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% Cuidate, eres el protagonista

] La forma en que una persona se ve afectada por su enfermedad
depende en gran medida de la dolencia en particular y de cOmo ésta
repercute sobre su cuerpo, de la gravedad o del tipo de tratamientos
requeridos.

) Tras aceptar el diagnostico es importante afrontar la enfermedad y
mantener una actitud positiva.

1 No hay enfermedades sino enfermos.

] En este apartado ensefiaremos maneras efectivas para mantener un
buen estado nutricional y sentirse mejor.



Alimentacion saludable.

Ejercicio fisico.

Decéalogo para pacientes y familiares.
Asociaciones de pacientes.

Test de calidad de vida.

Enlaces web de interés.

Glosario.
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®& Alimentacion saludable (1)

1 Se estima que un 40% de las demencias se relacionan con 12
factores de riesgo, varios de los cuales tienen relacion directa con
una alimentacion saludable.

O Por tanto, una alimentacidon saludable (cardiosaludable)
contribuye a disminuir el riesgo de aparicion de la demencia.

] Ladieta mediterranea es un patron de alimentacion
cardiosaludable que puede contribuir en la prevencion de la
enfermedad de Alzheimer.

I—!I! Mas informacion en Aula Virtual SEEN :

Nutricion cardiosaludable

Miranda A, Gomez-Gaete C, Mennickent S. Dieta mediterrdnea y sus efectos benéficos en la prevencion
de la enfermedad de Alzheimer. Rev Med Chil. 2017 Apr;145(4):501-507.

Cremonini AL, Caffa I, Cea M, Nencioni A, Odetti P, Monacelli F. Nutrients in the Prevention of
Alzheimer's Disease. Oxid Med Cell Longev. 2019 Sep 4;2019:98741509. ‘

~
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https://www.seen.es/portal/aula-virtual/nutricion-cardiosaludable/nutricion-cardiosaludable-conoce

La actuacion sobre estos 12 factores de riesgo ayudaria a prevenir

la demencia
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Livingston G et al. Dementia prevention, intervention, and care: 2020 report
of the Lancet Commission. Lancet. 2020 Aug 8;396(10248):413-446.




$2 Alimentacion saludable (1)

) Se recomienda no realizar restricciones dietéticas en las personas
con demencia.

) No existe evidencia de que la suplementacion de ningun nutriente
(vitamina, mineral, acido graso) sirva para retrasar o prevenir el
deterioro cognitivo de la demencia.

X\ Mas informacién en el apartado:

|| CONVIVE de este mismo moédulo

Volkert D et al. ESPEN guidelines on nutrition in dementia. Clin Nutr.
2015 Dec;34(6):1052-73. ‘
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https://www.seen.es/portal/aula-virtual/nutricion-cardiosaludable/nutricion-cardiosaludable-conoce
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& FEjercicio fisico

] Hacer ejercicio de forma regular mejora el flujo sanguineo cerebral y
Su oxigenacion.

) La actividad fisica mejora la actividad entre las neuronas y los
procesos cerebrales relacionados con la memoria.

! Recomendaciones:

= Salira pasear a los lugares que le gustaban, con pequenas
paradas descansar.

= Poner musica dinamica y animar a bailar.

= Realizar ejercicios sencillos como aplaudir, agitar un panuelo
o decir adios con la mano.

= Facilitar la ayuda necesaria para poder desplazarse con la
mayor autonomia posible. Antes de realizar los traslados en
sillas de ruedas, probar a utilizar un baston, ayuda humana o
un andador.

Fuente: Consejos vy cuidados - CEAFA


https://www.ceafa.es/es/el-alzheimer/consejos-y-cuidados
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Una persona con demencia avanzada tiene un deterioro cognitivo y funcional muy
grave. Es una enfermedad incurable.

El tratamiento mas apropiado en una enfermedad incurable y con poca
esperanza de vida es el que da la mejor calidad de vida posible a la persona
gue sufre la enfermedad.

Una persona (0 su representante) tiene derecho a rechazar o no recibir un
tratamiento si supone hacer mas larga una agonia o una vida en penosas
condiciones sin capacidad de recuperacion.

