistintamente o de forma confusa utiliza este término en razéon
al grado de alteracion fisica o psiquica que impide el desarrollo de la ac-
tividad profesional en lo que parece otorgar al calificativo invalidez un
sentido de deterioro especialmente cualificado.

Distingue la Incapacidad Temporal (enfermedad comun o profesional o
accidente que impida realizar el trabajo de forma temporal y se presuma
que se va a obtener el alta) de la Incapacidad Permanente (enfermedad co-
mun o profesional o accidente que sometido al tratamiento y dado de alta
médica presenta reducciones anatomicas o funcionales graves, previsible-
mente definitivas que disminuyan o anulen su capacidad laboral) y €sta a
su vez la subdivide en varios grados:

* Incapacidad Permanente Parcial, para ejercer la profesion habitual en
las mismas condiciones.

* Incapacidad Permanente Total, para ejercer la profesion habitual.

* Incapacidad Permanente Absoluta, para ejercer cualquier actividad
laboral o profesion.

* Gran Invalidez, sin capacidad laboral y que necesita de la asistencia
o ayuda de un tercero.

Y todos estos conceptos se construyen teniendo en cuenta la incidencia
de la reduccion de la capacidad de trabajo en el desarrollo de la profesion
que ejercia el interesado o del grupo profesional, en que aquélla estaba
encuadrada, antes de producirse el hecho causante de la incapacidad per-
manente.

La misma linea sigue la Organizacion Internacional del Trabajo que
define la persona incapacitada como un individuo cuyas probabilidades
para lograr y conservar un empleo adecuado estan sustancialmente dis-
minuidas como resultado de una alteracion fisica o mental.

Estas manifestaciones se alejan de la consideracion de la capacidad glo-
bal del individuo (mecanismos de invalidez no contributiva) acotandola a
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su capacidad laboral como hecho relevante a la hora de constatar tanto la
situacion incapacitante como para valorar la intensidad de la misma.

La finalidad de estos sistemas no es la consideracion del individuo en
relacion a su situacidon en un marco social sino dar cobertura econémica
en forma de renta a la contingencia acaecida que es la incapacidad profe-
sional, y por consiguiente la terminologia lo que pretende es asignar a un
determinado hecho definido una realidad compensatoria estimada en tér-
minos exclusivamente cuantitativos (criterio indemnizatorio estricto).

Asi, pues, la importancia de la calificacion es de primer orden porque
en estas condiciones de aquella dependera la futura prestacion. Las pen-
siones se calculan aplicando un porcentaje a una base reguladora, teniendo
en cuanta algunas particularidades. Asi, al trabajador, en nuestro sistema
y para acceder a las prestaciones de incapacidad laboral se le exigira, de-
pendiendo de la edad, entre 5 y 11 afios de cotizacion. Si la incapacidad es
permanente total y el sujeto es mayor de 55 afios tendra derecho a percibir
una pension vitalicia del 75 % de su base reguladora, si se trata de una in-
capacidad permanente absoluta tendra derecho a percibir una pensién vi-
talicia del 100 % de la base reguladora. Si la valoracion es de Gran Inva-
lidez tendra derecho a percibir una pension vitalicia del 150 % de su base
reguladora, 100 % para el incapaz y 50 % para la persona o institucién
encargada de su cuidado. Para la invalidez parcial la formula adoptada es
la de indemnizacion a tanto alzado.

Por otro lado, existe un colectivo que, sufriendo las contingencias des-
critas, no tiene acceso a la proteccion, en unos casos durante un tiempo, y
en otros de forma absoluta por no reunir los requisitos y condiciones que
la legislacion impone y que se resumen en: carecer de caracter patologico,
por ser anterior a la filiacion, por falta de alta en el hecho causante, por
falta del periodo de carencia y por ser mayor de 65 afios. En estos casos,
y si se cumplen algunos requisitos puede haber lugar a prestaciones no
contributivas.

Sera competencia del Instituto Nacional de la Seguridad Social evaluar,
calificar y revisar la incapacidad y reconocer el derecho a las prestaciones
econdmicas contributivas de la Seguridad Social por Invalidez Permanen-
te tal como se recoge en el Real Decreto 1300/1995, de 21 de Julio, por
el que se desarrolla, en materia de incapacidades laborales del Sistema
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de la Seguridad social la Ley 42/1994, de 30 de Diciembre, de medidas
fiscales, administrativas y de orden social, como resultado del desarrollo
normativo del apartado 1 del Articulo 143 del Texto refundido de la Ley
General de la Seguridad Social.

A estos efectos se crean los Equipos de Valoracion de Incapacidades,
que se compondran por un Presidente y cuatro vocales: El presidente sera
el Subdirector Provincial de Invalidez, y los vocales seran un médico ins-
pector, un facultativo médico del Instituto Nacional de la Seguridad So-
cial, Un inspector de trabajo y seguridad social y un funcionario titular de
un puesto de trabajo de la unidad encargada del tramite de las prestaciones
de invalidez.

El procedimiento para evaluar la incapacidad se iniciara de oficio por
la Inspeccion de Trabajo y Seguridad Social, a instancia del trabajador o a
instancia de las Mutuas de Accidentes de la Seguridad Social y requerira
aportar el alta médica, informe médico, dictamen-propuesta del Equipo de
Valoracion de Incapacidades y audiencia de los interesados.

Las condiciones y valoraciones establecidas por la resolucion seran re-
visables en los plazos que definira la propia resolucion y ademads seran
susceptibles de recurso en el caso de que resulten desfavorables tanto en
la via administrativa como en la via jurisdiccional (contencioso-adminis-
trativo).

La revision de incapacidad puede efectuarse por tres causas:

« Agravacion (nuevas secuelas).
* Mejoria.
* Error de diagnostico.

Estas circunstancias conllevarian un cambio econémico de la presta-
cion, pudiendo aumentar, disminuir o incluso ser suprimida.

3.1. Jubilacién anticipada por incapacidad

La regulacion de la jubilacion anticipada se encuentra en el Real Decre-
t01539/2003, de 5 de diciembre, por el que se establecen coeficientes re-
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ductores de la edad de jubilacion, a favor de los trabajadores que acrediten
un grado importante de minusvalia.

Pueden acogerse los trabajadores por cuenta ajena con un grado de mi-
nusvalia igual o superior al 65 %, acreditando esa minusvalia durante el
tiempo que se esta trabajando.

La acreditacion se realizara con los certificados expedidos por la Ad-
ministracion (Instituto de Migraciones y Servicios Sociales o Consejeria
de Servicios Sociales de las CC. AA.) de la condicién de Minusvalido o
por cualquier otro medio de prueba admitido en derecho que acredite la
situacion (informes y pruebas médicas...).

Se establecen dos coeficientes para la reduccion: si el grado de min-
usvalia es igual o superior al 65 %, por cada cuatro afios trabajados, se
reduce la edad de jubilacion en un afio, que se computa como cotizado. Y
si ademads se necesita la ayuda de terceras personas para la realizacion de
actos esenciales de la vida ordinaria, por cada dos afios cotizados, se redu-
ce la edad de jubilacidn en un afio que se computard como cotizado.

Es imprescindible un periodo minimo de carencia para acogerse a los
beneficios de la norma que esta situado en 15 afios.

La solicitud de jubilacion anticipada se realiza ante la Seguridad social,
por medio de impreso normalizado. La resolucion si fuera denegatoria,
puede ser objeto de reclamacion previa en via administrativa y de persistir
una contestacion negativa se puede acudir al Juzgado de lo Social, donde
es precisa la intervencion de abogado.

3.2. Ley de Conciliacion de la vida familiar y laboral

El modelo tradicional en el que el hombre tenia asignado el llamado
trabajo productivo (relaciones econdmicas, politicas, sociales y culturales
de la esfera publica) y la mujer el llamado trabajo reproductivo (respon-
sabilidad sobre el cuidado fisico, psiquico y emocional de los miembros
de la familia dentro de una esfera privada) se ha modificado en la actuali-
dad en los paises desarrollados dando lugar a la incorporacion plena y en
igualdad de la mujer al mercado laboral.
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La realidad familiar en la que uno de los miembros (la mujer) se ocupa-
ba del cuidado y atencion de los restantes miembros, ya sea los hijos o los
padres mayores, se ha tornado en un vacio que solo puede ser ocupado por
el Estado, alin siempre contando con la participacion de la familia como
pilar fundamental, para lo cual se deben establecer mecanismos de apoyo
a aquella.

La Ley 39/1999, de 5 de noviembre, para promover la conciliacion de
la vida familiar y laboral de las personas trabajadoras establece dos obje-
tivos principalmente:

* la trasposicion de la legislacion europea (Directiva 96/34, Directiva
92/85/CEE) a la legislacion espafiola,

 y fomentar la coparticipacion de los hombres en las responsabilida-
des familiares.

En lo que se refiere a la reducciones de jornada por guarda legal y cui-
dado de familiares, se reconoce indistintamente tanto a hombres como a
mujeres e introduce el reconocimiento del derecho para atender a cual-
quier familiar directo (en la actual regulacion se utiliza un término mucho
mas amplio como el de familiar). Modifica el Apartado 5 del articulo 37
del Estatuto de los Trabajadores otorgando la posibilidad de solicitar una
reduccion de entre un tercio de la jornada como minimo y la mitad de la
jornada como maximo.

Es destacable la libertad que permite en la forma de disfrute, de manera
que ambos conyuges podran organizarse de manera alternativa o simulta-
nea (excepcionalmente, si ambos conyuges trabajan en la misma empresa
esta podra oponerse alegando cuestiones organizativas y productivas). No
se debe olvidar, por otro lado, que se trata de una reduccion de jornada que
conlleva una reduccion de salario y de cotizacion a la Seguridad social.

En el mismo sentido, estas reducciones e incluso las excedencias por
cuidados familiares exigen que el cuidado se preste a familiares hasta el
segundo grado de consanguinidad o afinidad, siempre que por razones de
edad, accidente o enfermedad no puedan valerse por si mismos y no des-
empefien una actividad retribuida.

Otra novedad importante es que amplia estas excedencias a las situa-
ciones pre-adoptivas, que no estaban recogidas en la legislacion.
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Para garantizar la eficacia del contenido de esta Ley se establecen me-
didas como la nulidad del despido en los casos de suspension del contrato
por los permisos para el cuidado de familiares (que ya venia recogido en
el convenio 103 de la Organizacidn Internacional del Trabajo), sin embar-
go, la aportacion real de esta Ley a la mejora de la calidad de vida tanto
del discapacitado como de la persona que se haga cargo parece insuficien-
te y debe ir acompainiada de un marco mas amplio de politica familiar y un
cambio profundo en la concepcion de la importancia de la familia y de la
relevancia de las politicas empresariales responsables.

4, INCAPACIDAD EN EL AMBITO CIVIL

Viene determinado por el Articulo 200 del Cédigo Civil que «son causas
de incapacitacion las enfermedades o deficiencias persistentes de caracter
fisico o psiquico, que impidan a la persona gobernarse por si mismay.

Dicha definicion, elaborada desde una vision excesivamente generalista
debe ser concretada y contextualizada a la realidad social actual y al mar-
co juridico que la regula.

En nuestro derecho la capacidad parte de dos grandes conceptos juridi-
COS:

— Capacidad juridica, entendida como la aptitud natural que tiene
toda persona, por el solo hecho de serlo, para ser titular de derechos
y adquirir obligaciones vy,

— Capacidad de obrar, entendida como la aptitud para gobernarse y
ejercer esos derechos y cumplir las obligaciones de los que se es
titular, es decir, la capacidad que se tiene para poder gestionar y rea-
lizar los actos necesarios que sean decisivos para los intereses de la
persona. A su vez, esta capacidad de obrar puede ser general, para
realizar todos los actos juridicos que no requieren una edad o una ca-
pacidad diferente de la habitual o especifica para determinadas tareas
o aptitudes concretas (contraer matrimonio, conducir vehiculos).

La capacidad de obrar se presume en todas las personas salvo en los
menores de edad, y la incapacitacion sera, pues, la anulacion o limitacion
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de la capacidad de obrar de una persona para dar lugar a la entrada en jue-
go de las instituciones de proteccion y asistencia que el derecho ofrece. La
incapacidad no es un estado civil de la persona, sino el remedio legislativo
que, como consecuencia de lo anterior, trata de impedir que esa persona
actie validamente sin los mecanismos protectores que el derecho puede
ofrecerle. De ahi, que a pesar del temor social que existe a la efectividad
de esta figura, no debe concebirse la incapacitacion como una forma de
agresion al presunto incapaz, sino como una medida dirigida a su mejor
proteccion y seguridad, separandole de los perjuicios que para si misma,
su forma de vida, la atencion de sus necesidades o simplemente la gestion
de sus intereses patrimoniales, pudiera causarle la adopcién de decisio-
nes inadecuadas o la ausencia de iniciativa alguna por su parte cuando le
convenga adoptar alguna decision.

4.1, El procedimiento judicial de incapacitacion

El procedimiento legal que se ha adoptado para proceder a declarar la
incapacidad de una persona es elevadamente garantista, lo cual resulta
absolutamente justificado si partimos del bien juridico protegido en este
tipo de proceso; la libertad del individuo para operar con arreglo a sus
propios intereses y para ejercitar los derechos publicos que se le recono-
cen. La valoracion de la capacidad de una persona debe ser modulada y
especificados los limites de la posible incapacitacion (actos que puede o
no realizar).

Establece la Ley 1/2000, de 7 de enero, de Enjuiciamiento Civil, en el
Capitulo II del Titulo I del Libro IV las disposiciones que regulan los pro-
cesos de capacidad.:

El proceso se inicia a instancia del conyuge o pareja de hecho, los des-
cendientes, ascendientes o hermanos o a instancia del Ministerio Fiscal
si los anteriores no existieran o no la hubieran solicitado. Es competente
para conocer de estas demandas el Juez de Primera instancia del lugar en
que resida el enfermo. Asimismo, y teniendo en cuenta que muchas per-
sonas incapaces son ingresadas en instituciones especializadas o en todo
caso son atendidas habitualmente por personal sanitario o personas sin pa-
rentesco con el incapaz, la Ley sefiala que «cualquier persona esta facul-
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tada para poner en conocimiento del Ministerio Fiscal los hechos que pue-
dan ser determinantes de la incapacitacion. Las autoridades y funcionarios
publicos (Servicios de Salud) que, por razén de sus cargos, conocieran
la existencia de posible causa de incapacitacion en una persona, deberan
ponerlo en conocimiento del Ministerio Fiscal. Asi, pues, todas las perso-
nas que se encuentran afectadas personal, familiar o profesionalmente por
estas circunstancias es conveniente que conozcan qué se puede esperar de
los 6rganos judiciales y del Ministerio Fiscal.

