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Este trabajo se centra en la intervencién desde terapia ocupacional de un
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matrimonio en el cual la mujer padece la enfermedad de Alzheimer en una
etapa muy avanzada, y el marido como cuidador, es totalmente

independiente y activo.

La intervencidon estd enfocada a minorar el esfuerzo que supone a la
persona que ayuda, su marido, como prevencion del sindrome del cuidador
quemado ("Burn-Out”), para mantener el mayor tiempo posible a la esposa

en la casa lo mas independiente.

Antes de realizar la intervencién, haremos una evaluacién del entorno, que
sirva en el presente, para la pareja, pero en un futuro proximo para el

€sposo.

Uno de los intereses prioritarios a considerar y que mas influyd para
nuestra intervencién, fue que el marido pudiera quedarse en casa
independiente y activo sin tener que depender del apoyo familiar, llegando
a la conclusién de que la gran mayoria de las acciones desde TO realizadas
para la esposa servirdn para que el marido pueda permanecer en el

domicilio conyugal cuando su esposa no se encuentre en el mismo.

Como siguiente paso en la intervencidn nos centrariamos en ver
actividades, motivacion, habitos del marido, una vez que su esposa tuviera

que dejar el hogar familiar.
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La enfermedad de Alzheimer es un proceso neurodegenerativo, que produce
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una demencia progresiva en la edad adulta y conduce a un estado de
incapacidad absoluta, y a la muerte, en un periodo generalmente inferior a
las dos décadas. Es la causa mas frecuente de demencia en los paises
occidentales, por lo que siempre figura en el diagnéstico diferencial de todos
los pacientes con deterioro cognitivo.(1) Los principales signos del
Alzheimer siguen un perfil caracteristico que comienza con deficiencias de la
memoria y que termina con déficit del lenguaje y visuoespaciales(2) por lo
que habra que trabajar especialmente tanto en intentar disminuir el ritmo
del deterioro como en adaptar el hogar a las necesidades en cada etapa de

la enfermedad.

En Espafia actualmente hay cerca de 600.000 enfermos de Alzheimer,
siendo la primera entre las enfermedades neurodegenerativas, asi como la
primera causa de demencia en la poblacién anciana. En el 80% de los casos
son las familias quienes asumen, en el propio domicilio, los cuidados de
estos enfermos. El 65% de los familiares que cuidan directamente al
enfermo sufrirdn cambios sustanciales en sus vidas y una importante
merma de su salud fisica o psiquica, llegando el 20% a desarrollar un

cuadro intenso conocido como “"Burn-Out” o del cuidador-quemado.(3)

Con el sindrome del cuidador quemado o “Burn-Out”, el familiar ha
agotado sus reservas psicofisicas, se encuentra desmotivado y abulico,
desbordado por la situacion, sin capacidad para enfrentarse a los
problemas, con comportamientos deshumanizantes y con sintomas de
despersonalizacion.(4) Ser cuidador del enfermo de Alzheimer implica en
muchos casos depresion y una peor salud fisica percibida. Por ultimo, el
sindrome de Burn-Out también ha sido recientemente descrito en
cuidadores de enfermos de Alzheimer. (5) La carga del cuidador es otro
aspecto importante descrita y evaluada por (6) Zarit, Rever y Bach-
Peterson (1980).(6)(7) La carga es la valoracidon o interpretacién que hace

el cuidador ante unos estresantes, derivados del cuidado, habiendo unos
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signos muy caracteristicos de ésta: depresién, salud fisica, apoyo social y
asertividad. (5)

La intervencion desde Terapia Ocupacional (TO) es preventiva de cara al
cuidador para evitar o aminorar todos estos sintomas, siendo positiva para
la calidad de vida tanto del cuidador, como del usuario manteniendo el
ambiente en el que ha vivido toda la vida. Pero por otro lado, la sobrecarga
familiar, es muy importante saber que alrededor de un 40% de los
cuidadores no reciban ayuda de ninguna otra persona, ni siquiera de
familiares cercanos. (8) Por ello es imprescindible la intervencién desde la
TO, la cual estarda muy vinculada a las necesidades de los usuarios en cada
fase de la enfermedad, ya sea adaptando el hogar, previniendo el deterioro

o trabajando los aspectos de la vida diaria para retrasar su pérdida.