Los cuidados en las fases finales de las enfermedades incurables tienen como
objetivo consequir evitar el malestar y proporcionar alivio a la persona que lo
sufre.

La nutricion por sonda es un tipo de tratamiento medico, por lo que debe servir
para curar o aliviar procesos y enfermedades.

La nutricion enteral por sonda no mejora la calidad ni la cantidad de vida en
una persona con demencia avanzada.

Infografia SEEN Nutricion en demencia avanzada



https://www.seen.es/portal/documentos/infografia-nutricion-demencia-avanzada-2022

No poner sonda a una persona con demencia avanzada no implica que se la
deje de cuidar. La nutricion por sonda debe suspenderse si no va a ayudar a
mejorar el estado, o si tras un intento no lo consigue.

La mejor manera de alimentar a una persona con demencia avanzada es con
una dieta de textura adaptada a las necesidades, con pequeias tomas y sin
forzar la ingesta.

Una persona con demencia avanzada que no recibe tratamiento con nutricion
por sonda no se muere por la falta de tratamiento, sino por la evolucién final
de su enfermedad incurable.

La decision de tratar con sonda a una persona con demencia avanzada es de la
propia persona, que puede planificar con los profesionales que le atienden. Si
no lo pudo documentar previamente, un familiar o allegado que le
represente puede manifestar qué es lo que esa persona habria decidido, segun
sus deseos 0 su manera de entender la vida y la enfermedad.

Infografia SEEN Nutricibn en demencia avanzada



https://www.seen.es/portal/documentos/infografia-nutricion-demencia-avanzada-2022
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Asociaciones de Alzheimer — CEAFA

Fundacion Alzheimer Espana (alzfae.orq)

Fundacion Pasqual Maragall | Por un futuro sin Alzheimer
(fpmaragall.orqg)

Federacion Espanola de Parkinson (esparkinson.es)



https://www.ceafa.es/es/quienes-somos/asociaciones-alzheimer#:~:text=Las%20Asociaciones%20Las%20asociaciones%20de%20Familiares%20de%20personas,vida%20del%20paciente%20junto%20a%20la%20familia%20afectada.
http://www.alzfae.org/
https://www.ceafa.es/es/quienes-somos/asociaciones-alzheimer#:~:text=Las%20Asociaciones%20Las%20asociaciones%20de%20Familiares%20de%20personas,vida%20del%20paciente%20junto%20a%20la%20familia%20afectada.
http://www.alzfae.org/
https://fpmaragall.org/
https://www.esparkinson.es/
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La ha sido avalada por la literatura como uno de los

mejores instrumentos para medir en pacientes con
demencia.
Consta de referentes a la del estado de salud,

animo, capacidad funcional, relaciones personales y ocio, situacion
financiera y de su vida en conjunto.

Cada item es respondido segun una escala tipo Likert de 1 (malo/a) a
4 (excelente).

Validacion de la version espanola de la escala QolL-AD en pacientes
con enfermedad de Alzheimer, cuidadores y profesionales sanitarios |
Neurologia (elsevier.es)



https://www.elsevier.es/es-revista-neurologia-295-articulo-validacion-version-espanola-escala-qol-ad-S021348531100140X

Autoinformes

Dementia Quality of Life 29
Instrument (D-QOL) Likert (5 puntos: nunca-muy a menudo)
Cuidadores

Alzheimer’s Disease Related Quality 47

of Life (ADRQL) Dicotomica (acuerdo/descuerdo)
Quality of Life in Dementia Scale 31
(QOL-D)

Versiones paralelas (paciente y cuidador)

Quiality of Life in Dementia (QOL-D) 15 (actividad)/escala 3 puntos frecuencia
6 (afecto)/Likert 5 puntos: nunca-mas de 3

veces al dia
Quality of Life in Alzheimer’s 13
Disease (QOL-AD) Likert (4 puntos: mal-excelente)
Cornell-Brown Scale for Quality of 19
Life in Dementia (CBS) Likert 5 puntos
Observacion
Dementia Care Mapping (DCM) Asignacioén de cddigos de conducta cada 5

min. Tiempo total de observacion: 6 h

Autoestima; Afecto positivo y humor; Afecto
negativo; Sentimientos de pertenencia; Sentido
estético