El presunto incapaz podra comparecer con su propia defensa y repre-
sentacion y caso de que no lo hiciere, sera defendido por el Ministerio Fis-
cal si no hubiese promovido este la demanda o se le designara un defensor
judicial.

Durante el procedimiento el Juez necesariamente:

— Escuchard a los parientes mas proximos.
— Examinara al enfermo por si mismo.

— Oira el dictamen de un facultativo (forense o médico propuesto), es
decir examen pericial en el que nos detendremos mas adelante por
su particular importancia.

— Podré decretar de oficio la practica de cualquier otra prueba.

La sentencia recaida en un proceso de incapacitacion, que constituye
un nuevo estado civil, no impide que sobrevenidas nuevas circunstancias,
pueda instarse judicialmente una nueva declaracién que tenga por objeto
dejar sin efecto o modificar el alcance de la incapacitacion ya establecida.

Sin embargo, es necesaria la agilizacion del actual procedimiento de
incapacitacion, planteandose la posibilidad de un estudio mas profundo
sobre un posible expediente de jurisdiccion voluntaria, manteniéndose en
todo caso la esfera contenciosa en el supuesto de oposicion.

En este tipo de procedimiento, lo fundamental sera la correcta aprecia-
cion y valoracion del incapaz pues sera el elemento que determine si la
persona es totalmente incapaz, parcialmente incapaz o plenamente capaz.
En este marco, se situa el informe pericial realizado por un profesional
experto en patologias incapacitantes como la principal herramienta en ma-
nos del tribunal para la toma de una decision correctamente fundamentada
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y justificada. En este sentido, establece el apartado 1 del Articulo 759 de
la Ley de Enjuiciamiento Civil que «nunca se decidira sobre la incapacita-
cion sin previo dictamen pericial médico, acordado por el tribunaly.

La redaccion del articulo 200 del Codigo Civil que hemos comentando
y su entorno normativo nos dibujan enfermedades que den lugar a trastor-
nos que originen el deterioro global de las facultades intelectivas y de la
personalidad aunque la norma es, como se ha comentado, excesivamente
amplia de contenido al no enumerar las enfermedades o deficiencias inca-
pacitantes, pero acota dos efectos cuya concurrencia son ineludibles para
la calificacion de incapaz: La persistencia y el impedimento de autogo-
bierno.

4.2. Informe pericial del presunto incapaz

Habra que hacer una valoracion minuciosa de una indudable dimen-
sion médica sobre la situacidon del individuo en relacion a su deterioro o
deficiencia. Es, sin duda, de especial relevancia en este caso el examen
pericial exigido.

Sera la principal labor del facultativo (nombrado de oficio por el juez o
propuesto por las partes) asesorar al juez correctamente. Aunque la ley no
distingue una determinada especialidad médica para el perito, la practica
coloca al forense adscrito al juzgado como el profesional adecuado por
razones de gratuidad, garantias de imparcialidad, asesoramiento continuo
del juez... Ademas, nada impide el asesoramiento de distintos profesio-
nales que por razén de sus conocimientos puedan ser llamados al proce-
dimiento para que aporten informacion de alto valor. Debe reforzarse el
caracter multidisciplinar de los profesionales que participan en los proce-
dimientos de incapacitacion.

La jurisprudencia ha sefialado que «... para que se incapacite a una per-
sona no solo es suficiente que padezca una enfermedad de carécter fisi-
co o psiquico, lo cual puede perfectamente integrarse en una patologia
permanente y con una intensidad deficitaria prolongada en el tiempo y
mantenida en intensidad, o bien incluso, con independencia de que pudieran
aparecer oscilaciones o ciclos en que se agudice mucho mas la dolencia
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o patologia, porque lo que verdaderamente sobresale, es la concurrencia
del segundo requisito, o sea que el trastorno, tanto sea permanente como
oscile en intensidad, impida gobernarse por si mismoy.

En tal sentido la SSTS de 10 de febrero de 1986 y 31 de diciembre de
1991 establecen como presupuestos:
1. Que padezca una enfermedad o deficiencia de caracter fisico o psi-
quico, que debe referirse en términos generales «... a aquellos estados en
los que se da un impedimento fisico, mental o psiquico, permanencial y a
veces progresivo que merma la personalidad, la deteriora y amortigua, con
efectos en la capacidad volitiva y de decision, incidiendo en su conducta
al manifestarse como habilitante para el ejercicio de los derechos civiles y
demas consecuentes...».

2. Que sea una enfermedad persistente, siendo irrelevante que la situa-
cion de incapacidad no sea constante o permanente sino esporadica, y

3. Que le impida a la persona gobernarse a si misma, es decir, merezca
tal consideracion en el aspecto estrictamente médico de indole psiquiatri-
ca, y derive de las circunstancias a que se refiere el art. 200 Cec.

Ademas debemos tener en cuenta que lo que no se valora la capacidad
en un sentido exclusivo y estricto, pues lo que existe son diferentes capa-
cidades para tareas, actos o actividades. Hay que examinar tanto la capaci-
dad patrimonial (para gestionar bienes) como la capacidad personal (para
tomar decisiones sobre tu propia vida).

La ley no determina el contenido minimo del dictamen, ni el tipo de
pruebas que deben realizarse lo que otorga una maxima discrecionalidad a
su actuacion. En cualquier caso, puede decirse que la labor del facultativo
se debe extender a tres puntos fundamentales:

1. Diagnostico: es decir, si existe o no enfermedad o deficiencia fisica
o psiquica a través de una exploracidon neuropsicologica detallada y
exhaustiva.

El diagnostico debe incluir tres criterios:

* Cronicidad del deterioro.

* Intensidad del deterioro tanto en el area cognitivo como en el area
funcional y conductual.

* Deterioro neuropsicologico amplio.
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Esta valoracion incluird esencialmente los estados demenciales, como el
desarrollo de multiples defectos cognoscitivos, que incluyen deterioro de
la memoria y, al menos, una de las siguientes alteraciones: afasia, apraxia,
agnosia o alteracion de la capacidad de ejecucion (actividad constructiva)

2. El grado de aptitud o autonomia: que dicha patologia permite tener
a la persona afectada.

3. La persistencia: expectativas de remision de la enfermedad o defi-
ciencia.

La valoracion debe también ajustarse a una serie de elementos que ga-
ranticen el resultado:

1. Realizar varios tests en determinados intervalos de tiempo de mane-
ra que no se produzcan desviaciones por la propia variabilidad de la
alteracion mental.

2. Examinar al paciente en un entorno que no le provoque mayores
alteraciones.

3. Tener en cuenta en el informe la opinioén o informacion recabada
de los familiares proximos al incapaz y que conocen de una manera
mas detallada los cambios en el enfermo.

4. Especificar las manifestaciones clinicas del trastorno, su pronostico
y sus posibilidades terapéuticas.

Sin embargo, no se debe olvidar que el concepto de capacidad es emi-
nentemente juridico y su valoracion corresponde al juez por lo que el
documento o informe pericial debe redactarse en un lenguaje sencillo,
facilmente comprensible y haciendo especial hincapié en los aspectos fun-
cionales del sujeto y en sus aptitudes para tareas concretas.

4.3. Elrepresentante del incapaz: tutor, curador,
guardador de hecho

Se entiende por representante a aquella persona que sustituye a alguien

o hace sus veces, desempenando las funciones que le corresponderian a
¢sta.
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Segun establece el articulo 210 del Cédigo Civil, la sentencia [...] debe
declarar el régimen de tutela o guarda a que haya de quedar sometido el
incapacitado.

Asimismo, el articulo 215 del mismo cuerpo legal sefiala que la guarda
y proteccion de la persona y bienes o solamente de la persona o de los bie-
nes de los menores o incapacitados, se realizara, en los casos que proceda,
mediante:

1. La tutela, cuando el tutor suple la capacidad de obrar (ver Incapaci-
dad en el ambito civil) del fotalmente incapacitado y es su represen-
tante y administrador de sus bienes.

2. La curatela, cuando el curador no suple sino que complementa la
capacidad del parcialmente incapacitado para la realizacion de de-
terminados actos juridicos (determinados por la sentencia),

3. El defensor judicial, que realiza la funcion de tutor de forma provi-
sional ante un conflicto de intereses.

Aunque debemos tener también en cuenta las figuras de:

4. La patria potestad prorrogada, cuando el menor incapaz alcanza
la mayoria de edad.

5. La patria potestad rehabilitada, cuando se declara la incapacidad
del hijo mayor de edad, soltero y que convive con los padres.

Por ultimo, resaltar la situacion del guardador de hecho, cuyo caso
es el que mas habitualmente suele darse, ya sea por los cuidados presta-
dos por personas proximas al incapaz o por instituciones de ingreso de
personas incapaces o demenciadas, y que es una institucion reconocida
juridicamente consistente en la proteccion de los intereses de la persona
necesitada hasta la designacion de alguna de las figuras mencionadas.

La institucion de la guarda de hecho resuelve, en la practica, la aten-
cidn a personas con discapacidad en los casos en que no es preciso lle-
gar a la incapacitacion juridica. Su regulacioén en nuestro Codigo Civil,
sin embargo, es muy escasa. Seria preciso dotar de contenido a esta figu-
ra, ya existente en la Ley, que estd dando solucion a la inmensa mayoria
de las situaciones de discapacidad, especialmente en cuanto a la forma de
acreditacion del ejercicio de la guarda de una persona, y el contenido
de facultades que pueden ejercitarse por el guardador.
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La guarda de hecho tiene una serie de inconvenientes como las posibles
interferencias de familiares que se consideran igualmente legitimados para
tomar decisiones respecto del incapaz, o las dificultades para gestionar
el patrimonio y persona del incapaz con las debidas garantias por mucho
interés y buena voluntad que se ponga.

Respecto de la responsabilidad de los guardadores de hecho se pueden
contemplar tres aspectos:

» Responsabilidad derivada del articulo 229 del Codigo Civil, que im-
pone la obligacion del guardador de promover la constitucion de la
tutela (sin embargo, segun el articulo 757 de la Ley de enjuiciamien-
to Civil el guardador puede no estar legitimado para ello por lo que
lo tendria que comunicar al Ministerio Fiscal).

* Responsabilidad del guardador por hechos realizados en perjuicio del
incapaz (responsabilidad extracontractual del articulo 1902 del Codi-
go Civil).

» Responsabilidad del guardador por los dafios causados por el incapaz
a terceros. Esta no es una cuestion pacifica para la doctrina y ha sido
poco tratada por los tribunales. Cabe preguntarse por la aplicacion
extensiva del articulo 1903 del Codigo Civil que establece la respon-
sabilidad extracontractual de los tutores por los perjuicios causados
por sus tutelados (mediando culpa o negligencia). Es evidente que
debe exigirse esta misma responsabilidad al guardador pues de otra
forma se estaria premiando la «tutela informal» frente a la legal. En
este sentido no sélo cabe hacer responsable al guardador de hecho,
sino a todos los familiares que conocian la perturbacion y no pusie-
ron los medios necesarios para evitar el dano.

Por todo ello, no resulta descartable la posibilidad de contratar un se-
guro con cargo al propio incapaz pues de este modo la responsabilidad
corresponde al que lo acoge.

La funcion tutelar implica la concesion por el drgano judicial de un
poder al designado tutor para que este cumpla con un deber, que debe
ejercerse en beneficio del tutelado y que estard bajo la salvaguarda de
la autoridad judicial. Las obligaciones del tutor consisten en velar por el
tutelado, procurarle alimentos, educacion adaptada, formacion integral,
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reinsercion social, administrar sus bienes y garantizar el cumplimiento de
su voluntad cuando la hubiere manifestada.

El articulo 234 del Codigo Civil nos ofrece un modelo para el ejercicio
de este deber basado en el afecto familiar, aunque el sistema de valores de
nuestra sociedad actual se est4 alejando de la solidaridad familiar y esto
entrafia una cada vez mayor dificultad para encontrar a un familiar que
preste con plenas garantias, la debida proteccion a la persona incapaz. Asi,
el orden de prelacion de posibles tutores se establece en el conyuge, los
padres o personas designadas por estos en sus disposiciones de ultima
voluntad y los descendientes o hermanos. El juez puede alterar este orden
si entiende que es lo mejor para el incapaz e incluso cabe la posibilidad,
aunque mas adelante incidiremos en ello, de que sea una entidad publica
(agencias tutelares) o privada (entidades tutelares) la que sea designada
para representar o tutelar a aquel. Finalmente, la tutela podra ser asumida
por el director del centro donde se encuentre la persona incapacitada y
esté en situacion de absoluto desamparo ya sea motivado por ausencia de

familiares o porque éstos se han inhibido totalmente de esa responsabili-
dad.

Existen ciertas circunstancias recogidas por los articulos 243 a 246 del
Cddigo Civil y que inhabilitan para ser tutor o una vez designado sirven
de causa para su remocion:

* Estar privado o suspendido en el ejercicio de la patria potestad.

» Condenados a pena privativa de libertad.

* Los enemistados con el incapaz.

* Personas de mala conducta.

* Los que tuvieren conflicto de intereses con el incapaz.

* Los quebrados y concursados no rehabilitados.

* Los excluidos por el padre o la madre expresamente en sus disposi-

ciones testamentarias.

Ademas, dado que el cargo de tutor es un deber que no puede ser de-
clinado excepto en virtud de causa legitima debidamente justificada, se
establecen las posibles razones (art. 251 CC) para rechazar dicho cargo,
aunque la formula adoptada por el Codigo Civil es abierta y flexible y
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otorga al Juzgado de total discrecionalidad para su valoracion (razones de
edad, razones de enfermedad, razones ocupacionales o profesionales, por
resultar excesivamente gravoso...).