En los enfermos de Alzheimer se trabajara sobre todo sobre las Actividades
Basicas de la Vida Diaria (ABVD), de manera que se vea incrementado su
refuerzo y su reeducacion para un mantenimiento basico.(9)

La TO, desde la intervencidn domiciliaria, servird de apoyo y ayuda para
evitar que florezcan estos sentimientos, de manera que sera un apoyo tanto
en la adaptacién del hogar, como en los signos y sintomas que vayan
surgiendo en el usuario, de modo que el cuidador vaya afrontando los pasos
de la enfermedad. También si fuera necesario, se sugeririan diferentes

recursos y ayudas para el bienestar del cuidador.(10)
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El trabajo esta centrado en las necesidades tanto del cuidador como de la
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mujer enferma de Alzheimer. Los diversos articulos citados(11) han
ayudador a definir cuales son las necesidades del caso. Siendo el objetivo

general de esta intervencion:

"Prevenir los sintomas de carga del marido-cuidador.” (3,4,11-13)

Para lograrlo seran necesarios los siguientes objetivos:
e Hacer favorable el entorno para mejorar la calidad de vida tanto del
marido como cuidador como de la mujer como usuaria.(11,14-17)
e Entrenar las AVD en el matrimonio centrandose en ensefiar al marido
para que pueda ayudar a su mujer.(5,15,18,19)
e Asesorar al marido.(5,11,20)
e Intervenir para que el marido pueda rescatar las actividades que

realizaba antes de la enfermedad de su mujer. (9,10,21)
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Utilizando el Marco de Trabajo (MT) (28) como herramienta propia de los
terapeutas ocupacionales, documento elaborado por Ila “American
Ocupational Therapy Asociaton (AOTA)” que define la guia practica
profesional de la TO, de manera que organiza la evaluacioén, la
intervencion y los resultados.

(http://www.terapia-ocupacional.com/aota2010esp.pdf). Mi trabajo sigue el

orden que propone MT en el proceso de intervencion.

Antes de evaluar la adaptaciéon del entorno pasaremos una serie de escalas,
que determinaran tanto el nivel de dependencia de la mujer como del

marido, incluyendo intereses y roles de este.
Las valoraciones tenidas en cuenta han sido:

e Miniexamen Cognoscitivo (MEC) de Lobo. (22)
e Escala de Carga de Zarit et al.(6,7)

o Indice de Barthel.(23)

e Escala de Lawton y Brody.(24)

e Listado de Roles. (9)

e Listado de Intereses. (9)

e Entrevista ocupacional. (25)

Las escalas han sido obtenidas de PUBMED, Sciverse y PeDro. Las palabras

claves han sido el nombre de la escala o listado que estaba buscando.

El articulo mas consultado para mi trabajo es el Doley e Hinojosa que
disefiaron una intervencion a través de la cual se pretendia intervenir sobre
las personas dependientes realizando modificaciones ambientales,
entrenando al cuidador y realizando recomendaciones al cuidador para

poder ayudar a la persona enferma. (11)



http://www.terapia-ocupacional.com/aota2010esp.pdf
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Para el resto de los articulos principalmente he buscado en PeDro, Pubmed
y Sciverse. Las busquedas han sido con las palabras “"HOME CARE” / “HOME
VISITE” / * BURN - OUT” / "OCUPATIONAL THERAPY” / “"ALZHEIMER".

Cuando he agotado la blusqueda en las bases de datos, he recurrido a
buscar en la bibliografia de los articulos encontrados de tal manera que
obtuve las fuentes con las que estaban hechos los primeros articulos.

