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A Margarita Carrero in memoriam

Sofié que tt me llevabas
por una blanca vereda,

en medio del campo verde,
hacia el azul de las sierras,
hacia los montes azules,
una mafiana serena.

Senti tu mano en la mia,

tu mano de compafiera,

tu voz de nifia en mi oido
COMO una campana nueva,
Ccomo una campana virgen
de un alba de primavera.
jEran tu voz y tu mano,

en suefos, tan verdaderas!...

Vive, esperanza: jquién sabe
lo que se traga la tierra!

Antonio Machado
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;EN QUE CONSISTE LA ENFERMEDAD
DE ALZHEIMER?

Introduccion

La Enfermedad de Alzheimer (EA) es un tipo de lesién cere-
bral orgénica cuya etiologia es desconocida, que se da con mayor
frecuencia en personas de edad avanzada y en sujetos con ante-
cedentes familiares de Alzheimer.

En los paises occidentales, la causa més frecuente de demen-
cia es la Enfermedad de Alzheimer, padeciéndola el 5% de las
personas mayores de 70 afios y a los 85 afos afecta al 20-40% de
la poblacién, pudiendo afectar a personas de todos los niveles in-
telectuales y educativos.

Por lo demds, es interesante apuntar que la demencia de
Alzheimer puede producirse en cualquier década de la vida
adulta.

Bésicamente, la EA se caracteriza por una atrofia cerebral di-
fusa (disminuye su tamafio y su actividad fisiolégica) que oca-
siona un deterioro continuo de varias funciones mentales y se
manifiesta por una pérdida progresiva de la capacidad de pen-

&
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ANTE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

samiento abstracto, por la imposibilidad de asimilar nuevos co-
nocimientos y de expresarse con claridad y, en tltima instancia,
por la incapacidad funcional en el &mbito social y laboral.

Actualmente, se desconoce por qué algunos pacientes pre-
sentan un deterioro continuo de sus funciones mientras que
otros permanecen estabilizados durante largos periodos de tiem-
po sin mostrar un deterioro notable.

Los trastornos de personalidad junto con la alteracién de la
conducta y la pérdida de memoria, suelen ser el motivo princi-
pal de consulta médica por parte de los familiares.

La Enfermedad de Alzheimer destruye la red nerviosa de las
neuronas del cerebro.

Recordemos que las neuronas son las unidades estructurales
del sistema nervioso y su funcién consiste en procesar la infor-
macion.

En efecto, todo lo que pensamos, sentimos, recordamos, de-
pende de la actividad de estas células que codifican la informa-
cién, la integran y posteriormente la trasmiten a otras partes del
sistema nervioso.

La neurona consta de dendritas, cuerpo celular, axén y termi-

nales sindpticos en los extremos de las ramificaciones del axén.

Dentritas

. . Terminales sindpticas
Organelos (mitocondrias)

Ntcleos

Cono ax6nico { Vaina de mielina

Cuerpo  Nédulo de Ranvier
celular

Espinas
dendriticas




¢EN QUE CONSISTE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER?

Asf las cosas, las dendritas reciben los mensajes y los condu-
cen al cuerpo de la neurona, pero debido a que una sola neurona
puede recibir cientos de mensajes provenientes de otras células,
las dendritas son muy complejas conteniendo una gran cantidad
de ramificaciones.

Por lo demads, el axén es la prolongacién del cuerpo celular y
en sus extremos o terminales sindpticos contienen las vesiculas
sindpticas que contienen las substancias para establecer la comu-
nicacién con la siguiente neurona.

Cada vesicula sindptica almacena unas 10000 moléculas de
neurotrasmisores.

Un neurotrasmisor es una substancia quimica que provoca
impulsos nerviosos en una sinapsis. Son liberados por la estruc-
tura presindptica (la neurona que envia el mensaje) "saltando"
por el corredor sindptico (pequefio espacio que hay entre una
neurona y otra) hasta la neurona postsindptica (neurona que re-

cibe el mensaje).

¢Impulso nervioso
Neurona e ————

presindptica

G Vesicula sindptica

\Y is
(M v Neurotransmisores

b \
Hendidura sindptica

—————————Neurona postsinaptica
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La informacién se conduce a través del axén mediante un pro-
ceso eléctrico y las neuronas se comunican entre si a través de su
punto de conexidn, la sinapsis: aunque las neuronas presindpticas
y las postsindpticas de una sinapsis quimica estdn muy préximas,
sus membranas no se tocan si no que estdn separadas por el co-
rredor sindptico, un espacio ocupado por el liquido extracelular.