Por ultimo, es imprescindible que todo lo realizado por el tutor esté
sometido al principio de responsabilidad, de manera que se le pueda exi-
gir resarcimiento por los dafios producidos por el incumplimiento de sus
deberes o por la realizacion de acciones de forma dolosa, culposa o ne-
gligente. Entre las funciones que corresponden al 6érgano judicial esta vi-
gilar y fiscalizar determinadas actuaciones especialmente sensibles o re-
levantes entre las que destaca la posibilidad de enajenar o gravar bienes
inmuebles, hacer gastos extraordinarios, arrendar por tiempo superior a
6 afios o internar al tutelado en un centro de salud mental. En la practica,
casi siempre los parientes del enfermo van a responder por sus actos. Si
la persona esta incapacitada, respondera su representante legal, y si no lo
esta responderan sus familiares por el incumplimiento del deber de soli-
citar la incapacitacion y posterior constitucion de tutela, ya que sabiendo
que el enfermo debe ser incapacitado, si no se solicita, la ley establece la
responsabilidad solidaria en la indemnizaciones por dafios y perjuicios
causados.

4.4, El ejercicio de la tutela por personas juridicas

El ejercicio de la tutela por personas juridicas fue introducido por la
reforma de 1983. Actualmente son un importante instrumento social para
la proteccion de las personas incapaces que carecen de personas allegadas
adecuadas para llevar a cabo la tutela.

Su naturaleza puede ser de cardcter publico o privado y en los ultimos
afios han ido surgiendo un buen numero de entidades de este tipo (en Ma-
drid, por ejemplo, la Ley 4/1995, de 21 de marzo cre6 la Agencia Madri-
lefa para la Tutela de Adultos).

El riesgo que presentan las entidades publicas es la posible burocrati-
zacion de los cuidados mientras que el riesgo de las entidades privadas
reside en la objetivacion lucrativa del cargo o consideracion de ésta como
negocio.
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El Capitulo II de la Ley 41/2003, de 18 de noviembre, de proteccion
patrimonial de las personas con discapacidad y de modificacion del Codi-
go Civil, de la Ley de Enjuiciamiento Civil y de la Normativa Tributaria
con esta finalidad, establece en su apartado tres que se afiade al articulo
239 del Cdédigo Civil el siguiente parrafo:

La entidad ptblica a la que, en el respectivo territorio, esté encomen-
dada la tutela de los incapaces cuando ninguna de las personas recogidas
en el articulo 234 sea nombrado tutor, asumird por ministerio de la ley la
tutela del incapaz o cuando éste se encuentre en situacion de desamparo.

Se considera como situacion de desamparo la que se produce de hecho
a causa del incumplimiento o del imposible o inadecuado ejercicio de los
deberes que le incumben de conformidad a las leyes, cuando éstos queden
privados de la necesaria asistencia moral o material.

Las entidades tutelares deben reunir unas caracteristicas determinadas,
cuya base es el altruismo y la solidaridad, disponiendo de las suficien-
tes garantias de transparencia, equidad, desinterés e independencia, sin
perjuicio de poder recibir el apoyo de entidades privadas o instituciones
publicas y de reclutar voluntarios que participen en esta labor. Establece el
articulo 242 del Codigo Civil que

Podrén ser también tutores las personas juridicas que no tengan finali-
dad lucrativa y entre cuyos fines figure la proteccion de menores e incapa-
citados.

No cabe duda de que la mayor dificultad para la eficacia de este sis-
tema encuentra su origen en la forma de organizar el cuidado personal
del tutelado (por lo que la figura del voluntario se torna fundamental) y
en el control judicial de las «tutelas de grupo» tan denostadas por nues-
tros tribunales, aunque tampoco cabe duda alguna de que su existencia no
solamente resulta necesaria, sino que seria calificable como fundamental
para dar cobertura a las necesidades de personas que no disponen de otra
posibilidad.

4.5. El representante en el ambito sanitario

La aparicion del representante legal en el ambito de la Sanidad esté ac-
tualmente regulada por varios textos legislativos que reconocen la libertad
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del individuo para tomar las decisiones que le afectan en el ambito de su
salud.

«La Ley 41/2002 de 14 de noviembre bésica reguladora de la autono-
mia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion
y documentacion clinica» exige para la realizacion de acciones sobre la
salud susceptibles de firma del documento de Consentimiento Informado,
en los casos en que el paciente esté incapacitado legalmente, otorgar Con-
sentimiento por Representacion que serd siempre adecuado a las circuns-
tancias y proporcionado a las necesidades que haya que atender, siempre a
favor del paciente y con respeto a su dignidad personal.

Existen, sin embargo, dos excepciones a esta obligacion, que se mani-
fiestan, por un lado, en la existencia de riesgo grave para la salud publi-
ca a causa de las razones sanitarias establecidas por la Ley (las medidas
adoptadas se comunicaran al la autoridad judicial en el plazo maximo de
24 horas siempre que se disponga el internamiento obligatorio de perso-
nas) y, por otro lado, en la existencia de riesgo inmediato grave para
la integridad fisica o psiquica de la persona y no es posible obtener su
autorizacion, consultando, cuando las circunstancias lo permitan, a sus
familiares o a las personas vinculadas de hecho a ¢€l.

En cualquier caso, por representante no debe entenderse de forma ex-
clusiva a la figura legalmente (via judicial o notarial) designada para rea-
lizar o tomar decisiones en nombre de otra persona sino que se extiende,
caso de no existir esa figura, a las personas vinculadas a ¢l por razones
familiares o de hecho, situacion que obviamente debe acreditarse (pareja,
vecino, amigo...). Esto es asi para que no se produzca una situacion dificil-
mente salvable ya que en la mayoria de los casos la situacion incapacitan-
te para tomar decisiones suele ser sobrevenida o bien no existe en nuestro
pais todavia una clara cultura para acudir a los Tribunales a regularizar la
realidad de nuestro familiar.

Por otro lado, la figura del representante en el ambito sanitario no tie-
ne un caracter imperativo y absoluto a todos los efectos pues podemos
encontrarnos que existan varias opiniones encontradas con respecto a la
mejor opcidn terapéutica o sanitaria. Ademas, si la decision adoptada por
el representante fuera claramente en contra de la salud del discapaz, el
médico podria actuar por si mismo, amparado en un estado de necesidad,
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o acudir al juez o al fiscal (para que de acuerdo con el articulo 3-7° de su
estatuto orgéanico, asuma la representacion del discapaz y acuda a la auto-
ridad judicial) que, por la via del articulo 158 del Codigo Civil, decida el
primero o inste el segundo lo que proceda en interés de aquel.

Asimismo, el Real Decreto 561/1993, de 16 de abril, por el que se es-
tablecen los requisitos para la realizacion de ensayos clinicos con medica-
mentos, en el articulo 12.5, dispone que «en los casos de sujetos menores
de edad o incapaces, el consentimiento lo otorgara siempre por escrito su
representante legal, tras haber recibido y comprendido la informacién men-
cionada. Cuando las condiciones del sujeto lo permitan y, en todo caso,
cuando el menor tenga 12 o mas afios, deberd prestar ademas su consenti-
miento para participar en el ensayo, después de haberle dado toda la infor-
macion pertinente adaptada a su nivel de entendimiento. El consentimiento
del representante legal y del menor, en su caso, sera puesto en conocimien-
to del Ministerio Fiscal previamente a la realizacion del ensayo.»

Segun se establece en el articulo 16.4c de dicho Real Decreto, debe ser
el investigador quien obtenga el consentimiento informado del represen-
tante legal y, si procede, del menor o incapaz, antes de su inclusion en el
estudio. Por tanto, sera €l quien firme, en la misma fecha en que sea otor-
gado, el documento de notificacion al Ministerio Fiscal.

Por su parte, el promotor del ensayo, que como se establece en el arti-
culo 14.1 del mismo Real Decreto «es la persona fisica o juridica que tie-
ne interés en su realizacion, firma las solicitudes de autorizacion dirigidas
al Comité Etico de Investigacion Clinica o a la Direccion General de Far-
macia y Productos Sanitarios, y se responsabiliza de €I, incluyendo su or-
ganizacion, comienzo y financiaciény, debe ser el encargado de trasladar
al Ministerio Fiscal el consentimiento al que se refiere el articulo 12.5.,
asegurando en todo caso la confidencialidad de la identidad del sujeto.

4.6. Elrepresentantey la Ley Organica de Proteccion
de Datos

En relacion a las garantias de proteccion de datos tan sensibles como
los sanitarios, establece la Ley Organica 15/1999 de 13 de diciembre de
Proteccion de Datos de Caracter Personal en su articulo 6 que
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El tratamiento de los datos de caracter personal requerira el consenti-
miento inequivoco del afectado, salvo que la ley disponga otra cosa,

y en el apartado 3 de su articulo 7 que

Los datos de caracter personal que hagan referencia,[...] a la salud
[...] so6lo podran ser recabados, tratados y cedidos cuando, por razones
de interés general, asi lo disponga una ley o el afectado consienta expre-
samente.

Por todo lo cual, para el tratamiento de los datos personales y especial-
mente, en atencion a su naturaleza, de los datos relacionados con la salud,
parece que es un imperativo sin condicion el consentimiento previo del
interesado o titular de esos datos.

Las tinicas excepciones a ese consentimiento y que permiten la cesion
de los datos, son las recogidas por la Ley en el apartado 2 de su articulo
11, es decir,

* Cuando la cesion estd autorizada en una ley.
* Cuando se trate de datos recogidos de fuentes accesibles al publico.

* Cuando el tratamiento responda a la libre y legitima aceptacion de
una relacion juridica cuyo desarrollo, cumplimiento y control impli-
que necesariamente la conexion de dicho tratamiento con ficheros de
terceros.

Ante este panorama, ;qué ocurre con las personas incapaces?;Qué con-
sideraciones legales rodean al acceso y cesion de la documentacion clinica
generada en los centros asistenciales de personas que han perdido su ca-
pacidad?

Como punto de partida debera tenerse en cuenta para resolver esta
cuestion lo dispuesto en el mencionado articulo 11, en su parrafo primero,
en conexion con el articulo 14.2, ambos del Real Decreto 1332/1994 que
establece que

Los derechos de acceso a los ficheros automatizados, asi como los de
rectificacion y cancelacion de datos son personalisimos y serdn ejercidos
por el afectado frente al responsable del fichero, sin otras limitaciones que
las que prevén la Ley Organica 15/1999 y el presente Real Decreto.

Por su parte, el articulo 14.2 establece que
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Tratandose de datos de caracter personal registrados en ficheros de titu-
laridad privada, inicamente se denegara el acceso cuando la solicitud sea
formulada por persona distinta del afectado.

En este mismo sentido se pronuncian las normas primera (apartado pri-
mero) y segunda (apartado quinto) de la Instruccion 1/1998 de la Agencia
Espafola de Proteccion de Datos. Estos preceptos deberan ser interpre-
tados tomando en consideracién el hecho de que la LOPD, seglin su ar-
ticulo primero «en desarrollo de lo previsto en el apartado 4 del articulo
18 de la Constitucion, tiene por objeto limitar el uso de la informatica y
otras técnicas y medios de tratamiento automatizado de los datos de carac-
ter personal para garantizar el honor, la intimidad personal y familiar de las
personas fisicas y el pleno ejercicio de sus derechosy, y siguiendo el lla-
mado «principio de interpretacién conforme a la Constitucion», reitera-
damente consagrado por nuestro Tribunal Constitucional, segun el cual
las normas que conforman nuestro Ordenamiento Juridico deberan ser in-
terpretadas en el sentido que resulte mas congruente con lo que la Norma
Suprema establece.

Pues bien, de lo establecido en este precepto, resulta evidente que sélo
el interesado podra efectuar la manifestacion de su voluntad consistente
en la emision de una declaracidn por la que pretenda el ejercicio de los de-
rechos de acceso, rectificacion o cancelacion, a menos que se trate de una
persona que carezca de la suficiente capacidad de obrar, en cuyo supuesto
su voluntad podra resultar suplida por la de su representante legitimo (tal
y como prevé el parrafo segundo). Ahora bien, lo establecido en el citado
articulo 11 no obsta a que la declaracidén de voluntad que inequivoca y
especificamente haya de efectuar el interesado pueda ponerse en conoci-
miento de su ultimo destinatario (el responsable del fichero) a través de la
persona a la que aquél haya legitimamente otorgado su representacion.

Por tanto, se estima que de lo dispuesto en el articulo 11 del Real De-
creto 1332/1994 no se desprende una prohibicion del ejercicio de los dere-
chos de acceso, rectificacion y cancelacion por un representante volunta-
rio o mandatario del propio afectado, por cuanto ese ejercicio se producira
siempre en nombre y por cuenta del propio afectado, considerandose el
ejercicio del derecho por el mandatario como efectuado por el propio inte-
resado que le confiere la representacion (tal y como se desprende a sensu
contrario de lo dispuesto en el articulo 1717 del Codigo Civil).
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Por otra parte, se entiende que no son admisibles los apoderamientos
genéricos, sino aquellos que se refieran concretamente al ejercicio de al-
guno de los derechos consagrados por la LOPD ante los responsables de
los ficheros, indicando los términos en que el apoderamiento se realiza,
sin que el mandatario pueda, en modo alguno, exceder de lo dispuesto en
esos términos y sin que quepa atribuir al mismo una potestad genérica de
actuacion.

Por ultimo, en cuanto a los requisitos formales que debera ostentar el
apoderamiento que se confiera, no sera posible un mandato verbal puesto
que s6lo mediante un apoderamiento escrito podra conocer el responsable
del fichero la concreta voluntad de ejercicio del derecho por el afectado.
Por otra parte, si el apoderamiento fuera efectuado mediante documento
privado seria preciso, a fin de que el mismo pudiera dar fe ante el respon-
sable del fichero que dicho apoderamiento deriva directa e inequivoca-
mente del interesado, titular del derecho protegido, que la firma de este
ultimo apareciera autenticada mediante medio que permitiese a aquél te-
ner perfecto conocimiento de que la declaracién de voluntad procede in-
equivocamente del propio afectado, aportdndose por el representante el
original de dicho apoderamiento.