Interaccion social; Autopercepcion
Sentimientos y estado de animo
Disfrute de actividades; Interaccién con el medio

Afecto positivo y negativo
Capacidad de comunicacién; Inquietud; Apego con
otros; Espontaneidad y actividad

Participacién actividades (ambas versiones); Afecto
positivo y negativo
(version cuidador)

Relaciones interpersonales; Preocupaciones
econdmicas; Condicion fisica; Estado de animo

Afecto negativo y positivo; quejas fisicas;
satisfaccion (peso, suefio)

Comportamiento observado

Crespo Lopez M, Hornillos Jerez C, Bernaldo De Quirdés Aragén M, Gémez Gutiérrez MM. La evaluacion de la

calidad de vida en personas con demencia. Rev Esp Geriatr Gerontol. 2011 Nov-Dec:46(6):319-24.



https://www.elsevier.es/es-revista-revista-espanola-geriatria-gerontologia-124-linkresolver-la-evaluacion-calidad-vida-personas-S0211139X11001740

®

6. ENLACES WEB DE INTERES

SEEN %

Sociedad Espanola
Endocrinologia y Nutricion




Aula virtual SEEN: Nutricion enteral domiciliaria

Aula virtual SEEN: Desnutricidon relacionada con la enfermedad

Aula virtual SEEN: Disfagia

Documento SEEN de posicionamiento sobre el empleo de la nutricion enteral en la

demencia avanzada

Infografia SEEN Nutricibn en demencia avanzada

El manual para el entrenamiento y apoyo de cuidadores de personas con demencia -
Publicaciones - CEAFA

Guias sobre el Alzheimer (fomaragall.orq)

Consejos v cuidados - CEAFA

ESPEN quidelines on nutrition in dementia - PubMed (nih.gov)

Dementia prevention, intervention, and care: 2020 report of the Lancet Commission -
PubMed (nih.gov)



https://www.seen.es/portal/aula-virtual/nutricion-enteral-domiciliaria-ned/conoce-ned
https://www.seen.es/portal/aula-virtual/desnutricion-relacionada-con-la-enfermedad-dre/conoce-dre
https://www.seen.es/portal/aula-virtual/disfagia/conoce-disfagia
https://www.seen.es/ModulGEX/workspace/publico/modulos/web/docs/apartados/2839/131021_102807_5706642613.pdf
https://www.seen.es/portal/documentos/infografia-nutricion-demencia-avanzada-2022
https://www.ceafa.es/es/que-comunicamos/publicaciones/modulo-1-introduccion-a-la-demencia
https://recursos.fpmaragall.org/guias-sobre-alzheimer?_ga=2.104826759.642820617.1657640034-688713827.1657640032
https://www.ceafa.es/es/el-alzheimer/consejos-y-cuidados
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/26522922/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32738937/
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Glosario

Deglucion: funcion del organismo que consiste en tragar saliva o alimentos por via
oral.

Demencia avanzada: fase mas evolucionada de la demencia, en la que se ha
perdido capacidad de hablar, deambular y reconocer a familiares, ademas de
dependencia e incontinencia urinaria y fecal.

Disfagia: dificultad para realizar la deglucion.

Documento de instrucciones previas: documento mediante el cual una persona
mayor de edad, capaz y libre, manifiesta anticipadamente su voluntad, para que
esta se cumpla en el momento en que llegue a situaciones en cuyas circunstancias
no sea capaz de expresarlo personalmente, sobre los cuidados y el tratamiento de
su salud o, una vez llegado el fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o de sus
organos.

Sonda nasogastrica: dispositivo cilindrico empleado para llegar al estomago a
través de la nariz, y poder aspirar contenido gastrico o infundir medicamentos o
liquidos en el estbmago. Se emplea en la técnica de nutricion enteral para infundir la
formula de nutricion en el estbmago del paciente.
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