Los impulsos nerviosos no pueden saltar el corredor y lo que
sucede es que la neurona presindptica libera un neurotrasmisor
que se difunde a través del corredor sindptico.

La sefial eléctrica presindptica (impulso nervioso) es conver-
tida en una sefial quimica (neurotrasmisor liberado). La neurona
postsindptica recibe la sefial quimica y a su vez la trasforma en
una nueva sefial eléctrica.

Es interesante sefialar que la trasmisién de informacién va en
un s6lo sentido, desde la neurona presindptica a la postsindptica.

Los neurotrasmisores o trasmisores nerviosos pasan de una
célula a otra como la corriente eléctrica pasa por un cable.

Por tanto, el mantenimiento de un equilibrio funcional ade-
cuado en el sistema nervioso depende del funcionamiento co-
rrecto de las sinapsis.

En la Enfermedad de Alzheimer se producen unas lesiones
cerebrales que destruyen las sinapsis, lo que ocasiona un trastor-
no funcional del cerebro (la demencia).

En tal sentido, en el proceso de la EA va disminuyendo el ni-
mero de sinapsis hasta tal punto que su cerebro no puede asimi-
lar ya de forma adecuada las informaciones que le llegan del en-
torno y la persona se extravia en su casa, por ejemplo.

Asimismo, el drbol de las dendritas, que se ocupa de la re-

cepcién y emisién de noticias de las células nerviosas, pierde su

&
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abundante ramaje con lo que se reduce el niimero de llegadas de
noticias desde otras células nerviosas.

De cualquier modo, se producen lesiones en los centros en-
cefdlicos y se destruyen grandes zonas del cerebro, localizdndo-
se la destruccion principal en el hipocampo (4rea relacionada con
el aprendizaje y la memoria) que se ocupa de la creacién y cata-
logacién de los recuerdos.

Ademads, se producen anormalidades en el sistema de neuro-
trasmision, hay un déficit de acetilcolina (actia como neurotras-
misor en el cerebro llevando los mensajes entre las células cere-
brales) y la trasmision nerviosa se rompe por completo en deter-
minadas zonas encefalicas.

El cerebro forma la masa principal del encéfalo y su superfi-
cie estd formada por una capa de sustancia gris llamada corteza
cerebral.

Lébulo parietal

Lébulo
frontal

Descripcién de la figura:

1. Somatosensitiva - 2. Esquema corporal - 3. Escritura - 4. Visuopsiquica - 5. Visuosensorial -
6. Lectura - 7. Comprensién de lectura - 8. Auditivo sensorial - 9. Motor del lenguaje -

10- Inteligencia bioldégica - 11. Somatomotora - 12. Premotora

L
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También se produce una atrofia de la corteza cerebral que se
ocupa del procesamiento de la informacién sensorial, de la me-
moria, emociones, razonamiento, voluntad, juicio, rasgos de la
personalidad y de la inteligencia.

Las divisiones principales de la corteza se llaman l6bulos y
entre éstos se encuentra el I6bulo frontal, el 16bulo parietal, el 16-
bulo occipital y el 16bulo temporal.

El I6bulo occipital procesa la informacion visual, el temporal
recibe la informacién auditiva y se ocupa de las funciones del
lenguaje, la funcién del frontal es la memoria principalmente la
de tareas que impliquen situaciones en el espacio y el parietal
participa en el movimiento y en la sensacién tactil.

En la Enfermedad de Alzheimer, las células nerviosas se van
muriendo de un modo paulatino e inexorable, por lo cual, en el
estadio avanzado de la enfermedad, el cerebro se reduce nota-
blemente y disminuye el peso cerebral, ya que se ha producido
una atrofia cerebral que es mds acusada en los 16bulos frontal y
temporal.



LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER E.A.

2.1. Fases de la enfermedad

La Enfermedad de Alzheimer es una forma de demencia de-
bida a una disfuncién cerebral, con lesiones de las neuronas y las
fibras que origina una profunda disminucién de la capacidad in-
telectiva, con predominio de trastornos de la memoria y la orien-
tacion espacial.