4.7. El poder notarial como herramienta de representacion

Un poder notarial es un poder que una persona otorga ante notario,
como fedatario publico, a favor de otra de su confianza, para que, con el
mismo, pueda administrar y disponer de sus bienes.

Pueden otorgar este poder todas aquellas personas mayores de edad, o
emancipadas, que tienen en perfecto estado sus facultades mentales. Si una
persona tiene sus facultades mentales mermadas aunque no se encuentre
judicialmente incapacitada no puede otorgar este poder, pues el Notario
tiene que dar fe publica de la capacidad de la persona que estd otorgando
el poder, y si se encuentra ante un caso asi, debe negarse a intervenir en
ese acto notarial.

Con respecto a este instrumento juridico, hay que hacer una adverten-
cia a la vista de que resulta muy habitual encontrarse con personas que
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han otorgado un poder general a favor de persona o personas de su con-
fianza en un momento anterior a sobrevenirle la enfermedad incapacitante,
con sus facultades mentales perfectamente plenas o bien, como en el caso
del Alzheimer u otras demencias que cursan neurodegenerativamente de
forma progresiva, hallandose en un estado muy leve que bajo la aprecia-
cion del notario no restringe su capacidad de obrar.

En estos casos, en los que posteriormente se concreta la incapacidad de
la persona otorgante se entiende que este poder ya no es valido, y todos
los actos que se realicen con el mismo son nulos de pleno derecho, pues la
voluntad de la persona que lo ha otorgado ha cambiado.

La ventaja que ofrece el apoderamiento notarial es la ausencia de tra-
mites complejos y la rapidez para llevar a cabo determinados actos lo cual
provoca que se extienda su uso entre las personas afectadas por incapaci-
dad y sus familiares.

Todo esto resulta fundamental, pues el poder notarial no representa
un documento que se pueda hacer valer de forma legitima para actuar
en nombre de un incapaz, cuyo unico medio admitido en derecho serd el
procedimiento de incapacitacion y posterior designacion de la figura del
representante legal. Caso de la utilizacion incorrecta de aquel se podra
incurrir en responsabilidad por el apoderado. Ello es razonable, pues su
uso inapropiado puede causar graves perjuicios al patrimonio del incapaz
y perjudicar posibles derechos de los llamados a suceder.

4.8. Ingreso involuntario y tratamiento ambulatorio
forzoso

Con respecto a estas cuestiones existe un debate fundamentado en la
libertad del individuo y sus limites. Sin embargo, no debemos olvidar
que los hospitales psiquiatricos surgieron no como un medio de repre-
sion sino como un medio para cubrir las necesidades de asilo y proteccion
de estos pacientes (grupos religiosos que asumieron la tarea de cobijar a
los enfermos mentales absolutamente desamparados). Actualmente, con
la culturizacion, el aumento de la calidad de vida y la aparicion de los lla-
mados derechos sociales, han sido lo Estados los que han asumido la res-
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ponsabilidad de proteccion de las personas con enfermedades mentales y
establecido los mecanismos por los cuales seran permisibles o justificables
actuaciones de restriccion de libertades o ingresos en centros de forma in-
voluntaria. Asi, aunque objetivamente, el internamiento forzoso suponga
un acto contrario a la voluntad explicita del enfermo, se puede entender,
que de hecho, esta voluntad estd abolida o mermada como consecuencia
de la enfermedad y en puridad conceptual, no se contraviene el deseo de
autodeterminacion de una persona capacitada.

Ambas formulas deben considerarse como medidas terapéuticas (en-
tendidas de forma amplia, incluyendo atenciones médicas, farmacologicas
y de calidad de vida), tomadas a criterio del médico y bajo un control ju-
dicial, al afectar a derechos fundamentales de las personas. Sin embargo,
el ingreso involuntario debe entenderse con independencia de la situacion
de incapacidad juridica; aquel se motiva por un trastorno psiquico; €sta,
por una situacion juridica de proteccion a la persona. Habra unos casos
que requieran ser incapacitados y raramente precisaran de un ingreso in-
voluntario (ej.: Sindrome de Down) y otros casos que sin necesidad de ser
incapacitados por no presentar trastornos persistentes, en ocasiones exijan
proceder al ingreso involuntario (ej.: brotes esquizofrénicos) o casos que
requieran la adopcion de ambas medidas (ej.: enfermos de Alzheimer con
trastornos conductuales).

El ingreso o internamiento involuntario es un acto médico, autorizado
judicialmente, consistente en el traslado forzoso de una persona que pa-
dece un trastorno psiquico a un centro hospitalario o psiquiatrico para ser
tratado de su dolencia.

Recoge el articulo 5 apartado uno del Convenio Europeo de Derechos
Humanos que

Toda persona tiene derecho a la libertad y a la seguridad. Nadie puede
ser privado de su libertad salvo, en los casos siguientes y con arreglo al
procedimiento establecido por la Ley; [...]

e) Si se trata del internamiento de [...] un enajenado [...],

redaccion de la que, segun interpretacion del Tribunal europeo de Dere-
chos Humanos, se desprenderia que toda «decision de privar la libertad a
una persona, incluso en el caso de su internamiento para una evaluacion
psiquiatrica, debe realizarse de acuerdo con la opinidon de un perito médi-
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co». Ademas, en todo caso se debe poder recurrir ante un tribunal contra
esa decision de privacion de libertad autorizada por un fiscal, un médico...
tal como viene establecido por el articulo 5, apartado cuarto, del mismo
Convenio Europeo de Derechos Humanos;

Toda persona privada de su libertad mediante detencion preventiva o
internamiento tendra derecho a presentar un recurso ante un 6rgano ju-
dicial, a fin de que se pronuncie en breve plazo sobre la legalidad de su
privacion de libertad y ordene su puesta en libertad si fuera ilegal.

Es evidente que el Convenio que comentamos recoge dos aspectos fun-
damentales para garantizar la correcta administracion de esta herramienta
juridica como son la valoracién médica y la fiscalizacion judicial.

En nuestro ordenamiento juridico, Esta medida se acuerda por el tiem-
po necesario y viene regulada por el articulo 763 de la Ley de Enjuicia-
miento Civil:

Articulo 763. Internamiento no voluntario por razon de trastorno psi-
quico.

1. El internamiento, por razon de trastorno psiquico, de una perso-
na que no esté en condiciones de decidirlo por si, aunque esté sometida
a la patria potestad o a tutela, requerira autorizacion judicial, que sera
recabada del tribunal del lugar donde resida la persona afectada por el
internamiento.

La autorizacion serd previa a dicho internamiento, salvo que razones
de urgencia hicieren necesaria la inmediata adopcion de la medida. En
este caso, el responsable del centro en que se hubiere producido el inter-
namiento debera dar cuenta de éste al tribunal competente lo antes posi-
ble y, en todo caso, dentro del plazo de veinticuatro horas, a los efectos de
que se proceda a la preceptiva ratificacion de dicha medida, que debera
efectuarse en el plazo maximo de setenta y dos horas desde que el interna-
miento llegue a conocimiento del tribunal.

En los casos de internamientos urgentes, la competencia para la ratifi-
cacion de la medida corresponderda al tribunal del lugar en que radique el
centro donde se haya producido el internamiento. Dicho tribunal debera
actuar, en su caso, conforme a lo dispuesto en el apartado 3 del articulo
757 de la presente Ley.

2. El internamiento de menores [...]

3. Antes de conceder la autorizacion o de ratificar el internamiento
que ya se ha efectuado, el tribunal oird a la persona afectada por la deci-
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sion, al Ministerio Fiscal y a cualquier otra persona cuya comparecencia
estime conveniente o le sea solicitada por el afectado por la medida. Ade-
mads, y sin perjuicio de que pueda practicar cualquier otra prueba que es-
time relevante para el caso, el tribunal debera examinar por si mismo a la
persona de cuyo internamiento se trate y oir el dictamen de un facultativo
por él designado (médico forense). En todas las actuaciones, la persona
afectada por la medida de internamiento podra disponer de representacion
v defensa en los términos sefnialados en el articulo 758 de la presente Ley.

En todo caso, la decision que el tribunal adopte en relacion con el in-
ternamiento sera susceptible de recurso de apelacion.

4. En la misma resolucion que acuerde el internamiento se expresarad
la obligacion de los facultativos que atiendan a la persona internada de
informar periodicamente al tribunal sobre la necesidad de mantener la
medida, sin perjuicio de los demas informes que el tribunal pueda requerir
cuando lo crea pertinente.

Los informes periodicos seran emitidos cada seis meses, a no ser que el
tribunal, atendida la naturaleza del trastorno que motivo el internamiento,
sefiale un plazo inferior.

Recibidos los referidos informes, el tribunal, previa la prdactica, en su
caso, de las actuaciones que estime imprescindibles, acordara lo proce-
dente sobre la continuacion o no del internamiento.

Sin perjuicio de lo dispuesto en los parrafos anteriores, cuando los
facultativos que atiendan a la persona internada consideren que no es ne-
cesario mantener el internamiento, daran el alta al enfermo, y lo comuni-
caran inmediatamente al tribunal competente.

La Ley prevé dos tipos de ingresos: el urgente (es un acto médico y
sera este el que, de forma inmediata adoptara la medida) y el no urgente,
que se solicita del Juzgado, por falta de documentacion, datos... En cual-
quier caso la medida sera siempre de caracter excepcional, y debe aplicar-
se de forma restrictiva. Ello significa que, salvo que el criterio médico lo
desaconseje, no se puede privar al enfermo de otros derechos como recibir
visitas, salidas ocasionales del centro, y mucho menos por decision de pa-
rientes, ya que ello requeriria una nueva autorizacion judicial.

Con respecto al ingreso urgente resulta fundamental que los profesio-
nales de la medicina actien directa e inmediatamente en atencion a paliar
o evitar posibles perjuicios para los propios enfermos (porque la ausencia
de internamiento lleve consigo, por la gravedad de la enfermedad, el de-
terioro del paciente o su falta absoluta de tratamiento) o para terceros (si
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padece trastornos conductuales y de agresividad), ya que estan facultados
para ordenarlo, con independencia de que posteriormente un Juez y un
Fiscal revisen dicha privacion de libertad y la consoliden.

La realidad demuestra que existe cierto temor a poder incurrir en res-
ponsabilidad, incluso penal, (detencion ilegal), por el uso o abuso de estas
medidas. También hay ocasiones en que los responsables de los centros
donde serd ingresado el enfermo o incluso las fuerzas de seguridad del
estado se inhiben si anexo a la autorizaciéon médica no se acompafia una
orden judicial. Ante estas circunstancias, se podra acudir al Juzgado de
Guardia (del orden penal), que mediante las llamadas «diligencias indeter-
minadas», puede cursar la orden atin no siendo el Juez competente. Poste-
riormente se daré traslado al Juzgado de lo Civil.

La correcta administracion de estas medidas parte de las siguientes con-
sideraciones:

1) Que no se puede internar a una persona por el solo hecho de que sus
1deas o su comportamiento se aparten de las normas predominantes
de la sociedad.

2) Que no se puede internar a nadie como enajenado sin pruebas mé-
dicas que revelen en €l un estado mental que justifique una hospita-
lizacion forzosa.

Segun la literatura cientifica, las patologias que requeririan y justifica-
rian el internamiento serian las siguientes, condiciones que vienen reco-
nocidas por la doctrina del Tribunal Constitucional en Sentencias como la
104/1990 y 129/1999:

* Riesgo de autoagresividad.

* Riesgo de heteroagresividad (aunque esta razon, alojada en un criterio
de orden publico, no esta estrictamente establecida por nuestro ordena-
miento juridico, que ha decidido configurar el internamiento como una
hospitalizacion por razones meramente terapéuticas o de proteccion).

* Incompatibilidad social con riesgo de incapacidad para realizar las
tareas de cuidado personal més necesarias.

» Grave enfermedad mental que suponga un riesgo de agravacion en
caso de no ser adecuadamente tratada.

* Imposibilidad de tratamiento ambulatorio.
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Por ultimo, y aunque segtin alguna resolucion judicial (autos de la Au-
diencia Provincial de la Rioja de 18/02/2002 y de la Audiencia Provincial
de Bilbao de 28/01/2003), esta regulacioén no es aplicable a los interna-
mientos de caracter asistencial de deficientes o seniles, desde mi posicion
entiendo que el precepto abarca a todo tipo de internamiento de persona
que no esté en condiciones de prestar consentimiento porque el concepto
de trastorno psiquico que define la Ley incluye no solo la enfermedad
mental sino también las deficiencias y enfermedades seniles y tampoco
restringe el concepto de establecimiento sanitario.

Respecto al tratamiento ambulatorio forzoso, constituye una expresion
que debe enmarcarse dentro de los principios de autonomia del paciente y
del consentimiento informado. Estos principios parten del individuo como
sujeto activo en la toma de decisiones que afectan a su salud y que se con-
figuran como una auto-disposicion sobre el propio cuerpo.

Por ello, si el enfermo alin conserva una suficiente capacidad debera
ser el que autorice cualquier tratamiento médico que se le proponga y si
no la conserva seran sus representantes los que tomaran la decision mas
adecuada.

Asimismo, establece el articulo 9 de la Ley 41/2002 de autonomia del
paciente, que

Los facultativos podran llevar a cabo las intervenciones clinicas indis-
pensables en favor de la salud del paciente, sin necesidad de contar con su
consentimiento, en los siguientes casos:

a) Cuando existe riesgo para la salud ptblica a causa de razones sani-
tarias establecidas por la Ley. [...]

b) Cuando existe riesgo inmediato grave para la integridad fisica o psi-
quica del enfermo y no es posible con seguir su autorizacion, con-
sultando, cuando las circunstancias lo permitan, a sus familiares o a
las personas vinculadas de hecho a él.

