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Justificacion

El aumento de la esperanza de vida derivado del desarrollo cientifico técnico y el
fendmeno conocido como “envejecimiento del envejecimiento” facilitan el desarrollo de
procesos neurodegenerativos como son las demencias. La estimacion de poblacion
anciana a nivel mundial (mayores de 65 afos) para 2020 sera de 9,7 % y para 2050,
16,5 %. El estudio Neurological Disorders in Central Spain sitla la prevalencia de
demencia en Espafa cercana al 6% de los/as ancianos/as (Bermejo-Pareja et al.,
2010). A nivel mundial, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) calcula que 47,5
millones de personas padecen demencia en el mundo y se prevé que el nimero total
de personas con demencia llegue a 75,6 millones en 2030 y casi al triple en el afio
2050, con 135,5 millones (WHO, 2016).

Las demencias agrupan una serie de enfermedades neurodegenerativas cuya
caracteristica comuan es la cronicidad, la incapacidad y la dependencia progresiva. El
tratamiento combina terapia farmacoldgica, cuyo objetivo es retrasar el avance de la
enfermedad en las fases iniciales de la misma aunque su efectividad es limitada y
terapia no farmacoldgica, basada fundamentalmente en intervenciones psicosociales

cuyo objetivo es ralentizar el desarrollo de la enfermedad.

La Enfermeria como disciplina especializada en el cuidado puede intervenir en la
mejora de la calidad de vida de los pacientes con demencia. Al tratarse de
enfermedades neurodegenerativas se produce un aumento del nivel de dependencia,
el cual implica un progresivo déficit de autocuidados. La enfermera dentro del equipo
interdisciplinar desarrolla sus competencias en el ambito asistencial, promoviendo la
mayor autonomia del paciente y desarrollando planes de cuidados; en el &mbito
docente, formando a la familia o cuidadores; en el &mbito de la investigacion
potenciando cuidados basados en la evidencia y el rigor cientifico; y en el &mbito de la
gestion. En relacion a esta Ultima, no se debe olvidar el importante gasto sociosanitario
asociado a altos niveles de dependencia propios de las patologias crénicas e

irreversibles. Por tanto, investigar sobre como mejorar la calidad de vida y determinar
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las variables que influyen en ésta para reducir el gasto sanitario alna la vertiente
gestora y la investigadora.
En las demencias el mantenimiento de la calidad de vida constituye un objetivo
fundamental de la practica asistencial. El incremento de las patologias cronicas ha
llevado a que el esfuerzo terapéutico se centre en lograr una mejoria en la sensacién
de bienestar y satisfaccion percibida por el paciente. El concepto de salud esta
fundamentado un enfoque integral donde se contemplan las esferas biologica,
psicolégica, social, cultural y espiritual. La redefinicién del concepto de salud es de
naturaleza dindmica y multidimensional, derivandose la importancia de medir la calidad
de vida relacionada con la salud (CVRS) con un enfoque global. Los Patrones
Funcionales de Salud de M. Gordon son una herramienta que permite organizar la

informacién obtenida en la valoraciéon de forma adecuada.

El estudio de la CVRS de los pacientes con demencia plantea algunas dificultades: el
propio avance de la enfermedad, el cual conlleva dificultad para la obtencién de
informacién del propio paciente, y la variabilidad de instrumentos para su recogida.

Existen en la literatura cientifica numerosos trabajos sobre la CVRS de los pacientes
con demencia, pero la mayoria se han realizado con pacientes institucionalizados.
Puesto que en los Ultimos tiempos se esta promoviendo el domicilio como lugar
terapéutico ideal, son necesarias nuevas investigaciones sobre la calidad de vida de
pacientes que no se encuentran institucionalizados en centros de larga estancia, por lo
que el analisis de la calidad de vida de los pacientes no institucionalizados es un area

nueva de investigacion.

Es necesario destacar la escasez de estudios sobre la CVRS de los pacientes con

demencia atendidos en su domicilio, desde el enfoque de la disciplina enfermera.

El presente trabajo surge de la necesidad de conocer y mejorar la percepcién que
tiene un grupo concreto de pacientes sobre su CVRS para de este modo planificar
cuidados que tengan en cuenta las variables que influyen en la CV de los pacientes

con demencia leve-moderada no institucionalizados.
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Capitulo 1. La Demencia

Introduccion.

La disminucién creciente de la mortalidad desde la segunda década del siglo XX y el
aumento de la esperanza de vida junto con el decremento de la natalidad a partir de
los afios 70, han traido consigo el progresivo envejecimiento de la poblacién,
favoreciendo asi el desarrollo en nuestro entorno de un grupo de patologias asociadas
al envejecimiento, como son las enfermedades neurodegenerativas. Segun el Instituto
Nacional de Estadistica (INE), la esperanza de vida (EV) entre 1992 y 2013 se ha
incrementado pasando de 81,6 a 85,6 afios en las mujeres, y de 74,4 a 80,1 afios en
los varones (INE, 2016). De estos datos se desprende que, aunque en mayor medida
en las mujeres, tanto ellas como ellos presentan una EV de vida al nacimiento mas
alta que la mayoria de paises europeos. De hecho, segin un informe de la
Organizacién para la Cooperacion y el Desarrollo Econémico (OCDE), Espafa se
emplaza en el segundo puesto de la lista de los paises mas longevos del mundo
(OCDE, 2015). En la actualidad, el 14% de los ciudadanos espafioles tienen méas de
65 afos y se calcula que esta eminente proporcion de personas mayores aumentara
en los proximos afios, de forma que se estima que, en nuestro pais, la poblacion de
personas mayores' en 2050 ascendera a unos 13 millones. Asimismo, se ha sefialado
gue, en dicho afio, un 37% de la poblacion espafiola tendra mas de 65 afios vy, que
Espafa sera el tercer pais méas viejo del mundo, por detras de Jap6n y Corea, cuyos
porcentajes se estiman que alcanzaran un 39,4% vy alrededor del 38%,
respectivamente, segun un estudio llevado a cabo también por la OCDE (OCDE,
2007).

El siglo XX, debido a los avances médicos y tecnolégicos, fue testigo de una

revolucion de la longevidad que puede aclarar el proceso del envejecimiento.

' El término hace referencia a las Gltimas décadas de la vida donde hay cambios fisicos,
cognitivos, sociales. La edad de inicio varia segun autores ya que el proceso de envejecimiento
presenta gran variabilidad interindividual. No obstante, por consenso se considera que son
personas mayores aquellas que tienen una edad comprendida entre los 65 afios en adelante.
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Sefialar también que si la vejez ha constituido un proceso reciente, se puede aseverar
que el grupo etario de los octogenarios es practicamente una revelacion del cuarto de

siglo XX y que la vulnerabilidad fisica, psiquica y social se incrementa con la edad.

Esta situacion y las cifras referidas han originado en la comunidad cientifica y en la
sociedad espafiola en general, una notable sensibilidad frente a los problemas
vinculados a la vejez, como son las demencias. Si bien la demencia no es una
enfermedad exclusivamente ligada a las personas mayores, si esta estrechamente
relacionada con la edad, de ahi que Bermejo-Pareja (2008) en su estudio Neurological
Disorders in Central Spain, sitle la prevalencia de demencia en Espafia en torno al 6%
de los ancianos, progresando casi exponencialmente desde los 65 afios en adelante.
De hecho, el incremento de la prevalencia y la incidencia de la demencia se relacionan
claramente con el envejecimiento hasta los 85 afios, mientras que, como sefiala dicho
autor, “en los nonagenarios la prevalencia de la demencia es muy variable (25-54%)"
(Bermejo-Pareja, 2008:352) por lo que es razonable que su crecimiento progresivo
justifique la necesidad de una mayor profundizacion en su estudio, tanto por razones

cientificas como por razones sociales.

La funcién mental de un sujeto, también denominada funcién cognitiva o intelectual,
esta conformada por una serie de capacidades, tales como el lenguaje, la percepcion,
la memoria, el razonamiento abstracto, los conocimientos, la elaboracion de
pensamiento e ideas o la atencion, entre otras. En el momento en que dichas
funciones se alteran de modo més o menos global y sostenido en el tiempo impidiendo
que el sujeto realice una vida social y laboral, estamos frente a un caso de demencia.
Como se describirda mas adelante, la demencia agrupa una serie de enfermedades
neurodegenerativas entre las cuales se encuentran la Enfermedad de Alzheimer (EA)
—la més prevalente—, Enfermedad de Parkinson (EP) y la Enfermedad de Huntington
(EH), que son las mas destacadas por su frecuencia y/o gravedad, caracterizandose
todas ellas por la cronicidad, la incapacidad y la dependencia progresiva que
ocasionan. Este alto grado de dependencia genera un impacto enorme tanto en el
sistema sanitario como en el propio paciente y su entorno familiar mas cercano, de ahi
que sea necesario acometer un enfoque multidisciplinar. De este modo, el
mantenimiento de la calidad de vida en pacientes con enfermedades
neurodegenerativas constituye un objetivo fundamental de la practica asistencial
(Vargas-Escobar, 2012).
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“Dado que no existe un tratamiento eficaz y curativo de la demencia, el cuidado y
mantenimiento de la calidad de vida de personas que la padecen constituye uno de
los objetivos sanitarios y retos sociales mas importantes en la actualidad. Pese a los
grandes avances registrados en los Ultimos afios, todavia existen importantes
desafios en el estudio de la calidad de vida en la demencia, tanto en el terreno

tedrico como en el metodoldgico.” (Ledn, 2010: 78).

En definitiva, de todo lo referido, se extrae que nuestra sociedad esta envejeciendo a
un ritmo muy acelerado, por lo que poder brindar una buena calidad de vida en la
senectud es, hoy en dia, un reto para las politicas sociales, los servicios
sociosanitarios y para la sociedad en su conjunto, y mas cuando esta etapa de la vida

esta asociada a una fuerte comorbilidad.

1.1-Definicion.

Existen numerosas definiciones de demencia, pero todas coinciden en sefalar que se
trata de un sindrome clinico de caracter organico y etiologia diversa, caracterizado
principalmente por un deterioro, progresivo y persistente de las funciones cognitivas
superiores —memoria, pensamiento, orientacion, lenguaje, célculo, aprendizaje y
juicio— con repercusion directa en el desarrollo de las actividades de la vida diaria del
individuo, afectando a su entorno social, laboral y familiar (Winmblad et al, 2016). La

Organizacién mundial de la Salud (OMS) la define como:

“Un sindrome —generalmente de naturaleza crénica o progresiva— caracterizado
por el deterioro de la funcion cognitiva (es decir, la capacidad para procesar el
pensamiento) mas alld de lo que podria considerarse una consecuencia del
envejecimiento normal. La demencia afecta a la memoria, el pensamiento, la
orientacion, la comprension, el calculo, la capacidad de aprendizaje, el lenguaje y el
juicio. La conciencia no se ve afectada. El deterioro de la funcién cognitiva suele ir
acompafado, y en ocasiones es precedido, por el deterioro del control emocional, el

comportamiento social o la motivacion.” (WHO, 2015: parr. 1).

Aungue existen mas de 70 enfermedades distintas que pueden conllevar sintomas
demenciales, los dos tipos de demencia mas prevalentes son, por orden de frecuencia,
la EA, aproximadamente un 60% de todas las demencias, y la demencia vascular

(DV), ocasionada por multiples infartos a niveles corticales (Formiga et al., 2008).
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Otros tipos de demencia se dan asociados a otras enfermedades, como son la
enfermedad de Huntington (EH), la EP, la enfermedad de Pick, la enfermedad con
cuerpos de Lewy, el sindrome de inmunodeficiencia adquirida (SIDA) y los
traumatismos craneoencefalicos (TCE): por ejemplo en la EP la demencia va
acompafada de alteraciones motoras; en la DCL la demencia se asocia, no sélo al
alteraciones motoras sino también a conductuales graves como alucinaciones
visuales en especial. Adicionalmente, se observan alteraciones neuropsiquiatricas que,
en conjunto, reflejan una disminucién en las funciones sociales y de la vida cotidiana
(Hesse, 2009).

Las distintas sociedades clinicas han establecido sus propios criterios diagnosticos,
gue si bien armonizan en ciertos aspectos, también presentan diferencias. En Espafa
se ubican los criterios del Grupo de Estudio de Neurologia de la Conducta y
Demencias (GENCD), no obstante, los criterios diagndsticos mas utilizados para
conceptualizar la demencia son los de la Clasificacién internacional de enfermedades,
102 version (CIE-10), realizada inicialmente por la OMS (1992), y los de la Asociacion
Americana de Psiquiatria (APA, 1995), descritos en ElI Manual diagnéstico y
estadistico de las enfermedades mentales (DSM, siglas en inglés). Este Gltimo manual,
originario de Estados Unidos, se ha convertido asimismo en el vademécum de
referencia en Europa. Los clinicos usan sus criterios en su quehacer diario, entre otras
razones, porque brinda la opcion de llevar a cabo estudios comparativos

transnacionales. Ambos criterios se revisan y actualizan periédicamente.

1.1.1-Criterios para el diagnéstico de la demencia.

Al principio, los criterios clinicos de demencia mostraban la presencia de una pérdida
de memoria y, ulteriormente, se sumarian déficits en otras areas cognitivas como, por
ejemplo, el razonamiento, el lenguaje o el célculo; estas pérdidas originarian una
alteracion en la autonomia de la persona.

El CIE-10 define la demencia de la siguiente manera:

“Es un sindrome debido a una enfermedad del cerebro, generalmente de naturaleza
cronica o progresiva, en la que hay déficit de mudltiples funciones corticales
superiores, entre ellas la memoria, el pensamiento, la orientacion, la comprension, el
calculo, la capacidad de aprendizaje, el lenguaje y el juicio. La conciencia permanece
clara.” (En: Pinto et al., 2007: 247).
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El déficit en esta clasificacion se desarrolla paralelamente al deterioro de control
emocional, de la motivacién o comportamiento social, originando una disminucién de la
capacidad intelectual que repercute en las actividades del dia a dia —actividades de
la vida diaria (AVD)— como comer, vestirse o asearse, con una duracién del cuadro no
inferior a seis meses. Estos criterios se fundamentan en el deterioro suficiente de
memoria y de pensamiento para obstaculizar el quehacer diario como exigencia
principal para el diagnéstico, aunque trascendiendo los limites de una dismnesia al
perturbar otras funciones cognitivas.

La OMS esté desarrollando la CIE-11, cuya publicacion se estima que sera para el
préximo afio 2017, no obstante, no se esperan cambios importantes a la hora de

establecer el diagndstico de demencia.

Criterios para el diagnéstico de demencia segun CIE-10 son los siguientes (ICD-
10,1992):

1- “Deterioro de la memoria:
A. Alteracién en la capacidad de registrar, almacenar y evocar informacion.
B. Pérdida de contenidos nmésicos relativos a la familia o al pasado.
2-Deterioro del pensamiento y del razonamiento.
A- Reduccion del flujo de ideas.
B- Deterioro en el proceso de almacenar informacion.
i- dificultad para prestar atencién a mas de un estimulo a la vez.
ii- dificultad para cambiar el foco de atencion.
3-Interferencia en la vida cotidiana.
4-Nivel de conciencia normal, sin excluir la posibilidad de alteraciones episodicas.

5-Las deficiencias se hallan presentes durante al menos 6 meses.”

Por su parte, la dltima versién del DSM corresponde al DSM-V, en el que se sefiala

que:

“La demencia se incluye bajo la entidad recientemente nombrada como trastorno
neurocognitivo mayor, aunque el uso del término demencia no se excluye en los
subtipos etioldgicos en los que el uso de este término es habitual.” (DSM-V, 2014:
591)
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Es decir, se introduce el concepto de trastorno neurocognitivo, que actualmente ocupa
el lugar de trastornos mentales organicos de ediciones precedentes. Los trastornos

neurocognitivos se dividen en la siguiente triada de categorias:

Delirium.

Trastorno neurocognitivo menor.

Trastorno neurocognitivo mayor.

El trastorno neurocognitivo mayor y el menor se distinguen dependiendo de la

intensidad de los sintomas y su efecto en la funcionalidad del sujeto.

Los criterios para el diagnéstico de demencia DSM-V (trastorno neurocognitivo menor)
son los siguientes (DSM-V, 2014):

A. “Evidencia de un declive cognitivo sustancial desde un nivel previo de mayor
desempefio en uno 0 mas de los dominios cognitivos referidos:

1. Preocupacion del individuo, de un tercero informado o del facultativo con respecto
a un declive sustancial en las funciones cognitivas.

2. Declive en el desempefio neuropsicologico, implicando un desempefio en los test
del rango de dos o mas desviaciones estandares por debajo de lo esperado en la
evaluacion neuropsicolégica reglada o ante una evaluacion clinica equivalente.

B Los déficits cognitivos son suficientes para interferir con la independencia (p. €j.,
requieren asistencia para las actividades instrumentales de la vida diaria, tareas
complejas como manejo de medicacién o dinero.

C. Los déficits cognitivos no ocurren exclusivamente en el contexto de un delirium.

D. Los déficits cognitivos no son atribuibles de forma primaria a la presencia de otros

trastornos mentales (p. €j., trastorno depresivo mayor, esquizofrenia)”.

Los criterios para diagnostico de demencia DSM-V (trastorno neurocognitivo mayor)
son los siguientes (DSM-V, 2014):

“A. Evidencia de un declive cognitivo sustancial desde un nivel previo de mayor
desempefio en uno 0 mas de los dominios cognitivos referidos:
1. Preocupacion del individuo, de un tercero informado o del facultativo con respecto

a un declive modesto en las funciones cognitivas.
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2. Declive en el desempefio neuropsicolégico, implicando un desempefio en los tests
del rango de una a dos desviaciones estandares por debajo de lo esperado en la
evaluacién neuropsicoldgica reglada o ante una evaluacion clinica equivalente.

B. Los déficits cognitivos son suficientes para interferir con la independencia (p. €j.,
requieren asistencia para las actividades instrumentales de la vida diaria, tareas
complejas como manejo de medicacién o dinero).

C. Los déficits cognitivos no ocurren exclusivamente en el contexto de un delirium.

D. Los déficits cognitivos no son atribuibles de forma primaria a la presencia de otros

trastornos mentales (p. €j., trastorno depresivo mayor, esquizofrenia)”.

Ademas de los ya mencionados criterios diagndsticos del DSM-V y CIE-10, se han
publicado dos grupos de criterios para el diagnéstico de la demencia y la EA. Se trata
de los criterios de Dubois y la actualizacion de los criterios NINCDS-ADRDA, que
fueron revisados en 2011 y constituyen ahora los denominados criterios NIA-AA
(McKhann et al., 2011).

El grupo de Dubois ha establecido los criterios para el diagnéstico de la EA, no siendo
de aplicacién para otro tipo de demencia. Para los autores, lo fundamental desde el
punto de vista clinico es la afectacién gradual y progresiva de la memoria episddica,
de forma aislada o asociada con otras alteraciones cognitivas, pero siempre objetivada
mediante los resultados de tests neuropsicologicos. A este hallazgo clinico ha de
sumarse la presencia de biomarcadores como la atrofia en el I6bulo temporal medial
evidenciada por RM, la alteracion de los biomarcadores en liquido cefalorraquideo,
alteraciones en pruebas de neuroimagen funcional con PET o0 una mutacion
autosémica dominante en un familiar de primer grado. A diferencia de la clasificacion
CIE o DSM, este grupo clasifica dentro de la EA los diferentes estados
presintomaticos. Con estos nuevos criterios se acoplan los datos clinicos, bioquimicos,
radiol6gicos y anatomopatoldgicos, estableciéndose una definicion clinicobiologica
mucho mas certera de la enfermedad al intentar un diagndéstico de alta probabilidad de
EA desde el principio (Dubois et al., 2007).

En 2011, el grupo dirigido por McKhan plante6 una puesta al dia de los criterios
NINCDS-ARDRA de 1984 de su misma autoria. Estos criterios se ocupan del
diagnéstico de la demencia en general y de la EA y permiten catagorizarla como EA
probable, “demencia debida a EA fisiopatolégicamente probada” o “demencia
improbablemente debida a EA” en funcion de los criterios anatomopatologicos (Lopez-
Alvarez & Agliera Ortiz, 2015).
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Se diagnostica demencia cuando hay sintomas cognitivos o conductuales que:

“1. Interfieren con la capacidad de funcionar normalmente en el trabajo o en las
actividades habituales.
2. Suponen un deterioro con respecto a los niveles de rendimiento y funcionamiento
previos.
3. No se explican por la presencia de un delirium o de un trastorno psiquiatrico
mayor.
4. Se detectan y diagnostican por la combinacién de la historia clinica obtenida en la
entrevista con el paciente y un informador que lo conoce, y la valoracién objetiva del
estado mental, bien sea una evaluaciéon neuropsicolégica formal o una evaluacion
cognitiva en la cabecera del paciente.
5. La alteracion cognitiva o conductual involucra al menos dos de los cinco siguientes
aspectos:

a) Capacidad alterada de adquirir y recordar nueva informacion.

b) Alteracibn o cambios en el razonamiento, manejo de tareas
complejas o capacidad de juicio.

c) Alteracion de las capacidades perceptivas y visuoespaciales.

d) Alteracion de las funciones del lenguaje.

e) Cambio de personalidad o en el comportamiento!” (Lopez-Alvarez

& Agulera Ortiz, 2015).
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En la figura 1 se recogen los criterios diagnésticos de la demencia.
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Manifestaciones

Criterios CIE-10

Ovillos neurofibrilares

generales DSM-V Placas seniles
Antecedentes
familiares
NINCDS ADRDA Autopsia
Historia Examen Criterios EEG
Clinica Neuropsicoldgico histopatoldgicos

17

17

17

Diagnostico
Demencia
Estudios de neuroimagen Marcadores biolégicos
Estructurales Funcionales Disminuc.iér.] del beta
TC, RM SPECT, PET amiloide

Incremento
de la proteina

Atrofia cerebral
Hipoperfusién

Temporal TAU
Parietal
Valoracion LOE Frontal Reduccion
de la

acetilcolinesterasa

Valores anormales
de
Amiloide Beta

Aumento ventricular PET

Pérdida volumen
hipocampo

Figura 1: Cuadro resumen del proceso diagnéstico para la demencia.
Fuente: elaboracion propia.
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1.2-Tipos de demencias.

Las siguientes enfermedades neurodegenerativa justifican alrededor del 90% de todos

los casos de demencia: (Formiga et al., 2008; Roman, 2012).

EA: como ya se ha referido, origina demencia alrededor de un 60% de los casos.

DV: causa demencia entre un 10-20% de los casos.

Demencia con cuerpos de Lewy difusos es la causante de entre 10-15% de los casos
de demencia.

Demencia fronto-temporal (DFT): el porcentaje es semejante a la DCL.

En la tabla 1, se muestra la clasificacion de las demencias:

Demencias Primarias o Degenerativas:

Tipo Cortical:

» Enfermedad de Alzheimer.

« Demencia por Cuerpos de Lewy Difusos.

* Demencias Fronto-Temporales (Complejo de Pick):

- Enfermedad de Pick.

- Demencia Semantica.

- Afasia progresiva no fluida.

- Otras formas.

Tipo Subcortical:

» Demencia en la Enfermedad de Parkinson.

» Enfermedad de Huntington.

* Pardlisis Supranuclear Progresiva.

* Otras formas.

Formas Mixtas

Demencias secundarias:

Vascular:

» Demencia multiinfarto.

« Demencia por infarto estratégico.

» Demencia por enf. de pequeiio vaso, de predominio subcortical (enf. de
Binswanger, estado lacunar, angiopatia amiloide con hemorragias, CADASIL).
« Demencia por isquemia-hipoxia.

» Demencia por hemorragias.

* Otras formas.

Por expansiones intracraneales: hidrocefalia, tumores, entre otras.
De origen infeccioso: causadas por VIH, pridnicas, neurosifilis, por ejemplo.
De otros origenes:

» Endocrinos: Hipotiroidismo, disfuncién tiroidea, por ejemplo.

» Metabolicas: Uremia, Porfiria, enf. de Wilson, entre otras.

* Carenciales: Déficit de Vit B12, de folico, de tiamina, de niacida
* Toéxicos: Demencia alcohdlica, por metales, farmacos

« Vasculitis: lupus, enf. de Behcet.
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» Traumatismos: Demencia postraumatica, demencia pugilistica.
Demencias combinadas o de etiologia multiple:

Mixta (vascular y degenerativa).

Otras demencias combinadas.”

Tabla 1. Clasificacion de las demencias.
Fuente: extraido de Pinto (2007: 68)

1.2.1-Enfermedad de Alzheimer (EA).

Alois Alzheimer, en el afio 1906, describié la enfermedad que, ulteriormente, llevaria
su nombre. En el afio 1901, una mujer de 51 afios ingresé en el hospital psiquiatrico
de Frankfurt (Alemania). Su marido report6 los humerosos cambios de personalidad y
lapsus durante varios meses. Tras la exploracion e interrogatorio del Dr. Alzheimer en

multiples ocasiones termind por anotar lo siguiente:

“Sus reacciones demostraron que estaba completamente indefensa. Tenia una gran
desorientacion espaciotemporal. De cuando en cuando afirmaba que no entendia
nada, que se sentia confundida y totalmente perdida. En ocasiones interpretaba la
llegada del doctor como una visita oficial y pedia disculpas por no haber terminado
su trabajo, pero en otras ocasiones se ponia a gritar, tenia miedo de que el médico
quisiera operarla o dafiar su honra femenina. De vez en cuando deliraba por
completo, arrastraba sus sabanas y mantas de un lugar a otro, llamando a su esposo
y a su hija, manifestando alucinaciones auditivas. A menudo pasaba horas y horas

gritando con una voz escalofriante.” (Shenk, 2006)

La CIE-10 la conceptualiza y especifica sus criterios diagnésticos de la siguiente

manera:

“La enfermedad de Alzheimer es una enfermedad degenerativa cerebral primaria, de
etiologia desconocida que presenta rasgos neuropatolégicos y neuroquimicos
caracteristicos. El trastorno se inicia por lo general de manera insidiosa y lenta y
evoluciona progresivamente durante un periodo que dura afios. El periodo evolutivo
puede ser corto, dos o tres afios, pero en ocasiones es bastante mas largo. Puede
comenzar en la edad madura o incluso antes (enfermedad de Alzheimer de inicio
presenil), pero la incidencia es mayor hacia el final de la vida (enfermedad de
Alzheimer de inicio senil). En casos con inicio antes de los 65 a 70 afos es posible
tener antecedentes familiares de una demencia similar, el curso es mas rapido y

predominan sintomas ocasionados por la lesién en los l6bulos temporales y
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parietales, entre ellos disfasias o dispraxias. En los casos de inicio mas tardio, el
curso tiende a ser mas lento y a caracterizarse por un deterioro mas global de las

funciones corticales superiores.” (En: Turr¢ et al., 2009)

La EA es una de las razones mas frecuentes de institucionalizacion en la senectud vy,
por lo general, en un periodo de entre 7-10 afios conduce a la muerte, aunque puede
progresar con mas prontitud o mas lentamente, segun el caso. Es mas usual en ellas
gue en ellos, con una proporcion de 4 a 1. Se desconoce el origen de la EA, no
obstante, se han desarrollado tres teorias etioldgicas: la genética, la infecciosa y la
téxica. De las tres, el primer postulado es el que tiene mas consenso en la comunidad
cientifica y se fundamenta en el hecho de que existen casos de transmisién genética

en el seno de un cierto numero de familias (\Wandosell, 2014; Merino et al., 2015).

“Los factores de riesgo de la EA se pueden clasificar en dos grandes grupos;
genéticos y no genéticos (0 exdgenos). En el 1-2% de los pacientes con EA la
enfermedad esta relacionada con carga genética (EA hereditaria); en los portadores
del gen mutado existe un 50% de posibilidades de desarrollar la enfermedad (la
mitad de los miembros de la familia padeceran EA), situandose la edad de inicio
entre los 40 y 50 afios. En el 98-99% restante (EA esporadica) la causa no esta
determinada, y se considera multifactorial.

A nivel genético, se han asociado tres genes; APP (gen que codifica la proteina
precursora del péptido B-amiloide), los genes de las presenilinas; PSEN1 y PSEN2
(responsables del 50% de los casos familiares de EA y de una proporcion muy baja
de casos de EA autosomico dominantes, respectivamente) y el gen (APoE e4) de la
alipoproteina E (APOE) relacionado con la EA de inicio tardio. También se han
observado lesiones neuropatoldgicas propias de la EA en pacientes con sindrome de
Down; la tasa media de prevalencia de EA en pacientes con sindrome de Down
oscila en un 15%.

Entre los factores exdgenos (no genéticos) se encuentran la edad (principal
marcador de riesgo de EA; la prevalencia de la enfermedad se duplica cada 5 afios a
partir de los 60 afios), el sexo (la mujer tiene una mayor prevalencia de EA), la
historia médica anterior (el TCE con alteracion en el nivel de conciencia, niveles de
hormonas, la depresion), los factores de riesgo cardiovascular (la HTA, niveles de
colesterol y consumo de estatinas, la obesidad, la DM), ciertos héabitos de vida
(homocisteina y acido félico ,tabaco, alcohol, alimentacién y dieta), asi como factores

ambientales y sociales.” (Carmona & Murgui, 2012: 15-16).
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Normalmente, la EA secunda una serie evolutiva, en la que concurren cuatro niveles:
(Gonzalez & Ramos, 1995; Reisberg & Franssen, 2000)

Primer nivel: en él la duracién puede ser de entre dos y cuatro afios y el principio
evidencia como particularidad esencial una alteracion mnésica, alusiva especialmente
a los fallos de memoria a corto plazo. Los cambios en la personalidad son también un
factor usual, originandose alteraciones de conducta (irritabilidad, rigidez o agresividad,
entre otras). Asimismo, la persona puede ser consciente de su patologia y, por ende,
se da cuenta que sus facultades tanto fisicas como psiquicas se van mermando. Se
evidencia una disminucion de la iniciativa y del interés por las actividades del dia a dia
y, por lo general, aparece depresion. La base genética de ambas enfermedades es

semejante (Gonzalez, 2013).