Otras busquedas realizadas a través de diferentes asociaciones de
Alzheimer, me han llevado a publicaciones, boletines, libros, entrevistas y

manuales para el cuidador.

Las asociaciones consultadas han sido: la asociacion de Alzheimer de

Castilla la Mancha, de Aragdn, de Galicia y de Andalucia.

Las revistas propias de terapia ocupacional y la Asociacién Profesional
Espafiola de Terapeutas Ocupacionales (APETO) también han sido una
fuente en la que he encontrado diversos articulos que me han servido para
hacerme una idea mas clara acerca del tema. Desde el portal de T.O. en
castellano, he podido acceder a articulos realizados por terapeutas

ocupaciones en Espafa.
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EVALUACION

Perfil Ocupacional

La entrevista ha ofrecido informacién acerca de los clientes, patrones de la
vida diaria, conocimiento del historial y experiencias ocupacionales
detectando asi los problemas y necesidades, para su vida diaria. Por lo
obtenido, sabemos que el marido trabajo durante toda su vida en la
fabrica de fdsforos, y alternaba sus ratos libres con la pintura, la escultura y
la lectura. Siempre le ha gustado la cocina, y durante los ultimos afios ha
cocinado en el hogar. Deja claro a lo largo de la entrevista que le gustaria
seguir pintando, leyendo y viendo a sus amigos, si su mujer no le quitara
tanto tiempo. Asegura que tiene que estar muy pendiente de ella, ya que
alguna vez se desorienta, tiene olvidos importantes y movilidad reducida.
Posiblemente podra permanecer en el domicilio durante algun tiempo pero

luego tendra que dejar el hogar familiar para ir a una residencia.

Analisis del desempeiio ocupacional

Con las diferentes escalas y la Visita Domiciliaria (VD) para ver su
desempefio, se ha llegado a la conclusidon, que la mujer tiene una
dependencia alta, con un estado de la enfermedad de Alzheimer medio,
pudiendo permanecer en el domicilio algin tiempo. El hombre es
completamente independiente. Los resultados de las escalas y test son los

siguientes:

e MEC (22) una puntuacion de 19, mostrando sus puntos fuertes en la
memoria inmediata y en la orientacion.

o Escala de Carga de Zarit (la puntuacidon del hombre es de 65, por lo
que esta escala predice que el cuidador tiene una carga muy elevada

en los cuidados de su mujer).
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El indice de Barthel (23) muestra que puede comer sola, aunque
tienen que ayudarla con la carne y con el pan. En el vestido, necesita
ayuda sobre todo para abrocharse el sujetador y los botones ya que
la motricidad fina no estd conservada. Tiene algun episodio de
incontinencia, sobre todo nocturno. Para ir al bafio necesita una
pequefa ayuda, ya que para entrar hay que subir 2 escalones, pero
puede limpiarse sola. Tras la realizacién de este indice, se demuestra
que tiene una dependencia importante. El hombre al contrario es
completamente independiente.

En la escala de Lawton y Brody(24) la mujer: es capaz de contestar
al teléfono, ir a comprar acompafada y ser supervisada. El resto de
los items no es capaz de realizarlos por sola, algunos sélo con una
supervisidn muy constante, si no, no puede realizarlo por lo que
necesita gran ayuda en todas las actividades instrumentadas de la
vida diaria.

El listado de Roles(9) ha sido pasado al cuidador, ya que es el
principal usuario de nuestra intervencion. Ha quedado claro que el rol
principal en la vida del marido es de cuidador, los roles que sigue
manteniendo son el de padre, a pesar de la falta de relacién con sus
hijos, y el de amigo, aunque a pesar de pasar la mayor parte del dia
con su mujer, sigue viendo a sus amigos en momentos puntuales.

En el listado de intereses(9) por el mismo motivo ha sido pasado sélo
al cuidador, que ha demostrado especial interés por la pintura, que
practicaba antafio y le gustaria volver a pintar, también ha
demostrado interés por la carpinteria y la lectura que, aunque la

sigue practicando, no lo hace tanto como le gustaria.