Este precepto viene a derogar el articulo 10, apartado 6 de la Ley Ge-
neral de Sanidad que decia, reiterando lo sefialado, que no seria preciso
el consentimiento por escrito del paciente cuando la no intervencién su-
pusiese un riesgo para la salud publica, cuando la persona no estuviese
capacitada para tomar decisiones o cuando la urgencia no permitiese de-
moras.
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Por otro lado, establece el Capitulo II, articulo 7 del Convenio para la
proteccion de los derechos humanos y la dignidad del ser humano con res-
pecto a las aplicaciones de la Biologia y la Medicina (Convenio relativo a
los derechos humanos y la biomedicina) hecho en Oviedo el 4 de abril de
1997:

La persona que sufra un trastorno mental grave sélo podra ser someti-
da, sin su consentimiento, a una intervencion que tenga por objeto tratar
dicho trastorno, cuando la ausencia de este tratamiento conlleve el riesgo
de ser gravemente perjudicial para su salud y a reserva de las condiciones
de proteccion previstas por la ley, que comprendan los procedimientos de
supervision y control, asi como los de recurso.

Entonces, el conflicto surge con la colision de dos derechos: el derecho
a la libertad e integridad fisica de una persona y el derecho a la preserva-
cion de su salud y atn de su vida.

En los casos en que el sujeto carezca de capacidad natural, debemos
aceptar que sea un tercero (representante) el que deba adoptar la decision
del sometimiento al tratamiento, ya que podria ser de hecho contrario a
sus intereses negar tal posibilidad. Ahora bien, si el sujeto conserva capa-
cidad para entender y consentir, sera ¢l quien decida, atin cuando el trata-
miento rehusado sea necesario para su salud o su vida.

Sin embargo, el principal problema que se plantea en esta materia hace
referencia, no a aquellos casos de tratamiento puntual hospitalario, sino a
los tratamientos ambulatorios que necesitan una continuidad y una cierta
colaboracion por parte del enfermo para llevarse a cabo (uno de los princi-
pales problemas en los pacientes con trastornos cognitivos es que al poco
tiempo de salir de las unidades hospitalarias abandonan su tratamiento).
Cabe preguntarse si es posible obligar al discapaz a someterse al mismo.

Parece necesaria una ley especifica que regule estas cuestiones y evite
aplicaciones analdgicas apoyadas en la regulacion del internamiento invo-
luntario ya estudiado (permite el internamiento para tratar médicamente
a una persona), que podrian llevar al absurdo de tener que ingresar a una
persona para poder aplicarle el tratamiento que necesita.

Antes al contrario, y partiendo del principio de que quien puede lo mas
puede lo menos, hay que considerar al tratamiento ambulatorio como una
medida excepcional que evita la proliferacion de los ingresos involunta-
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rios, situacion beneficiosa para el afectado y para la sociedad. Ademas su
aplicacion permite su posible utilizacién como condicion para interrumpir
o finalizar éste. En algunos paises como Estados Unidos, Gran Bretaia,
Canadd y Australia se ha comprobado, a través de diversos estudios, que
el nimero de ingresos de los pacientes que se encuentran en tratamiento
ambulatorio forzoso es mucho menor.

A partir de esta solucion logica, parece necesaria la puesta en marcha
de equipos médicos que acudan a los domicilios (evitando desplazar al in-
capaz que se opone violentamente) o imponiendo el ingreso involuntario
a quien se niegue a respetar el tratamiento, ya sea el incapaz o su repre-
sentante.

5. TRATAMIENTO EN ENFERMOS INCAPACES
TERMINALES

En los ultimos afios se ha incrementado el debate de caracter marcada-
mente bioético que ponia en entredicho la posicion clésica que defendia la
prolongacion de la vida en los casos de padecimiento de enfermedades que
provocan un deterioro severo ain mediante la preferencia de tratamientos
(normalmente mas costosos y agresivos) que aumentan la cantidad de vida
a tratamientos mas limitados y de carécter paliativo que mejoran la cali-
dad de vida (el llamado encarnizamiento terapéutico).

Parece que se ha evolucionado a una medicina en la que el profesional
ayuda al enfermo a pasar sus tltimos momentos con el menor sufrimiento
posible.

Nos encontramos con muchas personas incapaces, afectadas por en-
fermedades que producen demencia, y en cuyas circunstancias debemos
entender ese trastorno neuroldgico severo como una enfermedad termi-
nal, como aquella en la que no existe tratamiento posible desde el punto
de vista etiopatogénico, aunque si es posible adoptar medidas que alivian
el sufrimiento.

Se trata de casos en los que el enfermo terminal ha entrado en un pro-
ceso que desemboca irremisiblemente en la muerte en un corto periodo de
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tiempo y, en los que no parece razonable adoptar medidas que provoquen
un retraso en la evolucion natural de la enfermedad, teniendo en cuenta
que no se va a producir una mejoria en la calidad de vida.

El objetivo seria garantizar una muerte digna y libre de incomodidades
en todos los pacientes, pero especialmente en aquellos que ya han perdido
la capacidad para expresarse, buscando tratamientos utiles, ajustados a sus
circunstancias.

Pero esto no debe servir de justificacion para caer en una reducciéon o
empeoramiento de la asistencia sanitaria de estas personas, que mantienen
su identidad personal y los derechos fundamentales de todo ser humano,
sino en aplicarla de forma coherente y practica.

Es con estas premisas con las que hay que valorar cuando un tratamien-
to resulta adecuado o util y cuando no.

El concepto de futilidad médica se define como aquel que solo con-
sigue la continuacion de la vida a través de medidas de soporte vital (en
sentido cualitativo) o que manifiesta una probabilidad de mejoria menor al
1 % (en sentido cuantitativo).

Por ello, a la vista de las evidencias médicas disponibles, debemos te-
ner en cuenta las siguientes cuestiones con respecto a los enfermos termi-
nales afectados por demencia severa:

+ Evitar en la medida de lo posible la hospitalizacion, intentando bus-
car alternativas de tratamiento en domicilio.

* El uso de medicamento antibioticos no puede ser indiscriminado.

» No resulta aconsejable aplicarles técnicas de resucitacion cardiopul-
monar.

 Se debe evitar el uso de restricciones fisicas y quimicas en la medida
de lo posible.

* No existen estudios que demuestren la eficacia de la alimentacion
enteral.

» Es necesario un adecuado control de sintomas.

* Medidas minimas que se deben adoptar en la fase terminal:
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o Aspirar secreciones.

o

Cambios posturales y movilizaciones periddicas.
o Limpieza periddica.

o Vigilar episodios de retencion de orina e impactacion fecal.

o

Estudiar y tratar el origen de la fiebre.

La realidad es que se plantean en este sentido dos aspectos fundamenta-
les; por un lado y como principal argumento, hay que garantizar la mayor
calidad de vida del enfermo y evitar su sufrimiento tanto a lo largo de todo
el proceso de su enfermedad como especialmente al final del mismo, y por
otro lado existen razones de optimizacion en la gestion de los recursos
sanitarios que también se deben tener en cuenta.

6. ELTESTAMENTO VITAL

El testamento vital (voluntades anticipadas, instrucciones previas...) es
el nombre genérico con el que se conoce aquel documento (declaraciones
escritas), en el que una persona, en prevision de una eventual situacion de
incapacidad (enfermedad neurodegenerativa, coma, condicion terminal...)
manifiesta sus deseos expresos acerca de su tratamiento médico y otros
aspectos como la donacion de o6rganos o principios bioéticos.

El articulo 11 de la Ley 41/2002, de Autonomia del Paciente, define las
instrucciones previas como

El documento en el que una persona mayor de edad, capaz y libre, ma-
nifiesta anticipadamente su voluntad, con objeto de que ésta se cumpla en
el momento en que llegue a situaciones en cuyas circunstancias no sea ca-
paz de expresarlas personalmente, sobre los cuidados y el Tratamiento de
su salud o, una vez llegado el fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo
o de los 6rganos del mismo.

Requisitos del testamento vital:

1. Debe otorgarlo una persona con plena capacidad de obrar (hay que
prestar atencion especial a los casos de demencias leves que pueden
alterar la voluntad sin que se perciba con perfecta claridad).
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2. Que sea por escrito (no se puede hacer valer un comentario que rea-
liz6 el incapaz en algiin momento de su vida).

3. No puede ser contrario a lo establecido por la legislacion espafiola
(especialmente solicitud de eutanasia o induccion al suicidio).

4. Puede ser revocado (en cualquier momento puede revocarse o cam-
biarse pero para ello hay que mantener plena capacidad de obrar).

5. Puede designarse un intérprete del documento (que sera el que co-
munique al médico como debe entender lo que dice y queria decir
el incapaz).

El Testamento Vital ha tenido su origen y mayor desarrollo en los Es-
tados Unidos. En 1967, Luis Kutner, un abogado de Chicago, concibi6 un
documento en el que cualquier ciudadano pudiera indicar su deseo de que
se le dejara de aplicar el tratamiento en caso de enfermedad terminal. En
1976, la Natural Death Act, en California, legaliz6 por primera vez estas
manifestaciones de voluntad sobre el final de la propia vida. En 1991 la
Patient Self-Determination Act autorizo el que cada paciente expresase su
voluntad sobre la atencion médica que desea o no recibir cuando no pueda
expresarse autbnomamente.

Actualmente existe legislacion sobre testamentos vitales en paises como
Canad4, Dinamarca, Suiza o Singapur, sin embargo, también se ha venido
demostrando que existen pocos usuarios de esta férmula y que su nivel de
eficacia es bajo. (En Estados Unidos, la cifra de pacientes con Testamento
Vital no llega al 15 % y en muchas ocasiones, a pesar de existir no es te-
nido en cuenta, segiin el SUPPORT, un macro estudio con 9.105 enfermos
hospitalizados).

En Espana, pocas Comunidades han potenciado el uso de los Testa-
mentos Vitales. Andalucia, Valencia y Pais Vasco han publicado mo-
delos oficiales, Catalufia, Extremadura y Navarra han publicado mode-
los orientativos y Asturias, Baleares, Canarias, Cantabria, Castilla-La
Mancha, Castilla-Leon, Galicia, La Rioja y Madrid carecen de modelo
alguno.

El Convenio del consejo de Europa relativo a los Derechos Humanos
y la Biomedicina de 4 de Abril de 1997, tiene una clara vocacién unifica-
dora y establece un marco comun para la proteccion de las personas en la
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aplicacion de la biologia y la medicina y se refiere explicitamente en el
Articulo 9 al testamento vital con el siguiente texto:

Seran tomados en consideracion los deseos expresados anteriormente
con respecto a una intervencion médica por un paciente que, en el mo-
mento de la intervencion no se encuentre en situacion de expresar su vo-
luntad.

Pero al respecto de todo lo expuesto conviene matizar ciertos aspectos
y hacer una reflexion sobre hasta qué punto esta herramienta ofrece solu-
ciones eficaces.

La primera consideracion que cabe es la de que los seres humanos, ain
en condiciones perfectamente licidas, cambian de opinion. En el caso de
las decisiones vitales estas dependen del momento, del entorno y de las cir-
cunstancias. No es lo mismo hacer valoraciones sobre cuidados médicos y
alargamiento de la vida o aplicacion de tratamientos contra el dolor, cuando
se estd sano, que cuando se esta enfermo o si se esta deprimido o se padece
angustia. Por un lado, muchas personas sanas suelen percibir la enfermedad
como algo que serd insoportable y una vez enfermos cambian su opinion y
valoracion. Por otro lado, no es lo mismo un planteamiento fundamentado
en eliminar el dolor estrictamente con determinadas acciones médicas que
en el posible acortamiento de la vida si se opta por aquello, pues ambas
cosas pueden no resultar muy distantes. Lo que si parece es que nuestra
maxima preocupacion residiria en la distincion entre una «buena muerte» y
una «mala muertey, sin embargo la linea que separa ambas es elevadamente
subjetiva y dificilmente definible. Es aqui donde la medicina paliativa en-
cuentra su objeto de conflicto y donde el nivel de sufrimiento puede servir
de justificacion a decisiones que al amparo del desconocimiento pueden
resultar inaceptables o inplanteables. Ya decia Epicuro que «hay que tener
una gran compasion con aquel que tiene razones poderosas para quitarse
la viday, pero tampoco debemos olvidar que esta solucion no tiene marcha
atras y al final la vida y el sufrimiento forman parte de lo mismo.

Son, en realidad, aspectos muy delicados de la vida, pensamientos muy
intimos, relacionados con nuestras creencias y nuestros principios. Buro-
cratizar administrativa o documentalmente nuestra ética en un momento
concreto exige una determinacion indubitada y un alto nivel de madurez
personal.
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Por otro lado, tampoco debemos caer en considerar al Testamento Vi-
tal como un mecanismo juridico de proteccion del médico en situaciones
conflictivas.

Puede que el objetivo deba ser fomentar la comunicacion entre el médi-
co y el paciente o sus familiares, conocerse, educar a nuestros médicos y
sanitarios para la discusion sobre las preferencias de cuidado y tratamiento
mientras se puede. Generar un proceso compartido de toma de decisiones
desarrollando mecanismos mas integrales de participacion. Podria tratarse
de una verdadera planificacion anticipada de las decisiones.

En definitiva, se pueden apuntar los siguientes puntos a favor y en con-
tra de la redaccion de un Testamento Vital:

Aspectos positivos:

1. Respeto por la autonomia del paciente.

2. Ayuda a los profesionales y familiares a tomar decisiones dificiles
en momentos criticos.

3. Evita la preocupacion de los enfermos por recibir tratamientos que
no desean.

4. Evita los conflictos familiares en estos aspectos.

5. Ayudan a reducir el coste sanitario porque permiten utilizar trata-
mientos menos invasivos.

6. Los enfermos agradecen que se discuta con ellos previamente las
situaciones en las que se pueden encontrar en el futuro.

Aspectos negativos:

1. Puede cambiar la voluntad del enfermo a la vista de circunstancias
que no conocia exactamente cuando prepar6 el testamento vital
(como se ha comentado, los sujetos sanos valoran la enfermedad de
forma mas negativa que los sujetos enfermos).

2. Puede haber cambios en el conocimiento y en la practica médica
que hagan que el testamento vital esté basado en Tratamientos que
se han modificado sustancialmente.

3. No existen garantian de que en la firma del documento, el enfermo sea
plenamente capaz (posible riesgo de los documentos ante testigos).
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4. Los intérpretes pueden tomar decisiones que no son las que habria
tomado el enfermo (habria que dejar claro el grado de flexibilidad
del intérprete).