Representa, practicamente, la mitad de las demencias irre-
versibles y los sintomas manifiestos aparecen, por lo general, en-
tre los 45 y los 65 afios, tanto en mujeres como en hombres.

En esta enfermedad, los niveles de aceticolin-transferasa, en-
zima que sintetiza la acetilcolina en el cerebro, se encuentran sen-
siblemente reducidos, lo que se traduce en un deterioro progre-
sivo e irreversible que, en un periodo de tiempo que oscila entre
ocho y doce afios, se desarrolla en tres fases:

Primera Fase: Aparecen los primeros sintomas en el paciente, y ast:

e Olvida algunas cosas, como el lugar donde ha dejado las lla-
ves y al ser consciente de ello, se angustia aunque trate de di-
simularlo

&
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Comienza a perder vocabulario y le cuesta construir frases
con fluidez

Tiene dificultades para ejercer actividades que antes realiza-
ba habitualmente, como conducir o cocinar, lo que le causa
depresion

Pierde momentdneamente la referencia espacio/tiempo y te-
me extraviarse cuando va por la calle

Experimenta alteraciones en su personalidad, como irrita-

cién, cambio de humor o desconfianza

La Sra. Piedad recuerda: "mi marido iba detrds de mi a todas horas,
me tenia acaparada y si venian nuestros hijos a casa a vernos, como
que tenia que estar por ellos, no le gustaba, se mostraba celoso, estaba
de mal humor y les ponia mala cara. Cuando se iban me decia: qué
bien que estamos los dos solos, ;verdad? En cambio, antes de contraer
la enfermedad, se alegraba de que nuestros hijos vinieran a vernos”.

En esta fase, la atenciéon debe orientarse a la familia, para que

comprenda la inseguridad del enfermo y procure mantener la se-

renidad y el equilibrio y también a una correcta medicacién, ya

que, si bien no se conoce el remedio para la enfermedad, existen

farmacos que pueden mejorar ciertos aspectos de la misma: re-

trasar el proceso de deterioro, curar o paliar la depresién, la an-

gustia y la ansiedad y al reducir la agitacion, favorecer el des-

canso y el suefio.

Segunda Fase: Se agudizan los problemas que ya habian aparecido en

la fase anterior, con lo que el enfermo:

Olvida sucesos recientes, como si ha comido o no; no com-
prende hechos nuevos, como una boda o el nacimiento de

un descendiente; y la agnosia, que implica no reconocer

&
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las personas ni las cosas, aumenta hasta el extremo de negar
el parentesco

La Sra.Emma explica: “mi madre no me conocia y me llamaba por el
mote que tenia una mujer de su pueblo. Un dia le ensefié mi DNI pa-
ra hacerle ver que era su hija, pero mi madre me contesto: te llamas
igual que una hija que tuve”.

En otra ocasién, Emma le pregunté a su madre:

="¢Quién soy yo?

Su madre le respondié: ;tii sabes quién eres?

=St

—Pues si lo sabes, ;para qué me lo prequntas?”.

“Mi madre siempre intentaba darle la vuelta a lo que le deciamos, ya
que se avergonzaba cuando veia que perdia la memoria”.

» Pierde gran parte de su vocabulario y le resulta sumamente
costoso expresar con coherencia unas pocas frases seguidas

* No sabe realizar tareas simples, como poner la mesa o soste-
ner los cubiertos

* No puede ir solo a ningtin sitio, porque se pierde y percibe de
un modo erréneo el espacio, como la altura de un escalén, to-
do lo cual le provoca miedo e indefensiéon

e Experimenta reacciones impropias de su caracter, como ira o
enojo, o sumisién y dependencia

e Ocasionalmente, sufre mioclonias, que son contracciones
musculares en forma de sacudida brusca, irregular e invo-
luntaria; distonfas, que implican la alteracién del tono nor-
mal de un érgano y se manifiestan, por ejemplo, en que el in-

dividuo permanece inclinado, y alucinaciones.