Segundo nivel: la duracién de este nivel es de tres a cinco afios. Las funciones
corticales superiores van alterandose debido al progreso de la enfermedad. Se ha
sefialado que en esta etapa “la amnesia anterdgrada dara paso a la amnesia
retrograda, situacién que el enfermo intentara evitar mediante la confabulacién. Se
deteriora la capacidad de juicio y el pensamiento abstracto. En relacién a los sintomas
afasicos, los sujetos pueden hacer uso de neologismos y es frecuente la
perseveracion en los errores, asi como las respuestas automaticas y estereotipadas.
Sin embargo, la capacidad para leer en voz alta y para repetir palabras o frases puede
estar intacta o levemente conservada. Los cambios en la personalidad se hacen mas
evidentes, y ademas de la sintomatologia depresiva (el embotamiento afectivo y la
apatia son cada vez mas evidentes), pueden manifestarse sintomas psicéticos como
alucinaciones, ideas delirantes, etc. Si se observa un aumento de confusion e
hiperactividad con alucinaciones visuales e ilusiones, habrd que realizar una
valoracibn mas exhaustiva ya que, posiblemente asociada a la demencia, el sujeto
presente un cuadro de delirium. La desorientacion espacio-temporal es muy acusada.
El paciente es incapaz de sobrevivir sin supervision, aunque pueda defenderse en
algunas actividades cotidianas estrechamente relacionadas con estereotipos

aprendidos previamente.” (Roman, 2005:26)

Tercer nivel: en este nivel la duracion es variable y, en gran medida, esta establecida
por la agresividad con la que la EA se haya manifestado en el paciente, por los

cuidados tanto nutricionales como higiénicos y por la premura con la que se halla
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realizado el tratamiento de los procesos que lleva asociados. El sujeto experimentara
una mayor rigidez, asi como un empeoramiento de los signos neuroldgicos y el reflejo
miotatico. La persona no distingue a los sujetos mas cercanos, ni se reconoce y habla
con su imagen especular. No puede mover sus miembros inferiores; las caidas y
lesiones son usuales. Se ha sefialado que “también puede verse prensién forzada,
estereotipias gestuales, reflejo cutaneo, plantar en extensién (...)” (Roman, 2005:26)

El paciente en esta fase necesita asistencia y, en ciertos casos, especializada.

Cuarto nivel: en este nivel el sujeto se halla en una especie de estado “vegetativo”. La
principal caracteristica en este caso es la adopcion de la postura fetal, la cual origina
Ulceras de presion. La desnutricion o la deshidratacion, los traumatismos o la

septicemia pueden causar problemas graves e inclusive la muerte.

Por su parte, Feldman y Woodward (2005), elaboran el esquema de la progresion de

los sintomas de la EA que aparece recogido en la imagen 1:

EA:Fase ligera

MMSE=26
5;’:&::2 de Olvidos frecuentes
Pérdidas de interés zﬁ'::’:e e
Actividades de Ia vida Rpe iite 4o promintas
diaria normales pe preg MMSE=19
Ideas depresivas )
Dificultades para las EA: Fase Moderada
25 insfrumentales Ir de los deficits
cognitivos
Atasia
Pérdida de las funciones
10 %mﬁv‘as MMSE=10
Widades G la ida dana |~ EA- fase severa

Multiples trastornos de la
5 conducta

Agitacion

Trastornos del suefio

pérdida de la autonomia
0 para asearse, vestirse,

1 2 3 4 5 6 7
Anos

Imagen 1: evoluciéon EA.
Fuente: Extraido de Fundacion Alzheimer Espania.
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Diagnostico.

El diagndstico se fundamenta en la manifestacion de sefiales de menoscabo en el
razonamiento, memoria y comportamiento. Los primeros sintomas que se detectan
son dificultades en recordar episodios recientes y problemas en llevar a cabo tareas
usuales y conocidas. Respecto al diagnéstico de esta enfermedad, se ha referido que
el mismo “se basa en la historia clinica (manifestaciones), el examen neuropsicoldgico;
DSM-IV, NINDS-ADRDS, criterios de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN),
estructurales (TC, RM), funcionales (SPECT, PET), marcadores bioldgicos;
disminucién de la proteina B-amiloide en el LCR -que indica que se esta acumulando
en el cerebro- e incremento de la proteina tau, y los criterios histopatologicos;
cuantificacién de placas seniles y ovillos neurofibrilares (necropsia). La unificacion
internacional de criterios para el diagnéstico de la EA ha sido un paso fundamental vy,
en estos momentos la versién que se utiliza es la DSM-IV, National Institute of
Neurological Association for Alzheimer Disease. También se han realizado grandes
avances para el diagnéstico definitivo premortem; analisis de sangre y LCR, pruebas

de neuroimagen, etc.” (Carmona, 2012: 17).

Se ha indicado que un diagnostico temprano genera multiples beneficios para el sujeto
en diversos niveles: personal, social y médico. Asimismo, desde este ultimo enfoque,
tratar la EA tempranamente supone ventajas en el manejo clinico, al poderse adelantar

al surgimiento de los sintomas (Valls & Rami, 2010).

1.2.2-Demencia con cuerpos de Lewy (DCL).

Se ha sefialado que la DCL “es uno de los trastornos cognitivos degenerativos mas
importantes no tanto por su frecuencia, pero si por las dificultades diagnésticas que
genera” (Bancalero & col., 2014:1). Después de la EA y la demencia vascular, la
tercera causa de demencia neurodegenerativa corresponde a la demencia con
cuerpos de Lewy (DCL), alcanzando una prevalencia que ronda entre el 10-15% de las
demencias dependiendo de los estudios. La DCL se particulariza fundamentalmente
por los siguientes sintomas: (Wesnes et al., 2005; Metzler, et al., 2007; Burn, 2007;
Demey & Allegri, 2008; Molinero, 2009).

-19-



Marco Tedrico
Calidad de vida en pacientes con demencia no institucionalizados.
Una perspectiva enfermera.

Manifestaciones neuropsiquiatricas como alucinaciones visuales, comportamiento

agitado o agresividad.

Deterioro cognitivo como, por ejemplo, fallos mnésicos, alteracion de la memoria,
problemas para la resolucion de problemas, planificacion, asi como, pensamiento

analitico.

Trastornos del estado de animo y sintomas psiquiatricos, entre otros, desinhibicion,

depresion, alucinaciones, ansiedad, sindrome obsesivo compulsivo o delirios.

Trastornos del suefio como la somnolencia excesiva durante el dia, u otros tales como

insomnio o trastorno del comportamiento del suefio REM.

Transformaciones significativas en el sistema nervioso anatémico como el trastorno de
la sudoracion y temperatura, presion arterial y digestion. Los sintomas comunes en
este sentido son los desmayos, la sensibilidad al frio o al calor, la incontinencia

urinaria o disfuncion sexual.

Si bien la causa de la DCL todavia se desconoce, se cree que, como acontece en
otras demencias neurodegenerativas, posee una etiologia genética (Harding et al.,
2004). Ademas, se ha evidenciado la presencia de multiples genes asociados en el
desarrollo de esta demencia y patologias afines, como la EP o que ciertas formas
genéticas de la EA poseen cuerpos de Lewy a nivel cortical (Garcia-Gila & del Ser
Quijanob, 2004)

Cabe sefialar también que la DCL afecta mayoritariamente a hombres de entre 70 y 80
afos, evidenciando un prondstico vital peor en comparacién con la EA (Garcia-Gila &
del Ser Quijanob, 2004).

En suma, la DCL es una enfermedad que precisa ser tratada desde una perspectiva
global ya que afecta a heterogéneos sistemas. Tanto el diagndstico como el
tratamiento temprano pueden contribuir a que el paciente mejore significativamente su
calidad de vida y, también, aumente su autonomia. Aun con todo, el interés por este

tipo de demencia ha ido creciendo de forma exponencial, puesto que es uno de los

-20 -



Marco Tedrico
Calidad de vida en pacientes con demencia no institucionalizados.
Una perspectiva enfermera.

sindromes de demencia mas relevantes e implica una enfermedad complicada de

diagnosticar (Bancalero & col., 2014).

1.2.3- Demencia frontotemporal (DFT).

La DFT constituye una de las demencias degenerativas mas relevantes. Se trata de un
sindrome clinico, de aparicién presenil, que evidencia menoscabo de los l6bulos
frontal y temporal. Se constata una transformacion paulatina en la personalidad, con
variaciones en la actitud y acciones o respuesta inadecuadas, una alteracion del
lenguaje, en la atencidn, en el juicio o en la abstraccion, la rigidez cognitiva, la falta de
conciencia de la realidad o el comportamiento estereotipado, entre otros (McKhann et
al., 2001).

Se ha sefalado que este tipo de demencia afecta a: (Ferrer, 2002)

Los Iobulos frontales de forma simétrica.

La parte anterior de los temporales.

La parte anterior del cortex singular.

La corteza insular anterior.

La parte anterior de los l6bulos parietales (en ocasiones).

La DFT se ha dividido en los siguientes fenotipos: (Johnson et al., 2005; Donoso et al.,
2009).

Demencia fronto-temporal o variante frontal: es la mas usual y se trata de

trasformaciones profundas del caracter y alteracién en el comportamiento.
Demencia semantica o variante temporal: se origina una merma del conocimiento
semantico, afasia gradual, mantenimiento relativo de la memoria episddica y

autobiografica.

Afasia progresiva no fluida: se experimenta anomia y pérdida de fluidez verbal.
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1.2.4-Demencia vascular o deterioro cognitivo vascular (DV).

La DV es el deterioro cognitivo que engloba aquellos casos de demencia que se
originan a partir de lesiones vasculares o de etiologias circulatorias. El riesgo a
desarrollarla se incrementa con la edad (Alagiakrishnan & Masaki, 2007) y tiene lugar
“cuando el aporte de oxigeno y nutrientes al cerebro se interrumpe. Esto puede
deberse no solo a patologia cerebrovascular oclusiva, por trombosis o embolias, sino
también a hemorragias y a lesiones cerebrales hipoxico-isquémicas tras parada

cardiaca o hipotension arterial grave” (Claramonte & Martinez, 2007: 111).

En cada sujeto, la DV, evidencia una clinica y una velocidad de progresion diferente,
en base a la etiologia de la misma. Si bien, ciertos sintomas se asemejan a otras
demencias, los pacientes con DV se caracterizan por padecer los siguientes signos
(Claramonte & Martinez,2007: 112):

e Progresion escalonada, con curso fluctuante y deterioros subitos.

e Sintomas y signos neurolégicos como disminucion de fuerza o paralisis.

¢ Problemas de memoria.

e Problemas de concentracion.

e Depresioén asociada a la demencia.

e Crisis epilépticas.

e Episodios de confusién aguda.

e Otros sintomas:

e Alucinaciones (ver cosas que no existen).

o Delirios (creer cosas que no son ciertas).

¢ [Irritabilidad con agresion fisica y verbal.

e |nquietud.

e Incontinencia o urgencia miccional.
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1.2.5-Deterioro cognitivo leve (DCL).

El Mild Cognitive Impairment (MCI) es un concepto que hace alusién a un estado
transicional entre el envejecimiento normal y la demencia leve. Del mismo modo,
determina a un grupo heterogéneo de personas que se hallan en un contexto de riesgo
superior al objetado en la poblaciébn general para el desarrollo de una demencia,
mayormente EA (Grundman et al., 2004). Se trata de un trastorno complejo respecto a
la presentacion clinica, etiologia y prondstico que no acata los criterios de demencia,
ya que la funcionalidad esta preservada y faculta mantener la independencia de las

actividades del dia a dia (Langa & Levine, 2014).

A finales de la década de los noventa, el equipo de la Clinica Mayo describié el
concepto de DCL; entre los criterios diagnésticos se hallaban los siguientes: (Knopman
et al., 2003).

Quejas de fallos de memoria, si puede ser garantizadas por un informador.
Disminucién de memoria objetivada.

Funcion cognitiva general normal.

Actividades de la vida diaria preservadas.

No demencia.

Dichos criterios fueron revisados en 2003 y siguen siendo ampliamente utilizados.

En definitiva, se ha sefialado que “el diagnéstico de DCL béasicamente implica la
presencia de alteraciones de la memoria superiores a aguellas esperables para la
edad y nivel de escolaridad del sujeto, quien se desenvuelve adecuadamente en su
guehacer diario, por lo que no puede aplicarse el diagndstico de EA posible u otro tipo
de demencia.” (Mullet et al., 2005: 251)

Tipos de DCL
Se han sefialado tres tipos de DCL y cada uno de ellos posee una vinculacion mayor

con una concreta progresion posterior. Asi, esta triada es la siguiente: (Petersen & col,
2001,2003)
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1. DCL amnésico (DCL-A): este tipo supone la presencia de quejas subjetivas de
alteracion de la memoria, objetivadas a través de pruebas en las que se toma
como referencia datos normativos para el mismo grupo etario y nivel de
escolaridad de la persona. La misma logra buenos resultados en pruebas de
funcionamiento cognitivo general, aunque esté presente dicha alteracion
memoristica; no se evidencian otras alteraciones cognitivas y las actividades
del dia a dia permanecen casi intactas. El DCL-A corresponde al tipo mas
usual y posee una etiologia degenerativa, siendo una fase precedente de la
EA.

2. DCL difuso: este tipo supone la presencia de heterogéneos deterioros
cognitivos como, por ejemplo, en las funciones ejecutivas o en el lenguaje,
—aunque con un nivel de alteracion bajo que no faculta diagnosticar
demencia—, la memoria puede no estar alterada. De este modo, el sujeto
sigue con su autonomia en las actividades del dia a dia. Se vincula con

demencia vascular.

3. DCL focal no amnésico: este tipo supone una alteracion leve de cierta funcién
cognitiva que no es la memoria. Pudiera ser una alteracion concreta del
lenguaje que puede progresar hacia una afasia progresiva primaria, por
ejemplo. La viable progresién hacia la EA también esté presente en dicho caso.

A continuacion, en la tabla 2 se presenta un resumen de los diferentes tipos de DC.

Tipologia Alteraciones cognitivas Trastornos relacionados
DCL-A Alteracion leve de la | EA.
memoria.
D-D Alteracion leve de distintos | EA.
dominios cognitivos. Demencia vascular.
Envejecimiento normal.
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DCL-F Alteracion leve de una | EA.
funcion. cognitiva distinta de | Enfermedad de Parkinson.
la memoria. Demencia frontotemporal.

Demencia por cuerpo de Lewy.
Demencia vascular.
Afasia progresiva primara.

b)

Tabla 2: Tipos de DCL.
Fuente: Mullet et al., 2005.

Posteriormente, a partir de la tipologia referida se agregd otro tipo, el DCL no
amneésico-multidominio, que se caracteriza por la alteracibn de mas de una funcion

distinta a la memoria (Petersen & Negash, 2008).

Técnicas para el diagnostico de DCL.

Un diagnéstico precoz de DCL facilita en gran medida una intervencién temprana 'y, la
misma, puede retrasar la progresion del deterioro al hacer viable una comparacion de
pacientes con dicho trastorno y pacientes sanos. De este modo, el diagnostico del

DCL puede recurrir a las técnicas que se detallan a continuacion:

Técnicas de neuroimagen: dichas técnicas son unas de las mas usadas debido a su
elevada fiabilidad para evidenciar alteraciones o lesiones en sujetos con DCL. Son
técnicas especialmente eficaces para prever con mayor nivel de fidelidad aquellos
sujetos que podrian desarrollar la EA. Asimismo, ciertas técnicas de neuroimagen,
como la resonancia magnética funcional, contribuyen con informacion complementaria
al diagndstico (Daly, el al., 2000; Jack el al., 2000; Winblad et al., 2004).

El analisis del liquido cefalorraquideo (LCR): es una técnica que, ademas de contribuir
a la deteccién temprana del trastorno, es muy fiable para poder determinar aquellos
sujetos que podrian desarrollar la EA en los afios siguientes al DCL (Monges-Argilés et
al., 2010)

Determinacién de biomarcadores como el Isoprostano: son acidos grasos que se

forman como consecuencia del dafio de los radicales libre en el cerebro y, este dafio

se vincula con el diagnadstico de la EA (Markesbery et al., 2005).
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Anatomia patoldgica: se ha evidenciado que un alto porcentaje de sujetos con DCL
poseen depdsitos neurofibrilares, placas neuriticas y pérdida neuronal grave a nivel de
hipocampo y corteza entorrinal, compatible con el diagnostico de la EA (Morris., et al.,
1991; GOmez-Isla, et al, 1996; Jicha et al., 2006)

Test neuropsicoldgicos: éstos son muy eficaces para detectar y llevar a cabo un

seguimiento de la evolucién del DCL.

En la tabla 3 se resumen las areas y test neuropsicolégicos para el DCL.

En el andlisis de la atencion y/o funciones ejecutivas:
-Series directas e inversas.

-Clave de numeros.

-Trail-making.

-Semejanzas.

En el estudio de la memoria:

-Memoria de textos.

-Aprendizaje de palabras (preferible con pistas).

-Aprendizaje de dibujos u otros objetos (preferible con pistas).

En el estudio del lenguaje:
- Denominacién de objetos o dibujos.
- Fluidez verbal.

En el estudio del area visuespacial / visoperceptiva:
- Test del reloj.

- Praxis constructiva (copia).

- Figuras superpuestas.

Tabla 3: areas y test neuropsicolégicos para el DCL.
Fuente: Alberca y col (2010).

Tratamiento del DCL.

En el tratamiento del DCL es esencial la prevencion mediante aspectos tales como la
nutricién (Kalmijn et al., 2004), el ejercicio fisico (Wang et al., 2006), la prevencion de
factores de riesgo cardiovascular (Gorelick, 2004) o los programas psicoeducativos y
de entrenamiento cognitivo (Feldman et al., 2005). Las metas fundamentales del
tratamiento han de ir encaminadas a disminuir el riesgo de progresién a demencia, la
comorbilidad orgéanica, los sintomas no cognitivos y a evitar la merma funcional y

mejorar la calidad de vida (Navarro & Orozco, 2015).
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1.3- Anatomofisiopatologia de la demencia. Evolucién Clinica.

El término demencia engloba a una serie de trastornos degenerativos del cerebro que
originan un desgaste progresivo en la funcion intelectual. Asimismo, los primeros
sintomas que se evidencian son los problemas de memoria; no obstante, a medida
gue la patologia progresa, la afectacion intelectual y emocional se hace méas general y
empeora, hasta alcanzar un grado de demencia profunda donde se produce una
dependencia total. Las dificultades que el sujeto se encuentra al principio tienen
mucha relacién con el recuerdo de sucesos diarios 0 memoria episodica. En estos
casos, por ejemplo la persona no recuerda donde ha dejado las cosas, o0 vuelve a
contar algo que ya ha dicho hace escaso tiempo. A medida que la enfermedad avanza,
la falta de memoria es mas draméatica y comienza a afectar a la denominada memoria
semantica, es decir, se olvidan los nombres de las cosas y el paciente no es capaz de
dar ejemplos de una categoria semantica determinada (por ejemplo, nombres de

plantas, animales, ciudades, etc.) (Sperling et al., 2011).

Las demencias son trastornos mentales con un fundamento organico y, por lo general,
de implicacion cortical bilateral y/o subcortical. Asimismo, los sintomas pueden ser
muy heterogéneos y, como norma general, escasamente dependientes del lugar y de
la extensiéon del tejido cerebral dafiado. Las transformaciones que suceden a nivel
neuronal constituyen un dafio ampliamente disperso en el cortex cerebral, en claro
contraste con la mayoria de las lesiones focales (Graske et al., 2014).
En la demencia:
“Los cambios neuronales (...) incluyen alteraciones peculiares de la neuropila o de
las redes complejas perfectamente organizadas de terminaciones dendriticas,
axénicas y prolongaciones gliales, que actian como sustrato estructural de la
actividad fisiologica neural” (Roman & col., 2005:23).

Se pueden distinguir, desde esta perspectiva, dos modelos fundamentales de

afectacion neuropsicoldgica que armonizan, en parte, con las estructuras anatomicas

cerebrales mas afectadas (Roman & col., 2005:23.)
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Dichos patrones son:

Demencia cortical, donde se encuadrarian la EA y la enfermedad de Pick. Es frecuente
la presencia del sindrome afaso-apracto-agndsico, como expresion de la

desintegracion conjunta y homogénea de las funciones corticales superiores.

Demencia subcortical, propia de la EP y de la EH, entre otras, en las que preponderan

las lesiones en el tAlamo, los ganglios basales y el tronco cerebral.

La diferencia entre estos dos tipos de patrones estriba en que los sujetos con
demencia subcortical manifiestan una ralentizacion de la ideacién y del procesamiento
de la informacién, con alteracién de la motivacién y de la atencién. Por el contrario, los
sujetos con demencia cortical presentan, aparte de la amnesia, combinaciones
variables de afasia, apraxia y agnosia. Estas también son susceptibles de
correlacionarse con las alteraciones de las areas corticales de asociacién. Segun esta
categorizacion existe, ademas, una condicibn mixta que incluye: (Roman et al.,
2005:23)

Ciertas formas de demencia por infartos mdultiples, como sucede en el caso de la
demencia vascular.

Las enfermedades toxico-metabdlicas.

Las infecciones por virus tardios que afectan a las estructuras corticales y
subcorticales.

Por otro lado, en vinculacién a categorizacién clinica, se han determinado ciertas
pautas en cuanto a la evolucién de un sujeto con demencia para clasificar su avance
en base a la de intensidad del trastorno. De este modo, se diferencian ciertos grados
que el profesional clinico o el investigador han de saber utilizar con flexibilidad, con el
objetivo de incluir al paciente en uno de dichos niveles, los cuales se exponen a
continuacién (De Hoyos et al., 2016):

Demencia minima: es aquella en la que el individuo muestra una limitacion restringida

e inestable en la adquisicion de nueva informacion; también evidencia déficits

mnésicos a corto plazo y leves déficits de orientacion.
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Demencia ligera: se evidencia un déficit en la adquisicion de nueva informacion, en la
capacidad de orientaciébn espacial y temporal, leves alteraciones linglisticas,
complicaciones patentes en la resolucion de problemas e imposibilidad para cuidarse a

si mismo y llevar a cabo las labores de la vida diaria.

Demencia moderada: en este nivel ya se evidencia una incapacidad notable para
recordar y retener informacion nueva, una merma de los indices de orientacion,
amnesia de sucesos acontecidos recientemente vinculada a confabulacion, lenguaje
incomprensible, incapacidad para solventar contrariedades, nivel de higiene mermado
e incapacidad para rendir en la vida diaria y, también, en las tareas de alimentarse o

vestirse.

Demencia severa: es el grado mas elevado en el que se muestra una merma muy
relevante de los procesos mnésicos asociados a confabulaciones, incapacidad total de
resolucion de problemas, indices de orientacibn muy deteriorados, incapacidad de
reconocer a los familiares mas préximos, falta de control de esfinteres, lenguaje
incoherente, apatia e inercia, manifestacion ocasional de pensamientos delirantes,

ausencia de autonomia para subsistir y falta de riqueza emocional.

Abnormal

—— Amyloid-f accumulation (CSFIPET)
Synaplic dysfunclion (FDG-PETAMRI)
Tau-mediated neuronal injury {CSF)

= Brain sruciumn [volumealric MR

— Cognitian

= Clinical funclion

Preclinical © o MCl Dementia

Clinical Disease Stage

Figura 2: Modelo hipotético de la dinamica de los biomarcadores en la demencia.
Fuente: Sperling et al, 2011

En la Figura 2 se detalla la evoluciéon que sufren los biomarcadores utilizados para el
diagnostico. En la fase preclinica ya existen biomarcadores en el liquido

cefalorraquideo, disfuncién sinaptica y formacién de placas de amieloide, mucho antes
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de que aparezcan los primeros sintomas. La trayectoria temporal de la proteina Tau, la
atrofia cerebral valorada mediante técnicas de imagen como la resonancia magnética
y la tomografia por emision de positrones/ tomografia computerizada (PET/TAC) dan
la clave para comprender el desarrollo clinico de la demencia (Sperling et al.,
2016:285).

1.3.1-Criterios diagnésticos.
Para poder llevar a cabo una valoraciéon de la demencia adecuada, se torna necesario
secundar los siguientes aspectos: (Roman Garcia & col., 2005)
La naturaleza exacta de la enfermedad.
Si el cuadro demencial es irreversible o puede, por el contrario, ser tratado.
La naturaleza y la gravedad de su incapacidad.
Las areas en las que el paciente todavia puede desenvolverse de forma auténoma.
Si el enfermo sufre otras patologias que tengan tratamiento y que puedan estar
empeorando sus problemas mentales -debido a la comorbilidad e interacciones
medicamentosas-.
Los problemas psicolégicos y sociales, asi como, los recursos de que disponen el
paciente y su entorno familiar o aquellos que se encarguen de él.
Los cambios que sucederan con el paso del tiempo.
La evaluacibn de un paciente con posible demencia comprende un nudmero
considerable de exploraciones y pruebas, como aparecen reflejadas en el siguiente
cuadro (Roman et al. 2005):
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e Examen fisico.

e Examen neurolégico.

e Examen del estado mental.

e Pruebas analiticas — Andlisis bioquimicos.

e Prueba de sifilis y VIH.

e LCR (liquido cefalorraquideo).

e EEG (electroencefalograma).

¢ TAC (tomografia axial computarizada).

e Evaluacion psicopatolégica y psiquiatrica.

¢ Evaluacion neuropsicoldgica.

e Evaluacion de las actividades de la vida cotidiana.
e Otras: PE (potenciales evocados). TEP (tomografia por emision de

positrones).Funcidn tiroidea, etc.

Existe una serie de instrumentos diagndsticos cuya eleccion estara en funcién de los
objetivos que se pretendan obtener. La deteccién de deterioro cognitivo se realiza en
la consulta, puesto que no se aconseja la ejecucion de camparfas de cribado de
deterioro cognitivo en la poblacién. EI medio de deteccion mas relevante es la
anamnesis del sujeto y de familiares u otros acompafiantes tal y como se explica en la
Figura 3. El paciente acude a la consulta por una pérdida de memoria y, tras una
valoracién inicial, el médico sera quien decide si existe sospecha de demencia, en
cuyo caso se realizaran las pruebas oportunas. La utilizacion de escalas cognitivas
para evaluar objetivamente y de forma estandarizada el deterioro cognitivo es muy
usual. Dichas escalas son de facil manejo y aplicacién y puede utilizarse en el

seguimiento clinico.
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Queja o sospecha

cognitiva

Anamnesis, »
I . I SrkEEG Evolucion < 3 meses
Urg- Médica / P -~
Sd. confusional v Evolucién » 3 meses
I Persiste > 6 meses I e
eevaluacion anua memoria

Manejo
comorbilidad

| éimpide AcvD? |
L

Demencia o

Figura 3. Procedimiento de cribado ante el inicio de la sintomatologia.
Fuente: Olazaran (2011)

I Quejas subjetivas I

Por otro lado, si lo que se pretende es realizar una valoracion mas funcional, se
utilizardn escalas clinicas, conductuales o multidimensionales. Las baterias
neuropsicologicas son recursos muy eficaces para lograr una mayor discriminacion
funcional y diagnostica, siendo la Luria-DNA una de las mas empleadas dado su valor
descriptivo y tipificacion de los deterioros cognitivos. Entre los instrumentos
multidimensionales conviene destacar el The Cambridge Examination for Mental
Disorders of the Elderly (CAMDEX) que se compone de ocho secciones —entrevista
estructurada con el sujeto, examen cognitivo, observaciones del entrevistador, examen
fisico, evaluaciones, medicacion, informacion adicional, entrevista con un pariente
cercano u otros informantes—, con sus correspondientes procedimientos de recogida
de informacion requeridos (Roth & col, 1986).

En lo que al diagnéstico de la demencia se refiere, hay un nimero de variables
susceptibles de tener en cuenta y controlar para evitar que se produzca una
estimacion errénea del deterioro mental, especialmente al principio. Dichas variables
pueden ser internas, cuando se hallan asociadas al propio paciente, como puede ser
el grupo etario al que pertenezca o el nivel cultural que posea y, por otro lado, las
externas como por ejemplo, los requerimientos ambientales, la organizacion del

entorno familiar o el nivel profesional.
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El diagndstico de demencia puede llegar a ser equivoco hasta en un 30% de los casos
gque se detectan, ya sea por sobrevalorar o0 por subestimar el deterioro cognitivo y su
progreso, especulando errbneamente que se trata de un cuadro confusional, de
alteraciones cognitivas focalizadas o de una depresion. En el diagnostico de la
demencia ya establecida de nivel moderado o severo el porcentaje de error es menor.
Al inicio de la demencia el diagnostico sera llevado a cabo por un equipo
multidisciplinar. Aseverar que un individuo sufre una demencia a unos niveles de
probabilidad concretos, indica que ha de ser tratado médica, psicoldgica y socialmente
(Bermejo, 2010).

La demencia implica una degeneracion en las estructuras del cerebro y conlleva
sintomas primarios, mayormente cognitivos, pero ademas evidencia sintomas
secundarios, basicamente comportamentales, como pueden ser la desorientacion o
incontinencia y, por tanto, deberdn ser estimados secundando una estrategia
idiografica. Una vez se ha realizado el diagnéstico, se tendrd que estudiar qué
aspectos del comportamiento estan alterados, tanto cognitivos como no cognitivos, asi
como los contextos ambientales frente a los que acontece con mayor grado y las
técnicas de intervencion que se deben emplear. Es decir, se ha de realizar un abordaje
integral mediante la observacion e informes de expertos. Aunque el tratamiento de la
demencia es de suma importancia, se ha sefialado que:
“Hasta la fecha no existe tratamiento etiologico, exceptuando un pequefio numero de
demencias secundarias, lo que supone entre 1-3% del total. A pesar de ello,
disponemos de algunos farmacos que son Utiles para su tratamiento. En la
actualidad, se estan investigando un gran numero de farmacos para el tratamiento
de la demencia, sobre todo en relacién a la EA. Los estudios se apoyan en diversas
lineas de accién, aunque estan basicamente encaminados a actuar sobre los
mecanismos patologicos desencadenantes de la enfermedad y en su prevencion.”
(Fort, 2004: 34).