La formalizacion del documento de instrucciones previas se ajustara a
lo dispuesto en la Legislacion de las correspondientes Comunidades Auto-
nomas, que disponen la posibilidad de que sea bien ante notario (via mas
aconsejable), bien ante tres testigos, de los cuales dos no podran ser fami-
liares hasta el segundo grado (padres, hijos, abuelos, nietos y hermanos)
ni tener relacion patrimonial con el paciente, o bien ante la administracion
autonomica (en algunos casos se habilitaran oficinas en hospitales y cen-
tros asistenciales).

Asimismo, establece la Ley 41/2002, de Autonomia del paciente en su
articulo 11 en su apartado 2 que

Cada servicio de salud regulara el procedimiento adecuado para que, lle-
gado el caso, se garantice el cumplimiento de las instrucciones previas de
cada persona, que deberan constar siempre por escrito.

y en su apartado 5 que

[...] se creara en el Ministerio de Sanidad y Consumo el Registro nacional
de instrucciones previas que se regird por las normas que reglamentaria-
mente se determinen, previo acuerdo del Consejo Interterritorial del Siste-
ma Nacional de Salud.

El Ministerio de Sanidad y Consumo tiene prevista (a través de un Real
Decreto) la creacion de un Registro Nacional y algunas Comunidades tie-
nen ya en funcionamiento (Valencia, Pais Vasco, Andalucia, Cataluia o
Navarra...) o previsto (Madrid, Extremadura...) hacerlo de forma inmedia-
ta la creacion de sus propios Registros.

Por ultimo, y a modo de ejemplo, la Comunidad de Madrid a través de
su consejeria de Sanidad, ha aprobado el proyecto de Ley de Testamento
Vital que establece la creacion de un Registro al que solo tendra acceso el
equipo médico que atienda al paciente y en caso de que se considere nece-
sario (se ha acordado destinar 300.000 euros a la creacion de este Registro
que quedard adscrito a la Consejeria).
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7. INCAPACIDAD EN EL AMBITO ADMINISTRATIVO:
DECLARACION DE MINUSVALIA

Se entiende por minusvalia la situacion de desventaja en la que se en-
cuentra una persona en relacion al resto de los individuos de una sociedad
para realizar actividades basicas o no cualificadas.

La Declaracion de Minusvalia es un dictamen que emiten los técni-
cos facultativos de los Centros de Base correspondientes a las respectivas
Comunidades Autonomas, para reconocer el grado de deficiencia (pérdida
en el funcionamiento de los 6rganos), discapacidad y minusvalia de las
personas que lo soliciten. Es un medio, no s6lo para acceder a beneficios
otorgados por las distintas administraciones del estado sino también para
el reconocimiento publico de una situacion de desventaja social.

En definitiva, se trata de un modelo unitario que sirve para reconocer
el grado de minusvalia de personas afectadas fisica, psiquica o sensorial-
mente.

Es fundamental la valoracién que se haga de los posibles déficits pues
de esta dependeré la posibilidad de acceder a determinados servicios y
prestaciones economicas, fiscales, laborales y sociales. El porcentaje mi-
nimo para el reconocimiento de estos derechos es del 33 % y segun vaya
elevandose se incrementardn los beneficios reconocidos. Las ventajas
principales consisten en deducciones fiscales a la hora de tributar por el
concepto de Renta personal, posibilidad de exigir a la Comunidad de Pro-
pietarios la adecuacion del inmueble y eliminacion de barreras arquitec-
tonicas, solicitar reserva de plaza de aparcamiento, exencidon en determi-
nadas tasas de cardcter municipal, prioridad en el acceso a determinados
recursos sociales, facilidades y ventajas economicas en el uso de transpor-
te publico, etc.

Fundamentalmente, es la Reforma de la Ley del IRPF llevada a cabo a
finales de 1998, la que ha supuesto una mejora del tratamiento Fiscal de
las personas con discapacidad, a través del establecimiento del minimo
personal y familiar, que es una valoracion ficticia del coste econémico que
le supone a un contribuyente atender sus propias necesidades vitales y las
de su familia. Estas cantidades reducen la base imponible y estan exentas de
tributacion.
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La calificacion administrativa corresponde a los equipos de Valoracion
y Orientacion formados por un grupo multidisciplinario de diversos profe-
sionales (médicos, psicologos, trabajador social, logopeda, terapeuta ocu-
pacional, fisioterapeuta...) que atienden a todo el conjunto de circunstan-
cias sociales, laborales, econdmicas, personales... que rodean al individuo
objeto de valoracion.

La resolucion debe exponer las enfermedades, discapacidades y situa-
ciones socio-familiares y establecer en términos porcentuales la minusva-
lia de la persona (este porcentaje surgird de la suma del dictamen médico
y psicologico y, como factor complementario, un dictamen que sefiale su
influencia en la realidad social de la persona).

La resolucion, susceptible de ser recurrida en via administrativa y via
jurisdiccional, establecerd el plazo de revision por posible mejoria o agra-
vamiento y que normalmente suele ser de dos afios, aunque no necesaria-
mente.

8. INCAPACIDAD EN EL AMBITO PENAL

8.1. Criminalidad y capacidad

Los factores que favorecen la potencial tendencia al delito en las per-
sonas incapaces, dementes o con deterioro cognitivo son de una triple in-
dole; emocionales, sociales y cerebrales, lo que se traduce en un aumento
de la agresividad y disminucion de las inhibiciones intelectovolitivas (en
estos cuadros, se ha observado que un 7 % corresponde a personas diag-
nosticadas de demencia, un 32 % corresponde a personas diagnosticadas
de psicosis, un 8 % a personas con depresion o trastorno de ansiedad, un
15 % a personas drogodependientes y en un 20 % a personas con trastorno
de la personalidad).

Los tipos delictivos que mas frecuentemente se dan con estos perfiles
son el de agresion sexual, hurtos o robos, agresiones en el &mbito domés-
tico (sentimiento de infidelidad, ideas delirantes o paranoides) omisiones
fiscales o transacciones ilegales... si bien se debe matizar que la incidencia
y peligrosidad de estos cuadros es escasa a causa de la grave pérdida de
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aptitudes y habilidades de las personas incapaces (el periodo penal en las
demencias se reduce por lo comun a sus primeras etapas).

La delitologia del demente se caracteriza fundamentalmente por el
caracter absurdo en la ejecucion o el movil, la ausencia de beneficio en
la infraccidn, y el contraste en la manera de ser anterior y la conducta
actual.

Por otro lado, y como sujeto pasivo de los delitos, nos podemos encon-
trar habitualmente al incapaz como victima de estafas o timos, delitos de
agresiones o malos tratos o delitos de abusos sexuales. Establece el articu-
lo 25 del Codigo Penal castigo para el que «abandone a un incapacitado,
una persona de edad avanzada o discapacitada, o no le preste el auxilio o
asistencia que necesite».

8.2. Imputabilidad del incapaz

En primer lugar, se debe sefialar que para que las acciones o las con-
secuencias de los actos puedan ponerse en el cargo de una persona, es
necesario que esta tenga la capacidad suficiente para conocer y valorar el
deber de respetar la norma y determinarse espontdneamente. Al respecto
establece el articulo 20 del Codigo Penal que:

Estan exentos de responsabilidad criminal:

1. El que al tiempo de cometer la infraccion penal, a causa de cual-
quier anomalia o alteracion psiquica, no pueda comprender la ilicitud del
hecho o actuar conforme a esa comprension.

El trastorno mental transitorio no eximira de pena cuando hubiese sido
provocado por el sujeto con el proposito de cometer el delito o hubiera
previsto o debido prever su comision.

2. El que al tiempo de cometer la infraccion penal se halle en esta-
do de intoxicacion plena por el consumo de bebidas alcohdlicas, drogas
toxicas, estupefacientes, sustancias psicotropicas u otras que produzcan
efectos andlogos, siempre que no haya sido buscado con el proposito de
cometerla o no se hubiese previsto o debido prever su comision, o se halle
bajo la influencia de un sindrome de abstinencia, a causa de su dependen-
cia de tales sustancias, que le impida comprender la ilicitud del hecho o
actuar conforme a esa comprension.
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3. El que, por sufrir alteraciones en la percepcion desde el nacimiento
o desde la infancia, tenga alterada gravemente la conciencia de la reali-
dad.

Seran, pues, los elementos esenciales de la imputabilidad, en primer
lugar la inteligencia o capacidad de discernir lo que se esta realizado y sus
consecuencias y en segundo lugar la voluntad o capacidad para elegir en-
tre realizar una accidn y no realizarla. Ambos elementos pueden ser objeto
de trastornos patologicos, como por ejemplo la demencia en las acciones de
caracter intelectivo o las intoxicaciones en las acciones de caracter voliti-
vo, sin embargo, pueden concurrir factores que no vengan determinados
por los que llamaremos condicionantes médicos, sino también sociales
(vivir en ambientes marginales), culturales, morales, religiosos, que bien
pueden incidir sobre la voluntad y la conducta.

Esto es asi porque en un acto pueden influir varios factores, como el
elemento intelectual (a mayor inteligencia mayor capacidad para reali-
zar abstracciones del acto y su probable consecuencia), el componente
educativo (establecimiento y arraigamiento de las convicciones €ticas
y morales) y un adecuado funcionamiento de las estructuras cerebrales
(conciencia, intencion, emocion, instintos, oportunidad, remocion de obs-
taculos...).

De cualquier modo, al respecto de la imputabilidad existen tres teo-
rias:

+ La bioldgica o psiquidtrica, seglin la cual por el simple diagndstico
de enfermedad mental se es inimputable.

» La psicolodgica o sintomatica, segun la cual a un sujeto con enferme-
dad mental se le puede imputar un acto delictivo si en el momento
del delito conserva la capacidad para obrar e inhibir, asi como para
apreciar la ilicitud de la conducta.

» La mixta, que conjuga el diagnostico de la enfermedad y los sintomas
y signos que ésta producia en el momento de la accion antijuridica.

Al analisis de todos estos elementos se le deben anadir los factores adi-
cionales que se han comentado como las circunstancias sociales, cultura-
les, morales, del entorno...
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En nuestro sistema penal, el diagnostico de enfermedad mental no im-
plica la exencidn de la responsabilidad. La imputabilidad de aquél de-
pende del grado y del delito y sera la labor del perito médico ofrecer un
panorama adecuado al juzgador (valorar la capacidad de comprension de
la ilicitud del acto imputado).

En este sentido, se aplican varios criterios:

Naturaleza de la perturbacion.

Intensidad y grado de la perturbacion.

Duracio6n del trastorno y permanencia de éste.

Relacion de causalidad o de sentido entre el trastorno psiquico y el
hecho delictivo.

Los métodos que un médico puede poner en practica para valorar las
alteraciones mentales de un sujeto incluyen basicamente las siguientes:

* Entrevista psiquiatrica para recoger informacién acerca de multiples
elementos relacionados con el paciente.

* Los tests, para recoger datos relacionados con la inteligencia, memo-
ria, orientacidn, personalidad... es fundamental que estén suficiente-
mente validados.

 Otras pruebas complementarias (electroencefalograma, TC, Resonan-
cia Magnética, SPECT...).

Otras pruebas como el narcoanalisis o el detector de mentiras no tiene
ninguna validez y en Espana se ha descalificado su empleo como medio
de prueba ( STS 26/11/91).

Otra cuestion muy frecuente en la practica seria la induccion al delito a
que determinadas personas pueden abocar al enfermo o incapaz, debido a su
facil sugestionabilidad, asi como la importante dependencia de las perso-
nas que se ocupan del sujeto. Resulta fundamental valorar esta posibilidad
antes de realizar cualquier juicio de valor.

En definitiva, el gran problema que se plantea en este tipo de valoracio-
nes es el de las demencias incipientes y aquellas enfermedades mentales
que admiten intervalos ltcidos.
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8.3. Las medidas de seguridad

Cuando un sujeto es declarado no imputable es preciso una serie de
medidas que prevengan la comision de nuevos hechos delictivos.

Estas medidas deben ajustarse a los siguientes principios:

* Principio de legalidad, que implica que toda medida de seguridad
aplicada requiere la existencia de una sentencia firme.

* Principio de peligrosidad del sujeto.

* Principio de proporcionalidad, que implica que las medidas no pue-
den resultar mas gravosas ni de mayor duracion que la pena.

Hay dos tipos de medidas de seguridad:

* Privativas de libertad, como el internamiento en centro psiquiatrico,
de deshabituacion o centro educativo especial...

» No privativas de libertad, obligacion de residir en determinado lugar,
sumision a tratamiento en centros médicos, prohibicidon de acudir a
lugares o consumir sustancias, privacion de derechos (ej.: carné de
conducir) custodia familiar, sometimiento a programas formativos...

Establece el articulo 6 del Codigo Penal (ley organica 10/95 de 23 de
noviembre), al respecto de las medidas de seguridad, lo siguiente:

1. Las medidas de seguridad se fundamentan en la peligrosidad cri-
minal del sujeto al que se impongan, exteriorizada en la comision de un
hecho previsto como delito.

2. Las medidas de seguridad no pueden resultar ni mas gravosas ni de
mayor duracion que la pena abstractamente aplicable al hecho cometido,
ni exceder el limite de lo necesario para prevenir la peligrosidad del au-
tor.

Asimismo, el Titulo IV del mismo cuerpo legal, esta dedicado a regular
las medidas de seguridad, y en concreto establece el articulo 95

1. Las medidas de seguridad se aplicaran por el Juez o Tribunal, pre-
vios los informes que estime convenientes, a las personas que se encuen-
tren en los supuestos previstos en el Capitulo siguiente de este Codigo,
siempre que concurran estas circunstancias:

1. Que el sujeto haya cometido un hecho previsto como delito.
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2 Que del hecho y de las circunstancias personales del sujeto pueda
deducirse un pronostico de comportamiento futuro que revele la
probabilidad de comision de nuevos delitos.

2. Cuando la pena que hubiere podido imponerse por el delito co-
metido no fuere privativa de libertad, el juez o tribunal sentenciador
solo podra acordar alguna o algunas de las medidas previstas en el ar-
ticulo 96.3.