En la entrevista ocupacional (25) con el marido, se ha obtenido la
conclusion de que el matrimonio ha vivido siempre junto a sus hijos
hasta que éstos se casaron. En la actualidad los hijos no quieren

hacerse cargo ni fisica ni econdmicamente de sus padres.
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INTERVENCION

PLAN DE INTERVENCION / Enfoque de compensacion y preventivo

Una vez realizada la evaluacion, nuestro proceso de intervencion estara
basado principalmente en la adaptacion domiciliaria y/o asesoramiento en
Ayudas Técnicas (AT) o Productos de Apoyo (PA), por lo que se deberan
seguir una serie de pasos: evaluacion del usuario, estudio de las
necesidades y/o demandas, recogida de datos del contexto fisico
estrategias de abordaje, prioridades del usuario y entrenamiento del
cuidador. (26)

Se adiestrara ayudara al cuidador con rutinas de resolucion de problemas y
ensefaremos las diferentes modificaciones del entorno debido a que sera el
lugar donde mas tiempo pase cuidando de su esposa,(17) hasta que ésta

tenga que ir a la residencia.

Por este motivo, la intervencidon desde TO estara centrada principalmente

en dos periodos:

e Mientras el matrimonio, siga viviendo en el domicilio familiar, siendo
el marido el cuidador de la esposa.
e« Una vez que la mujer no pueda permanecer en el domicilio familiar,

debido a su enfermedad y el marido se quede solo en el hogar.

Una vez definidos los momentos que vamos a intervenir, voy a ir detallando

la actuacion. En un primer estadio, nuestra intervencion estara basada en:

o Intervenir en el entorno del hogar, adaptandolo a las necesidades del
matrimonio.

e Mostrar diferentes métodos alternativos y (PA) para que el marido
pueda cuidar de su esposa.

e Asesorar al marido en diferentes aspectos:

e Pasos a seguir cuando su mujer no esté bien.

10
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« Organizacion del tiempo para que pueda disfrutar de tiempo de
ocio para él.
o Ensefiar métodos alternativos y PA, para facilitar el cuidado de

Su esposa.

Después de que haya surgido la necesidad de llevar a la mujer a la
residencia y el marido se quede solo en el hogar, ya no tendra el rol de

cuidador por lo que:

e Se beneficiara de todas las adaptaciones realizadas en el hogar.
e Organizarda su ocio, de manera que pueda volver a realizar

actividades que no podia realizar mientras estaba con su mujer.

APLICACION DE LA INTERVENCION /enfoque de compensacién

INTERVENCION EN EL HOGAR:

La adaptacion del entorno o adaptacion ambiental, representa uno de los
principales elementos que puede mitigar el grado de dependencia de las
personas mayores. Engloba todas aquellas modificaciones que se pueden
acometer en el ambiente fisico que rodea a las personas y que permiten la
realizaciéon de las actividades cotidianas de una manera mas segura e

independiente. (27)

Evitaremos en el hogar una decoracion recargada, para evitar la
desorientacién dejando espacios despejados y libres de objetos evitando las
caidas.

Los objetos de uso cotidiano permaneceran siempre a la vista en el mismo

sitio, creando asi una rutina de uso.

DORMITORIO

Colocar un reloj grande en la pared y un calendario para facilitar en cada

momento la orientacién, marcando lo que tiene que hacer cada dia.

Al lado de la cama se colocard la “escalerilla” de supino a sedestacién y el
alza piernas, siempre al alcance de la esposa, para facilitar la entrada y

salida a la misma.

11
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Habrd un circuito de pilotos con luz suave a la altura del rodapié,
encendidos toda la noche, para evitar que pueda haber caidas en la
oscuridad.

En el armario se recomendara que estén sélo las prendas de la estacion en
la se encuentren en cada momento. Se eliminaran las alfombras, y objetos

con los que poder tropezar (21)
BANO

Pondremos asideros para asegurar el paso de las dos escaleras que tiene la
entrada al bafio, asi poder acceder al mismo con facilidad. Pondremos

asideros abatibles a ambos lados del inodoro.