Junto al tratamiento farmacoldgico, es necesario un abordaje no farmacolégico en el
tratamiento de la demencia, puesto que como se ha referido:
“De este modo, la terapia de estimulacion o rehabilitacién cognitiva, la terapia
ocupacional, etc. y la informacion y asesoramiento a los familiares y cuidadores en el
manejo del paciente, son elementos imprescindibles sin los cuales no es posible un

buen control de los sintomas.” (Fort, 2004: 35).
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Es conveniente destacar:

“Entre los farmacos, los que mas se han utilizado son los antipsicéticos que, aunque
no estan autorizados en esta indicacién, en la mayoria de los paises se usan de
manera generalizada. Los antipsicoticos mas prescritos son los atipicos porque
existe la percepcién de que su uso se asocia con un menor riesgo de efectos
adversos y porque estan sustituyendo a los antipsicéticos tipicos, cuyo uso ha
guedado limitado por su toxicidad. Aunque los antipsicéticos atipicos se utilizan con
frecuencia, hay pocos ensayos clinicos que muestren su eficacia.” (Llop et al., 2006:
110)

1.3.2-Factores de riesgo y de prevencién de la demencia.

Los factores de riesgo detectados para padecer demencia se vinculan a los
denominados factores genéticos y los ambientales. En los primeros existe un alto nivel
de riesgo y, actualmente, no son alterables. Respecto a los segundos, se ha sefalado
que pueden mediar en el riesgo a padecer esta enfermedad por su influencia sobre el
momento de la expresion clinica de los sintomas, si bien, no afectan a la presencia o
ausencia global de patologia. En las fases medias de la vida, entre los factores no
genéticos, encontramos los estilos de vida como la alimentacién y el nivel educativo;

los cuales estan asociados al riesgo de padecer demencia (Hughes & Ganguli, 2010).

Entre los factores genéticos, las mutaciones en determinados genes contribuyen a
demencias de inicio temprano. Los genes que codifican las proteinas preselenina 1
(PSEN1) y preselenina 2 (PSEN2) y proteina precursora amiloidea (APP), tienen un
papel clave en la Enfermedad de Alzheimer ya que condicionan el aumento de B-
amiloide (AR). En la actualidad se estan investigando las mutaciones en otros genes,
como PLD 3y TREM2, como factores predisponentes para desarrollar EA (Shapshak,
2014; Winblad, et al., 2016).

Los genes de la presenilina (PSEN) o APP causan la enfermedad de Alzheimer
familiar (FAD). En el caso de las demencias con origen genético, la enfermedad se
desarrolla en sujetos jévenes y se transmite de forma dominante. En el caso de las
patologias neurodegenerativas, la mutacién de dichos genes produce un producto
neuroquimico que causa un deterioro en la funcion neural, en las proteinas
precursoras y el algunos neurotransmisores, lo que implica la muerte neuronal
(Beteta,2004).
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La mutacion se produce en un gen del cromosoma 21q que determina las lesiones en
la proteina precursora del complejo amieloide.

La mutaciébn de un gen del cromosoma 14q esta asociada a la alteracion de la
preselenina 1.

Las mutaciones que afectan al gen de la proteina TAU se producen en el cromosoma
17q.

A continuacion, en la figura 4 se muestra un cuadro resumen donde aparecen los

factores genéticos implicados en el desarrollo de la demencia, conocidos hasta la

fecha.
4

FACTORES GENETICOS IMPLICADOS EN EL DESARROLLO DE LA

DEMENCIA
APP PSEN1 PSEN 2 FLD APOE
Cromosoma 21q Cromosoma Cromosoma TREM 2 Cromosoma
Codffica la proteina precursora 14q 1 ] En 19
del péptido B amiloide. investigacion

- J

Figura 4: Factores genéticos.
Fuente: elaboracion propia.

Existen otros factores no genéticos, los cuales son mas dificilmente modificables y, por
tanto, existe menor evidencia cientifica al respecto. Dichos factores engloban la
actividad profesional, la exposicion a la anestesia, la personalidad, el tratamiento
hormonal, los antiinflamatorios no esteroideos, el traumatismo craneal, las

enfermedades vasculares o la depresion, entre otros (Hughes et al., 2010).

La relacion existente entre las enfermedades vasculares y la demencia es directa. Tal

y como se ha referido:

“Los mecanismos potenciales que explican la relacién entre la hipertension arterial
en la edad media y el aumento del riesgo de sufrir demencia incluyen
ateroesclerosis, lesiones de la sustancia blanca —indicativo de isquemia—, ademas
de un aumento de placas neuriticas y ovillos en el neocértex y el hipocampo, y
atrofia hipocampica y amigdalar.” (Hughes & Ganguli, 2010:259).
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La hipertension arterial como factor de riesgo de demencia esta ampliamente
documentada en la literatura y cada vez parece mas claro que la prevenciéon y el
tratamiento de los factores de riesgo vasculares y un estilo de vida activo con actividad
fisica, intelectiva y social, previenen la demencia, inclusive en la senectud (Phillips,
2004; Lautenschlager et al., 2008).

Se detallan a continuacion, los principales estilos de vida vinculados a las demencias,
sobre los cuales los profesionales de la salud podran influir mediante la Educacion
para la salud (EpS):

= Actividad fisica.

Aunque, en la salud fisica, la relevancia de la actividad fisica es sumamente conocida,
el papel de la misma en la salud cognitiva y cerebral no ha levantado mucho interés
hasta hace relativamente poco tiempo. La actividad fisica puede ser un factor que
contribuya a mejorar la salud cognitiva al repercutir en el sistema cardiovascular y, por
ende, en el cerebrovascular. En la edad adulta, llevar a cabo actividad fisica se vincula
a una disminucion del riesgo de padecer demencia (Rovio, et al., 2005; Andel et al.,
2008).

= Dieta.

Una de las categorias que sin duda ha tenido mas interés por parte de la comunidad
cientifica y que ha sido sujeto de intenso debate ha sido la dieta. La misma es una
parte importantisima de un estilo de vida saludable e influye tanto en el riesgo de
padecer multiples patologias como en el proceso del envejecimiento en general. A
pesar de ser uno de los factores de riesgo sobre el que se han realizado mas estudios,
la evidencia no genera consenso alguno.

Pocos estudios han analizado las vinculaciones entre los micronutrientes (las
vitaminas B6 y B12, el &cido fblico o los antioxidantes, entre otros) y los
macronutrientes (las grasas y la cafeina, por ejemplo) en la edad adulta y el alcance
de padecer demencia (Hughes & Ganguli, 2009).

La ingesta de antioxidantes reduce el riesgo de padecer demencia y, en la edad
media, el consumo moderado de grasas poliinsaturadas se ha relacionado con un

peligro menor de padecer demencia entre los portadores de ApoE e4. Contrariamente,
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se ha reportado que la grasa saturada incrementa el riesgo (Hughes & Ganguli, 2010;
Gonzéalez etal., 2011).
El elevado consumo de cafeina se ha vinculado a una merma del riesgo de padecer la
EA (Gelber et al., 2011).
En esta enfermedad un factor que reduce el riesgo de padecerla es la dieta
mediterranea, la cual se caraceriza por la alta ingesta de pescado, verduras frescas,
frutas o productos sin refinar (Gonzalez et al., 2011).
Asimismo, en la demencia el papel que juega el colesterol se ha vinculado con el alelo
APOE €4, que se vincula a un transporte erréneo y eliminacién del colesterol sérico;
todo ello ocasiona un alto nivel de colesterol sérico en la edad adulta y, también, en la
ancianidad. También se ha reportado que un nivel elevado de colesterol total puede
conducir a la ateroesclerosis, con lo que disminuiria el flujo sanguineo hacia el cerebro
y se aceleraria la neurodegeneracion. Ademas, en la edad media, la diabetes mellitus
de tipo Il, la intolerancia a la glucosa y la resistencia a la insulina se han asociado con
un incremento de padecer demencia. En esta linea se ha sefalado que los tres
factores interrelacionados vinculados a la diabetes, que seguramente favorezcan a los
sintomas de la demencia, son los que se exponen a continuacion: (Hughes & Ganguli,
2010)

— Lesion vascular cerebral, que puede favorecer a la isquemia cerebral.

— Metabolismo alterado de las proteinas AB y tau, que implica la formacion de

placas neuriticas y ovillos neurofibrilares.
— Incremento de los factores inflamatorios y de las especies de proteinas oxigeno

reactivas.
= Peso.
La literatura, en relacién al peso indica, por un lado, que tener bajo peso afecta al
riesgo de padecer una patologia neurogenerativa. Por otra parte, también se reporta

que tener sobrepeso incrementa el riesgo de padecer demencia, especialmente en

mujeres (Sturman et al., 2008; Luchsinger et al., 2011).
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= Estimulacion cognitiva.

Los estudios llevados a cabo indican que participar en actividades que mentalmente
estimulen al sujeto pueden convertirse en un factor de prevencion del deterioro
cognitivo, puesto que tienen la capacidad de incrementar la reserva genética (Benito-
Leon et al., 2009).

El concepto de reserva genética se emplea actualmente para explicar que sujetos con
la misma patologia neurolégica lleguen a manifestar sintomas de demencia mientras
gque otros mantienen sus funciones cognitivas intactas. La reserva cognitiva se
relaciona con la complejidad laboral, alfabetizacion, bilinglismo, estimulacién
cognitiva y hace referencia a la resistencia del cerebro a desarrollar la enfermedad a
pesar de que se hayan producido alteraciones bioguimicas en el sistema nervioso
central (Diaz-Orueta et al., 2010). El concepto de reserva es explicado de forma
distinta segun el modelo que se utilice, sea el de reserva cognitiva o el de reserva
cerebral. En el primer caso —reserva cognitiva—, las diferencias individuales en el
procesamiento de tareas cognitivas permitirian que algunas personas rindan mejor,
tanto entre sujetos sanos como entre aquellos que presenten alguna neuropatologia.
En el segundo caso —reserva cerebral—, las diferencias individuales se registrarian
en la capacidad para acumular patologia cerebral antes de alcanzar un umbral critico

que diera paso a las manifestaciones clinicas (Leon et al., 2016).

Cuestidn aparte, sefialar que es preciso llevar a cabo estudios que controlen el factor
genético, asi como el entorno no controlado durante la nifiez. Si bien son multiples las
investigaciones efectuadas para evaluar las consecuencias de la estimulacion
cognitiva acerca del rendimiento psicométrico, escasos son aquellos que estan
controlados con placebo y la mayor parte de los mismos miden efectos a corto plazo.
Es decir, que el papel de la estimulacion cognitiva no ha sido analizada

longitudinalmente (Delgado et al., 2015).

=  Suefio.

La evidencia cientifica sefiala que el exceso y el déficit del suefio son factores que
pueden incrementar el riesgo de sufrir demencia, puesto que el ciclo suefo-vigilia y las
hormonas reguladoras intervendrian en la creacién de proteina beta-amiloide. No
obstante, este factor precisa de mas estudios para determinar con mayor fiabilidad el

papel del mismo en dicha patologia (Kang et al.,2009; Benito-Leodn et al.,2009).
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= Nijvel educativo.

El nivel educativo es un factor que puede actuar como modulador del rendimiento
cognitivo (Soto-Anari et al, 2013). El analfabetismo es un factor de riesgo para la
demencia debido a su relacion con la baja reserva cognitiva, siendo utilizadas la
escolaridad y el nivel de lectura como indicadores de la reserva cognitiva (Manly et al,
2004;Dozzi, 2010).

En la presente investigacion se han analizado los estilos de vida que intervienen como
factores de riesgo en la demencia ya que es en este campo donde la enfermera puede

actuar mediante la relacion de ayuda para modificarlos.

A continuacién, en la figura 5, se muestra un cuadro resumen de los factores de riesgo
modificables:

/ Exceso/ \
Falta Edad
De susefio /
Ejercicio | FACTORES .| Actividad Profesién
fisico = NO > mental Estudios
GENETICOS
Historia Enfermeda \A
Meédica d vascular Dieta
Ante_rior
TCE HTA Anemia
Tipo Wieroescleros Bajo/alto
personalidad is peso
Depresion Colesterol
DM 1l
Intolerancia
\ a la glucosa /

Figura 5: Factores de riesgo modificables.
Fuente: elaboracién propia.
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1.4- Situacién actual de las demencias en Esparfia. Prevalencia.

Se empleard, como punto de partida en este apartado la informacién que aporta un
trabajo colectivo muy reciente en el tiempo, firmado por Gil-Prieto y colaboradores
(2016), que cubrieron a partir de la utilizacion de diversas bases de datos
contrastadas, la mayor parte de la poblacion espafiola. Incluye mas del 98% de los
ingresos hospitalarios en el sistema nacional de salud vinculados a demencias,
proporcionando un registro completo de todas las hospitalizaciones, por lo que no
tienen las limitaciones frecuentes cuando se extraen los datos de los sistemas de
vigilancia ambulatoria (Gil —Prieto et al., 2016).

Manifestaron como conclusion que patologias como la depresion, ansiedad, disfuncién
sexual, trastornos del suefio, incontinencia urinaria o retencién, estrefiimiento,
complicaciones derivadas de la toma de medicamentos o la disfagia durante las
Ultimas etapas de las demencias se materializan como complicaciones frecuentes que
afectan sustancialmente la vida de los pacientes y sus cuidadores, tomando para ello
la perspectiva de otros estudios similares afios atras (Barone et al., 2009).

Cabe mencionar que Espafa esta siendo durante este siglo XXI una de las sociedades
desarrolladas con mayor incremento de los niveles de envejecimiento en el mundo.
Debido a este factor, la carga de trastornos neurodegenerativos crénicos,
particularmente la demencia, se espera que crezca exponencialmente en los préximos
anos de una manera constante, de acuerdo a diferentes estudios de cribado de
demencia con base poblacional en el que los individuos son evaluados positivamente
a través de una prueba cognitiva o de discapacidad, y posteriormente sometido a una
segunda fase de evaluacion clinica y diagnostico (Pedro-Cuesta et al., 2009).
Siguiendo con el trabajo anterior, la prevalencia de demencia en mayores de 70 afios
0 méas ofrecia cifras que oscilaban entre el 6,6% y el 17,2%, dependiendo de la
localidad (Pedro-Cuesta et al., 2009). Por su lado, las prevalencias de la EA en
estudios similares fueron de 5,1% y 10,6%, respectivamente. La demencia vascular
lleg6 hacia la mitad de la primera década del siglo XXI en Espafia a ser el segundo
subtipo de demencia mas frecuente (Del Barrio et al., ,2005). Sin embargo, la
prevalencia reportada para las poblaciones espafiolas en épocas mas recientes
podria encontrarse limitada dadas las diferencias metodolégicas entre los diversos
estudios realizados hasta la fecha en que se escriben estas lineas y las recientes
mejoras en los criterios de diagndéstico para los subtipos de demencia poco frecuentes.
Ademas, los estudios antes mencionados se centraron en las poblaciones residentes

en la mitad norte del pais, mientras que las poblaciones meridionales espafiolas no
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han sido suficientemente analizadas en cuanto a la evolucion de las demencias por
ahora. Esto Ultimo puede ser particularmente importante dada la mayor mortalidad
vascular en el sur de Espafia y el impacto de factores vasculares en la etiologia de la
demencia (European Commission, 2009).

Volviendo a algunos datos relevantes del trabajo realizado por De Cuesta (2009), el
mismo ofrecia diferencias significativas en la prevalencia de los participantes de edad
igual o mayor de 70 afios, que van desde el 3,5% en la zona de Bidasoa al 17,2% en
Pamplona. La prevalencia ajustada por edad y sexo en el mismo grupo de edad oscil6
entre el 3,2% en Bidasoa y el 12,3% en Gerona, mientras que las cifras
correspondientes al area de El Prat en Barcelona se consideraron en el tramo
intermedio (9,6 y 9,3%).

Por otra parte, hay que constatar que en Espafa, al igual que ocurre en muchos
paises de la Unién Europea, la EA es la principal causa de demencia, y una de las
patologias mas prevalentes en personas de edad avanzada. La prevalencia de la
enfermedad esta aumentando dramaticamente con el envejecimiento de la poblacion
en todo el mundo y, particularmente, en el territorio espafiol. Incluso en paises de
altos ingresos, el coste de la atencibn médica y las cargas sociales asociadas a la
demencia amenazan en convertirse en una seria carga para la estabilidad econdmica
de los sistemas nacionales de salud (Winblad et al., 2016).

En las ultimas dos décadas se han percibido notables mejoras en la calidad de
atencion de pacientes con demencias, y especificamente con la EA. Los estudios
epidemioldgicos y genéticos han identificado muchos factores que aumentan el riesgo
de padecer una demencia en la poblacién de personas mayores. Los trabajos de
prevenciéon han puesto de relieve la posibilidad de apuntar factores de riesgo y
proteccion para retrasar el inicio, con el propésito de reducir la prevalencia de la
demencia. Sin embargo, ningun tratamiento esté deteniendo o revertiendo la tendencia
de aumento de las demencias (Winblad et al., 2016).

Hay que subrayar que la demencia abarca una variada gama de trastornos
neuroldgicos caracterizados por pérdida de memoria y el deterioro cognitivo. La EA es
la forma mas comun de demencia, representando el 50-70% de los casos. El sintoma
temprano mas comun de demencia es la dificultad de recordar eventos recientes. Una
vez desarrollado el trastorno, una amplia gama de otros sintomas puede surgir, como
desorientacion, cambios de humor, confusion, pérdida mas grave de la memoria,
cambios del comportamiento, dificultades en el habla y para tragar, asi como

problemas para caminar (Winblad et al., 2016).
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El aumento de la edad es considerado el factor mas importante de riesgo para la EA 'y
otras demencias, y a medida que aumenta la EV, y con ello el envejecimiento de la
poblacién, el nimero de personas con demencia se espera que aumente. En la
imagen 2 se puede observar la distribucion del nimero de personas con demencia en
Europa en 2013. En 2015, se estimaron casi 47 millones de personas en todo el
mundo afectadas por demencia, y se espera llegar a 75 millones en 2030 y 131
millones en 2050, con el mayor incremento en paises de ingresos bajos y medianos
(Prince et al., 2015).

Imagen 2: Distribucién del nimero de personas con demencia en Europa en 2013.
Fuente: Alzheimer Europa.
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El siglo XX trajo consigo avances médicos y tecnoldgicos, que a su vez
causaron un descenso en la tasa de mortalidad. Ademas, los cambios sociales
han ocasionado una reduccion de la natalidad lo que, al unirse a los factores

anteriormente mencionados, se traduce en un aumento de la longevidad.

Esta situacion ha originado en la comunidad cientifica y en la sociedad en
general, una notable sensibilidad frente a los problemas vinculados a la vejez,
como son las demencias. La prevalencia de las enfermedades
neurodegenerativas esta aumentando dramaticamente con el envejecimiento

de la poblacién en todo el mundo, y particularmente en el territorio espafiol.

El término demencia engloba diversas patologias neurodegenerativas en las
gue la funcion mental del sujeto, también denominada funcion cognitiva o
intelectual, —que esté formada por una serie de capacidades tales como el
lenguaje, la percepcion, la memoria, el razonamiento abstracto, los
conocimientos, la elaboracién de pensamiento e ideas o la atencion, entre
otras—, se ve afectada de forma progresiva e irreversible, impidiendo que el
sujeto realice una vida social y laboral normal, lo que a la larga se traduce en
un alto grado de dependencia. Los dos tipos de demencia mas prevalentes
son, por orden de frecuencia, la enfermedad de Alzheimer (EA),
aproximadamente un 60% de todas las demencias, y la demencia vascular
(DV).
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Capitulo 2: Envejecimiento

2.1- Concepto de envejecimiento: caracteristicas clinicas.

El envejecimiento cerebral se caracteriza por numerosos cambios fisiol6gicos,
estructurales, funcionales y también de tipo neurocognitivo. La interaccién de estos
procesos es compleja y se vincula a grandes diferencias interindividuales, donde
aparecen variables independientes que influyen en los efectos posteriores, tales como
edad, sexo, raza, estatus socioeconomico, entre otros. Aunque desde ciertos
enfoques, se defiende la idea que, en la actualidad, no es posible entender totalmente
el proceso del envejecimiento, hay numerosos estudios que detallan la naturaleza de
los cambios en el cerebro a medida que se van cumpliendo afios. En este apartado, se
pretende realizar una reflexibn pormenorizada de las caracteristicas clinicas mas
relevantes que afectan a esta etapa de la vida, considerando la importancia de los
factores funcionales, neuropsicolégicos y los procesos inmunolégicos que ocurren en

el envejecimiento, que se podria considerar normal o "saludable".

En la comunidad cientifica, se parte de un consenso respecto a que la funcion
inmunoldgica disminuye con la edad, la inmunidad adaptativa se reduce igualmente, y
hay una débil respuesta inmune adaptativa a nuevos acontecimientos patégenos.
Existen trabajos de neuroimagen estructural y funcional en personas mayores
cognitivamente intactas, que han demostrado pérdida de volumen y de la integridad
estructural de la materia blanca, particularmente en la corteza prefrontal, que pudiera
estar asociada con un probable deterioro cognitivo. A pesar de que todavia se dispone
de una informaciéon un tanto incompleta sobre lo que se ha adelantado en lineas
anteriores, los hallazgos van en la direccion de ratificar que el envejecimiento produce
clinicamente un descenso en las capacidades cognoscitivas del individuo, como, por
ejemplo, las destrezas matematicas de tipo aritmético y numérico, asi como la
velocidad de percepcion sensorial en determinados contextos en los que un sujeto
joven, por término medio, presenta menos alteradas sus facultades cognitivas para
entender el mundo que le rodea. Por el contrario, a partir de los datos de la

investigacion en este campo en los Ultimos afios, parece que otras funciones
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cognitivas, como la capacidad verbal y la memoria semantica, siguen estando bastante

conservadas hasta edad avanzada (Arking et al., 2000).

Por todo ello, se deduce la conveniencia de tener presente que los factores
identificados para un envejecimiento saludable cognitivo son multifactoriales y es

probable que incorporen elementos bioldgicos.

En un reciente trabajo publicado por lan Johnson en 2015, se reporta que todavia
existe la necesidad de seguir investigando en enfermedades neurodegenerativas
mediante el uso de modelos animales que se asemejen mas de cerca a la compleja
realidad humana relacionada con la edad. Este autor puso de relieve la creciente
importancia de encontrar tratamientos adecuados para las enfermedades
neurodegenerativas mas frecuentes en personas mayores y cémo este tipo de
enfermedades se vuelven cada vez mas comunes en unas sociedades caracterizadas
por una serie de aspectos sociales y clinicos que no estaban presentes hasta hace
relativamente pocos afios, sobre todo en los nlcleos urbanos de poblacién (Johnson,
2015).

Los actuales modelos animales de enfermedades neurodegenerativas ignoran en gran
medida el contexto en el que muchas de estas enfermedades se presentan. Johnson
(2015) sostiene que el proceso de envejecimiento representa algo mas que lo que
significa el mero paso del tiempo, con una amplia variedad de factores que, en
multiples ocasiones, pasan desapercibidos cuando solamente se contempla el hecho
de cumplir afios, es decir, la edad como variable independiente en los experimentos
(Johnson, 2015).

A partir de lo expuesto, habria que tener en cuenta las diferencias entre sujetos
jovenes y personas mayores. En concreto, hay que llamar la atencion, en primer lugar,
sobre la idea que el envejecimiento representa la acumulacion de déficits biolégicos y
cognitivos en un sistema complejo, como es el de un ser humano. Se presume que los
déficits subcelulares se acumulan para, finalmente, dar lugar a déficits en tejidos y
continuar su escalamiento con déficits clinicamente reconocibles (Howlett &
Rockwood, 2013; Rockwood et al., 2015).
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La acumulacion de déficits de salud como caracteristica clinica del envejecimiento se
ha utilizado para medir el nivel de fragilidad y deterioro cognitivo de la persona, que
puede ser conceptualizado como un estado de mayor vulnerabilidad a los resultados
de una deteriorada salud que difiere entre las personas de una misma edad
cronoldgica (Mitnitski et al., 2001; Rockwood & Mitnitski, 2007; Clegg et al., 2013). De
esta manera, se determind que personas que tenian la misma edad experimentaban
diferentes estados de salud y riesgo de muerte. Esta diferencia puede caracterizarse
como el nimero de déficits de salud presentes en un individuo; por ejemplo, una
persona a la que se han cuantificado tres problemas de salud tiene una menor
predisposicion y, consecuentemente, menos probabilidad de sufrir eventos adversos a
su salud que un sujeto con diez problemas de salud (Mitnitski et al., 2013). Asi, la
fragilidad puede medirse a través de la caracteristica clinica denominada acumulacién
de déficits. El sindrome de fragilidad es un sindrome geriatrico caracterizado por la
disminucion de la reserva funcional, que conlleva un incremento de la vulnerabilidad y
una inadecuada respuesta a todo tipo de estrés, debido fisiopatolégicamente a
sarcopenia, ateroesclerosis, desnutricion y deterioro cognoscitivo El diagnoéstico es
clinico, descrito por 5 caracteristicas, pérdida de peso involuntaria, autorreporte de
agotamiento, enlentecimiento del movimiento, debilidad y baja actividad fisica. El
envejecimiento poblacional progresivo produce un incremento en las tasas de
dependencia y la presencia de determinadas comorbilidades cuya atencién supone
una importante carga econdmica y sociosanitaria. La fragilidad, como sindrome
clinicamente detectable, permite identificar a los pacientes con mayor riesgo de
deterioro fisico, y que van a precisar un mayor nivel de atencibn médica y social.
(Parks et al., 2012; Wallace et al., 2014; Whitehead et al., 2014; Feridooni et al., 2015;
Kane et al., 2015).

En un segundo orden de ideas, para una comprension completa del origen de los
trastornos neurodegenerativos mas frecuentes asociados con la edad —y por lo tanto,
un intento de ir hacia un tratamiento lo mas adecuado posible—, hay que considerar
todos ellos de una manera interrelacionada en el contexto en que se producen, tal y

como ha sugerido Johnson en su trabajo citado del afio 2015.

La identificacion y el modelado de la fragilidad pueden ser Utiles en este esfuerzo. Un
claro ejemplo de todo ello son los desarrollos elaborados del enfoque de modelado de
fragilidad en los ratones, permitiendo a los investigadores cuantificar el déficit de salud
(Parks et al., 2012; Feridooni et al., 2015; Huizer-Pajkos et al., 2015; Kane et al.,
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2015). Curiosamente, los ratones experimentan un aumento exponencial de la variable
fragilidad con la edad, con un patron de comportamiento que es notablemente similar a
la observada en las poblaciones humanas (Whitehead et al., 2014). Ademas, mayor
fragilidad se asocia con otros efectos adversos para la salud (Parks et al., 2012). Los
estudios con poblaciones de ratones también han demostrado que la fragilidad se
atenla mediante intervenciones como la restriccion calérica y el tratamiento con un

antioxidante, el resveratrol (Kane et al., 2015).

Johnson presentd algunos obstaculos o barreras para el envejecimiento en ratones,
particularmente el efecto mediante el cual los ratones tienden a la adquisicion de
problemas de salud relacionados con la edad, que pueden suponer una amenaza para
la calidad y precision de la investigacion. Si se tiene en cuenta que muy pocas
personas con enfermedades neurodegenerativas no sufren otros problemas de salud,
y que la presencia de varios condicionamientos vinculados con la edad, que pueden
ser complejos y relacionados entre si, crean las situaciones exactas descritas como

caracteristica del proceso de envejecimiento, esto no puede servir como una barrera.

Hasta la fecha, existen investigaciones sobre enfermedades neurodegenerativas que
han ignorado el hecho de que las condiciones relacionadas con la edad constituyen un
sistema complejo. De este modo, las investigaciones realizadas en animales jovenes
con algunos problemas de salud, en un intento de aislar mecanismos, no pueden ser
Utiles para este problema en particular y podrian contribuir a su falta de traduccion que
se percibe en los ensayos clinicos, a partir de la experiencia de Johnson. Dados los
esfuerzos y la financiacion recabada que intentan comprender los mecanismos y
tratamiento de las enfermedades neurodegenerativas, se espera un periodo de 2-3
afos para que la calidad de los resultados pueda convertirse en una mejor alternativa
(Donehower, 2002).

Otro punto de vista diferente al anterior sostiene que una sustancial mejora de la
investigacion de modelos animales aplicados a los seres humanos es fomentar la
inclusibn de hembras en modelos que simulan enfermedad relacionada con la edad;
es decir, la introduccion de la variable independiente género o sexo como relevante en
estos contextos de experimentacion. Las mujeres, con frecuencia, estan excluidas de
este tipo de trabajos debido a las consecuencias de los ciclos hormonales, aunque la

evidencia cientifica sugiere que los resultados obtenidos en este colectivo no son
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inherentemente mas variables que los resultados en los varones (Clayton & Collins,
2014).

En relacién a la investigacion, hasta la fecha se puede adelantar que la existencia de
un unico mecanismo responsable del conjunto de enfermedades relacionadas con la
edad es muy poco probable, casi imposible. En cambio, puede ser (til considerar estos
problemas como sistemas complejos de interaccion y defender la posibilidad de que
estas enfermedades relacionadas con la edad tienen mudltiples origenes. La
investigacion sobre envejecimiento con animales puede jugar un papel importante en
la materializacién de este objetivo, particularmente en el modelado de la enfermedad

entre personas mayores débiles.

2.2- Teorias bioldgicas del envejecimiento.

En las Ultimas décadas el estudio del envejecimiento ha tenido en los paises
occidentales una gran expansion, tanto en amplitud como en profundidad de las
teorias por parte de distintos autores. Este crecimiento ha sido estimulado por varios
factores como son el aumento de la esperanza de vida, el desarrollo cientifico y
tecnoldgico de la medicina y particularmente de la Gerontologia y la Geriatria, asi
como una mayor proporcién del gasto presupuestario de salud nacional que se destina
a las personas mayores en Espafia segun los presupuestos destinados al gasto
publico (Del Pozo et al., 2017). En la figura 6 se resumen las principales teorias

explicativas del proceso de envejecimiento (Carmona, 2012).