La ejecucién de las medidas de seguridad quedan bajo control del Tri-
bunal sentenciador, que en su articulo 97 recoge:

Durante la ejecucion de la sentencia, el juez o tribunal sentenciador
adoptara, mediante un procedimiento contradictorio, previa propuesta del
Juez de Vigilancia Penitenciaria, alguna de las siguientes decisiones:

a) Mantener la ejecucion de la medida de seguridad impuesta.

b) Decretar el cese de cualquier medida de seguridad impuesta en
cuanto desaparezca la peligrosidad criminal del sujeto.

c¢) Sustituir una medida de seguridad por otra que estime mas adecua-
da, entre las previstas para el supuesto de que se trate. En el caso de
que fuera acordada la sustitucion y el sujeto evolucionara desfavo-
rablemente, se dejara sin efecto la sustitucion, volviéndose a aplicar
la medida sustituida.

d) Dejar en suspenso la ejecucion de la medida en atencion al resulta-
do ya obtenido con su aplicacion, por un plazo no superior al que
reste hasta el maximo sefalado en la sentencia que la impuso. La
suspension quedara condicionada a que el sujeto no delinca durante
el plazo fijado, y podra dejarse sin efecto si nuevamente resultara
acreditada cualquiera de las circunstancias previstas en el articulo
95 de este Codigo.

En cuanto al Ministerio Fiscal, también tiene un importante cometido
plasmado en las siguientes competencias:

* Ingreso: Remision del informe inicial que el equipo multidisciplina-
rio del centro realiza tras el ingreso.

* Remision del informe de los internos, que se emite cada 6 meses (ar-
ticulo 187 del Reglamento penitenciario).

* Puesta en conocimiento de la suspension de la ejecucion de la pena
por demencia sobrevenida para actuar, en su caso, por via civil (arti-
culo 60 del Codigo Penal).
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Por ultimo, y con respecto a la importancia del facultativo en este pro-
cedimiento, sefiala el articulo 98 del Codigo Penal lo siguiente:

Para formular la propuesta a que se refiere el articulo anterior el Juez
de Vigilancia Penitenciaria debera valorar los informes emitidos por los
facultativos y profesionales que asistan al sometido a medida de seguridad,
y, en su caso, el resultado de las demads actuaciones que a este fin ordene.

9. CONCEPTO Y SITUACION ACTUAL
DE LA DEPENDENCIA

9.1. Introduccion

La estrecha relacion que une el concepto de incapacidad con el de de-
pendencia implica que sea muy apropiado para el objeto de este estudio el
analisis de la situacion de la dependencia en nuestro pais.

Mas atin cuando desde todos los sectores afectados se dirige la atencion
a un nuevo modelo de asistencia del estado al que se reclama el urgente
desarrollo de un sistema de atencion de las necesidades de las personas
dependientes, creando las infraestructuras, los equipamientos y los medios
financieros, técnicos y personales adecuados para hacer frente a esas de-
mandas. Segin una encuesta del Centro de Investigaciones Socioldgicas
del afio 2004, el 68,5 % de los espafioles citan el apoyo a las personas
dependientes entre las tres medidas que deberia tomar el Gobierno para
facilitar la vida familiar.

Existen en nuestro entorno juridico varios paises, como Francia y Ale-
mania, que ya han confeccionado un modelo de atencion a la dependencia,
otorgdndole unas particularidades propias, esencialmente en sus aspectos
de financiacion, pero con un mismo ideario, cubrir necesidades esenciales de
proteccion a personas especialmente vulnerables.

Resulta ser un primer paso la elaboracion del Libro Blanco de la De-
pendencia que muestra una radiografia de la situacion de la dependencia
en Espafia y que, sin embargo, requerird de un importante impulso social,
politico, econdmico y particular (individuos y empresas) para que las me-
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didas propuestas realmente aporten soluciones tangibles. No en vano, al
coste actual de Servicios Sociales, que asciende a unos 4.000 millones de
Euros (financiado en un 60 % por las Comunidades Autonomas y Ayunta-
mientos y en el restante por las Administracion Central a través del Imser-
so y la Seguridad Social), se le ha previsto un incremento de 4.500 millo-
nes de Euros (mas del 100 %) para el momento de pleno funcionamiento
del futurible Sistema Nacional de la Dependencia. La féormula para la
financiacion de esta ultima partida estd en fase de estudio pero se apunta
a la posibilidad de compartir los costes a través de la redistribucion del
gasto publico (sin aumento de carga impositiva) y la coparticipacion de
las familias (en un sistema que atienda de forma proporcional en relacion
al nivel de ingresos).

Los ultimos datos generales sobre personas dependientes confirman que
las familias son las principales encargadas del cuidado de los afectados y
que en el 83 % de los casos es la mujer la que asume esta tarea. La media
dedicada al cuidado es de 10 horas, lo que impide trabajar fuera de la casa.
Ademas, solo el 3,14 % de las personas mayores de 65 afios cuentan con
alguin servicio de ayuda a domicilio. Estos dato evidencian la necesidad de
que los poderes publicos se hagan cargo de la situacion.

9.2, Concepto de dependencia

El Comité de Ministros del Consejo de Europa, en una recomendacion
de Septiembre de 1998, defini6 la Dependencia como «el estado en que se
encuentran las personas que, por razones ligadas a la falta o a la pérdida
de autonomia fisica, psiquica o intelectual, tienen necesidad de ayuda o
asistencia importante a fin de realizar los actos corrientes de la vida dia-
riay.

A la vista de esta definicion, resulta obvio que la dependencia, alin in-
cluyendo deficiencias sensoriales o fisicas no incapacitantes (entendida
como la capacidad civil de obrar, es decir, la aptitud para ejercer derechos
con plena autonomia), puede llegar a ser una causa de incapacidad siem-
pre que se sustente sobre la ausencia de voluntad o inteligencia de la per-
sona (deficiencias mentales que producen gran dependencia).
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Acotar el concepto de persona dependiente es el primer paso para la
elaboracion o planificacion de un sistema de atencion equilibrado y soste-
nible que garantice el acceso a las prestaciones que se articulen. La valora-
cion de la existencia o no de una situacion de dependencia susceptible de
proteccion y la determinacion del grado o nivel de dependencia requeriran
de la aplicacion de un baremo mediante el cual sea posible discriminar,
con criterios objetivos, si una persona se encuentra en situacion de depen-
dencia y en qué grado corresponde encuadrarla.

La EDDES 99 (Encuesta sobre discapacidades, deficiencias y estado de
salud elaborada por el INE, el IMSERSO y la Fundacién ONCE) adop-
td6 como marco de referencia conceptual la Clasificacion Internacional de
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM) de la Organizacion
Mundial de la Salud y reconoci6 los siguientes niveles de deficiencia men-
tal, Retraso madurativo, Retraso mental profundo y severo, Retraso men-
tal moderado, Retraso mental leve y limite, Demencias y Otros trastornos
mentales.

Bajo estas consideraciones, La EDDES 99 arrojo la siguiente conclu-
sion; que en Espafia hay un total de un millon y medio de personas con
discapacidad severa o total para las actividades de la vida diaria (cuida-
do personal, movilidad en el hogar, tareas domésticas, movilidad extra-
doméstica, entender y ejecutar érdenes sencillas...). Esto puede ofrecer
una idea de la importancia de esta cuestion a la hora de establecer las
medidas que permitan asumir esta situacion con el maximo nivel de ga-
rantias.

A la vista de todo esto parece ser una primera propuesta el reconoci-
miento de hasta tres niveles de dependencia en atencion al grado de asis-
tencia o ayuda requerido:

* Dependencia moderada, personas que necesitan ayuda para la reali-
zacion de las actividades basicas de la vida diaria una vez al dia.

» Dependencia severa, personas que necesitan ayuda para la realizacion
de las actividades basicas de la vida diaria dos o tres veces al dia.

» Gran Dependencia, personas que necesitan ayuda para la realizacién
de las actividades basicas de la vida diaria de forma continua y per-
manente.
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Asimismo, la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportu-
nidades, no discriminacion y accesibilidad universal de las personas con
discapacidad nos ofrece un principio del maximo interés; el de Vida Inde-
pendiente, como situacion en la que la persona con discapacidad ejerce el
poder de decision sobre su propia existencia y participa activamente en la
vida de su comunidad, conforme al derecho al libre desarrollo de su per-
sonalidad. Este principio puede aportar un valor afiadido para el estableci-
miento de los marcos de referencia del concepto de dependencia.

Esta misma Ley de no discriminacion establece una serie de medidas
de accioén positiva, dirigidas tanto al propio discapacitado o incapaz como
a sus familiares afectados y que pueden consistir en aportaciones econo-
micas, ayudas técnicas, asistencia personal, servicios especializados en
relacion al nivel de asistencia requerido por aquel.

9.3. Modelo de proteccion social al dependiente

Por otro lado, cabe cuestionarse el modelo de proteccidn social al de-
pendiente a adoptar mas adecuado en relacion con los recursos y las nece-
sidades existentes, actualmente en fase de valoracion y debate.

Se parte de tres sistemas distintos:

* De proteccidon Universal para todos los ciudadanos y financiacion
mediante impuestos.

* De proteccion a través de los sistemas de Seguridad Social, mediante
prestaciones que tienen su origen en cotizaciones.

* Asistencial, dirigido fundamentalmente a los ciudadanos carentes de
recursos.

A este respecto hay que sefialar varias ideas capitales, como son el
correcto dimensionamiento del sistema (ante una poblaciéon con una cla-
ra tendencia a su envejecimiento global), la adecuada cuantificacion del
efecto sobre el mercado de empleo y el ahorro que para el sistema sani-
tario supondria una dptima gestion de los servicios sociales, las formulas
de financiacidon (modelos mixtos de universalizacion, Seguridad Social y
copago) que hagan sostenible el sistema elegido, y la participacion y re-
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parto competencial correspondiente tanto al estado como a las Comunida-
des Autdénomas en nuestra realidad como estructura descentralizada (dicha
cuestion en modo alguno es baladi, pues un sistema tnico y de contenido
basico en esta materia implicaria un claro conflicto por las desigualdades
actuales entre las regiones de Espana).

La realidad actual en nuestro pais parece orientarse hacia el modelo de
Seguridad Social, como un paso mas en el actual régimen de proteccion
de la invalidez contributiva y no contributiva, y asi se han manifestado el
Defensor del Pueblo (Informe del afio 2000), E1 Consejo Estatal de Perso-
nas Mayores, CERMI, Union de Pensionistas, Confederacion Espanola de
Organizaciones de Personas Mayores, CC. OO., UGT...

También se estudia la posibilidad de que esta modalidad mediante cuo-
tas no necesariamente ha de tener un caracter definitivo, sino que podria
plantearse como un modelo transitorio hasta tanto el Estado pueda asumir
los costes que genere la dependencia (tal como se dio con las prestaciones
de asistencia sanitaria).

En cualquier caso, se trata de una materia que esta pendiente valorar y
que vendré determinada por los recursos que hayan de asignarse.

9.4, Atencion sanitaria al dependiente

Como se ha venido exponiendo en las paginas precedentes, la incapa-
cidad y su consecuente dependencia deben ser atendidas desde diferentes
marcos asistenciales, fundamentalmente el social y el sanitario.

En este sentido se plantea la necesidad de desarrollar un sistema de
atencion a la Dependencia que cubra los aspectos de cuidado social y los
relacionados con las necesidades sanitarias, a partir de una adecuada coor-
dinacioén de ambas esferas.

La situacion sanitaria actual en Espafia, viene determinada por un con-
junto de textos legales que desarrollan desde los aspectos mas generales
(Ley 14/86 General de Sanidad) a los aspectos especificos que atienden
bien a las relaciones que se establecen con los pacientes (Ley 41/2002 de
Autonomia del Paciente) bien al establecimiento de mecanismos de con-
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trol de productos sanitarios (Ley 25/1990 del Medicamento y Ley 16/1997
de regulacion de servicios de las oficinas de Farmacia) bien a regular la
profesion médica (Ley 44/2003 de ordenacion de las profesiones sanita-
rias y Ley 55/2003 del Estatuto Marco del personal estatutario de los ser-
vicios de salud)...

Sin embargo, nuestro interés principal se ubica en las prestaciones sa-
nitarias cuyo gran referente se haya en la Ley 16/2003 de Cohesion y
Calidad del sistema Nacional de Salud que parte, a su vez del marco cons-
titucional, y en concreto del articulo 41 de la Constitucion Espafiola, que
establece que los Poderes Publicos mantendran un régimen publico de
Seguridad Social para todos los ciudadanos que garantice la asistencia
vy Prestaciones sociales suficientes ante situaciones de necesidad, y del
Articulo 43 del mismo texto fundamental que encomienda a los Poderes
Publicos organizar y tutelar la salud publica a través de medidas preventi-
vas y de las prestaciones y servicios necesarios.

En términos genéricos, es evidente la pretension del legislador de dar
origen a un sistema publico de asistencia a los ciudadanos en cuanto al
acceso a servicios sanitarios en los términos y condiciones que sus legis-
laciones de desarrollo determinen y que, asimismo, dé respuesta a contin-
gencias que, previsibles o imprevisibles, provocan una situacion de inde-
fension y demandan de medidas de apoyo y amparo.

Pero en el panorama actual, y en relacion a la prestacion de servicios
sociosanitarios jcon qué nos encontramos?

El Capitulo I de la mencionada Ley de Cohesion y Calidad del Sistema
Nacional de Salud, desarrolla las prestaciones del Sistema Nacional de Sa-
lud, definidas como el «conjunto de servicios preventivos, diagnosticos, te-
rapéuticos, rehabilitadores y de promocion de la salud dirigidos a los ciuda-
danos, que comprende las prestaciones de salud publica, atencion primaria
y especializada, sociosanitaria, urgencias, farmacia y ortoprotesis.»

Es una de las novedades de la Ley de Cohesion la inclusion de las pres-
taciones de atencion socio-sanitaria, concepto que viene definido por el
apartado 1 del articulo 14 de la siguiente forma:

La atencion sociosanitaria comprende el conjunto de cuidados desti-
nados a aquellos enfermos, generalmente cronicos, que por sus especiales
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caracteristicas pueden beneficiarse de la actuacion simultanea y sinérgica
de los servicios sanitarios y sociales para aumentar su autonomia, paliar
sus limitaciones o sufrimientos y facilitar su reinsercion social.