La bafiera sera sustituida por un plato de ducha a nivel del suelo,
antideslizante y con las llaves del agua fria y caliente muy diferenciadas y
facilmente identificables (15). El lavabo sera regulable en altura, para

facilitar la sedestaciéon

Para la seguridad de la esposa, a la hora de ducharse pondremos un asiento
de ducha abatible con asidero oblicuo, que sirva de apoyo. Los PA que se
pueden abatir, normalizan el entorno.

Los objetos de aseo seran reducidos y con los nombres bien marcados y
diferenciados. Los toalleros, se encontraran cerca de la ducha, de manera

que se pueda acceder a ellos sin riego a caerse. (15,21)

Usard manopla en vez de esponja para asegurar el agarre y dispondran

ambos de un albornoz evitando asi riesgos de caidas.

Productos de apoyo (PA):

Una vez realizada la adaptacién ambiental del domicilio del usuario, se
complementaria la intervencién, con el asesoramiento en PA, para disminuir
las posibles desventajas que dificultarian la integracién social e
independencia en las actividades de la vida diaria, proporcionando
seguridad, eficiencia, comodidad y autonomia, permitiendo facilitar
actividades cotidianas. (26)

12
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Los PA seran:

- PA para el bano (anexo 1).
- PA dormitorio (anexo 2).
- PA comida (anexo 3).

- PA para el vestido (anexo 4).

ASESORAR AL MARIDO / enfoque preventivo

Ensenar el manejo de PA al marido, para que pueda ayudar a su mujer.

Se fomentara su ocio, para que no sienta que solo debe de cuidar a su
esposa, sino que debe cuidarse a si mismo. Para ello se le organizara un
horario, creando asi wunas rutinas (9) en las que estaran presentes
momentos para cuidar de su esposa y momentos para realizar actividades

placenteras para para él:

e Practicar la pintura. Se le sugerira en los ratos que su mujer esta en
la siesta.

e Practicar la lectura junto a su mujer, es decir, leer mientras ambos
estan en el salon.

e Recuperar las relaciones sociales, saliendo con su esposa a pasear,

quedando con amigos.

Se le asesorara, junto con la trabajadora social, sobre los diferentes

recursos residenciales para su esposa.

REVISION DE LA INTERVENCION

El caso continuara con supervisién constante, realizando visitas periddicas al
hogar del matrimonio, de manera que, si fuera necesario, se afladirian mas
PA y modificaciones en el hogar, facilitando asi la vida del matrimonio. Una
vez que la mujer haya dejado el hogar familiar para ir a la residencia, se
continuaran las visitas al hogar para comprobar el estado del esposo, asi

revisar su autonomia personal y su desempefio.

13
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RESULTADOS

El matrimonio y el esposo en particular, ve bien y acepta la intervenciéon en
el hogar y el asesoramiento en cuanto al cuidado de su esposa y comenta
gue para él ha sido una suerte poder tener a un profesional a su lado, sobre
todo porque podra realizar esas actividades que ya le parecia haber perdido
para siempre. Y nos cuenta: “ya comenzaba a tener mala conciencia al

desear un tiempo para mis entretenimientos”.

Se puede ver, que el esposo estd muy motivado y se involucra en lo que
hemos observado, pero es pronto para ver resultados positivos. Se

programa seguimiento de visitas periddicas al domicilio conyugal.

14
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Después de adaptar el hogar y anadir diversas modificaciones, el marido
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podra usar todo lo aprendido, haciendo mas facil su vida y la de su mujer,
hasta que ella tenga que ir a la residencia. También podra aplicarlo para su
propio cuidado recuperando también las actividades que le gustaban,
proporcionandole asi unos viejos habitos a los que podra dedicarse. Podra
mantenerse en su hogar un mayor tiempo, sin tener que depender de

nadie, solo de si mismo y sus capacidades.

15
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