La variada tipologia de datos bioldgicos, epidemioldgicos y demograficos ha generado
un buen numero de teorias que tratan de identificar las causas y procesos para
explicar el envejecimiento y su inevitable consecuencia final, la muerte. Sin embargo,
en la época actual la busqueda de una Unica causa del envejecimiento, desde la
perspectiva meramente genética u otras, ha sido reemplazada por un punto de vista
del envejecimiento como un proceso multifactorial extremadamente complejo, que no
es posible reducir de ninguna forma a una Unica teoria explicativa (Kowald & Kirkwood,
1996). En esta linea de pensamiento, existen varios procesos que interactian
simultdneamente en diferentes niveles de la organizacion funcional de la persona
(Franceschi; et al., 2000). Las diversas teorias del envejecimiento no pueden
considerarse como mutuamente excluyentes entre si porque deben describir

adecuadamente todas las caracteristicas del proceso de envejecimiento de manera
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interrelacionada y complementaria. De otra forma, se construiria una explicacién
reduccionista que en la actualidad es desechada por sus limitaciones; incluso la misma
definicion de envejecimiento esté abierta a variadas interpretaciones. En todo caso, las
teorias del envejecimiento, deberian dar respuesta a algunas preguntas esenciales,

como, por ejemplo:

a) ¢Por qué envejecemos?

b) ¢Por qué vivimos como lo hacemos en la actualidad?

De acuerdo al posicionamiento de las teorias "programadas"”, el envejecimiento
depende de la regulacion individualizada de los relojes biol6gicos, considerando la
vida del ser humano a través de cuatro etapas decisivas, tales como crecimiento,
desarrollo, madurez y vejez. Esta regulacion depende secuencialmente de la herencia
genética de cada persona, es decir, del encendido y apagado de las sefiales del
sistema nervioso, responsable del mantenimiento homeostatico del organismo para la
activacion de respuestas de defensa ante circunstancias de incertidumbre. Por su
parte, las denominadas teorias del "error" identifican factores ambientales que pueden
inducir un dafio progresivo en distintos &mbitos de la vida de las personas mayores —

por ejemplo, acumulacién de radicales de oxigeno— (Hamilton, 2002).

Aparte de lo mencionado lineas arriba, constatar que se han categorizado varias
teorias sobre el envejecimiento, haciendo hincapié en diversos puntos de vista, como
el evolutivo, molecular, celular y sistémico. La eleccion de estas categorias y el orden
en que se presentan reflejan un discurso fisiolégico como caracteristica comun. Las
teorias del envejecimiento pueden superponerse en diversos niveles organizativos:
alteraciones con el envejecimiento de episodios moleculares, que a su vez pueden
provocar alteraciones celulares, y éstas, también, contribuyen a fallos organicos y
propiamente evolutivos, implicados en las funciones de reproduccion y supervivencia.

Por su lado, las teorias evolucionistas argumentan que el envejecimiento es resultado
del proceso, denominado por Charles Darwin como seleccion natural de las especies.
Se basan en aguellos actos primarios instintivos que maximizan la aptitud reproductiva
de los individuos. La teoria evolutiva tuvo su primera formulacion en la década de los
afios 40 del pasado siglo XX, basada en la observacién realizada por la comunidad
cientifica de la EH, una mutacion autosémica dominante y letal. La edad tardia de

comienzo de la enfermedad de Huntington (30-40 afios) permite que la enfermedad
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pueda plantearse por medio de la fuerza de la seleccién natural en la evolucion de las
especies animales.

Estas observaciones inspiraron la teoria de acumulacién de las mutaciones en el
envejecimiento propuesta por Medawar (1985), segun la cual con el envejecimiento se
van expresando genes que normalmente son silentes en etapas previas del ciclo vital.
Esto determina que con el paso del tiempo se vayan acumulando sus productos,
generalmente disfuncionales, los cuales determinan la alteracion de diversos sistemas
organicos conduciendo al envejecimiento y finalmente a la eliminacion de ese ser vivo.
(Partridge & Gems, 2002). Hacer constar, sin embargo, que el concepto basico del
envejecimiento goza de una gran cantidad de apoyo experimental. La vida se muestra
en el marco del proceso de envejecimiento en su funciébn de supervivencia y
reproductiva en un escenario muy competitivo. En consecuencia, los organismos que
mueren principalmente por factores medioambientales evolucionaran hacia un entorno
particular optimizado. La teoria evolucionista del envejecimiento predice que la
persona tendria la oportunidad de avanzar a una mejor vida. Indica que otras
consideraciones podrian necesitar un mayor aspecto de longevidad para la aptitud

reproductiva de la especie humana (Hamilton, 2002).

Segun la teoria celular del envejecimiento, la cual se formulé hacia el afio 1965, la
senectud fue descrita como el proceso que limita el nimero de divisiones celulares
normales en las células humanas. Este "limite de capacidad replicativa" se produce
después de un numero dado de divisiones celulares (Campisi, 2003). Los
experimentos iniciales con células en cultivo demostraron datos interesantes en el
parametro de correlacion, lo que sugiere que las células de individuos de edad
avanzada tienen mayor limitacion en la capacidad para seguir realizando divisiones
celulares. Asimismo, parece ser que organismos con tramos mas cortos de vida
disponen de células que envejecen mas rapidamente que los organismos con vidas
mas largas. Sin embargo, experimentos recientes han puesto en duda estas
observaciones y serd necesaria mas investigacibn para aclarar estos datos

divergentes.

-51-



Marco Tedrico
Calidad de vida en pacientes con demencia no institucionalizados.
Una perspectiva enfermera.

Todo este conjunto de teorias convergen en la idea que el proceso de envejecimiento

esta relacionado con una serie de aspectos esenciales vinculados a funciones como:

— El control y mantenimiento de otros sistemas dentro del organismo.
— La constante capacidad de los organismos vivos para comunicarse y adaptarse

al medio ambiente en que viven.

En los seres humanos todos los sistemas pueden considerarse indispensables para la
supervivencia. Sin embargo, los sistemas nervioso, endocrino e inmunoldgico juegan
un rol fundamental por su tarea de coordinacion de todos los demas sistemas y en la

articulacion de respuestas defensivas a estimulos internos y externos.

En otro contexto, se propone que los procesos de envejecimiento en el ser humano se
deben a cambios neuronales y endocrinos, cruciales para: (Weinert, 2003; Poala,
2003).

1) Coordinacion del procedimiento de comunicacién a modo de respuesta de todos los

sistemas del cuerpo en su interaccién con el medio ambiente.

2) Programacion de las respuestas fisioldgicas a los estimulos ambientales.

3) Mantenimiento del estado funcional éptimo para la reproduccion y supervivencia, Si
bien, todo ello responde en el ser humano a las demandas ambientales. Estos
cambios, a menudo perjudiciales para la naturaleza humana, no solamente afectan a
funciones importantes como reproduccién, crecimiento y desarrollo, también a la

regulacion de la propia supervivencia de la especie.

Habria que concluir este punto afiadiendo que mucho de lo referido hasta este
momento se deberia comprender a partir de la integracién de varios modelos y teorias
para explicar el envejecimiento normal. Por tanto, se evidencia que existe un consenso
en la comunidad cientifica que sefiala que el proceso de envejecimiento es
multifactorial y complejo, por lo que no se puede afirmar que se trate de un proceso
irreductible y estatico. Estas interconexiones del proceso de envejecimiento no pueden
delimitar conclusiones definitivas a partir de los resultados experimentales conocidos

hasta nuestros dias.
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Figura 6: Teorias explicativas del proceso de envejecimiento.
Fuente: (Carmona, 2012).
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3- Clasificacion del envejecimiento.

Existen diferentes formas de clasificar el proceso de envejecimiento siendo una de

ellas las de Marin (2005), la cual divide la vejez en tres etapas (Martin, 2005):

e Vejez inicial o incipiente, engloba a las personas con edades comprendidas
entre los 60 y 69 afios de edad. Esta etapa se caracteriza porque muchas
personas siguen activas en el mercado laboral y conservan en general un
buen estado de salud.

e Vejez intermedia, engloba a las personas con edades comprendidas entre 70 y
84 afios. Se caracteriza porque casi todas las personas han salido del mercado
de trabajo, salvo ciertos trabajadores por cuenta propia: agricultores,
empresarios, intelectuales, etc., que guardan ciertas condiciones de salud
mental y fisica y que observan y perciben la muerte aiun como un fenémeno no
necesariamente proximo.

o Vejez avanzada, engloba a las personas con edades de méas de 85 afios. Se
corresponde con las personas al final de ciclo vital. Algun autor como J.L.
Martinez Zahonero (2000) propone el limite de los 80 afios para establecer un

subgrupo que denominado “cuarta edad”.

Sin embargo, la existencia de esta clasificacion no se considera operativa a nivel de
andlisis estadistico por lo que en la presente investigacion se tiene en cuenta la

clasificacién del Instituto Nacional de estadistica (INE).
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En la tabla 4 se muestran los grupos de edad, clasificados segun estandares del

Instituto Nacional de Estadistica (INE, 2015) son los siguientes:

Edad Grupo

<65 afios grupo O
Entre 65-69 afios grupo 1
Entre 70-74 afios grupo 2
Entre 75-79 afios grupo 3
Entre 80-84 afios grupo 4
Entre 85-89 afios grupo 5
Entre 90-94 afios grupo 6
Entre 95-99 afios grupo 7

Tabla 4: grupos de edad segun INE.

2.4- Situacion actual del envejecimiento en la Comunidad

Valenciana.

Para realizar una perspectiva comparativa de la situacion de los niveles de

envejecimiento en la Comunidad Valenciana, tomando como referencia lo que ocurre

en las tres provincias que constituyen esta Comunidad Auténoma (Alicante, Castellon

y Valencia), un primer punto de inflexion en este recorrido viene dado por un trabajo

importante de Bonmati y Sebastia (1990), en el que analizando los datos del Padrén

Municipal entre los afios 1981 y 1986, llegaron a la siguiente conclusién a modo de

resumen de su analisis:

“Aquellos municipios con menos de 2.000 habitantes ofrecen, por lo general, grados

de vejez mas acentuados que los que estan por encima de dicho nivel demografico.

Por otro lado, se aprecian niveles de envejecimiento mayores en la montafa

alicantina y en el interior de las provincias de Valencia y sobre todo Castell6n que en

los espacios litoral y el Sur de la Comunidad. Hemos comprobado la confirmaciéon en

1986 de las situaciones que se daban cinco afios antes” (Bonmati & Sebastia: 1990:

163).
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En definitiva, hace aproximadamente unos 30 afios la situacion reflejaba que los
mayores hiveles de envejecimiento en la Comunidad Valenciana tenian lugar en las
localidades de menos de 2.000 habitantes, zonas rurales por lo general, que podria
incluso ser coincidente con lo que ocurria en otras Comunidades Auténomas de
Espafia en aquella época, siendo los nucleos urbanos de las ciudades los que tenian
menor nivel de envejecimiento. Ademas, Bonmati y Sebastia ofrecen un dato relevante
y es que parece ser que en ese momento los territorios del interior de la Comunidad

Valenciana informaban mayores niveles de envejecimiento que las areas costeras.

Actualmente, la situacién en los municipios en los que se han recogido los datos de la

presente investigacion es la siguiente:

En Algemesi, la dependencia anciana —entendiendo este concepto como incapacidad
para realizar ABVD— de la poblacién mayor de 64 afios era de 24,2 % ligeramente
inferior a la tasa de la Comunidad Valenciana. La tasa de longevidad calculada como
el cociente entre la poblacién mayor de 74 afios y la poblacién mayor de 64 afios era

del 49,8% tal y como se parecia en la imagen 3.

Poblacion a 1 de enero de 2013

- Por sexo y edad Afo nacimiento
> 84 Antes de 1925
80 - 84 1425 1509
75-79 1430 - 1534
70-74 1835 - 1838
65 - 69 1540 - 1544
60 - 64 1845 - 1348
55 - 58 1850 - 1854
50 - 54 1855 - 1858
45 - 49 1850 - 1964
40 - 44 1685 - 1568
35 -39 1470 - 1574
30-34 1475 -1578
25-29 1480 - 1584
20-24 1985 - 1989
15 - 19 1590 - 1894
10-14 1096 - 1999
5-9 2000 - 2004
0-4 2005 - 2009
5 4 3 2 1 0 % 0 1 2 3 4
Hombres 13.861 495 % Mujeres 14139 50,5 %
Indicadores demograficos
indice Municipio Provincia ~ Comunitat Valenciana
Dependencia ((Pob. <15 + Pob >64) / {Pob. de 15 a 64)) x 100 504 % 477 % 490 %
Dependencia juveni ((Pob. <15}/ (Pob. de 15 a 64)) x 100 262 % 225 % 223%
Dependencia anciana ((Pob. =64}/ (Pob. de 15 a 64)) x 100 47 % 252 % 26,7 %
Envejecimiento ((Pob. »64)  (Pob. <15)) x 100 923 %  122% 19,3 %
Longevidad ((Pob. > T4)/ (Pab. > 64)) x 100 498 % 199% 43%
Maternidad ((Pob. de 0 a 4) / {Mujeres de 15 a 49)) x 100 256 % 214 % 210 %
Tendencia ((Pob.de 0 a4)/(Pob. de 5 a 9)) x 100 934 % 96,0 % 94,5 %
Renovacion de la poblacion activa ((Pob. de 20 a 29) / (Pab. de 55 a 64]) x 100 1099 % 99,7 % 98,5 %

Imagen 3: Ficha de poblacion del municipio de Algemesi.
Fuente: Generalitat Valenciana (2014).
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En Benifaié: la dependencia anciana de la poblacion mayor de 64 afios era de 29,5 %
ligeramente superior a la tasa de la Comunidad Valenciana. La tasa de longevidad
calculada como el cociente entre la poblacion mayor de 74 afios y la poblacion mayor

de 64 afios era del 50,3%, tal y como se parecia en la imagen 4.

Poblacion a 1 de enero de 2013

- Por sexo y edad Afio nacimiento
—— Provincia de Valencia
> 84 Antes de 1925
B0 - 84 1625 - 1528
75-79 1830 - 1534
70 -74 1635 - 1538
65 - 69 1540 - 1544
60 - B4 1645 - 1948
55 - 59 1650 - 1954
50 - 54 1655 - 1958
45 - 49 1860 - 1564
40 - 44 1065 - 1069
35-39 1970 - 1974
| 0000 EEEEE 1975 - 1979
25 .29 1580 - 1684
I :0-24 [ 1985 - 1969
I s -0 1990 - 1994
I 014 1695 - 1599
5-8 2000 - 2004
I -« 2005 - 2009
5 4 3 2 1 1] % 0 1 2 3 4 5
Hombres 5.838 493 % Mujeres 5.992 50,7 %
Indicadores demograficos
indice Municipio Provincia ~ Comunitat Valenciana
Dependencia ((Pob. <15 + Pob >64) / (Pob. de 15 a 64)) x 100 51,7 % 477 % 490 %
Dependencia juveni ((Pob. <15}/ {Pob. de 15 a 64)) x 100 222 % 25% 223 %
Dependencia anciana ((Pob. »64) / (Pob. de 15 a 64)) x 100 295 % 252 % 26,7 %
Envejecimiento (IPab. >64) / (Pob. <15)) x 100 1331 % 122 % 1193 %
Longevidad ((Pob. > 74)/ (Pab. > 64)) x 100 50,3 % 499 % 483 %
Maternidad ((Pob. de 0 a 4) / (Mujeres de 15 a 49)) x 100 215 % 4% 210 %
Tendencia ((Pob. de 0 a 4) / (Pob. de 5 a 9))x 100 99,1 % 96,0 % 94,5 %
Renovacion de la poblacion aciiva ((Pob. de 20 a 29) / (Pob. de 55 a 64)) x 100 918 % 9,7 % 98,5 %

Imagen 4: Ficha de poblacion del municipio de Benifaid.
Fuente: Generalitat Valenciana (2014).

En Guadassuar, la dependencia anciana de la poblacién mayor de 64 afios era de
27,6 % ligeramente superior a la tasa de la Comunidad Valenciana. La tasa de
longevidad calculada como el cociente entre la poblacion mayor de 74 afos y la

poblacién mayor de 64 afios era del 52,2%, tal y como se parecia en la imagen 5.
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Poblacion a 1 de enero de 2013

— - Por sexo ¥ edad Ao nacimiento
> 84 Arites de 1925
B0 - B4 1625 - 1529
75-79 1630 - 1534
70-74 1635 - 1539
65 - 69 1540 - 1544
60 - B4 1545 - 1545
55-50 I 19501654
50 - 54 1955 - 1959
45- 49 I 1950 - 1964
I <0 -4+ I 1965 - 1969
35-39 1670 - 1574
30-3¢ . 1975 - 1978
25-20 [ 1980 - 1984
20 - 24 1685 - 1689
15-19 1690 - 1694
I 10 - 14 1995 - 198
5-8 2000 - 2004
I 04 2005 - 2009
5 4 3 2 1 0 % 0 1 2 3 4 5
Hombres 2.962 493 % Mujeres 3.051 50,7 %
Indicadores demograficos
indice Municipio Provincia ~ Comunitat Valenciana
Dependencia ((Pob. <15 + Pab >64) { (Pob. de 15 a 64)) x 100 512 % a7 % 490 %
Dependencia juvenil ((Pab. <15)/ (Pob. de 15 a 64)) x 100 236 % 25 % 223 %
Dependencia anciana ((Pob. >64)/ (Pob. de 15 a 64)) x 100 276 % 252 % 267 %
Envejecimiento ((Pob. »64) / {Pob. <15)) x 100 16,7 % 122 % 1193 %
Longevidad ((Pob. > 74)/ (Pab. > 64)) x 100 522 % 499 % 483 %
Maternidad ((Pob. de 0 a 4) / (Mujeres de 15 a 49)) x 100 233 % 214 % 210 %
Tendencia ((Pob. de 0 a 4) / (Pob. de 5 a 9)) x 100 1000 % 9.0 % 945 %
Renovacion de la poblacian activa ((Pob. de 20 a 29) / (Pab. de 55 a 64)) x 100 99,0 % 99,7 % 985 %

Imagen 5: Ficha de poblacién del municipio de Guadassuar.
Fuente: Generalitat Valenciana (2014).

En Valencia: la dependencia anciana de la poblacion mayor de 64 afios era de 28,4 %

ligeramente superior a la tasa de la Comunidad Valenciana. La tasa de longevidad

calculada como

el cociente entre la poblacién mayor de 74 afios y la poblacion mayor

de 64 afios era del 50,6%, tal y como se parecia en la imagen 6.

Poblacion a 1 de enero de 2013

— - Por sexo y edad Ao nacimiento
> 84 Arites de 1925
B0 - B4 1625 - 1529
75-79 1630 - 1534
70-74 1635 - 1539
65 - 69 1540 - 1544
60 - B4 1645 - 1845
55 - 59 1650 - 1554
50 - 54 1655 - 1559
45 - 49 1560 - 1564
40 - 44 1665 - 1565
35-39 1670 - 1574
I o0 -3¢ 1975 - 1978
25 .25 1680 - 1584
I 20 - 24 10851469
I 15 - 19 1990 - 1994
I 01+ 1995 - 1999
5-8 2000 - 2004
I o-+ 2005 - 2009
5 4 3 2 1 0 % 0 1 2 3 4 5
Hombres 378707 478 % Mujeres 413,506 522%
Indicadores demograficos
indice Municipio Provincia ~ Comunitat Valenciana
Dependencia ((Pob. <15 + Pab >64) / (Pab. de 15 a 64))x 100 493 % a7 % 490 %
Dependencia juveni ((Pab. <15)/ (Pob. de 15 a 64)) x 100 200 % 25% 223 %
Dependencia anciana ((Pob. >64) { (Pob. de 15 2 64)) x 100 284 % 252 % 267 %
Envejecimiento ((Pob. >64)/ (Pob. <15)) x 100 1356 % 122 % 1193 %
Longevidad ((Pob. > 74)/ (Pab. > 64)) x 100 506 % 499 % 483 %
Maternidad ((Pab. de 0 a 4)/ (Mujeres de 15 a 49)) x 100 199 % 214 % 210 %
Tendencia ((Pob. de 0 a 4)/ (Pob. de 5a 9))x 100 %9 % 9.0 % 945 %
Renovacion de la poblacion activa ((Pob. de 20 a 29)/ (Pab. de 55 a 64)) x 100 945 % 99,7 % 985 %

Imagen 6: Ficha de poblacién del municipio de Valencia.
Fuente: Generalitat Valenciana (2014).
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En las uUltimas décadas, el estudio del envejecimiento ha tenido en los paises
occidentales una gran expansion, tanto en amplitud como en profundidad de
las teorias por parte de distintos autores. Este crecimiento ha sido estimulado
por varios factores como son el aumento de la esperanza de vida, el desarrollo
cientifico y tecnoldgico de la medicina y particularmente de la Gerontologia y la
Geriatria, asi como una mayor proporcion del gasto presupuestario de salud
nacional que se destina a las personas mayores. Las diversas teorias del
envejecimiento no pueden considerarse como mutuamente excluyentes entre
si porque deben describir adecuadamente todas las caracteristicas del proceso
de envejecimiento de manera interrelacionada y complementaria. Dicho
proceso solo puede ser comprendido a través de la integracion de varios
modelos y teorias.

El envejecimiento cerebral es un proceso multifactorial que se caracteriza por
cambios fisioldgicos, estructurales, funcionales y cognitivos. La interaccion de
estos procesos es compleja y se vincula a grandes diferencias individuales,
donde influyen variables independientes como edad, sexo, raza, estatus

socioeconémico.

El proceso del envejecimiento se caracteriza por una disminucion en la funcion
inmunolodgica y la inmunidad adaptativa. Mediante técnicas de neuroimagen
estructural y funcional se observa una pérdida de volumen y de la integridad

estructural de la materia blanca lo que conlleva un descenso en las

capacidades cognoscitivas.
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Capitulo 3: La disciplina
enfermera

3.1- Proceso de atencion enfermera.

La disciplina enfermera se basa en el concepto paradigmatico del cuidado y, en
consecuencia, su objeto de estudio sera el modo de aplicar los cuidados de enfermeria
de la manera mas eficaz y apropiada posible a los pacientes, familias, grupos y
comunidades. Para tal cometido, se precisa una estructuracion especial que se realiza
a través del Proceso Enfermero, una herramienta de gran utilidad que permite la
resolucién cientifica de dificultades en el contexto de los cuidados. El Proceso
Enfermero se ha definido como:
“Una forma dinamica y sistematizada de brindar cuidados enfermeros. Eje de todos
los abordajes enfermeros, el proceso promueve unos cuidados humanisticos,
centrados en unos objetivos (resultados) eficaces. También impulsa a las enfermeras
a examinar continuamente lo que hacen y a plantearse cémo pueden mejorarlos.”
(Alfaro, 2005:4)
El proceso de atencion de enfermeria (PAE) ha supuesto una revolucion en la historia
de la enfermeria, pues su implementacién es una ventaja que proporciona autonomia
al trabajo de los profesionales, garantiza el desarrollo de una practica clinica basada
en la evidencia, favorece la calidad en el cuidado y facilita la atencién individualizada
al paciente (Salcedo & Reyes, 2011).
El PAE apareci6 en la literatura de enfermeria en Estados Unidos a principios de la
década de los sesenta. En ese tiempo se conceptualiz6 como un proceso de
resolucion de problemas. A partir de 1967, Yura y Walsh (Yura et al, 1994)
establecieron cuatro etapas en el PAE: valoracion, planificacion, realizacién vy
evaluacion. Algunos autores vieron la necesidad de afiadir a las etapas ya
mencionadas la etapa diagndstica, que es el paso final del proceso de valoracién
(Feliu et al, 1997).
En el PAE, se definen los cuidados a partir de la taxonomia aceptada por la
comunidad cientifica enfermera, con el fin de alcanzar unos objetivos en el cuidado

que posteriormente se evallan en relacién a las intervenciones. Por consiguiente, el
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PAE se caracteriza por ser sistematico, debido a que se realiza secuencialmente, de
una forma ciclica, periddica, organizada, controlada, porque parte de un inicio que es
la obtencion de informacién por medio de la valoracion, luego pasa por las etapas
diagnéstica, de planificacién y de ejecucion y termina con la evaluacién. También es
un proceso dinamico, puesto que las necesidades de cuidado de las personas son
cambiantes, lo que lleva a que se construyan varios procesos de Enfermeria para un
mismo sujeto. Por ende, es oportuno, ya que se utiliza en un periodo de tiempo
especifico, con un plan de cuidado para cubrir unas necesidades puntuales, que al
evaluarse puede modificarse o continuarse segun la evolucién del sujeto (Reina,
2010).

3.1.1 Etapas del proceso de atencion enfermera.

La valoracién es la primera etapa del PAE. En ella se realiza la valoracion del estado
de salud de la persona, familia o comunidad y tiene como propdsito recoger y
organizar informacion. Cuando la recogida de datos se organiza de forma exhaustiva,
se facilita la evaluacion de la salud y el diagndstico enfermero. Junto con la
observacion, la entrevista constituye una de las herramientas clave en el proceso de
valoracién. En ella, y para obtener la maxima eficacia, la enfermera y el paciente
deben establecer una relacion de mutua confianza y respeto. En estas circunstancias,
y tras haber realizado una valoracion exhaustiva, la enfermera puede formular un
diagnostico que incluya los problemas que precisan atencion enfermera (Martinez et
al., 2003).

La informacion recogida en la valoracion puede ser organizada de tres formas

distintas:

e Patrones Funcionales de Gordon: son una herramienta que se adecuan muy
bien al contexto de atencién primaria de salud permitiendo establecer y
estructurar la valoracion, —ya sea tanto a nivel individual, familiar como
comunitario y en circunstancias de salud o enfermedad a lo largo de todo el
ciclo vital del sujeto—.En la tabla 5 se definen los patrones Funcionales de

Gordon.
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Patrones funcionales de salud de M. Gordon

1. Percepcion-manejo de la salud Salud y bienestar percibido por el
paciente y manejo de su salud.

2. Nutricional- metabdlico Consumo de alimentos y liquidos
relativos a las necesidades

metabdlicas y aporte de nutrientes.

3. Eliminacion Funcién excretora (intestino, vejiga
y piel).

4. Actividad-ejercicio Ejercicio, actividad y ocio.

5. Suefio-descanso Suefio, descanso y relajacion.

6.Cognitivo- perceptual Sensibilidad, percepcion y
cognicion.

7.Autopercepcion-autoconcepto Autoconcepto del paciente y la

percepcion del estado de animo.

8. Rol-relaciones Compromiso del rol y relaciones.

9.Sexualidad- reproduccion Satisfaccion sexual y patron
reproductivo.

10.Adaptacion- tolerancia al estrés Afrontamiento general y efectividad

en términos de tolerancia al estrés.
11. Valores-creencia Valores, metas 0 creencias
(incluyendo las espirituales) que
guian las elecciones o decisiones

de la persona.

Tabla 5: Patrones funcionales de salud de M. Gordon
Fuente: Extraido de Grupocto (s.f.), pag.:7.

¢ Necesidades de Virginia Henderson: son una herramienta que se adecuan muy
bien al contexto de atencién especializada. Virginia Henderson pensé en el
paciente como una persona que necesita asistencia para recuperar la salud,
independencia o una muerte tranquila. Su visidn organicista conceptualiza al
individuo como un ser total que no puede ser reducido a la suma de sus partes;
es desarrollista porque conforma una espiral con componentes organizados de
manera implicita y explicita en diferentes situaciones que la persona
experimenta. A pesar de que en su modelo no aparece una definicién concreta
de necesidad, este concepto es una constante en las 14 necesidades

sefialadas por la autora, reconoce a Ida Orlando como una de las influencias
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en su concepto de relacion enfermera paciente y recurre a Maslow para el
contexto de las necesidades humanas (Jiménez-Castro et al., 2004). Para esta
autora, todas las personas tienen capacidades y recursos para lograr la
independencia y la satisfaccidon de las 14 necesidades basicas, a fin de
mantener su salud. Sin embargo, cuando dichas capacidades y recursos
disminuyen parcial o totalmente, aparece una dependencia que se relaciona
con tres causas de dificultad: falta de fuerza, falta de conocimiento o falta de
voluntad, las cuales deben ser valoradas para la planificacion de intervenciones
durante la hospitalizacion (Pino, 2012). En la tabla 6 se definen las

Necesidades de V. Henderson.

Necesidades de Virginia Henderson

1. Respiracion Respirar normalmente.

2. Alimentacion Comer y beber adecuadamente.

3. Eliminacion Eliminar los desechos corporales.

4. Movilizacion Moverse y mantener posturas deseables.

5. Descanso Dormir y descansar

6. Vestuario Seleccionar ropas adecuadas, vestirse y
desvestirse.

7. Termo-regulacion Mantener la temperatura corporal en un
intervalo normal ajustando la ropa y
modificando el entorno.

8. Higiene Mantener el cuerpo limpio y bien cuidado
y proteger la piel.

9. Seguridad Evitar los peligros del entorno y evitar
lesionar a otros.

10. Comunicacion Comunicarse con los demas en la
expresion de las emaociones,
necesidades, miedos y opiniones.

11. Religion Rendir culto segun la propia fe.

12. Adaptacion Trabajar de tal manera que haya una
sensacion de logro.

13. Recreacion Jugar o participar en diversas formas de
ocio.

14. Educacién Aprender, descubrir o satisfacer la
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curiosidad que lleva al desarrollo y salud
normales, y utilizar las instalaciones

sanitarias disponibles.

Tabla 6: Necesidades de V. Henderson.
Fuente: De Lourdes (2015).

e Dominios: esta nueva forma de organizar la informacion ha sido publicada
recientemente, en noviembre 2012 tras la decimonovena conferencia NANDA 1,
en la cual la taxonomia queda estructurada en tres niveles : 13 dominios, —
promocion de la salud, nutricién, eliminacién e intercambio, actividad/descanso,
percepcion/cognicién, auto percepcion, relaciones de roles, sexualidad,
afrontamiento/tolerancia del estrés, principios de vida, seguridad/proteccion,

confort y crecimiento/desarrollo— 47 clases y 217 diagnésticos (Merino, 2013).