En el ambito estrictamente sanitario, estos servicios comprenderan los
cuidados sanitarios de larga duracion, la atencidn sanitaria a la convale-
cencia y la rehabilitacion en pacientes con déficit funcional recuperable
que se llevara a cabo en los niveles de atencién que cada Comunidad Au-
tonoma determine.

Ademas, debe quedar garantizada la continuidad del Servicio por los
servicios sanitarios y sociales a través de la adecuada coordinacidn entre
las Administraciones Publicas correspondientes. Esta coordinacion debe
realizarse a dos niveles:

— Entre los servicios sanitarios y los servicios sociales.

— Entre los diversos servicios de un mismo sistema.

En definitiva, los principios generales de los servicios para la atencidén
de personas en situacion de dependencia desde el ambito sanitario, tal
como vienen recogidas en el Libro Blanco de la Dependencia, serian:

* Acceso universal y gratuito en condiciones de igualdad efectiva.

* Debe priorizarse un enfoque preventivo de la dependencia basado en
atencion durante todo el ciclo de vida de las personas, mediante pro-
gramas de promocion de la salud.

* Las prestaciones deben estar orientadas a la atencion de las necesida-
des individuales de las personas ajustadas a su historia de vida y a su
entorno familiar y social.

* Debe consensuarse un sistema de valoracion de la dependencia apo-
yandose en criterios comunes que orienten la elaboracion y la gestion
de los planes de cuidados.

» Se garantizara un enfoque integral, coordinando el conjunto de nive-
les y dispositivos asistenciales de salud y sociales.

* Debe primar el mantenimiento del usuario en su entorno a la institu-
cionalizacion.
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La cartera de servicios debe ser una oferta basica que posibilite una
atencion con criterios homogéneos en toda Espana, independiente-
mente del ambito geografico.

Los servicios deben ser eficaces, efectivos y eficientes.
La extension de ésta.

Cartera a toda la poblacion debe ser posible gracias a la financiacion
prevista para el Sistema de Atencion a la Dependencia.

Debe responder a las garantias y derechos de los usuarios en relacion
a seguridad, calidad, accesibilidad, movilidad y tiempo en el acceso a
las mismas.

Deberan establecerse sistemas de evaluacion y mejora de la calidad
de esta prestacion.
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1. Carta de Juan Antonio dedicada
a su esposa (enferma de Alzheimer) fallecida

Recuerdos inolvidables

Tan sélo tenia quince anos cuando conoci a Eugenia, recuerdo muy
bien el afio porque acababa de comenzar la guerra civil, era 1936. Tanto
ella como yo perteneciamos a familias muy humildes, viviamos en el mis-
mo barrio y pasamos mucha hambre —quienes pasaran la guerra en Ma-
drid pueden confirmarlo—, pero la posguerra fue mucho peor, sin agua,
sin luz. Comenzamos a trabajar muy pronto, y con mucho esfuerzo y gran
juventud (veintiun afios) decidimos dar el paso y casarnos, fuimos muy
felices durante los 57 afios que estuvimos viviendo juntos, hasta que el
Alzheimer se la llevo.

Pero fue mucho antes cuando nos cambi¢ la vida; el dia 28 de marzo de
1992 mi hijo tuvo un accidente de trafico en el que fallecio, tenia 42 afios
y dejé a su mujer y a una hija en el final de la adolescencia.
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Aquello fue un duro golpe para mi y sobre todo para Eugenia, quien
desde entonces no volvié a ser la misma. Hoy, con el paso del tiempo,
creo que aquello pudo originarle la enfermedad de Alzheimer que le so-
brevino afios después.

Afos muy duros los ultimos con esta dichosa enfermedad, Eugenia mu-
rid a causa de un fuerte dolor en el pancreas, los médicos no pudieron
hacer nada por ella. Se fue y me dej6 solo en el camino tras 67 afios reco-
rriendo el sendero de la vida.

Aungque la vida sigue pero no igual,

la vida sigue sin ninguna ilusion,

la vida sigue sin ninguna alegria,

la vida sigue, pero no sé vivirla sin ti,

la vida sigue porque es bonita a pesar de tu ausencia,
la vida sigue aunque yo est¢ muy solo.

Te quiere, Juan Antonio.

2. Carta escrita por una nieta (Ana, de 14 anos)
a su abuelo Félix, enfermo de Alzheimer

Mi abuelo tiene Alzheimer

Todo empez6 un dia, cuando mi abuelo se perdi6 en la dehesa de la
villa, en Madrid. Los tltimos meses le notabamos raro, habia empezado
a olvidar cosas como fechas, nombres, etc. Esto solo sucedia en algunas
ocasiones, pero mi madre, que es enfermera, comenzo a preocuparse, asi
que habld con los médicos de geriatria de su hospital y éstos realizaron
pruebas a mi abuelo.

Por desgracia, le diagnosticaron Alzheimer, una enfermedad sin cura,
denominada la «enfermedad del olvidoy.

Mi abuela, mis tios, mi madre... lo pasaron muy mal. Buscaron infor-
macion y acudieron a AFALcontigo, donde mi abuelo hacia ejercicios de
memoria.

Durante los primeros afios el avance de la enfermedad fue muy lento.
Pero después mi abuela tuvo que ser ingresada en un hospital para reali-
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zarse unas pruebas y descartar un posible cancer. Tras esto los sintomas
aumentaron, y comenz0 a utilizar panales.

Mi abuelo tuvo una infancia muy dura, aprendi6 a leer y a escribir en
un colegio y el resto lo aprendio €l solo. Mi madre siempre dice que fue
autodidacta. Era un sefior muy culto y carifioso, simpatico, hablaba mucho
con la gente, jugaba mucho con nosotras y nos hacia reir. Pero desde que
le detectaron la enfermedad ha cambiado mucho, ya casi no vocaliza, no
se le entiende cuando habla, y ¢l no me entiende a mi, es como si oyera y
no me escuchara.

En ocasiones se vuelve un poco agresivo sin saber por qué, es una en-
fermedad muy dificil para €l y para todos. Todavia nos reconoce, pero sé¢
que llegara un dia en que me olvidard a mi y a las personas que le rodean.
No quiero que llegue ese dia, espero que sea dentro de mucho tiempo.

Ya no se acuerda de cosas recientes, pero si de su juventud y de su infan-
cia. La gente no se imagina lo que supone esta enfermedad hasta que la vive,
pensamos que los problemas solo les ocurren a los demds y no a nosotros.

Al principio, cuando mi madre me lo contd, no pensaba que esto podia
ocurrir, pero ahora me doy cuenta de que estaba equivocada.

Hoy solo quiero que mi abuelo me siga recordando.

Te quiero, abuelo.

3. Poesia de Generosa a su marido Juan,
enfermo de Alzheimer

A mi marido enfermo

Cuando voy a visitarte

se me ensancha el corazon
so6lo con ver tu carita

que miran sin expresion.

Eres ti mi vida,
eres til mi tesoro
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y si un dia no te veo
yo suspiro y lloro.

Cuando estoy lejos de ti

mi corazon esta triste,

anhelo volver a verte

aunque no me reconozcas
porque solo tus caricias

acaban con mi tristeza,

me dan valor y energia

para seguir en la brecha cada dia.

Hoy he vuelto a verte,
pues ya vivir no podia
queria ver tu sonrisa,
tan simpética y bonita

y tu cara de contento,
tus manos expresivas,
para seguir ya en la casa
animada varios dias.

4, Carta de Pedro a su mujer, enferma de Alzheimer

Tu cancion

No sé por donde empezar. Son tantos los recuerdos que vienen a mi
memoria, sin necesidad de fotos, que la pelicula de nuestro tiempo juntos
daria para una larguisima proyeccion.

Recuerdo cuando nos conocimos y la forma fria en que nos presenta-
ron. /Quién nos iba a decir en el futuro que acabariamos juntos? He dicho
saludo frio, el tuyo. Creo que fue helado por la impresion tan negativa que
en ese momento te causé, segiin me dijiste algun tiempo después.

Me piden que recuerde nuestra cancidn favorita, pero es que para noso-
tros, estando juntos, preferidas son todas. Mi reaccion debiera haber sido
recordar aquella primera musica que bailamos. jPero como recordar ni
letra, ni musica, ni ritmo con lo entusiasmados que estibamos con nuestra
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charla! jQue no me pregunten quién tocaba o cuantos habia en la orques-
ta!, no los recuerdo, solo te recuerdo a ti.

Después nos casamos y vinieron los hijos; cuando ya nos dabamos por
satisfechos con tres, llegd, con mucha ilusion, el cuarto. [lusidon truncada
al poco tiempo y que un dia, quiza no tardando demasiado, recuperaremos
cuando podamos abrazarnos a nuestro angel, si es que hay otro mundo
donde poder hacerlo.

Vinieron después las comuniones, viajes, excursiones, las romerias de
tu pueblo a las que nunca faltdbamos, las bodas de nuestros hijos a los que
creias que nunca verias casados.

Con lucha y sacrificio conseguimos nuestra vivienda habitual. Luego
fue el delirio cuando también conseguimos el apartamento, que todos que-
riamos para cuando fuéramos mayores.

Y asi fue transcurriendo la vida hasta que lleg6 el Alzheimer, no sabes
como me embarga la pena al saber que ya no podras disfrutarlos mas. Ni
tan siquiera verlos nuevamente.

Si fueras capaz de percibir como te quieren tus hijos y tus nietos, por
los que tanto has luchado, t, con tu vida, te has ganado ese carifio y nada
se te puede negar, el cariio y el amor de los tuyos nunca te va a faltar.

A pesar del estado en que te hallas, cuando atin me notas alguna do-
lencia o malestar, tu subconsciente o lo que sea aun se preocupa por mi, e
intentas darme animo, tu a mi. Seria yo el mas ingrato de los nacidos si no
hiciera por ti todo lo que esté a mi alcance y mas, que mas que un deber y
obligacion hago y haré con amor y delirio.

Te quiere siempre, Pedro.

5. Poesia de Antonio dedicada a su esposa, fallecida
de Alzheimer

Quisiera ser bombero

A ti, madre de mis hijos, que te fuiste para siempre,
te dedico esta poesia con el corazon caliente.
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Nosotros que te quisimos, te echamos mucho de menos,
pero esto se acabara el dia que nos juntemos.

Nunca pens¢ yo escribirte al cielo
pero ésta es para decirte lo de siempre: Te quiero.

Si yo naciese otra vez y te conociese a ti,
Te diria lo que te dije aquel dia: SI.

Si San Pedro me dejase, subiria a verte al cielo,
y asi demostrarte lo mucho que te quiero.

Aunque la poesia no es lo mio, esto lo hago por verte,
y asi poder acariciarte y quererte.

Cuando pienso que ya no estds me pongo triste
y me pregunto con pena: /quién te dio permiso para irte?

Te conoci jovencita y te lleve al altar,
me diste tres joyas de hijos, qué felicidad.

A ti mi cielo, para decirte lo mucho que te quiero.

Estando solito, siempre repito que el tiempo pasado fue muy bonito.
Yo sin ti no me apano, y eso que en unos dias hara ya un afio.

Qué pena despertar, mirar tu sitio y ver que no estas.

Si tuviera menos afios me haria bombero,
Para poner la escalera, subir al cielo, y decirte una vez mas...

Te quiero.

Y si resulto pesado, lo siento, pero estaba y sigo estando muy enamo-
rado.

6. Carta de Susana a sus padres fallecidos

Hola mama, hola papa

No s¢ muy bien como despedirme de ustedes, ya que los dos estdis muy
presentes en mi vida diaria.



Modulo 7. Vivencias

Mama, espero que el decirte adids no signifique olvidar tus suaves ma-
nos acariciando mi cabello, tu voz tan delicada transmitiéndome tanta paz,
tu elegancia y dignidad en todo cuanto hacias. jAy!, cuanto hecho de me-
nos nuestras charlas y tus sabios consejos, también nuestras discrepancias,
pero es tan dificil decirte adids cuando has significado tanto para mi...

Te estoy escribiendo esta carta y las lagrimas salen de mi corazén con mas
fuerza que las que echo por los 0jos. Segun Manolo, el psicologo, esta despe-
dida supuestamente sirve para ayudarnos aceptar la muerte, y yo no sé si esto
me ayudard, pero he compartido contigo 40 anos de mis 44, y en una carta de
despedida no puedo resumir tanto como te quise, y lo peor es que no sé como
darte las gracias por haber sido una madre, amiga, confidente tan, tan espe-
cial que se me rompe el alma cuando veo a mujeres de tu edad con sus hijas y
nietos por la calle y me pregunto una y otra vez por qué ti, que nunca hiciste
dafio a nadie, ta, que s6lo desprendias amor y serenidad, t, que siempre te-
nias tiempo para nosotros, tus seis hijos y posteriormente tus nietos, aunque
tenias un marido que te exigia y controlaba tanto, si, ti, papa, no te enfades,
sabes que discutiamos mucho, pues éramos blanco y negro, pero te tengo
que decir que al morir mama y venirte a vivir conmigo, mi marido y mis
hijas, pude quizés comprenderte un poquito mejor, y aunque creo que tanto
tu enfermedad como tu muerte fueron degradantes, pues asi es el Alzheimer,
tengo que decir que esta maldita enfermedad nos uni6 mucho y descubri un
ser carifioso al que no le importaba decir te quiero, eso que nunca te oir decir
cuando estabas bien, pero que durante ese tiempo pude compartir contigo.
Por eso te doy las gracias, y espero que ti me perdones si te hice dafio cuan-
do no sabia como actuar, si hacia lo correcto o no con tu enfermedad.

Lo que quiero deciros a los dos es que os echo muchisimo de menos,
que espero y deseo de todo corazdn que vuestras almas estén juntas en el
cielo o donde sea que vamos, que os quiero mucho...

Mama4, deberias haber visto a mi padre pidiéndome que le cantara las
canciones que tu le cantabas, pero, claro, hasta eso tenias bonito. Bueno,
otra vez os digo que os quiero muchisimo, que me cuesta no teneros fisi-
camente conmigo, pero que vuestra imagen sigue muy viva en mi cabeza
y, mas importante, vuestro amor sigue en mi corazon.

Espero poder ser digna de ustedes.

Os quiere, vuestra hija Susana.
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