El diagnéstico de enfermeria es un enunciado del problema real o potencial,
basandose en los patrones-necesidades o dominios alterados, del paciente que
requiere la intervencion de enfermeria con el objetivo de resolverlo o disminuirlo y
constituye el final de la etapa de valoracion. Est4 basado en una taxonomia creada y
validada por enfermeras para guiar las intervenciones de cuidado. Los diagnésticos de
Enfermeria se crearon desde los afios 60, cuando una tetrica de Enfermeria, Faye
Abdellan introdujo un sistema de clasificacion para la identificacion de 21 problemas
clinicos del cliente y se utilizé en las escuelas de Enfermeria de esa época, luego en
1973 se aprueban los primeros diagnésticos de Enfermeria por la American Nurses
Association (ANA), los cuales fueron evolucionando mediante la investigacion y en los
80 la ANA adopta los diagnésticos de Enfermeria de la North American Nursing
Diagnosis Association (NANDA) como el sistema oficial de diagnésticos para la
disciplina profesional, los cuales cuentan con una definicién de cada uno de ellos,
unas caracteristicas definitorias y unos factores relacionados, teniendo actualizaciones
constantes, aproximadamente cada dos afios; ademas de contar con una
nomenclatura valida nacional e internacionalmente sobre las intervenciones de
Enfermeria (NIC) y los resultados esperados en Enfermeria (NOC) que sirven de guia

para los cuidados.
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La planificacion, consiste en la determinaciébn de intervenciones o actividades
conjuntamente —enfermera y paciente— con la finalidad de prevenir, reducir,
controlar, corregir o eliminar los problemas identificados con base a los diagnésticos
de enfermeria. Es aqui donde se elaboran las metas u objetivos definiendo los
resultados esperados, estableciendo prioridades de cuidado y se organizan y registran

en un plan, que puede ser segun el &mbito de cuidado, individualizado o colectivo.

La cuarta etapa, la Ejecucion, es la aplicacion del plan de cuidado, que desarrolla tres
criterios: preparacion, ejecucion propiamente dicha y documentacion o registro, donde
interviene segun la planificacion, el paciente, la enfermera, el equipo de salud, los

familiares y las redes de apoyo, con la direccion del profesional de Enfermeria.

La quinta y ultima etapa es la Evaluacién, entendida como la parte del proceso donde
se compara el estado de enfermedad o salud del paciente con los objetivos del plan
definidos previamente por el profesional de Enfermeria, es decir, se miden los
resultados obtenidos. Cabe anotar, que ésta evaluacion se realiza continuamente en
cada una de las etapas del proceso citadas anteriormente, verificando la relevancia y

calidad de cada paso del proceso de Enfermeria.

3.2- Relevancia de l|la Enfermeria en las enfermedades

neurodegenerativas.

Las demencias van asociadas a un alto grado de dependencia, lo que supone un gran
impacto en el sistema sanitario, tanto para el paciente como para su familia. Es
necesario un enfoque interdisciplinar que permita dar respuesta a todas las
necesidades. Enfermeria es el grupo profesional que dispensa cuidados a lo largo de
toda la trayectoria evolutiva de la enfermedad y colabora con la familia (Marquez A,
20009).

Las enfermedades neurodegenerativas presentan una larga y variable evolucién en la
gue la planificacién de los cuidados y el apoyo al cuidador principal son uno de los
pilares del tratamiento (Sanz et al., 2010).

Para que las enfermeras sean capaces de dar respuesta a las necesidades de las
personas con enfermedades crénicas, es necesario identificar qué debemos conocer

en relacion a las enfermedades crénicas y a cémo prestar cuidados enfermeros a
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quienes las padecen. La individualizacién en los cuidados es clave y es donde radica
fundamentalmente la dificultad (Martinez, 2008). Tal como cita L.J. Carpenito
"prescribir resulta bastante facil, sélo requiere saber mucha Medicina; sin embargo, la
formacion en Enfermeria, asi como la accion misma de CUIDAR, son sin duda de una
complejidad y dificultad mucho mayor" (Carpenito, 2004).

Si las enfermeras adquieren conocimientos relacionados con la enfermedad, con la
investigacion, las habilidades de comunicacion y técnicas pedagogicas, seran capaces
de asumir la atencién integral a las personas con enfermedades cronico-degenerativas
y a sus familias, desde una perspectiva que contemple factores de tanta importancia
como la autoconfianza, el trabajo, los amigos y la familia, los estilos de vida y la
religiébn/creencias (Martinez, 2008).

El tratamiento de los pacientes es sintomatico, pero la necesidad de cuidados de larga
duraciébn que mejoren la calidad de vida hacen de la enfermera un profesional
imprescindible. La actuacién enfermera sera diferente segun la fase evolutiva de la
enfermedad (Balbas, 2005; Marquez, 2009):

¢ En la etapa inicial, el objetivo es facilitar el diagnéstico precoz por lo que el papel
de la enfermera se centra en la deteccion de sintomas en pacientes de riesgo
para valoraciéon dentro del equipo multidisciplinar. Debido a que Enfermeria es el
colectivo profesional que mas tiempo dedica a la atencién al paciente, tiene un
papel clave en la deteccién precoz. Una vez confirmada la sospecha diagnéstica,
la educacién para la salud permitird al paciente y su familia acomodarse a la
nueva situacion. Para proporcionar informacién es necesario conocer el nivel
educativo y el deseo de estar informado por parte del paciente/familia. En esta
fase el objetivo es fomentar la aceptacion y la autonomia del paciente. Los
cuidados especificos de enfermeria en estadios iniciales se basan en fomentar el
autocuidado y la independencia para ABVD, facilitar la adaptacion del entorno y
la prevencién de caidas. También es fundamental la formacién del cuidador
principal y el apoyo-colaboracion en la estimulacion cognitiva que retrase el
avance de la enfermedad.

o En la fase moderada, el profesional enfermero suplira los déficits del paciente en
relacién al autocuidado y contribuira a la estimulacién cognitiva. Realizara
actividades para prevenir trastornos del suefio, trastornos de conducta,
prevencion de estrefiimiento, fomento del ejercicio fisico y ayuda en la

deambulacion.
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¢ En la fase avanzada, debido a la incontinencia y el deterioro de la movilidad es
fundamental la prevencion de UPP, ayuda total en AVD y apoyo al cuidador
principal.

o En la fase terminal, los cuidados van dirigidos al confort y el mantenimiento de la
dignidad del paciente, el apoyo a la familia y control de sintomas mediante

medidas farmacologicas y no farmacoldgicas.

3.3-Patrones Funcionales de Majory Gordon.

Los patrones funcionales surgen como una propuesta de Majory Gordon", creada en
los afios setenta del pasado siglo —concretamente en 1982—-, para ensefiarles a los
estudiantes de la Escuela de Enfermeria de Boston cémo realizar la valoracion de los
pacientes. La utilizacion de los patrones funcionales permite la identificacion de los
diagnosticos de forma directa, siendo una guia idénea para informar y evaluar la salud
y el estilo de vida de la persona (Delgado, 2009).

El modelo de valoracion por patrones funcionales de Gordon es el que recomienda la
Asociacion Norteamericana de Diagnésticos de Enfermeria/North American Nursing
Diagnosis Association (NANDA) para organizar los datos del proceso enfermero.

La valoracion por Patrones Funcionales tiene como objetivo determinar el perfil
funcional del individuo, buscando si existe alteracion o riesgo de alteraciéon de alguno
de ellos para, posteriormente, determinar un diagnostico enfermero que describa esa
situacion y que ayude a eliminar o disminuir la disfuncionalidad. El juicio sobre si un
patron es funcional o disfuncional se hace comparando los datos obtenidos en la

valoracion con datos de referencia del individuo, valores de referencia segun la edad y

" Profesora de Enfermeria estadounidense, creé una teoria de valoraciéon de enfermeria y fue
lider internacional en esta area de conocimiento. Fue la primera presidenta de la NANDA. La
doctora Gordon fue profesora emérita de enfermeria en el Boston College, en Chestnut Hill.
Obtuvo su licenciatura y master en el Hunter College de la Universidad de Nueva York, y su
doctorado en el Boston College.

Fallecio el 29 de abril de 2015 en la ciudad de Boston.

Es autora de cuatro libros, incluyendo Manual de diagndsticos enfermeros, actualmente en su
edicion nimero doce. Ha contribuido significativamente al desarrollo de un lenguaje enfermero
estandarizado. Su obra en este campo tiene implicaciones en la investigacion, educacion,
evaluacion y competencia, y el establecimiento de un nudcleo de conocimiento enfermero
basado en las evidencias.
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el sexo del paciente. La valoracibn mediante patrones funcionales se realiza en
términos mesurables (Berdayes & Rivera, 2000).

Segun las propias palabras de Marjory Gordon:

“Los patrones funcionales de salud describen una serie de 11 areas relativas a la
salud. Tienen un enfoque funcional, de desarrollo y cultural que permite su aplicacion
a todos los ambitos, especialidades y grupos de edad. Los patrones son
configuraciones de comportamientos construidos desde las descripciones del cliente
y las observaciones de la enfermera. Entender un patron puede ser dificil hasta que
no se hayan valorado todos los patrones debido a la naturaleza interdependiente de
los patrones” (Gordon M., 1985).

Asi la valoracién enfermera enfoca su atencién sobre 11 patrones con importancia
para la salud de los individuos, familias o comunidades, los cuales son interactivos e
interdependientes. Estos patrones surgen de la evolucién entre el paciente y su
entorno y estan influenciados por factores biolégicos, del desarrollo, culturales,

sociales y espirituales (Acufia, 2014).

Patrén 1. Percepcién-manejo de la salud.

Este patron describe como percibe el individuo su salud y como maneja todo lo
relacionado con ésta (Gordon M., 1985). Trata de recoger informacion sobre la
conciencia que el individuo tiene sobre su bienestar asi como las estrategias que
utiliza para mantener la salud y las medidas preventivas. Se puede explorar mediante
preguntas u observaciones que nos indiquen cudl es el conocimiento que tiene sobre
su enfermedad, si conoce y utiliza de forma adecuada tanto los recursos sanitarios
como los dispositivos y medicamentos necesarios y el seguimiento de las indicaciones
de su médico o enfermera. En este caso, esta forma de valoracion dificulta la
comparacion de las variables analizadas, por lo que es necesario recurrir a
instrumentos de medida validados.

Algunos de los aspectos a valorar en este patron son los siguientes:

¢ Como esta de salud en general?

¢, Consume cigarrillos, alcohol o sustancias toxicas?

¢ Conoce la causa de sus problemas de salud?

¢ Cumple con los tratamientos?

¢ Es dependiente, independiente o necesita ser supervisado por otro?
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¢, COmo actua ante los sintomas?

¢, Toma medicamentos actualmente?

Tradicionalmente la determinacion del estado de salud o enfermedad de los individuos
se ha centrado en métodos objetivos basados en la elaboracién e implementacion de
medidas, tales como marcadores bioquimicos, fisiolégicos y anatémicos, o
simplemente empleando el uso de indicadores epidemioldgicos (tasas) para
caracterizar una poblacion. Sin embargo, existia un vacio instrumental para medir la
calidad de vida o estado de salud individual en funciéon de la definicion de salud
planteada por la OMS. A pesar del uso de estas medidas epidemiolégicas de
morbimortalidad, a partir de los afios setenta del siglo pasado surgen los indices de
calidad de vida que permiten un abordaje multidimensional. Estos nuevos instrumentos
0 escalas en sus inicios median el estado funcional de los pacientes con
enfermedades cronicas. En la actualidad, estos indices permiten evaluar aspectos
técnico-médicos relacionados con la atencion y cuidado del paciente. Asimismo,
representan una Vvariable de resultado en diversos tipos de estudios, pero
especialmente en ensayos clinicos, en el analisis costo/beneficio y otros analisis
econdémicos que son de utilidad para la gestién sanitaria. La calidad de vida junto con
el nivel de salud constituye uno de los objetivos de la asistencia sanitaria, lo que ha
llevado a la consideracion de “medidas centradas en el paciente”. El progresivo
aumento de la EV lleva asociado un incremento de las patologias crénicas, lo cual
implica que el esfuerzo terapéutico se centre en lograr una mejoria en la sensacion de
bienestar y satisfaccion percibida por el paciente (Pifiol et al., 2004).

El concepto de salud est4d fundamentado en un marco biopsicologico, socio-
econdmico y cultural, teniendo en cuenta los valores positivos y negativos que afectan
a nuestra vida, nuestra funcion social y nuestra percepcion. Por tanto, la redefinicion
del concepto de salud es de naturaleza dinamica y multidimensional; de ahi deriva la

importancia de medir la calidad de vida (Tuesta Molina, 2012).

Es en este patrén donde se ubica el concepto de calidad de vida relacionada con la
salud (CVRS) para hacer referencia a la percepcion de la salud por parte del individuo,
incluyendo aspectos subjetivos y objetivos. Segun la definicion de salud de la OMS
(1956) “estado de completo bienestar fisico, mental y social y no solo la ausencia de
enfermedad”, se entiende que al valorar la salud se han de incluir aspectos objetivos y
subjetivos. Al intentar dar respuesta a estas valoraciones amplias del concepto salud,

surge a mediados de los setenta el término calidad de vida, siendo multidimensional el
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enfoque de este nuevo concepto. La autopercepcion de la CVRS del paciente se

recoge en este patron.

Patron 2: Nutricional-metabdlico.

Describe los habitos de consumo de alimentos y liquidos, horarios de las comidas, tipo
y cantidad de alimentos y liquidos consumidos, preferencias alimentarias y el uso de
suplementos nutricionales o vitaminicos. Se incluye en este patron la informacion
relacionada con cualquier lesién de la piel y la capacidad general de cicatrizacién
ademas del estado de la piel, ufias, membranas mucosas y dientes.

En este patrén se incluyen los datos relativos a la lactancia materna y al patrén de
alimentacién del lactante (Martinez et al., 2003;Glil et al., 2007; Ayala, 2010;Bellido et
al. ,2010; Castillo, 2015).

Algunos de los aspectos a valorar en este patrén son:

Altura y peso. indice de masa corporal (IMC).Perimetro abdominal. Temperatura
corporal.

¢,Cual es la ingesta diaria habitual de comida? ¢ Toma suplementos?

¢ Tiene alguna restriccion de alimentos o condimentos?

¢ Padece de problemas dentales o de deglucion?

¢,Como le cicatrizan las heridas? ¢ Tiene lesiones o sequedad en la piel?

¢, Cudl es la ingesta diaria habitual de liquidos?

¢Ha ganado o perdido peso?

¢ Tiene apetito?

Tipo de nutricion: equilibrada, deficiente.

Necesidad de ayuda para alimentarse.

Intolerancias o alergias alimenticias.

Patréon 3: Eliminacion.

Describe los tipos de funcién excretora (fecal, urinaria y cutdnea). Comprende la
regularidad de la funcién excretora percibida por la persona, el uso de rutinas y la
utilizacion habitual de medidas auxiliares como laxantes para la eliminacion intestinal,
informacion relativa a cualquier cambio o alteracién en el horario, modo de excrecién,
calidad o cantidad de eliminacion. También incluye la percepcién que el propio

individuo posee de la funcion excretora.

-71 -



Marco Tedrico
Calidad de vida en pacientes con demencia no institucionalizados.
Una perspectiva enfermera.

Los datos mas relevantes que deben valorarse en relacion a la eliminacion intestinal
son: frecuencia, caracteristicas de las heces (liquida, formada, dura, blanda),
presencia de alteraciones en la eliminacién (incontinencia, estrefiimiento, dolor,
hemorroides, gases, otras), cambios en los habitos intestinales, habitos que dificultan
0 ayudan a la defecacion (dieta, ejercicio) ,utilizacion de algin medio para favorecer la
defecacioén (laxantes, farmacos, supositorios o enemas), presencia de ostomia.

En relacién a la eliminacion urinaria: frecuencia, caracteristicas de la orina, presencia
de alteraciones: incontinencia, retencion, poliuria, urgencias urinarias, nicturia; habitos
gue dificultad o ayudan a la miccion, recursos que utiliza: absorbentes, colector, sonda
y manejo; presencia de urostomia, nivel funcional para el uso del inodoro.

En relacidn a la traspiracion cutanea: sudoracion: normal o excesiva.

En relacion a otras pérdidas de liquidos: exudado de heridas/drenajes/aspiracion
gastrica (Martinez et al., 2003;Gil et al., 2007; Ayala, 2010;Bellido et al. ,2010; Castillo,
2015).

Patron 4: Actividad-ejercicio.

Se valoran las actividades que implican un gasto energético y la capacidad para
realizarlas de forma auténoma. Incluye las actividades de ejercicio, tanto la cantidad
como la intensidad del deporte, y el ocio tanto individual como grupal. Se incluyen los
factores que interfieren en las actividades deseadas o esperadas por el individuo, tales
como el déficit neuromuscular, disnea o calambres musculares con el esfuerzo. La
valoracion de este patron permite la deteccién de préacticas poco saludables (Martinez
et al., 2003;Gil et al., 2007; Ayala, 2010;Bellido et al. ,2010; Castillo, 2015).

La valoracion de este patron ha de contemplar la siguiente informacion:

Grado de actividad en la vida cotidiana.

Situacion habitual: deambula /sillon-cama/encamado.

Actividad fisica habitual: sedentario (por incapacidad fisica y/o psiquica), pasea
ocasionalmente, pasea diariamente, practica algun deporte.

Nivel funcional para la actividad/movilidad.

Postura que adopta habitualmente (sentado, de pie, acostado).

Dificultades o limitaciones para moverse y las causas a las que atribuye estas
dificultades o limitaciones: pérdida de fuerza, falta o reduccion de energia para tolerar
la actividad, inestabilidad en la marcha.

Alteraciones motoras: temblor, hipertonia, hipotonia, tics, enlentecimiento psicomotor,

inquietud, agitacion, otros.
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Otros factores personales o medioambientales que influyen en la movilidad y postura
corporal.

Capacidad para realizar la higiene personal.

Problemas respiratorias: disnea (en reposo, en esfuerzos moderados, a grandes
esfuerzos), respiracion superficial, uso de musculatura accesoria, tos inefectiva/no
productiva, secreciones abundantes. Traqueostomia.

Medicacion respiratoria: oxigeno, inhaladores, y su utilizacion (correcta/ incorrecta).

Actividades de ocio.

Patron 5: Suefio-descanso.

El objetivo de este patrén es describir la efectividad del suefio-descanso desde la
perspectiva del paciente. Comprende los patrones de suefio y los periodos de reposo/
relajacion durante las 24 horas del dia. También, incluye métodos de ayuda para
dormir, como medicamentos o rutinas nocturnas que utilice la persona (Martinez et al.,
2003; Gil et al., 2007; Ayala, 2010;Bellido et al. ,2010; Castillo, 2015).

La informacién que se debe recoger incluye:

Nivel de energia.

Percepcion de la cantidad y calidad del descanso.

Patron de suefio/descanso.

Rutinas antes de ir a la cama: toma de medicacion, utilizacion de sustancias naturales,
practica de ejercicios de relajacion, lugar donde duerme/ descansa.

Cambios en el patron del suefio habitual: dificultad para conciliar el suefio,
interrupciones del suefio, suefio no reparador, duerme durante el dia, desvelo

prolongado, presenta pesadillas.

Patron 6: Cognitivo-perceptivo.

Describe la adecuacion de los 6rganos de los sentidos y la compensacién o utilizacién
de prétesis para hacer frente a los trastornos, la valoracion del dolor y las habilidades
cognitivas funcionales (Martinez et al., 2003;Gil et al., 2007; Ayala, 2010;Bellido et al.
,2010; Castillo, 2015).

La informacién que se debe recoger incluye:

Nivel de escolarizacion: analfabeto, sabe leer y escribir o nivel de estudios.

Presenta dificultad para el aprendizaje.

Presenta pérdidas de memoria.
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Dificultad o facilidad para tomar decisones.

Problemas con el lenguaje hablado.

Problemas para mantener la atencién o la concentracion.

Alteraciones sensoperceptivas: déficit visual, déficit auditivo y medidas empleadas
para corregirlas.

Presencia de dolor y sus caracteristicas: cronico/agudo, localizacion e intensidad.
Empleo de ayuda para disminuir el dolor: medicamentos / higiene postural / métodos
fisicos naturales/otros.

Nivel de consciencia: consciente, somnoliento, obnubilado, Estuporoso, comatoso.
Nivel de orientacion: orientado, desorientado en el tiempo y/o en el espacio, con las
personas.

Sensibilidad aumentada o disminuida al frio o al calor.

Patron 7: Autopercepcién — Autoconcepto.

El objetivo de la valoracién de este patron es conocer el concepto y la percepcion que
el individuo tiene de si mismo. Incluye las actitudes hacia uno mismo, la percepcion de
las capacidades (cognitivas, afectivas o fisicas), imagen, identidad, sentido general de
valia y patrén emocional general. Valora también los aspectos de la comunicacién no
verbal como la postura corporal y el movimiento, el contacto visual y los patrones de
voz y entonacion. La valoracion de este patrén requiere que el paciente confie en la
enfermera; por ello ésta precisa crear un ambiente de empatia, confianza y de no
enjuiciamiento.

Entre la informacion que se ha valorar se debe incluir:

Descripcion que hace el paciente de si mismo y de sus capacidades/habilidades.
Cambios producidos en su cuerpo 0 en las cosas que puede hacer y si esto supone
algun problema.

Sentimientos relacionados con los cambios que implica la enfermedad.

Se deben observar y registrar datos sobre lenguaje no verbal: la postura corporal, el
movimiento, contacto ocular, patrones de voz y conversacion, si presenta nerviosismo
0 esta relajado, si es asertivo o pasivo al contestar (Martinez et al., 2003;Gil et al.,
2007; Ayala, 2010;Bellido et al. ,2010; Castillo, 2015).
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Patréon 8: Rol- relacion.

En este patron se describe el compromiso del rol y relaciones. Incluye la percepcién de
los roles mas importantes y las responsabilidades en la situacion actual del paciente.
Se incluyen aspectos como la satisfaccion o las alteraciones en la familia, trabajo o
relaciones sociales y las responsabilidades relacionadas con estos roles.

El objetivo de la valoracion del patrén rol-relaciones es describir el lugar que ocupa el
paciente en sus relaciones familiares y sociales asi como la percepciéon del sujeto
acerca de sus patrones de relaciones (satisfacciones e insatisfacciones). Debe
obtenerse informacion sobre los problemas percibidos por el cliente -en caso de que
existan- la causa percibida, las acciones llevadas a cabo para solucionarlos y los
efectos de dichas acciones (Martinez et al, 2003;Gil et al, 2007; Ayala, 2010;Bellido et
al,2010; Castillo, 2015).

Algunos de los aspectos a valorar son:

Estructura familiar y relacion con las personas con las que convive.

Existencia de problemas familiares y su manejo.

Relaciones de dependencia.

Tipo de afrontamiento que presenta la familia en relacién al problema de salud del
paciente.

Situacién laboral, ingresos y necesidades no cubiertas.

Relaciones de amistad y apoyos percibidos.

Sensacion de soledad o aislamiento.

Patron 9: Sexualidad —reproduccion.

Describe los patrones de satisfaccion y el patron de reproduccion. Incluye la
satisfaccion percibida por el individuo o las alteraciones de su sexualidad. También se
incluye el estado reproductor en las mujeres: premenopausia 0 posmenopausia y los
problemas percibidos.

La sexualidad incluye, pero no se limita a las relaciones sexuales con una pareja. Las
normas culturales regulan su expresion. Los problemas pueden aparecer cuando se
producen discrepancias entre la expresion de la sexualidad que la persona ha
alcanzado y aquella que desea. Es importante no olvidar los problemas relativos a la
sexualidad a cualquier edad.

Los patrones reproductivos incluyen la capacidad reproductiva y la reproduccion en si

misma: menarquia y climaterio, numero de embarazos y de hijos nacidos vivos; en
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pacientes jovenes se ha de tener en cuenta el desarrollo genital y las caracteristicas
sexuales secundarias, uso de métodos anticonceptivos, etc.

El objetivo de la valoracion en el patrén de la sexualidad-reproduccién es describir la
percepcién de los problemas reales o potenciales. Si existen problemas se ha de
preguntar al paciente acerca de los factores contribuyentes, las acciones llevadas a
cabo y el efecto percibido por esas acciones (Martinez et al., 2003;Gil et al., 2007,
Ayala, 2010;Bellido et al. ,2010; Castillo, 2015).

La informacién a recabar en este patrén incluye:

Grado de satisfaccion en sus relaciones sexuales si procede.

Cambios producidos en las relaciones y forma de abordarlos.

En las mujeres: edad menarquia, edad menopausia, nuamero de
embarazos/abortos/hijos nacidos vivos.

En los hombres: problemas de ereccion.

Patron 10: Afrontamiento/tolerancia del estrés.

Describe el patron general de adaptacion, de afrontamiento de la persona a los
procesos vitales y su efectividad en términos de tolerancia al estrés.

Incluye la reserva individual o la capacidad para resistirse a las amenazas de la propia
integridad, formas de manejar el estrés, sistemas de apoyo familiares o de otro tipo y
capacidad percibida para controlar y manejar las situaciones.

La informacién a valorar incluye: capacidad de resistencia de la persona a los ataques
de la integridad, manejo del estrés, sistemas de soporte y ayuda y capacidad percibida
de manejar situaciones estresantes (Martinez et al., 2003;Gil et al., 2007; Ayala,
2010;Bellido et al. ,2010; Castillo, 2015).

Cambios importantes que haya vivido como una crisis.

Utilizacion de sustancias como alcohol, drogas o medicamentos para afrontar el
estres.

Informacion sobre su enfermedad y formas de afrontar los problemas de salud.
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Patron 11: Valores y creencias.

Describe los valores y creencias espirituales y/o religiosas que influyen o guian las
decisiones y opciones vitales del individuo. Incluye lo percibido como importante en la
vida y la percepcion de conflicto en los valores, creencias y expectativas que estén
relacionados con la salud. En este patron se valoran las cosas percibidas como
importantes en la vida y el conflicto con los valores o creencias importantes, asi como
las expectativas relacionadas con la salud (Martinez et al., 2003;Gil et al., 2007; Ayala,
2010;Bellido et al. ,2010; Castillo, 2015).

Los aspectos a valorar son:

Si es religioso, qué religién practica y si su estado de salud interfiere con dicha
préactica.

Influencia de las creencias o practicas religiosas en su estado de salud.

Posesion de testamento vital o documento de voluntades anticipadas.
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Las demencias van asociadas a un alto grado de dependencia, lo que supone
un gran impacto en el sistema sanitario, tanto para el paciente como para su
familia. Es necesario un enfoque multidisciplinar que permita dar respuesta a
todas las necesidades. Enfermeria es el grupo profesional que dispensa
cuidados a lo largo de toda la trayectoria evolutiva de la enfermedad y colabora

con la familia/cuidador principal.

El paciente con deterioro cognitivo es un anciano de riesgo que requiere una
valoracion multidisciplinar. Desde el punto de vista de Enfermeria, en Atencion
Primaria-Domiciliaria se utiliza la valoracion por patrones funcionales de
M.Gordon. Utilizando una serie de cuestionarios validados y asociados a cada
patrén, se ha realizado la valoracion de los sujetos participantes en la presente

investigacion.

Al tratarse de una enfermedad crénica y degenerativa, uno de los objetivos ha

de ser mejorar y mantener la CVRS, entendiendo que se trata de la evaluacion

subjetiva de la influencia del estado de salud actual, concepto que se ubica en
el patrén 1: manejo-percepcion de la salud.
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Capitulo 4: Calidad de vida
relacionada con la salud.

4.1-Concepto.

No existe una definicion consensuada para calidad de vida relacionada con la salud, si

bien diversos autores aceptan la propuesta de Shumaker y Naughton (1996):

“La calidad de vida relacionada con la salud se refiere a la evaluacion subjetiva de
las influencias del estado de salud actual, los cuidados sanitarios y la promocion de
la salud sobre la capacidad del individuo para lograr y mantener un nivel de
funcionamiento que le permita realizar aquellas actividades que son importantes para
el individuo y que afectan al funcionamiento social, fisico y cognitivo; a la movilidad y

el cuidado personal; y al bienestar emocional” (Shumaker & Naughton, 1996).

Esta definiciébn incorpora solo lo que el individuo experimenta excluyendo las
caracteristicas genéticas o histolégicas que éste no puede experimentar directamente.
Tampoco tiene en cuenta aspectos externos como la vivienda, el medio ambiente o la
situacion socioeconémica. Al incluir diferentes dimensiones es complicado valorarlo a
través de instrumentos pero aun asi el concepto de CVRS es una variable que permite
medir el impacto subjetivo que la enfermedad y su tratamiento tienen para el individuo.
Este concepto aporta informacion sobre la salud centrada en la persona, no en la
enfermedad, en sus sentimientos de forma independiente de los datos clinicos (Mejia
et al., 2001). A menudo se utilizan los términos “estado de salud” y “estado funcional”

como sinénimos de calidad de vida.

Evolutivamente, el desarrollo de este concepto y su definicién ha seguido la siguiente
progresion:

Empezando por una de las ideas mas sencillas y clasicas al respecto, pero
fundamental para entender lo que se expondra a continuacién, Ware y Sherbourne
conceptualizaron al inicio de la primera década de los afios 90 del pasado siglo XX la

CV, como un constructo en el que se superponen y complementan a su vez los
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estados de salud desde una perspectiva integrada fisica y mental, que son esenciales
para el funcionamiento y percepcién de la salud, asi como para el estado de animo de
las personas (Ware & Sherbourne, 1992).

Posteriormente, Bowling (2005) ofrece un concepto de la CV mas amplio que el
manifestado por Ware y Sherbourne, incorporando una caracteristica mas
multidimensional, que se hacia necesaria para comprender dicho concepto. Al
examinar lo expuesto por los anteriores autores, Bowling veia necesario afiadir la
connotacién psicol6gica y, de modo particular, aquellos aspectos que afectan al

proceso del envejecimiento.

Por lo tanto, para Bowling, la CV no puede quedarse en un concepto unidimensional
en el que solamente se analicen de manera integrada los estados de salud fisico y
mental, sino que debe ir mucho mas alla y complementarse con las condiciones
cambiantes de los diferentes contextos en los que tienen lugar las enfermedades
fisicas y/o mentales del individuo. Este autor tuvo muy presentes los modelos
explicativos del concepto de CV —que seran abordados posteriormente— asi como
sus medidas, con un fuerte énfasis en el funcionamiento mental del estado de salud
fisica de los sujetos en sus investigaciones (Bowling, 1995,1996; Bowling et al., 2003).
Desde el enfoque de Bowling y otros autores, no hay que perder de vista que la falta
de consenso en relacion al concepto de CV puede ser problematica para evaluar los
resultados de los servicios nacionales de salud y la sintesis de la evidencia en la
relacion coste-efectividad de las intervenciones, pardmetro tan crucial como indicador
macro en los sistemas nacionales de salud. Desde este punto de vista, la unificacién
de criterios de las diversas medidas en datos combinados es un reto desafiante para el
futuro mas inmediato en este campo del saber cientifico (Bowling et al., 2015).

La CV se configura asi como un constructo complejo y multidimensional que es

definido por la OMS de la siguiente manera:

“Percepcion de los individuos de su posicion en la vida en el contexto de la cultura y
del sistema de valores en el que vive y en relacidon con sus metas, expectativas,
normas e intereses. Una vez identificados y articulados, los aspectos de la
experiencia subjetiva se transforman en indicadores de medicion que sefialan si los
beneficios de las intervenciones médicas compensan las cargas. La calidad de vida
incluye experiencias como placer, dolor, funcionamiento fisico, autoconciencia,

autonomia, relaciones, independencia financiera, etc. Calidad de vida personal,

- 80 -



Marco Tedrico
Calidad de vida en pacientes con demencia no institucionalizados.
Una perspectiva enfermera.

referida a la capacidad de poseerse a si mismo y relacionarse libremente con seres
humanos. Es una sensacion subjetiva compleja y multidimensional pues admite
muchas facetas, es relativa y dinamica, pues puede cambiar con las circunstancias
de vida” (Ribot, 2016:80).

Cuando el objetivo es analizar a los sujetos desde el enfoque de su estado de salud se
intenta vincular las consecuencias que los distintos aspectos relacionados con la salud
tienen sobre la CV, lo que se denomina Calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS). Dicho concepto es mas concreto que el global de CV, y se circunscribe a
expectativas y requerimientos vinculados con el estado de salud y la asistencia
sociosanitaria. Se trata del impacto que el dolor, el malestar o la discapacidad originan
en el bienestar psicolégico y fisico, las actividades del dia a dia, las relaciones
sociales, la situacién econdmica o roles, entre otros aspectos, que para la persona son
de suma relevancia (Lawton, 2001).

Si bien el aumento de la prevalencia de enfermedad y discapacidad en la poblacion a
medida que envejece puede no tener cura, la consecuencia de una terapia puede
disminuir los sintomas del sufrimiento, originando una mejora del bienestar del sujeto.
Al ser un concepto multidimensional, esta constituido por atributos o dominios
heterogéneos que varian en base a los sujetos y sus situaciones fisicas, personales y
sociales. En esta linea, en la CVRS se incluyen como elementos de la misma aquellos
dominios vinculados con los contenidos de la definicién de la salud de la OMS; éstos
son: (World Health Organization, 2006):

1) Funcion y sintomas fisicos.

2) Funcién cognitiva y bienestar psicologico.
3) Rendimiento o rol y bienestar social.

4) Estado global de salud.

5) Percepcién del cuidado.

6) Constructos personales.
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4.2- Valoracion de la Calidad de Vida.

Teniendo en cuenta que la CVRS es un concepto multidimensional y variable en el
tiempo, existen diversos instrumentos para su medicion. Estos instrumentos se pueden
clasificar en genéricos y especificos. Los primeros son aplicables a cualquier poblacion
ya que no hacen restricciones en funcién del diagnéstico o problema de salud. Los
segundos, se centran en aspectos de la calidad de vida propios de una enfermedad
concreta (Soto et al., 2004), estando concebidos para ser aplicados en situaciones
concretas y poblaciones diana para las cuales fueron desarrollados, por lo que tienen
la ventaja de ser mas sensibles al cambio ya que estan adaptados para la medicién en
un contexto determinado (Le6n & Martinez, 2010).

Segun Donovam y colaboradores las caracteristicas que debe tener un buen

instrumento de medida de la CVRS son: (Donovam et al., 1989)

— Adecuado al problema de salud.

— Precision, minimo error de medida.

— Sensibilidad para poder detectar cambios a lo largo del tiempo.

— Basado en datos generados por los propios pacientes.

— Aceptacion por parte de los pacientes, profesionales e investigadores.
— Validez, capacidad para medir lo que realmente se pretende valorar.

4.2.1- Instrumentos de medicion.

Teniendo en cuenta que la CVRS es un concepto multidimensional y variable en el
tiempo, existen diversos instrumentos para su medicion. Estos instrumentos se pueden
clasificar en genéricos y especificos. Los primeros, son aplicables a cualquier
poblacion ya que no hacen restricciones en funcién del diagndstico o problema de
salud. Los segundos, se centran en aspectos de la calidad de vida propios de una
enfermedad concreta. (Soto et a.l, 2004), estando concebidos para ser aplicados en
situaciones concretas y poblaciones diana para las cuales fueron desarrollados por lo
gue tiene la ventaja de ser mas sensibles al cambio puesto que estan adaptados para

la medicién en un contexto determinado (Leon & Martinez, 2010).
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Segun Donovam Yy colaboradores las caracteristicas que debe tener un buen

instrumento de medida de la CVRS son: (Donovam et al., 1989)

. Adecuado al problema de salud

. Precision, minimo error de medida

. Sensibilidad para poder detectar cambios a lo largo del tiempo.

. Basado en datos generados por los propios pacientes

. Aceptacion por parte de los pacientes, profesionales e investigadores.
. Validez, capacidad para medir lo que realmente se pretende valorar.

Tras revisar la literatura existente sobre las escalas empleadas para medir la CVRS en
pacientes con demencia y teniendo en cuenta que el sindrome demencial incluye
diversas patologias, seleccionamos dos instrumentos genéricos que estan validados

en espafiol y que han demostrado ser eficaces en la valoracion de la CVRS.

e EI cuestionario de Salud SF-36 (Form Health Survey) es uno de los
instrumentos genéricos mas utilizados en los estudios para medir la CVRS
(Garcia et al., 2009).

Fue originalmente desarrollado para su uso en Estados Unidos, siendo traducido y
aceptado para su uso internacional a través del proyecto International Quality of Life
Assessment (IQOLA). La traduccion al castellano del cuestionario siguié un protocolo
comun a todos los paises que participaban en el proyecto IQOLA, siendo publicado
por Alonso y colaboradores (Soto et al., 2004). Fue traducido al castellano por dos
personas bilinglies cuya lengua materna era el castellano. Cada uno de ellos realiz
una traduccién independiente de los items y de las opciones de respuesta.
Posteriormente, los traductores se reunieron con el investigador principal para
consensuar una traduccién comun. La traduccion preliminar se entreg6é a dos nuevos
traductores cuya lengua materna era el inglés para que la tradujeran al inglés. Esta
nueva version se comparo con la original para asegurar la equivalencia conceptual. En
el caso de las actividades fisicas, se seleccionaron aquellas que eran culturalmente
aceptables (Vilagut et al., 2005).

Se trata de una escala genérica que proporciona un perfil del estado de salud,
pudiendo aplicarse a pacientes y poblacién general. Permite comparar la carga de
diversas enfermedades, detectar los beneficios en la salud producidos por diferentes

tratamientos y valora el estado de salud de pacientes individuales. Sus buenas
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propiedades psicopométricas han sido evaluadas en numerosos articulos y ha sido
utilizado como instrumento de valoracion en gran variedad de estudios lo que permite
la comparacion de resultados, es por tanto, uno de los instrumentos con mayor

potencial en el campo de la CVRS (Vilagut et al, 2005).

Existen gran cantidad de instrumentos genéricos para valorar la CVRS asi como
especificos; ademas hay que tener en cuenta el impacto que la demencia tiene en el
estado cognitivo y, por tanto, en la capacidad de los sujetos para responder a algunos
cuestionarios. Aun asi, el SF-36 es adecuado para valorar la CVRS de pacientes con
demencia siempre que éstos presenten un MMSE superior a 16 (Geschke et al.,
2013).

Para la interpretacion y comparacion de los resultados del presente instrumento se
establecen grupos de edad de forma genérica, los cuales aparecen recogidos en la
tabla (Garcia et al., 2004; Vilagut et al., 2008).

Frecuenci Porcentaj Porcentaje Porcentaje
a e valido acumulado
Grupo a 55-64 1 2 2 2
Grupo b 65-74 8 15,7 15,7 17,6
Grupo c 75-84 23 45,1 45,1 62,7
Grupo d 85-94 18 35,3 35,3 98
Grupo e 95- 1 2 2 100
100
Total 51 100 100

Tabla 7: Grupos de dad para la interpretacion del SF-36.

e EIl EuroQol (EQ-5D) es un instrumento que proporciona informacion sobre las
preferencias del individuo sobre su salud; consta de dos partes. La primera
corresponde a la descripcion del estado de salud y en la segunda parte del
cuestionario el sujeto debe puntuar sobre una escala visual analégica su

estado de salud en el momento que se le evalla.

Diversos investigadores sostienen que este instrumento se ha mostrado fiable, valido y
muy sensible a diferentes afecciones. Este instrumento evalla preferentemente el
impacto econdémico en la asignacién de recursos. Algunos paises han adoptado esta

metodologia como herramienta principal en la comparacion de la eficacia/efectividad
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de diversos tratamientos e intervenciones sanitarias (Tuesta Molina, 2012). Este
instrumento ha sido adaptado al espafiol por Badia y colaboradores en 1999, permite
describir y valorar la CVRS de las personas, complementando y enriqueciendo otros
métodos de medicion (Rabin & De Charro 2001). Lo que proporciona un perfil
descriptivo simple acerca de los padecimientos de los individuos y permite medir la
pérdida de calidad de vida relacionada con la salud ante las diferentes enfermedades
de las personas, pudiendo orientar las politicas sanitarias (Pradas Velasco et al.,
2009), ya que se puede utilizar en la evaluacién clinica y econdmica de la atencion de
salud y en las encuestas de salud de la poblacién (Rabin & De Charro, 2001). El EQ-
5D parece estar convirtiéendose en un instrumento de referencia para valorar la CVRS,
ya que la medicion desde una perspectiva general tiene mas valor que una
aproximacion especifica a cada tipo de patologia. Los resultados de la determinacion
de esta variable mediante el EQ-5D son comparables a los obtenidos mediante
instrumentos mas especificos, como la escala Quality of life Alzheimer’s Disease
(Baqueroa et al., 2009).

4.3- Calidad de vida y demencia.

La calidad de vida en la demencia se ha definido como el resultado de la experiencia
subjetiva individual y la evaluacion de las circunstancias personales relacionadas con
el bienestar psicolégico, el nivel de competencia y la interaccion con el medio (Leon &
Martinez, 2010). Este concepto es algo confuso e intangible lo que ocasiona
problemas a la hora de su valoracion. Si a esto le afiadimos las particularidades de
una patologia como la demencia, nos encontramos con que es muy complejo medir
algo tan subjetivo e individual. Si pensamos en que solo el propio individuo puede
valorar la repercusion que tiene la enfermedad en su vida, es necesario plantearse
hasta qué punto se puede estudiar la CV en pacientes con demencia.

El trabajo realizado por Hallikainen (2013) tenia dos objetivos. Por un lado, crear un
instrumento de evaluacién de la calidad de vida por parte del cuidador y de los
pacientes con EA en etapas iniciales; y por otro lado, determinar en qué etapa de la
enfermedad del paciente la capacidad de responder a los cuestionarios comienza a
disminuir, Este estudio evidencié que las puntuaciones comienzan a divergir incluso en
el deterioro cognitivo leve y que los pacientes comienzan a necesitar ayuda para

responder a los cuestionarios en etapas muy tempranas de la EA con calificaciones
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clinicas de demencia (CDR) leve y muy leve. Ademas, su capacidad de responder a
los cuestionarios QoL se correlaciona con una etapa temprana de la EA moderada y
MMSE comprendido entre 11 y 20 puntos (Hallikainen et al., 2013).

Logsdon y colaboradores encontraron que es posible que los pacientes con un Mini
Examen del Estado Mental (MMSE) cuya puntuacion es superior a 10 pueden evaluar

de forma fiable y vélida su propia calidad de vida (Logsdon et al., 2002).

Calidad de Vida relacionada con la Salud
CVRS

/ w\

Percepcion de la salud por Multidimensional: Estado de salud
parte del individuo, Genética, medio Estado funcional
Aspectos subjetivos y ambiente, nivel
objetivos socioeconémico

Figura 7: CVRS.
Fuente: elaboracién propia.

Una de las definiciones mas empleadas de CV en demencia es la que hace referencia
a la experiencia individual y la evaluacion de los contextos personales (Brod Stewart,
Sands, 1999). Asimismo, se ha estimado la evaluacién multidimensional del sistema
sujeto-medioambiente, en términos de adecuacion a los resultados percibidos de
demencia (Ettema et al., 2007). Tal y como aparece reflejado en la figura 7, el

concepto de CVRS tendria 3 dimensiones.

Existen tres aproximaciones al estudio de la CV en personas con demencia: (Leon &
Martinez, 2010).

1. Autoevaluacion por el paciente.

Permite conocer la experiencia individual de padecer demencia pero debido al
deterioro cognitivo que acompafia a la enfermedad sélo es posible en fases
tempranas. La mayoria de autores reconoce que la autoevaluacién es fiable en
demencias en estadio leve y moderado.

2. Evaluacion a través de un informante
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Con el avance de la enfermedad aparecen dificultades en la comunicacion que
imposibilitan que la CV pueda ser autoevaluada. La evaluacién a través de un
informante —generalmente cuidador principal— presenta limitaciones: no existe forma
de contrastar la opinion del informante con la del paciente en los estadios avanzados y
al ser la CV algo subjetivo, la experiencia del informante y el tipo de relacién con el

paciente puede contaminar la valoracion.

3. Observacion de la conducta.

En fases muy avanzadas en las que el paciente presenta un gran deterioro y con
frecuencia estd encamado, es necesario observar la expresion facial, tono de voz y
comportamientos no verbales. Esto requiere la participacion de un observador
entrenado. Este tipo de reporte es el que presenta mayores limitaciones debido a la
dificultad por parte del observador de captar el significado de la enfermedad para el

propio paciente.

Teniendo en cuenta la especificidad de la demencia y sus consecuencias en la
valoracion, es aconsejable la utilizacion de instrumentos de CV que tengan dos
versiones, una para el paciente y otra para el cuidador. Respaldando la naturaleza
subjetiva e individual de la CV, en aquellos casos en los que el paciente pueda
contestar al cuestionario sera muy util recoger su vision acerca de la repercusion de la
demencia en su vida. Sin embargo, son pocos los casos en los que los pacientes
pueden participar de tal modo. Por este motivo, resulta aconsejable y casi necesario
contar con una version para el cuidador, que ayudara a valorar la CV del paciente
aungue sea desde su punto de vista. La principal ventaja de contar con una version
para el cuidador es que permite utilizar el instrumento en todas las fases de la
enfermedad, independientemente de la gravedad del paciente. En este sentido, las
escalas especificas mas utiles son Quality of Life in Alzheimer’'s Disease (QOL-AD),
DEMQOL y Cornell-Brown Scale for Quality of Life in Dementia (CBS). En demencia
avanzada esta indicada la utilizacién de instrumentos de tipo observacional. En estas
fases es mas dificil que el paciente pueda participar en el estudio y, ademas, el
cuidador no sabe interpretar los gestos y comportamientos de su familiar si no es a
través de un patron de conductas relacionadas con la CV fijadas previamente por el
investigador. En este caso, los instrumentos mas utiles son Dementia Care Maping
(DCM) y Quality of Life in Late-Stage Dementia Scale (QUALID) (Leon et al., 2010).
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Actualmente no existe una escala de CV especifica para la demencia que permita
realizar comparaciones internacionales, por lo que para su evaluacion se deben elegir
aquellos instrumentos que proporcionan la mejor informacién para el objetivo de la

investigacion (Lucas, 2012).

4.4-Antecedentes: variables que influyen en la calidad de vida.

La demencia tiene efectos negativos sobre la salud y la calidad de vida. El
mantenimiento de la calidad de vida es importante ya que no existe actualmente una
cura para la demencia. La calidad de vida puede ser utilizada como un punto de
referencia para la prestacion de cuidados (Moyle et al. ,2015). El conocimiento acerca
de los factores que influyen en la calidad de vida es limitado. En los pacientes
aquejados por demencias de diversa gravedad y tipologia, las manifestaciones clinicas
mas frecuentes vienen ligadas a sintomas depresivos, anomalias de conducta y
deterioro cognitivo progresivo, que conllevan de manera irremediable e irreversible en
el tiempo una menor CV para aquellos pacientes que son cuidados en su domicilio.Sin
embargo, los factores que influyen en el concepto de la CV en entornos de cuidado a

largo plazo no estan claros (Australian Bureau of Statistics, 2006).

Una de las intervenciones mas eficaces para mejorar la calidad de vida es el ejercicio
fisico, ya que repercute no solo sobre la fisiologia sino también sobre el bienestar
psicoldgico (Vazini et al., 2015).

En un estudio cualitativo realizado por Moyle en Australia mediante entrevista
semiestructurada a pacientes con demencia institucionalizados en distintos centros del
pais, se puso de manifiesto que el mantenimiento de la independencia era un
elemento importante de la calidad de vida, ya que los residentes percibian la rutina de
la institucion como una imposicién que les privaba de su libertad y les generaba
angustia. En este sentido, el mantenimiento de la independencia para realizar las
actividades de la vida diaria es un factor que influye en la CV (Beerens et al., 2013)
igual que la capacidad funcional (Rodriguez-Blazquez et al., 2015). Sin embargo, en
una revision sistematica realizada por Banerjee y col, (2009) no se encontrd evidencia
de que la limitacién en la actividad influyera en la CV (Banerjee et al., 2009).

A pesar de las rutinas, las relaciones sociales con otros residentes y personal fueron

un elemento que repercutié positivamente en la calidad de vida (Moyle et al., 2015).
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No existen resultados concluyentes sobre la relacion entre variables
sociodemograficas y calidad de vida. Algunos estudios indican que el género femenino
tiene peor calidad de vida mientras que otros no encuentran asociacion entre el
género y la CV. La edad parece no tener influencia en la CV aunque es cierto que en
determinados grupos etarios, las expectativas vitales y el apoyo social si podran tener
relacién con la CV. Otra variable sociodemografica que parece no tener influencia en
la CV es la educacion. Aunque ésta influye en la reserva cognitiva y por tanto ejerceria
un papel protector, una vez diagnosticada la demencia no influiria en la CV. (Graske et
al., 2012; Moyle et al., 2012; Banerjee et al, 2009).

En el trabajo de revision llevado a cabo por Banerjee (2009) se puso de manifiesto que
la depresion se asociaba consistentemente a la disminucion de la CVRS en la
demencia. Sin embargo, la magnitud de la asociaciones observadas solo es moderada
(Banerjee et al., 2009). Ademas, los resultados de Wetzels y colaboradores (2010) y
Gonzalez y colaboradores (2000) indican que la depresion en personas con deterioro
cognitivo leve disminuye la CV en mayor medida que en aquellos sujetos con una
discapacidad cognitiva muy severa. Este tipo de percepciones han sido informadas en
muchas ocasiones por los servicios de enfermeria —que suelen ser los profesionales
gue mas frecuentemente entran en contacto con los pacientes— y por los cuidadores
gue primero detectan las sefiales de los sintomas depresivos (OECD, 2005; Wetzels et
al., 2010; Rodriguez-Blazquez et al., 2015). Los sintomas depresivos estan
relacionados con una tendencia a la baja muy notable de la CV (Ferri et al., 2005;
Beerens et al, 2013).

La depresion y los cambios en el MMSE vy en las actividades instrumentales de la vida
diaria son factores asociados con la calidad de vida en pacientes con demencia, tal y
como demuestran Gosbomm y Conde-Sala (Conde-Sala et al., 2009; Bosboom et al.,
2012). Para diversos autores, es cuestionable hasta qué punto se puede afirmar que
existe una directa relacion en la influencia de la depresion y la ansiedad sobre la CV
desde el punto de vista particular de las personas con demencia. Es dificil decidir qué
posicionamientos son mas validos, ya que las perspectivas incluyen sesgos
sisteméticos (Crespo et al., 2012). La presencia de la agitaciébn es uno de los mas
importantes factores en la disminucion de los estandares de la CV (Cohen-Mansfield
and Werner, 1997; Cohen-Mansfield, 2001; Scherder et al., 2010; Beerens et al.,
2013).

Por su lado, Moniz-Cook y colaboradores (2008) sefalaron, a partir de la evidencia

cientifica de sus investigaciones, que las intervenciones psicosociales contribuyen a

-89 -



Marco Tedrico
Calidad de vida en pacientes con demencia no institucionalizados.
Una perspectiva enfermera.

la mejora de las condiciones del concepto “CV” directamente relacionadas con el
cuidado de personas con demencia y sus familias en una amplia gama de contextos y
situaciones. Debido a la falta de consenso sobre las medidas apropiadas para la
evaluacién de la eficacia y eficiencia de las intervenciones en la atencion de la
demencia, Moniz-Cooke y su grupo de colaboradores realizaron talleres formativos
con la tematica planteada, una consulta paneuropea y una revision sistematica de la
literatura para identificar las mejores medidas conforme a los resultados obtenidos.
Identificaron un total de 22 medidas y concluyeron que para las personas con
demencia es vital realizar un analisis integrando conceptos, —tales como CV, estado
de &nimo, comportamiento y habilidades en la vida cotidiana— para poder extraer una
vision global del asunto que ocupa la atencién (Moniz-Cook et al., 2008). Dichos
autores manifestaron que las intervenciones psicosociales contribuyen al cuidado de
personas con demencia y sus familias en una amplia diversidad de aspectos. Muchas
intervenciones psicosociales y farmacoldgicos han surgido en un intento de mejorar la
CV. Estas intervenciones tienen tres pilares fundamentales: la psicologia cognitivo-
conductual utilizada en la estimulacién cognitiva, el uso de farmacos antidepresivos y
las intervenciones centradas en el medio ambiente como, por ejemplo, las actuaciones
que tienen lugar con el personal cuidador profesional o las vinculadas al ambito
familiar (Raina et al., 2008; Phillips et al., 2010; Verbeek et al., 2010; Cooper et al.,
2012; Woods et al., 2012; O’'Shea et al., 2011).

Las caracteristicas intrinsecas que perjudican la CV se asocian a una irreversible
disminucion intelectual, e incremento de las patologias asociadas en el
comportamiento, conocimiento y juicio de la persona que sufre ese deterioro cognitivo,
y que puede desembocar en sintomas propios de trastornos como psicosis, ansiedad y
depresion, por citar los ejemplos mas significativos. Sin embargo, existe cierto
consenso en la comunidad cientifica en los Gltimos afios respecto a la necesidad de un
acuerdo amplio de lo que debe entenderse como CV, vinculado a la cognicion y al
comportamiento de pacientes que sufren de demencia (\Whitehouse, 2000; Rabins et
al., 2007; Green & King, 2007), para llegar a una comprension lo mas completa posible
de lo que significa el concepto.

En este punto del apartado, cabe reiterar que un gran numero de estudios ha
investigado los factores decisivos que influyen directa o indirectamente en el concepto
de CV y en los cambios que experimentan en relacion a las personas con demencia.
La literatura cientifica consultada parece inclinarse a que no existe un real consenso
sobre las variables relacionadas con la CV y tampoco respecto a los cambios que les

afectan. Sin embargo, existen indicios de que altos niveles de depresion, anomalias y
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conflictos en el comportamiento, deterioro cognitivo considerable y alta situacién de
dependencia del paciente, podria estar relacionado con una baja CV en aquellas
personas diagnosticadas de demencia que viven en su hogar y que no han solicitado
servicios externos asistenciales de ayuda (Logsdon et al., 2002;; Shin et al., 2005;
Banerjee et al., 2006, 2009; Fuhand Wang, 2006; Missotten et al., 2007; Hoe et al.,
2007). Mientras tanto, en la actualidad es posible afirmar que se carece de informacion
relevante y concluyente acerca de los factores que influyen en cambios de la CV de
las personas con demencia. En consecuencia, conocida la importancia de las
intervenciones en la atencién institucional asistencial deberia concentrarse el objetivo
en la mejora de CV del paciente. Igualmente, se deberia hacer notar que el
conocimiento cientifico actual —en relacion a los factores vinculados a la CV— no
puede ser trasladado a las personas con demencia que viven en entornos de cuidados
profesionales de larga duracién y con mayores costes econdémicos para los sistemas
nacionales de salud que aquellos otros pacientes cuidados en su entorno familiar
(O’'Shea et al., 2011; Phillips et al., 2010; Verbeek et al., 2010). El trabajo de Prince y
colaboradores establece como propuesta una mayor necesidad de investigacion en
este ambito de la realidad cientifica, por el limitado conocimiento sobre la influencia de
los diversos factores que confluyen en la CV de los pacientes con demencia (Prince et
al., 2013).

Las personas que viven con una serie de facilidades especificas en sus cuidados
muestran a largo plazo diferencias significativas en los parametros y medidas del
conjunto de factores de la CV, si se realiza una comparacion con el grupo de personas
con demencia que son atendidos por sus familiares en el &mbito residencial. En estos
casos, aspectos como la conducta del sujeto, el estado funcional y la cognicion,
pueden influir poderosamente en la evaluacién de la CV (Nikmat et al., 2011).

Se debe constatar, por otro lado, que parece haber una asociacion fuerte entre el
concepto de CV definido en los términos que lo hizo en su momento la OMS —es
posible que pensando mas en los paises desarrollados de Occidente que en aquellos
otros en vias de desarrollo o claramente subdesarrollados— vy variables
sociodemograficas en lo que a la severidad de la demencia se refiere (Gaugler et al.,
2009; Dramé et al., 2012). En este tipo de trabajos, se percibe que existen en torno al
concepto de CV, un nimero de factores que pueden afectar al éxito de los mismos
(Prince et al., 2013):

1. Aspectos éticos, cada comité de ética de los centros de investigacién delimitan

distintos requerimientos, con un considerable aumento de los tramites y las

-91 -



Marco Tedrico
Calidad de vida en pacientes con demencia no institucionalizados.
Una perspectiva enfermera.

negociaciones para la obtencion de autorizaciones. Todo esto proyecta un escenario
en el que es mas que posible que exista un retraso en cuanto al inicio de los

trabajos de campo de los estudios.

2. Reclutamiento de sujetos participantes. En estudios previos se han encontrado
algunas dificultades. Asi se han dado casos en los que, después de obtener el
permiso correspondiente para realizar las entrevistas o pasar los instrumentos del
estudio a los sujetos, han existido reticencias para continuar por parte de los propios
familiares de los pacientes afectados de demencia y otro tipo de personal de los
centros que no conocen lo suficientemente bien los objetivos que se persiguen tras
el concepto de CV, poniendo trabas que en diversas situaciones impiden seguir

dentro de los plazos establecidos con lo previamente planificado.

3. Coordinacién de los estudios. En aquellos casos que se trata de trabajos de
investigacion sobre la CV en diversas zonas de un mismo pais o incluso de distintos
paises, la coordinacién y fiabilidad de la recogida de datos se presenta como una

accion potencialmente muy desafiante.

El uso de diferentes instrumentos de medida para establecer el nexo de unién del
factor CV con el comportamiento puede jugar un importante rol en ello. El
comportamiento se mide generalmente con un instrumento simple, aunque parece
mas util considerar separados dominios del comportamiento como constructo.

Hay que tener claro que la CV es un concepto netamente subjetivo, y cuando se
somete el constructo a la validacion de sus caracteristicas, no siempre hay consenso
generalizado en aquel sector de la comunidad cientifica mas proclive a la presentacion
de la calidad de vida en los términos aqui expuestos. El estado de la cuestion en estos
momentos refleja que una gran parte de las medidas que se realizaron dentro de
proyectos muy relevantes, solamente se habian basado en marcos conceptuales que
adolecian de las teorias explicativas que en la actualidad se conocen en torno a la
calidad de vida, especialmente de las personas que se encuentran con una
discapacidad importante que les limita sus facultades fisicas, psicologicas y
emocionales (Bansback, et al., 2012; Mulhern et al., 2014).

No es por ello extrafio que las medidas de los diferentes experimentos que han
dedicado la atencidon a esta cuestion, posean un relevante nimero de similitudes,
aunque son en gran parte aspectos especificos de la calidad de vida, con los

elementos y escalas que principalmente desarrollaron los investigadores en lugar de
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analizar las relaciones paciente/facultativo. Desde las conceptualizaciones de la
calidad de vida se muestran resultados muy distintos en determinadas materias en el
rango de las personas con demencia leve a moderada (Bansback, et al., 2012;
Mulhern et al., 2014).
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No existe consenso sobre el concepto de CV pero en lo que coinciden los
distintos autores es en que se trata de un concepto complejo y
multidimensional que adquiere una gran importancia a la hora de evaluar el
impacto de una enfermedad o problema de salud, en cuyo caso hablamos de
CVRS. Este concepto engloba aspectos tales los sintomas fisicos; la funcion
cognitiva y bienestar psicoldgico; el rendimiento o rol y bienestar social; el

estado global de salud; la percepcion del cuidado y constructos personales.

La calidad de vida en la demencia se ha definido como el resultado de la
experiencia subjetiva individual y las circunstancias personales relacionadas
con el medio. La evaluacién de este concepto se torna compleja cuando
pensamos que solo el propio individuo puede valorar la repercusion que tiene

la enfermedad en su vida.

En el caso de las demencias al tratarse de una enfermedad cronica e incurable
—en estos momentos—, uno de los objetivos ha de ser mejorar y mantener la
CVRS, entendiendo que se trata de la evaluacion subjetiva de la influencia del
estado de salud actual, los cuidados sanitarios sobre la capacidad individual.
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Objetivos

Los objetivos planteados en la presente tesis fueron los siguientes:

0OG.1-. Realizar una valoracion global segun Patrones de Majory Gordon.

Del primer objetivo general se derivan los siguientes objetivos especificos:
OE.1.1-Describir el perfil sociodemografico de los pacientes con demencia cuya
asistencia sanitaria se realiza en centros de dia.

OE.1.2- Analizar la relacion entre las distintas variables sociodemogréficas.

OE.1.3- Describir las caracteristicas de la muestra en relacién a cada patron funcional.
OE.1.4- Analizar la influencia del sexo y la edad en las respuestas a los cuestionarios

empleados para valorar cada patrén funcional

OG.2-Identificar los estilos de vida que estan relacionados con la calidad de vida de

los pacientes con demencia leve-moderada no institucionalizados.

El segundo objetivo general puede desglosarse en los siguientes objetivos especificos:

OE.2.1-Analizar la relacion entre calidad de vida y las variables sociodemograéficas.

OE.2.2- Analizar la relacion entre cada uno de los patrones funcionales y la CVRS.

OE.2.3- Establecer modelos de prediccion entre distintas variables.
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Hipotesis

Las hipotesis planteadas al inicio de la presente investigacion fueron las siguientes:

H1l.Los pacientes con demencia en fase leve-moderada no institucionalizados
presentan un grado de apoyo familiar alto que les permite solventar sus déficits de
autocuidado causados por la progresiva dependencia que conlleva una enfermedad

neurodegenerativa.

H2.La comorbilidad influye en la CVRS: padecer mas problemas de salud empeora la
CVRS.

H3. Los patrones funcionales que estan alterados en los pacientes con demencia leve-
moderada son el de autoconcepto-autopercepcién por los cambios que conlleva la
enfermedad y el cognitivo-perceptual por la neurodegeneraciéon caracteristica de esta

enfermedad.

H4. Los patrones que influyen en la CVRS de los pacientes con demencia no
institucionalizados son el patron 2: Nutricional — Metabdlico, patron 4: actividad-

ejercicio, el patrén 5: descanso-suefio, y el patron 10: adaptacién-tolerancia al estrés.
H5. El ser cuidado por una persona con la que se mantiene una relacion afectiva hace

que la percepcion de la calidad de vida sea mejor, es decir, la figura del cuidador

principal influye en la CVRS.
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Material y Método

Tipo de estudio

Estudio epidemiolégico basico observacional descriptivo de casos de corte transversal
y con caracter aplicado.

Estudio de prevalencia y asociacion cruzada.

Muestreo

Muestreo intencional o de conveniencia.

Se han incluido en el estudio a todos los sujetos que cumplian criterios de inclusion.

Poblacién (N)

Los sujetos son pacientes de centros de dia de la Asociacion de Familiares de
enfermos de Alzheimer (AFAV) de Valencia, Algemesi, Benifai6 y Guadassar,
diagnosticados de algun grado de demencia. La poblacién diana estara determinada

por los criterios de inclusion.

Muestra (n)

La muestra esta constituida por 54 sujetos con diagnéstico de demencia leve-
moderada y que son usuarios de los centros de dia de AFAV. Cabe sefialar que en
determinadas variables-patrones el nUmero de respuestas puede ser menor debido a
la complejidad de las cuestiones planteadas para este tipo de pacientes —casos
perdidos—.

No se valora la representatividad de la muestra —ya que por experiencia estadistica,
independientemente de un numero de sujetos representativos— lo que interesa en
nuestra investigacion son sujetos que cumplan los criterios de inclusion. En la

valoracién de la representatividad de la muestra, en nuestro caso: la muestra (n), la
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poblacion (N) accesible y la poblacion diana son similares, siendo ésta paramétrica a

efectos del analisis estadistico. Determinar el nimero de enfermos con demencia es

complejo debido al infradiagnostico y variabilidad-heterogeneidad sintomética y

evolutiva de este grupo de enfermedades neurodegenerativas.

Criterios de seleccion

Criterios de inclusién

Mayores de 65 afios —criterio amplio—.

Demencia leve diagnosticada —criterio restrictivo—.
No institucionalizacién y asistencia a centros de dia.
Ambos sexos.

Firmar y dar el visto bueno al consentimiento informado.

Caracteristicas geograficas y temporales accesibles a los investigadores.

Criterios de exclusion

Sujetos que no deseen participar en el estudio —criterio restrictivo—.

Nivel cognitivo que impida responder a los cuestionarios—demencia moderada
0 grave —.

Sujetos inelegibles: participantes inicialmente incluidos en la investigacion que

a posteriori se comprueba que no cumplen todos los criterios de inclusion.
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Variables

Variables independientes (sociodemograficas)

NUmero de hijos.

Estado civil

Nivel de estudios-

Enfermedad neuroldgica diagnosticada.
Comorbilidad.

Cuidador Principal: familiar/ no familiar-

Lugar de residencia.

Variables dependientes

Se corresponden con los items de cada uno de los cuestionarios/instrumentos

seleccionados (anexo 4) y cuya relacion se muestra en la tabla 7.

Patréon funcional

Instrumentos

Patrén 1: Percepcién - manejo

de la salud

SF36 / EuroQol5D

Patrén 2: Nutricional -

Metabolico

MNA

Patrén 3: Eliminacion

Cuestionario de

Incontinencia

Patron 4: Actividad - Ejercicio BAECKE
Patron 5: Suefio - Descanso Oviedo
Patrén 6: Cognitivo -
MMSE
Perceptual
Patrén 7: Auto percepcién -
AFS-5

Auto concepto

Patrén 8: Rol - Relaciones

Apgar familiar

Patron 9: Sexualidad -
Reproduccion

Cuestionario
sexualidad CSFQ

Patron 10: Adaptacion —

Tolerancia al estrés

Golberg

Patrén 11: Valores- Creencias

LOT

Tabla 8. Patrones funcionales de M. Gordon y cuestionarios
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Instrumentos empleados para larecogida de datos

Variables independientes

indice de comorbilidad de Charlso- ICC-.
El indice de comorbilidad de Charlson es un sistema que permite evaluar la esperanza
de vida a los diez afos, en funcion de la edad y las enfermedades que padece el
sujeto valorado (anexo 3) (Charlson et al, 1987).
Incluye 19 enfermedades valoradas del 1 al 6, con una puntuacion total que varia entre
0 y 37 puntos. Las enfermedades contempladas son las siguientes: infarto de
miocardio, insuficiencia cardiaca congestiva, enfermedad arterial periférica,
enfermedad vascular cerebral, demencia, enfermedad pulmonar obstructiva crénica,
conectivopatias, Ulcera gastroduodenal, hepatopatia leve, diabetes, hemiplejia,
insuficiencia renal moderada/grave, diabetes con lesién organica, cualquier tumor en
los 5 dltimos afios, linfoma, leucemia, hepatopatia moderada/grave, tumor sélido
metastasico y/o sida(Charlson et al., 1994).
Para su interpretacion se debe tener en cuenta que se considera ausencia de
comorbilidad de 0 a 1 puntos, comorbilidad baja 2 puntos y comorbilidad alta
puntuaciones superiores a los 3 puntos. Para tener en cuenta la prediccion de
mortalidad debera corregirse con el factor edad, tal como se explica en el articulo
original (Charlson et al., 1987). Esta correccion se efectia afiadiendo un punto al
indice por cada década que exceda los 50 afios. Este instrumento tiene la limitacion
de que la mortalidad del sida en la actualidad no es la misma que cuando se publicé el

indice.

Patron 1: Percepcion - manejo de la salud.
Cuestionario de Salud SF-36 (Form Health Survey).

El cuestionario consta de 36 items, existiendo una version reducida de 12 items
también traducida al castellano. Este instrumento valora dos &reas: estado funcional y
bienestar emocional. La primera esta representada por las siguientes dimensiones:
funcién fisica (10 items), rol fisico (4 items), rol emocional (3 items), salud general (5
items), funcion social (2 items); y la segunda esté integrada por las dimensiones: dolor
corporal (2 items), vitalidad (4 items) y salud mental (5 items). Esta escala incluye una
pregunta referida al cambio en el estado de salud percibido en ultimo afio. Este
instrumento estd dirigido a personas mayores de 14 afios y ha de ser

autoadministrado, aunque también es aceptable la administracion mediante entrevista

- 102 -



Marco Experimental
Material y Método
Calidad de vida en pacientes con demencia no institucionalizados.
Una aproximacion desde la Enfermeria.

personal y/o telefénica (Garcia et al., 2009).

El sistema de andlisis de la puntuacién de los items es complejo ya que requiere la
codificacion de algunos en una escala para cada dimension que va del 0 (peor estado)
al 100 (mejor estado). Existe un programa especifico para realizar los calculos.
Finalmente la dimension analizada puede ser agrupadas en dos puntuaciones: salud

fisica y salud mental (Martinez et al., 2007).

EuroQol (EQ-5D).

Es un instrumento que proporciona informacién sobre las preferencias del individuo en
relacion a su salud; consta de dos partes. La primera corresponde a la descripcion del
estado de salud en cinco dimensiones (movilidad, cuidado personal, actividades
cotidianas, dolor/malestar y ansiedad/depresion), cada una de las cuales se define con
tres niveles de gravedad, medidos a través de una escala de tipo Likert (no problemas,
algunos problemas y muchos problemas o incapacidad para la actividad). El estado de
salud del individuo resulta de la combinacién del nivel de gravedad en cada una de las
cinco dimensiones, pudiendo expresarse como un dato numérico. Por otro lado, en la
segunda parte del cuestionario el sujeto debe puntuar sobre una escala visual
analdégica milimetrada de su estado de salud en el momento que se autoclasifica o
autopercepciona su estado personal, teniendo en los extremos de la escala el peor
estado de salud (0) y el mejor estado de salud (100). Actualmente EQ-5D mide la
salud utilizando tres niveles de gravedad—1, 2 6 3, que corresponde a no problemas,
algunos problemas y muchos problemas/incapacidad para la actividad— y cinco
dimensiones que son movilidad, cuidado personal, actividades -cotidianas,

dolor/malestar y ansiedad/depresion (Herdman et al., 2001; Tuesca Molina., 2012).

Asi, el estado de salud del individuo resulta de la combinacién del nivel de gravedad

en cada una de las cinco dimensiones, pudiendo expresarse como un dato numérico.

Patrén 2: Nutricional — Metabadlico.

Mini Nutritional Assesment —-MNA-.
Es un método muy usado para la evaluacion del riesgo nutricional, de facil y rapida
aplicacion. Es una herramienta validada y desarrollada conjuntamente por el Centro de
Medicina Interna y la Clinica Gerontolégica de Toulouse (Francia), el Programa de
Nutricion Clinica de la Universidad de Nuevo México (Estados Unidos) y el Centro de

Investigacion de Lausanne (Suiza) (Guigoz et al. 2002). El objetivo de esta escala es
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determinar si hay un riesgo de malnutricion y detectar la presencia de desnutricion
para poder realizar una intervencion nutricional precoz.
Este test consta de unas medidas simples y un breve cuestionario: valoracion
antropomeétrica (peso, altura, magnitud de la pérdida de peso en el tiempo), valoracion
general (estilo de vida, medicacién y movilidad), valoracion dietética (nUmero de
comidas, ingesta de alimentos y liquidos, autonomia en la realizacién de comidas), y
un breve cuestionario sobre autoevaluacion, autopercepcion de salud y del estado
nutricional (Guigoz et al., 2002; Tarazona et al., 2009).
Para la valoracién, cada respuesta tiene un valor numérico y contribuye a la
puntuacion final, que tiene un maximo de 30 puntos, con valores = 24 para individuos
bien nutridos, 17-23,5 para riesgo de malnutricion y menor de 17 para malnutricién. La
sensibilidad, especificidad y valores predictivos positivos de acuerdo con el estado

clinico son de 96%, 97% y 98% respectivamente (Guigoz, 2006).

Patrén 3: Eliminacion.

Cuestionario de Valoracion de la Incontinencia.
Existen dos versiones, una para pacientes de sexo masculino —que valora la
incontinencia de urgencia y por obstruccién prostatica— y otra para pacientes de sexo
femenino —que valora la incontinencia de esfuerzo y de urgencia—.
Se trata de un cuestionario autoadministrado de preguntas cerradas, estructurado en
dos partes y con dos versiones diferentes segin sexo: la primera parte consta de 5
preguntas y la segunda parte de 3. (Vila et al., 1997).
Patron 4: Actividad — Ejercicio.

El cuestionario Modified Baecke Physical Activity Questionnaire (Baecke
modificado).
El Baecke modificado es un cuestionario especifico para personas mayores de 60
afios que permite valorar el nivel de actividad. Este cuestionario debe aplicarse
mediante entrevista personal (heteroadministrado) y se compone de 3 subescalas:
actividades domésticas, actividades fisicas o deportivas y actividades de ocio. En la
primera subescala, las respuestas se evallan a través de una escala numerada de 0 a
3, donde 0 significa “Nunca realizo la tarea” y 3, “Siempre realizo la tarea”. Las escalas
de actividades fisico-deportivas y de ocio son abiertas y se clasifican de acuerdo con
un codigo de intensidad que aporta el cuestionario y que se basa en el coste
energético de las actividades de Bink (Bink et al., 1966). Ambos apartados constan de

3 items de puntuacién, que aparecen al final del cuestionario:
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1. Intensidad: una serie de 9 numeros determina la carga de trabajo realizado en
funcién de los movimientos requeridos por la actividad descrita.
2. Horas por semana: la serie de 9 numeros de este item tiene como finalidad
determinar el tiempo semanal que se dedica a la actividad.
3. Meses al afio: este item esta compuesto por una serie de 5 puntuaciones que

determinan el nUmero de meses que la persona realiza la actividad a lo largo del afio.

En la primera subescala se calcula el valor final sumando las puntuaciones de cada
uno de los items y dividiendo el valor final por 10. Las subescalas de actividades de
ocio y fisico-deportivas se calculan a partir de unas férmulas simples que aparecen al
final de cada una de ellas.

La suma de puntuaciones totales de cada subescala, con extremos tedéricos entre 0 y
47,56, determina el grado de sedentarismo. Los sujetos con valores inferiores a 9 se
consideran sedentarios; entre 9 y 16, sedentarios moderados, y por encima de 16,
activos.

El tiempo necesario para completar el cuestionario es aproximadamente de 15 minutos
(Baecke et al., 1982; Voorrips et al., 1991)

Patron 5: Suefio — Descanso.
Cuestionario del suefio de Oviedo —COS—.

El COS es un cuestionario de ayuda diagnéstica para los trastornos del suefio tipo
insomnio e hipersomnio segun los criterios DSM-V y CIE-10. Estd compuesto por tres
subescalas: satisfaccion subjetiva del suefio (un item), insomnio (nueve items) e
hipersomnia (tres items). Ademas contiene dos items que proporcionan informacion
sobre el uso de ayudas para dormir o la presencia de fendmenos adversos durante el
suefio (parasomnias, ronquidos). Todos los items se responden mediante una escala
tipo Likert, cada item puntta de 1 a 5, excepto el item 1 que punttade 1 a 7.

Se trata de un cuestionario breve, sencillo y facil de aplicar. Es capaz de orientar al
clinico sobre diferentes dimensiones del insomnio y su gravedad. (Bobes et al., 1998;
Bobes et al., 2000).

- 105 -



Marco Experimental
Material y Método

Calidad de vida en pacientes con demencia no institucionalizados.
Una aproximacion desde la Enfermeria.

Patron 6: Cognitivo — Perceptual.

Mini Mental State de Folsteisn MMSE.

Se trata de una herramienta muy utilizada para valorar el deterioro cognitivo y vigilar

su evolucion en pacientes con alteraciones neuroldgicas, especialmente en ancianos.

El cuestionario consta de 30 preguntas agrupadas en secciones donde las

dimensiones que evallan son:

1.

10.

Orientacion en el tiempo (5 puntos): se pregunta el dia de la semana, fecha,
mes, afio y estacion del afio. Se otorga un punto por cada respuesta correcta.
Se puede considerar correcta la fecha con diferencia de 2 dias.

Orientacion en el espacio (5 puntos): se pregunta el lugar de la entrevista,
hospital, ciudad, provincia y pais. Se otorga un punto por cada respuesta

correcta.

. Registro de 3 palabras (3 puntos): se pide al paciente que escuche

atentamente las tres palabras que se le mencionardn (generalmente casa,
zapato y papel) y tiene que repetirlas. Se le avisa que mas tarde se le
preguntaran de nuevo. Se otorga un punto por cada palabra correcta.

Atencién y célculo (5 puntos): se pide que reste a 100 el nimero 7 y continde
restando de su anterior respuesta hasta que el entrevistador lo detenga. Por
cada respuesta correcta se otorga un punto, y debe detenerse después de 5
repeticiones correctas.

Evocacién (3 puntos): se le pide que repita los objetos nombrados

anteriormente. Por cada repeticion correcta se otorga un punto.

. Nominacion (2 puntos): se muestra un lapicero y un reloj, el paciente debe

nombrarlos. Se otorga un punto por cada respuesta correcta.

. Repeticion (1 punto): se pide al paciente que repita la siguiente oracién: "Tres

perros en un trigal", se otorga un punto si puede realizar la accion.
Comprension (3 puntos): se le indican tres 6rdenes simples que pueda realizar.
Por ejemplo, coja el papel con su mano derecha, doblelo por la mitad y

pbéngalo en el suelo. Se otorga un punto por cada accion correcta.

. Lectura (1 punto): se solicita al paciente que lea la orden "Cierre los ojos"

(escrita previamente) y la obedezca. No debe decirlo en voz alta y sélo puede
explicarsele una vez.
Escritura (1 punto): se le indica al paciente que escriba una oracion, que debe

tener sujeto y predicado. Se otorga 1 punto si la oracion tiene sentido.
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11.Dibujo. Debe copiar un dibujo simple de dos pentagonos cruzados (anexo V).
Se considera correcto si su respuesta tiene dos figuras de 5 lados y su cruce

tiene 4 lados.

Se recomienda aplicarla en un lugar tranquilo y coémodo, de forma individual y sin

limitar el tiempo que el sujeto tarda en responder (Folstein & McHugh, 1975).

La puntuacion total determina la normalidad o el grado de deterioro que puede sufrir
una persona. La interpretacion de los resultados es la siguiente:

Entre 30 y 27: Sin Deterioro.

Entre 26 y 25: Dudoso o Posible Deterioro.

Entre 24 y 10: Demencia Leve a Moderada.

Entre 9 y 6: Demencia Moderada a Severa.

Menos de 6: Demencia Severa.

Test de fluidez verbal semantica.
Se trata de una prueba sencilla que consiste en indicar al sujeto evaluado que diga
todas las palabras que pueda a partir de una consigna dada -el sujeto debe decir en
un minuto todos los animales que le sea posible (FV)-, esta tarea se relaciona con el

funcionamiento del I6bulo frontal (Carnero et al., 1999).

Patrén 7: Auto percepcion - Auto concepto.

Cuestionario de autoconcepto AF-5.
El cuestionario de autoconcepto AF-5 es una escala multidimensional que valora
cinco dimensiones —profesional/académico, social, emocional, familiar y fisico—
segun el modelo tedrico de Shavelson, Hubner y Stanton (1976), quienes consideran
que el autoconcepto presenta diversos aspectos que pueden encontrarse
diferencialmente relacionados con diferentes areas del comportamiento humano. Cada
dimensién se mide con 6 items que los autores asignaron a priori a cada una de estas
cinco dimensiones; lo cual permite, en una escala de 1 a 99, medir con un Unico
instrumento las principales dimensiones del autoconcepto (Grandmontagne vy
Fernandez, 2004).
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Patron 8: Rol — Relaciones.
Apgar Familiar.

Es un instrumento que muestra como perciben los miembros de la familia el nivel de
funcionamiento de la unidad familiar de forma global.
Las preguntas abiertas valoran la dindmica familiar en las areas de adaptacion, vida en
comun, crecimiento, afecto y resolucion. Posteriormente la enfermera obtiene
informacion sobre la satisfaccion familiar con cada uno de los componentes
funcionales de la dinamica familiar.
Esta informacién proporciona, por tanto, datos basicos sobre el nivel de dinamica
familiar, permitiendo detectar qué areas necesitan una valoracién e intervencidon mas
detallada y qué las fuerzas familiares pueden utilizarse para solucionar otros
problemas familiares.
Ante las cuestiones planteadas, el entrevistado anota una de las tres posibilidades,
puntuandose de la siguiente manera: casi siempre: (2 puntos); algunas veces. (1
punto); casi nunca: (0 puntos). Las puntuaciones de cada una de las cinco preguntas
se suman posteriormente. Una puntuaciéon de 7 a 10 sugiere una familia funcional,
una puntuacién de 4 a 6 sugiere una familia moderadamente disfuncional. Una
puntuacién de 0 a 3 sugiere una familia con grave disfuncién (Smilkstein, 1978;
Smilkstein et al.,1982; Bellon et al.,1996).

Patrén 9: Sexualidad — Reproduccién.

Cuestionario sexualidad CSFQ.
El cuestionario consta de 14 preguntas y evalla 5 dimensiones: placer,

deseo/frecuencia, deseo/ interés, excitacion y orgasmo. La puntuacion total se obtiene
sumando la puntuacion obtenida en cada dimension. Los dominios o subescalas se
estudian individualmente para determinar alteraciones pero sélo se considera la
puntuacion total para definir disfuncion sexual. Un cambio de 0,5 en cada item o un
cambio de 3 en la puntuaciéon total es clinicamente significativo de mejoria o
empeoramiento; por su parte, un valor igual o inferior a 41 es indicativo de disfuncién

sexual femenina. (Celis-Amortegui et al., 2010).
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Patron 10: Adaptacion — Tolerancia al estrés.
Escala de Ansiedad y Depresién de Golberg —EADAG—.

Se trata de un instrumento de cribado de la ansiedad y la depresion. Es un
cuestionario heteroadministrado en el contexto de la entrevista clinica en la que se
interroga al paciente sobre si ha presentado alguno de los sintomas que se recogen en
el cuestionario en las Ultimas dos semanas. No se tienen en cuenta los sintomas de
reciente aparicibn —-menos de dos semanas- o de leve intensidad.
La primera parte esta compuesta por las subescalas de ansiedad y depresion, donde
cada una consta de 4 items iniciales que permiten detectar la existencia de trastorno
mental y una segunda parte compuesta de 5 items, que se formulan Unicamente si en
la primera parte existen dos 0 mas respuestas afirmativas para el caso de la ansiedad,
0 una 0 mas respuestas afirmativas en para el caso de la de depresion.
Los puntos de corte son mayores o iguales de 4 para la subescala de ansiedad y
mayor o igual de 2 para la subescala de depresion.
Este cuestionario esta disefiado para detectar “casos probables” por lo que no permite
el diagndstico.
Es un instrumento que presenta una sensibilidad del 83% y una especifidad del 82%.
La subescala de depresion tienen una sensibilidad del 85,7%, la sensibilidad de la
subescala de ansiedad es del 72% (Golberg et al., 1988; Monton et al., 1993; Sanchez
& Lépez, 2005).

Patrén 11: Valores- Creencias.
Test de Orientacion Vital. Life Orientation Test —-LOT—.

Es una de las pruebas disefiadas para evaluar el optimismo, la versién disponible es la
revisada por Scheier, Carver y Bridges en 1994 (LOT-R). Consta de 10 items, de los
cuales 6 items pretenden medir la dimension de optimismo disposicional, en tanto que
los otros 4 items son distractores o de “relleno” denominados asi por el autor. De los 6
items, 3 estdn redactados en sentido positivo (direccion optimista) y 3 en sentido
negativo (direccién pesimista); las opciones de respuesta estan constituidas por una
escala Likert de 5 puntos (Velasco et al., 2014).

El cuestionario ha sido traducido y adaptado a mudltiples idiomas como espafol,
francés o griego, entre otros. La fiabilidad del LOT-R, estimada mediante el coeficiente
a de Cronbach, ha mostrado valores muy dispares, y en algunos casos excesivamente
reducidos, tanto para la escala completa (entre .58 y .83), como para las dimensiones

de optimismo (entre .65y .75) y pesimismo (entre .45y .79) (Pedrosa et al., 2015).
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Procedimiento de recogida de datos.

El acceso a los pacientes fue favorecido por el trabajo colaborativo con el Grupo de
investigacion "El estrés y la enfermedad"”, formado por un equipo de cientificos de
diferentes &reas, pertenecientes a la Universidad Catdlica de Valencia y a otros
organismos como Universidad de Valencia, IATA-CSIC, Universidad Europea de
Valencia y Universidad de Murcia, cuyo objetivo es profundizar en el impacto que tiene
el estrés en el inicio y desarrollo de las enfermedades crénicas. Dicho grupo de
investigacion tiene un convenio de colaboracion con la Asociacion de Familiares de
Alzheimer de Valencia (AFAV) que junto con el convenio que tienen la Universidad
CEU Cardenal Herrera con la citada asociacion (anexo I) permitié el acceso a la
muestra.

Se contacto con las direcciones de los centros de dia de la Asociacion de Familiares
de Alzheimer (FEFEVA), puesto que uno de los criterios de inclusion en el estudio fue
que el paciente no estuviera institucionalizado. Tras un primer contacto mediante
entrevista personal para presentar el proyecto con las directoras de los centros se
planificd el procedimiento para la valoracion de los usuarios, seleccionando a todos
aquellos usuarios que cumplian criterios de inclusion.

Una vez determinados los sujetos que serian incluidos en el estudio, se planifico la
recogida de datos. Se presenté al equipo que realizaba el trabajo de campo a todo el
personal que trabaja en los centros de dia que participaron en el estudio. Se fijo el
lugar en la que se realizarian las entrevistas a los sujetos que cumplieran los criterios
de inclusion asi como los dias en los que se acudiria a cada centro. La franja horaria
de recogida de datos se establecio entre las 10 y 12 horas, ya que es un momento en
el que los ancianos se muestran mas receptivos y la dinamica del centro lo permitia.
La estimacion de dicha franja horaria obedece a la cronopsicologia (ciencia que
estudia la repercusién de los ritmos bildgicos en la actividad cerebral) de los ancianos:
el intervalo idéneo se halla comprendido entre las 9 y las 14 horas, siendo Optima la
franja entre las 10 y las 12 h (Asensio,1993).

Los cuestionarios fueron pasados por entrevistadores entrenados. Cada patrén
funcional fue valorado por una persona distinta, participando en el trabajo de campo 9
entrevistadores diferentes.
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Antes de iniciar la recogida de datos cada centro informé a los usuarios y familiares de
gue se iba a realizar la presente investigacion con la finalidad de obtener el

consentimiento informado (anexo V).

Al iniciar el trabajo de campo, se observé que la valoracion del patron sexualidad no
era pertinente. Muchos pacientes son viudos/as y el planteamiento del tema desviaba
su atencién, por lo que se desestimo la valoracién de dicho patrén.

Tratamiento estadistico.

Plan de analisis estadistico

Analisis Influencia Relacion entre Prediccién
descriptivo sexo y edad variables

Analisis

realizado

Imagen 4: plan de analisis estadistico.

Los datos recogidos a través de los distintos cuestionarios fueron codificados (anexo
II) y volcados en hoja Excel para su posterior analisis mediante el paquete informatico

SPSS para Windows versién 20 y R-commander versién 3.2.3.

El plan de analisis estadisticos aparece recogido en la imagen 4. En primer lugar, se
realiz6 un andlisis descriptivo de las variables independientes o sociodemograficas —

frecuencias absolutas, porcentajes, media— y de las variables dependientes,
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describiendo el porcentaje global de cada respuesta de los diferentes cuestionarios
utilizados .Las variables cualitativas se presentan con su distribucién de frecuencias.
Se evalud su asociacion con el test de Chi- Cuadrado segun un intervalo de confianza
al 95%.

Las variables cuantitativas se resumen segun media, desviacién estandar, rango e
intervalo de confianza al 95%. ElI comportamiento de estas variables se analizé
mediante el test de la T de Student.

Posteriormente se analiz la influencia del sexo y de la edad en cada respuesta de los
distintos cuestionarios. En el caso del sexo y las variables cuantitativas continuas, la
relacién se establecié mediante la prueba T de Student. En el caso de las variables
discretas la relacion se estudi6 mediante la prueba de Mann-Whitney. Para las
variables cualitativas de caracter nominal se analizé la relacion mediante la prueba
Chi-Cuadrado.

La relacion entre la edad y las variables continuas se estudid6 mediante el
estadisticoTau-b de Kendall.

Para analizar la relacion entre diferentes variables se emple6 el estadistico Chi
Cuadrado o coeficiente de correlacion de Pearson segun el tipo de variable analizada
en cada constructo. La interpretacion del grado de correlacion se hizo de la siguiente
manera: nula entre 0 y 0,2; débil entre 0,2 y 0,35; moderado entre 0,35 y 0,5; fuerte
mayor de 0,5 (Juniper et al., 1996).

Se descartdé el andlisis de la varianza puesto que el muestreo de la presente
investigacion no fue aleatorio siendo éste un criterio para la comparacion de hipotesis
mediante ANOVA (Lozares & Lopez-Roldan, 1991; Zubcoff, 2014).

En cuanto al analisis de prediccion se realizaron regresiones multiples entre variables
de distinto orden en las que se demostro relacion estadisticamente significativa.

En todos los contrastes de hip6tesis se rechazo la hipétesis nula con un error de tipo 1

o error a menor de 0,05.
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Conflicto de intereses.

En la presente investigacion no se ha presentado conflicto de interés alguno con
persona fisica, empresa o institucion —salvo error u omision—.

Los resultados se presentaran a disposicion publica.

No ha existido financiacion ni antes un durante el proceso de la realizacion de la
presente tesis.

La utilizacion de la informacion de otros autores en el presente trabajo de investigacion
ha sido referenciada e incluida en la bibliografia.

En relacion a los conceptos de autor y director, no se ha presentado autoria “regalada”
ni autoria “fantasma”. Los directores de la presente tesis han colaborado en la

direccion de la misma, tanto a nivel de contenido como en los aspectos metodolégicos.

Consideraciones éticas.

El presente estudio se realizé conforme a los principios basicos de toda investigacion
sanitaria, siguiendo las recomendaciones éticas internacionales para la investigacion y
ensayos clinicos en humanos recogidas en la declaracion de Helsinki (1964) y sus
revisiones de Tokio (1975), Venecia (1983) y Hong-Kong (1989) y las Directrices de
Buena Practica Clinica de Investigacion (OMS, 1995). Del mismo modo, se han
respetado los principios sobre proteccion de datos personales, asi como los referentes
a derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacién sanitaria en el

ambito nacional y autonémico (Ley 1/2003 de la GV).

Se solicité consentimiento informado a los sujetos a los que se les pasaron los

cuestionarios segun ley (anexo 1V).
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Limitaciones del estudio.

En relacion al tiempo, la demora en la concesién de los permisos influy6é en el tamafio
de la muestra. Entre las limitaciones metodoldgicas de esta investigacion cabe sefialar
el tamafio reducido de la muestra, asi como la procedencia geografica de los
participantes.

Las caracteristicas fisiopatologicas de los pacientes, en concreto el estadio de la
enfermedad, hacieron que algunos cuestionarios no pudieran ser completados.

Al tratarse de instrumentos genéricos algunas preguntas resultaron dificiles de
comprender para los pacientes. Por ejemplo, en el caso del cuestionario de CV SF-36,
cuando se preguntd por aspectos relativos a las Ultimas 4 semanas, a los
entrevistados les costo responder.

Respecto al cuestionario para valorar el autoconcepto, muchas afirmaciones ya no
tenian cabida en su vida actual ya que se remontaban a experiencias del pasado.

Al iniciar el trabajo de campo, se observé que la valoracion del patron sexualidad no
era pertinente. Muchos pacientes eran viudos/as y el planteamiento del tema desviaba
su atencién, por lo que se desestimé la valoracion de dicho patron.

Un tema que se repitié en muchos aspectos de esta investigacion es que gran parte de
las publicaciones en las que se incluyen las mismas variables que en el presente
estudio, la muestra la componen cuidadores de pacientes con demencia y no los
propios pacientes, lo que impide la comparacién de resultados.

Es necesario indicar que no se pueden extraer conclusiones sobre causalidad ni los
resultados pueden ser generalizados al conjunto de personas mayores con demencia
no institucionalizadas, por haber contado con una muestra de conveniencia no
aleatoria y tener un disefio transversal. No obstante, la composicion de la muestra
resultd ser mayoritariamente femenina y con una edad superior a los 80 afios, al igual
gue en articulos previos. Por tanto, a pesar de que la seleccion no fue aleatoria, las
caracteristicas de la poblacion fue similar a la de estudios previos, lo que permitio la
comparacion con ellos.

Lo més relevante del presente estudio es el uso de distintas escalas, lo cual permite
profundizar en la descripcion de la CVRS y el estado de salud de los mayores con

demencia no institucionalizados.
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Resultados

A continuacion se presentan los resultados teniendo en cuenta la naturaleza de las
variables y los constructos establecidos. La presentacion de los resultados se
estructura en base a los objetivos.

La muestra estuvo constituida por 54 sujetos. En alguna situacion se registraron casos
perdidos debido a mortalidad, no deseo de continuar con el estudio y traslado a otro
centro o institucionalizacion, lo que en algunos constructos —que se analizan mas

adelante— haya provocado que el tamafio muestral no sea constante.

Perfil sociodemogréfico de los pacientes.

Variables cualitativas.

Sexo

W Hombre
@ Mujer

Grafico 1: Variable sexo.

Como se puede apreciar en el grafico 1 el 81,5 % de los sujetos fueron mujeres frente
al 18,5 % que fueron hombres.

En relacion a la variable estado civil, el grafico 2 muestra como el 51,85% de los
participantes en el estudio eran viudos.
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Estado civil

B Casado M Viudo ®Soltero M Sinrespuesta

4%

Grafico 2: Estado civil.

Como puede observarse en el gréafico 3, aproximadamente el 80% de los participantes

tenian estudios de tipo bésico, y un 9,3% carecian de estudios.

Nivel de estudios

mBASICOS mNC mNS mSINESTUDIOS

9,3%

9,3%

1,9%

Grafico 3: Nivel de estudios.

En relacion a la enfermedad neurolégica diagnosticada, la tabla 9 muestra como el
16,7% de los sujetos/participantes estaban diagnosticados EA. Las demencias con
una “base vascular” Unicamente han supuesto un 5,6% de los casos en la presente

investigacion.
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Diagndstico Frecuencia Porcentaje

Acv isquémico 1 1,9
Alzheimer 9 16,7
Demencia 4 7,4
Demencia mixta 3 5,6
Demencia senil 1 1,9
Demencia vascular 3 5,6
Deterioro cognitivo avanzado 1 1,9
Deterioro cognitivo leve 4 7,4
Deterioro cognitivo 3 5,6
moderado

Deterioro cognitivo no filiado 2 3,7
Epilepsia 1 1,9
Parkinson 1 1,9
NS 18 33,3
NO 3 5,6
Total 54 100

Tabla 9: Enfermedad neuroldgica diagnosticada.

El 33,3% de los sujetos que participaron en el estudio afirmaron residir en la poblacion

de Algemesi seguidos de Guadassuar con un 31,48 %. Cabe destacar a la vista de los

resultados y con un caracter meramente descriptivo que la muestra de sujetos es

mayoritariamente de origen rural tal y como se parecia en el gréfico 4.

Localidad

Grafico 4: Localidad.
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Tipo de cuidador

CONYUGE
22%

HIJOS
39%

Gréfico 5: Variable cuidador principal.

El 38,9% de los pacientes de la muestra eran cuidados por sus hijas/os seguidos del
22,2% de los pacientes que eran cuidados por su conyuge. En nuestra muestra
prevalecia el cuidador no profesional (hijos y cényuge) 61,1% frente al cuidador
profesional  (22,2%) —remunerado—, que no tiene por qué  ser
graduado/especializado.

- 118 -



Marco Experimental
Resultados

Calidad de vida en pacientes con demencia no institucionalizados.
Una perspectiva enfermera.

En la imagen 8 se muestra el andlisis descriptivo de algunas variables independientes

cualitativas mediante sus porcentajes.

+Basicos 79,6%.
+3in respuesta
11,2%.
+3in estudios 9, 3%.

*Hombres 18,5%.
*Mujeres 81,5%.

Nivel de

estudios

Localidad

+Casado 38,39%. Algemesi33,3%.

«Yiudo 51,85%. «Benifaid 14,31%.
+3oltero 3,7%. + Guadassuar
+5in respuesta 31,48%.

5 56%. + Yalencia 20,37%.

Figura 8: Variables sociodemogréficas cualitativas.
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EDAD N2 HJOS ICC
Media 81,852 2,407 5,84
Error estandar de la media 1,0147 0,1484 1,14
Mediana 83 2
Moda 78 2
Desviacion estandar 7,4566 1,0906
Varianza 55,6 1,189 1,3
Asimetria -0,521 -0,615 0,46
Error estandar de asimetria 0,325 0,325 0,34
Curtosis -0,185 0,259 0,41
Error estandar de curtosis 0,639 0,639 0,66
Rango 32 4
Minimo 63 0 3,5
Maximo 95 4 9

Tabla 10: Andlisis descriptivo de la variable edad.

Tal y como se aprecia en la tabla 10, la media del ICC para la muestra fue de 5,84 +

1,14, lo que supone una comorbilidad alta.

La media de la edad para nuestra muestra fue de 81,5+7,4 afios. El paciente de menor

edad tenia 63 afios y el de mayor edad 95 afios.

Los participantes en el estudio tuvieron una media de 2,4 + 1,09 hijos.

El gréfico 5 muestra como el grupo de edad mas numeroso fue el de 80-84 afios

seguido del grupo de 85-89 afios. Ambos grupos representaron el 48,1% de la

muestra.

GRUPO 7

GRUPO 6

GRUPO 5

GRUPO 4

GRUPO 3

GRUPO 2

GRUPO 1

GRUPO O

25,9

Grafico 5: Grupos de edad.
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Numero de hijos

M Porcentaje

38,9
33,3
14,8
9,3
3,7
H .
0 1 2 3 4

Gréfico 6: Porcentaje n° hijos.

Tal y como ilustra el gréafico 6, el 38,9% de los participantes en el estudio tuvieron 2

hijos y el 33,3 % 3 hijos. Unicamente el 9,3% no tuvo descendencia.

Relacidn entre las distintas variables sociodemogréficas.

Se presentan a continuacion los analisis realizados respecto a la relacion entre la
variable cualitativa “sexo” y el resto de variables independientes. En el caso de las
variables sociodemogréficas cualitativas, se establecid la relacion mediante el
estadistico paramétrico Chi-Cuadrado. En el caso de las variables cuantitativas, se
analizo la relacion mediante la prueba T, Wilcoxon y Kruskal Wallis.

v Constructo: sexo (cualitativa) - nivel de estudios (cualitativa).

Valor Sig. asintética

Chi-Cuadrado de Pearson 0,477 0,976
Razén de verosimilitud 0,841 0,933
N de casos validos 54

Tabla 11: Estadistico Chi-Cuadrado de las variables sexo y nivel de estudios.

Tal y como se aprecia en la tabla 11, el resultado del estadistico Chi-Cuadrado no fue
significativo, es decir, se acepto la hipétesis nula de independencia y por lo tanto se
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concluyé que ambas variables estudiadas eran independientes, no existiendo una

relacién estadisticamente significativa entre el sexo y el nivel de estudios.

v/ Constructo: sexo (cualitativa) — localidad (cualitativa).

Valor Sig. asintética

Chi-Cuadrado de Pearson 9,997 0,04
Razo6n de verosimilitud 9,892 0,042
N de casos validos 54

Tabla 12: Estadistico Chi-Cuadrado de las variables sexo y localidad.
Tal y como se aprecia en la tabla 12, se encontrd6 una relacion lineal y
estadisticamente significativa entre la variable sexo y la variable localidad con un IC al

95% y un p valor de 0,04.

v' Constructo: sexo (cualitativa) - enfermedad neurolégica (cualitativa).

Valor Sig. Asintética
Chi-Cuadrado de Pearson 11,475 0,648

Razoén de verosimilitud 12,982 0,528

N de casos validos 54
Tabla 13: Estadistico Chi-Cuadrado de las variables sexo y enfermedad neurolégica.

Como puede apreciarse en la tabla 13, no existid relacién estadisticamente

significativa entre el sexo y la enfermedad neurolégica diagnosticada.

v' Constructo: sexo (cualitativa) - cuidador principal (cualitativa).

Valor  Sig. asintética

Chi-Cuadrado de Pearson 10,370 0,08
Razén de verosimilitud 13,613 0,024
N de casos validos 54

Tabla 14: Estadistico Chi-Cuadrado de las variables sexo y cuidador principal.

Tal y como se aprecia en la tabla 14, el resultado del estadistico Chi-Cuadrado no
mostrod significacién, con un IC al 95% sin embargo se acerco con un p valor de 0,08,
por lo que podria suponer que las variables sexo y cuidador principal estuviesen

asociadas, pero la asociacion fuera muy pequefa.
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v' Constructo: sexo (cualitativa) - numero de hijos (cuantitativa).

Valor  Sig. asintética

Chi-Cuadrado de Pearson 9,371 0,227
Razoén de verosimilitud 10,057 0,185
N de casos validos 54

Tabla 15: Estadistico Chi-Cuadrado de las variables sexo y n° de hijos.

Como puede apreciarse en la tabla 15, no existio una relacién lineal entre el sexo y el

namero de hijos para un IC de 95%.

Media hombres Media mujeres Intervalo confianza Pruebat Wilcoxon Kruskal-Wallis

Sexo-N° hijos 2.5 2 -0.9475107 0.9293289  0.9835 0.9720 0.9626

Tabla 16: Estadisticos de las variables sexo y n° de hijos.
Como se aprecia en la tabla 16, los diferentes estadisticos paramétricos y no
paramétricos tuvieron valores similares lo que refuerza que no existieron diferencias

estadisticamente significativas entre las variables.

v' Constructo sexo (cualitativa)- enfermedad neuroldgica (cualitativa).

Sexo/ Enfermedad neurolégica  Valor  Sig. asintética

Chi-Cuadrado de Pearson 11,475 0,571
Razon de verosimilitud 12,982 0,449
N de casos validos 54

Tabla 17: Estadistico Chi-Cuadrado de las variables sexo y enfermedad neurolégica.

Tal y como muestra la tabla 17, el resultado del estadistico Chi-Cuadrado no mostré

significacion estadistica, con un IC al 95%.

v' Constructo sexo (cualitativa)- nivel de estudios (cualitativa).

Sexo/nivel de estudios Valor Sig. asintética

Chi-Cuadrado de Pearson 0,477 0,976
Razén de verosimilitud 0,841 0,933
N de casos validos 54

Tabla 18: Estadistico Chi-Cuadrado de las variables sexo y nivel de estudios.
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Tal y como se aprecia en la tabla 18, el p-valor de 0,976 > 0,05 del estadistico Chi-
Cuadrado indic6 que entre las variables sexo y nivel de estudios no existia relacién

lineal.

v' Constructo: sexo (cualitativa)-grupo de edad (cualitativa).

Valor  Aprox. Sig.
Tau-b de Kendall  -0,136 0,226

N de casos validos 54

Tabla 19: Estadistico Tau-b de Kendall de las variables sexo y edad.

Tal y como se aprecia en la tabla 19, el coeficiente de correlacién mostré un valor
cercano a cero por lo que la relacion entre ambas variables fue débil e indirecta, sin

significacion estadistica.

Media Media Intervalo confianza Prueba Wilcoxon Kruskal-
hombres mujeres t Walllis
Sexo-Edad 8.470.000 8.120.455 -1.480084 8.470993 0.1552 0.2416 0.2372

Tabla 20: Estadisticos de las variables sexo y edad.

Como se aprecia en la tabla 20, los diferentes estadisticos paramétricos y no
paramétricos tuvieron valores similares (mayores de 0,05) lo que reforzé6 que no

existian diferencias estadisticamente significativas entre las variables.

Se presentan a continuacién los analisis realizados respecto a la relacion entre la
variable cualitativa “grupos de edad” y el resto de variables independientes. En el caso
de las variables sociodemograficas cualitativas, se establecid la relacion mediante el
estadistico paramétrico Chi-Cuadrado. En el caso de las variables cuantitativas, se

analizo la relacién mediante la prueba T, Wilcoxon y Kruskal Wallis.

v' Constructo grupos de edad (cualitativa)- enfermedad neuroldgica (cualitativa).

Enfermedad neurolégica-Grupos de edad  Valor  Sig. asint6tica)

Chi-Cuadrado de Pearson 96,368 0,33
Razo6n de verosimilitud 76,843 0,855
N de casos validos 54

Tabla 21: Estadistico Chi-Cuadrado de las variables enfermedad neuroldgica y grupos de edad.
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Tal y como se aprecia en la tabla 21, el p-valor de 0,33 > 0,05 del estadistico Chi-

Cuadrado indic6 que entre las variables enfermedad neuroldgica y grupos de edad no
existia relacion lineal.

Grupos de edad — enfermedad neurologica Valor  Aprox. Sig.

Tau-b de Kendall -0,026 0,786
N de casos validos 54

Tabla 22: Estadistico Tau-b de Kendall de las variables grupos de edad y enfermedad
neuroldgica.

Como podemos observar en la tabla 22, el estadistico mostré un valor muy préximo a
cero por lo que relacion entre ambas variables fue nula.

v' Constructo grupos de edad (cualitativa)- nivel de estudios (cualitativa).

Grupos de edad-nivel de estudios  Valor  Aprox. Sig.

Tau-b de Kendall -0,004 0,974
N de casos validos 54

Tabla 23: Estadistico Tau-b de Kendall de las variables edad y nivel de estudios.

Tal y como se aprecia en la tabla 23, El valor del estadistico no paramétrico Tau-b de
Kendall fue muy proximo a cero lo que indicé que la relaciéon es nula, sin relacién
estadisticamente significativa entre las variables.

v" Constructo grupos de edad (cualitativa)- cuidador principal (cualitativa).

Grupos de edad-figura del cuidador  Valor  Aprox. Sig.

Tau-b de Kendall -0,056 0,605
54

Tabla 24: Estadistico Tau-b de Kendall de las variables edad y cuidador principal.

Como puede observarse en la tabla 24, entre la variable grupos de edad y la variable
cuidador, se obtuvo un p-valor de 0,605 en el estadistico Tau b de Kendall con un

indice de correlacion de -0,056. La relaciéon entre ambas variables fue nula.

- 125 -



Marco Experimental
Resultados
Calidad de vida en pacientes con demencia no institucionalizados.
Una perspectiva enfermera.
Se presentan a continuacion los andlisis realizados respecto a la relacién entre las

variables cualitativas “grupos de edad” y “sexo”, y el resto de variables independientes.

v" Constructo: grupos de edad (cualitativa)- enfermedad neurolégica (cualitativa)-

sexo (cualitativa).

Sexo-Edad-Enfermedad neurolégica  Valor  Aprox. Sig.

H Tau-b de Kendall -0,026 0,916
Total 10
M Tau-b de Kendall -0,015 0,886
Total 44
Tau-b de Kendall -0,026 0,786
Total 54

Tabla 25: Estadistico Tau-b de Kendall de las variables grupos de edad, sexo y enfermedad
neurologica.

Tal y como se aprecia en la tabla 25, el valor del estadistico no paramétrico Tau-b de
Kendall fue muy préximo a cero lo que indicé que la relacién era muy débil e inversa,

sin relacion estadisticamente significativa entre estas variables.

v' Constructo grupos de edad (cualitativa)- nivel de estudios (cualitativa)- sexo

(cualitativa).

Sexo-Nivel de estudios-Edad Valor Aprox. Sig.

H Tau-b de Kendall -0,197 0,377
Total 10
M Tau-b de Kendall 0,031 0,814
Total 44
Tau-b de Kendall  -0,004 0,974
Total 54

Tabla 26: Estadistico Tau-b de Kendall de las variables edad, sexo y nivel de estudios.

Como podemos observar en la tabla 26, en el caso de los hombres existia una relacion
débil y negativa entre la edad y nivel de estudios: ante una mayor edad, los hombres
presentaron menor nivel en sus estudios aunque dicha relacién no tenia significacion

estadistica.
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v' Constructo: grupos de edad (cualitativa)- cuidador principal (cualitativa)- sexo
(cualitativa).

Sexo-Edad-Cuidador Principal

Valor Aprox. Sig.
H Tau-b de Kendall -0,027 0,905
Total 10
M Tau-b de Kendall -0,069 0,582
Total 44
Tau-b de Kendall -0,056 0,605
Total 54

Tabla 27: Estadistico Tau-b de Kendall de las variables edad, sexo y cuidador principal.

Tal y como se aprecia en la tabla 27, igual que ocurre en el constructo anterior, al

anadir la variable sexo, se confirmd la relacion nula entre las variables cuidador
principal y edad.
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Caracteristicas de la muestra en relacibn a cada patron

funcional.

Se presentan a continuacion los descriptivos de las variables dependientes
(respuestas de los diferentes cuestionarios) tanto cualitativas (dimensiones) como
cuantitativas. Con las variables cualitativas se realizaron tablas de contingencia con
sus respectivas frecuencias absolutas y porcentajes, ademas de su gréfico
correspondiente. Con las variables cuantitativas se procedié a realizar medidas de
tendencia central (media, mediana moda y suma), dispersion (desviacion estandar,

varianza, maximo, minimo, rango y error estandar) y cuartiles correspondientes.

Patrén 1: Percepcion-manejo de la salud. Cuestionarios SF-36 y Euro-Qol.

Cuestionario EuroQol-5D

CUIDADO ACTIVIDADES
MOVILIDAD DOLOR
PERSONAL VIDA DIARIA
1 No problemas 35,2 59,3 29,6 33,3
2 Algunos problemas 51,9 18,5 31,5 37
3 Encamado 3,7 13 29,6 20,4
4 Sin respuesta 9,3 9,3 9,3 9,3

Tabla 28: Porcentaje de respuesta de las distintas dimensiones del Euro-Qol

Tal y como se aprecia en la tabla 28, el 51,9 % de los sujetos que participaron en el

estudio refirieron algun problema de movilidad.

En el 59,3% de los casos, los participantes en el estudio afirmaron no ser

dependientes en el autocuidado bafio-higiene y vestirse-desvestirse.

Los porcentajes de respuesta fueron muy similares, cercanos al 30% para las tres

opciones de respuesta del cuestionario en relacion al a diemnsion ACVD.

El 33,3 % de la muestra no tenia dolor en el momento en que se paso la encuesta ,1

de cada 3 sujetos, mientras que un 20,4 % afirmo tener mucho dolor.
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ANSIEDAD
1 Sin ansiedad/depresion 40,7
2 Ansiedad y/o depresion moderada 40,7
3 Muy ansioso y/o deprimido 9,3
4 Sin respuesta 9,3

Tabla 29: Porcentaje de respuesta dimensién ansiedad Euro-Qol.

Como puede observarse en la tabla 29, los participantes en el estudio se encontraban
divididos entre no tener ansiedad/depresién y tener ansiedad/depresion moderada.

S6lo un 9,3% afirm6 estar muy ansioso/deprimido —1 de cada 10 sujetos—.

Respecto a la ansiedad y/o depresion, 40,7% de los participantes en la investigacion
refirid no estar ni ansioso ni deprimido, mientras que otro porcentaje similar se

mostraba moderadamente ansioso/deprimido.

ESTADO DE SALUD DE HOY EN COMPARACION CON LOS ULTIMOS 12 MESES

1 Mejor 9,3
2 Igual 50
3 Peor 31,5
4 Sin respuesta (NS) 9,3

Tabla 30: Porcentaje de respuesta dimensién estado de salud actual Euro-Qol.

Tal y como se aprecia en la tabla 30, el 50% de los sujetos participantes afirmo tener
un estado de salud igual/similar al de los ultimos 12 meses. El 31,5% de los mismos

tenian peor estado de salud —3 de cada 10 sujetos—.
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En relacién a la escala EVA, que puntia de 0 (minima puntuacién) a 100 (maxima
puntuacion, maxima autopercepcion de salud), los resultados descriptivos son los

siguientes:

EVA
Valido 54
Perdidos 0
Media 73,61
Error estandar de la media 3,655
Mediana 80
Moda 100
Desviacion estandar 26,857
Varianza 721,299
Rango 95
Minimo 5
Maximo 100
Suma 3975
Percentil 25 51,5
Percentil 50 80
Percentil 75 100

Tabla 31: Andlisis descriptivo de la escala EVA.

Tal y como se aprecia en la tabla 32, el promedio de la escala de EVA de la CVRS —
autopercepcion del estado de salud— fue de 73.61 + 26.85. El participante que mas
puntué fue con 100 puntos sobre 100 y el que menos 5 puntos.

Un 29,6% de los participantes puntuaron 100 puntos seguido de un 14,8% que

puntuaron 80 puntos. Un 13% puntuaron 70 puntos.
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Dimensiones del cuestionario SF-36 Health Survey

Funcion fisica Rol fisico  Dolor  Salud general Vitalidad Funcion social Rol emocional Bienestar emocional

N Valido 51 51 51 51 51 51 51 51
Perdidos 0 0 0 0 0 0 0 0
Media 41,67 47,06 60,83 44,71 49,51 62,99 54,90 54,04
Mediana 35 25 67,5 45 50 62,5 100 52
Moda 0 0 100 30,0a 50 100 100 80
Desviacién estandar 33,536 48,90 35,00 22,79 23,20 33,91 48,45 26,42
Varianza 1124,667 2391,18 1224,92 519,41 538,26 1149,76 2347,71 697,84
Minimo 0 0 0 0 0 0 0 0
Maximo 100 100 100 80 100 100 100 96
Suma 2125 2400 3102,5 2280 2525 32125 2800 2756
Percentiles 10 0 0 10 10 12 25 0 12,8
= 20 5 0 21 25 30 30 0 28
CI:AO 25 5 0 32,5 30 40 37,5 0 36
30 10 0 41 30 40 45 0 38,4
40 24 0 57,5 35 45 60 0 48
50 35 25 67,5 45 50 62,5 100 52
60 56 100 77,5 50 51 87,5 100 65,6
70 70 100 92,5 62 62 87,5 100 76
75 75 100 100 70 65 100 100 80
80 75 100 100 70 70 100 100 80
90 89 100 100 75 80 100 100 84

Tabla 33: Analisis descriptivo de las dimensiones del cuestionario SF
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v item 1: “En general, usted diria que su salud es”:

Su salud es: Porcentaje
Excelente 1,9
Muy buena 5,6
Buena 35,2
Regular 29,6
Mala 18,5
no contesta 9,3
Total 100

Tabla 34: Porcentajes de respuesta del item 1.

Como se aprecia en la tabla 34, solo una persona de los 54 participantes en el estudio

considero su salud como excelente sin embargo 19 la consideraban buena.

v ftem 2: “¢Como diria usted que es su salud actual, comparada con la de hace

un afo?”

Cémo es su salud comparada con la de hace un afio  Porcentaje

Mucho mejor 3,7
Algo mejor 7,4
Més o menos igual 48,1
Algo peor 18,5
Mucho peor 13

No contesta 9,3
Total 100

Tabla 35: Porcentajes de respuesta del item 2.

Tal y como se aprecia en la tabla 35, el 48% de la muestra consider6 que su estado de

salud era similar al de hace un afio.
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v ftem 3: “sle limita para hacer esas actividades o cosas como esfuerzos

intensos, tales como correr, levantar objetos pesados, o participar en deportes
agotadores?”.

Su salud actual limita esfuerzos intensos  Porcentaje

Mucho 59,3
Poco 24,1
Nada 7,4

No contesta 9,3
Total 100

Tabla 36: Frecuencias y porcentajes de respuesta del item 3.

Tal y como se aprecia en la tabla 36, al 59 % de participantes en el estudio, su salud
les limitaba para hacer esfuerzos intensos.

v Item 4: “;Le limita para hacer actividades o cosas como esfuerzos moderados,

COmo mover una mesa, pasar la aspiradora, jugar a los bolos o caminar mas de
1 hora?”.

Su salud actual limita esfuerzos moderados Porcentaje

Mucho 44.4
Poco 31,5
Nada 14,8

No contesta 9,3
Total 100

Tabla 37. Porcentajes de respuesta del item 4.

Como se observa en la tabla 37, la salud del 44% de la muestra era un factor limitante
para realizar esfuerzos moderados.
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v item 5: “¢Le limita para hacer actividades o cosas como coger o llevar la bolsa

del mercado?”.

Su salud actual le limita para llevar la bolsa de la compra Porcentaje

Mucho 29,6
Poco 25,9
Nada 33,3

No contesta 11,1
Total 100

Tabla 38: Porcentajes de respuesta del item 5.

Como se observa en la tabla 38, la salud del 30% de la muestra era un factor limitante

para realizar esfuerzos ligeros.

v ltems 6y 7: “¢Le limita para hacer esas actividades o cosas como subir varios

pisos por la escalera o subir un solo piso?”.

Su salud le limita para subir varios  Su salud le limita para un solo piso

ltems 6y 7 pisos por la escalera por la escalera
Mucho 44,4 33,3
Poco 31,5 25,9
Nada 14,8 31,5
No contesta 9,3 9,3
Total 100 100

Tabla 39: Porcentajes de respuesta de los items 6y 7.

Como se observa en la tabla 39, la salud del 44% de la muestra era un factor limitante
para subir varios pisos por las escaleras y en el caso de un solo piso la salud limitaba
al 33% de los participantes en el estudio.
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v ftem 8: “sLe limita para hacer actividades o cosas como agacharse o
arrodillarse?”.

Su salud le limita para agacharse o arrodillarse Porcentaje

Mucho 35,2
Poco 35,2
Nada 20,4

No contesta 9,3
Total 100

Tabla 40: Porcentajes de respuesta del item 8.

Como se observa en la tabla 40, la salud del 35% de la muestra era un factor que

limitaba mucho para arrodillarse.

v ftems 9,10 y 11: “;Le limita para hacer actividades o cosas como caminar un

kilbmetro, varias manzanas o 100 metros?”.

Su salud le
Su salud le limita
; limita para ) Su salud le limita para
ltems 9,10y 11 ) para caminar )
caminar un km o . caminar 100 metros
varias manzanas
mas
Mucho 55,6 33,3 24,1
Poco 16,7 31,5 18,5
Nada 18,5 25,9 48,1
No contesta 9,3 9,3 9,3
Total 100 100 100

Tabla 41: Porcentajes de respuesta de los items 9,10y 11.

En funcion de la distancia a recorrer, la limitaciéon que suponia el estado de salud
vario. En la tabla 41, se ilustra que si se trataba de recorrer distancias largas limitaba
de forma importante al 55 % de la muestra, mientras que si se trataba de distancias

cortas la limitacion se reducia al 24% de la muestra.
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v item 12: “;Le limita para hacer actividades o cosas como bafiarse o vestirse

usted solo/a?".

Su salud el limita para bafiarse y/o vestirse Porcentaje

Mucho 16,7
Poco 35,2
Nada 40,7

No contesta 7,4
Total 100

Tabla 42: Porcentajes de respuesta del item 12.

Tal y como se aprecia en la tabla 42, el 75% de la muestra no presentaba déficit de

autocuidados en la higiene.

v ltems 13, 14,15 y 16: “Durante la 4 Ultimas semanas, ¢ha tenido alguno de los
siguientes problemas en su trabajo 0 en sus actividades cotidianas, a causa de

su salud fisica?”.¢

iftem 13,14,15 Reducir el tiempo de trabajo  Hacer menos a causa  Dejar de hacer tareas a Dificultad para hacer su
y 16 a causa de su salud fisica de su salud causa de su 