En esta segunda fase, la atencién se centra especialmente en

la familia, que debe adaptarse a las nuevas situaciones que plan-

L

21



ANTE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

tea el avance de la enfermedad y asi: apartar los muebles y cua-
lesquiera otros objetos que puedan suponer un obstdculo en el
deambular del paciente; vigilar su cuerpo y su estado de dnimo,
ya que no puede expresar con palabras sus dolores e incomodi-
dades; cuidar su alimentacién y procurarle una dieta variada, ri-
ca en frutas, verduras, frutos secos y proteinas y abundantes li-
quidos; prestarle ayuda para comer y beber y tratar que masti-
que los alimentos, lo que normalmente requiere mucha pacien-
cia; trasmitirle carifio, puesto que, aunque pueda no reconocer a
sus familiares, percibe el afecto y necesita sentirse querido; com-
prender y tolerar sus reacciones de ira, nerviosismo o intranqui-
lidad ante las sefiales de aprecio, pues son debidas a las anoma-
lias que provoca la enfermedad en la comunicacién afectiva; ha-
blarle con suavidad, mirdndole directamente y empleando fra-
ses sencillas y breves; evitar situaciones ruidosas y reuniones
con mucha gente, que pueden aumentar su confusién y nervio-

sismo.

La Sra. Nuria explica que, conforme avanzaba la enfermedad, su ma-
dre la miraba fijamente a los ojos, lo que no era habitual en ella.

Tercera Fase: Es la fase final, en la que los problemas de las fases an-

teriores alcanzan su mdxima expresion:

» La agnosia es extrema, de modo que el paciente no conoce a
nada ni a nadie, a pesar de lo cual percibe a las personas que
le cuidan y le quieren

¢ Surge la afasia, lo que implica que no habla ni entiende nada,
aunque aprecia el sentido del tacto

* Aparece la apraxia, lo que se traduce en una inactividad casi

total, le cuesta tragar los alimentos, incluso en forma liquida,

&
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no controla los esfinteres, permanece sentado o tumbado y
muestra gran apatia

» El paciente pierde totalmente las referencias espacial y tem-
poral

2.2. Tratamiento

Por lo que respecta al tratamiento, no existe actualmente nin-
guno especifico para la Enfermedad de Alzheimer y los trata-
mientos que se administran persiguen tinicamente mejorar los
problemas neuroldgicos y las alteraciones del comportamiento
derivadas de los mismos.

De lo expuesto se deduce que resulta necesario mantener una
comunicacién constructiva entre los familiares, el paciente y el
equipo sanitario.

Por cuanto se refiere a los fairmacos que se administran, des-
tacaremos la tacrina que provoca un modesto efecto positivo en
las primeras fases de la enfermedad.

Tal como se ha expuesto anteriormente, uno de los sintomas
de las primeras fases es la depresion leve y pueden resultar tti-
les los fdrmacos antidepresivos.

Por otra parte, para paliar el insomnio administraremos be-
nadril y trataremos la agitacién con fenotiacinas, haloperidol y
benzodiacepinas. Como contraposicion, estos farmacos acostum-
bran a tener efectos secundarios indeseables, pero resultan im-
prescindibles.

Para concluir este apartado, conviene hacer referencia al cui-
dador principal del paciente: para evitar que se "acabe queman-
do" se aconseja que se tome descansos periddicos y con este fin
son muy aconsejables los centros de dia para adultos y los gru-
pos de apoyo.

&
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2.2.1. Tratamiento Farmacoldgico

En lo que sigue, se analizan independientemente los distin-

tos tratamientos que se prescriben:

Tratamiento de las Alteraciones de Conducta: Las alteraciones
conductuales o alteraciones mentales no cognoscitivas compren-
den cuatro grupos: depresién (alteraciones depresivas, depre-
sién mayor, distimia, apatia, inatencion, lloros e infelicidad), psi-
cosis (alteraciones psicéticas, alucinaciones, ilusiones y delirios),
alteraciones relacionadas con la ansiedad y alteraciones de la ac-
tividad (agitacion).

Légicamente, es importante tener en cuenta las manifestacio-
nes conductuales anteriormente descritas, ya que causan muchos
problemas al paciente y a sus cuidadores.

El tratamiento de estas alteraciones no es farmacolégico, pe-
ro si otras medidas no dan resultado, se administraran determi-

nados medicamentos que a continuacién se analizan:

a) Tratamiento de la Depresioén: Frecuentemente la depresion se
encuentra asociada a la demencia, pudiendo ser de tipo exégeno,
mientras que en otros casos es debida a la alteracién cognoscitiva.

En cualquier caso, el papel de la depresién es mds relevante
al inicio de la enfermedad causando mayores alteraciones cogni-
tivas y mayor incapacidad para realizar las tareas cotidianas que
la que poseen los enfermos que no estdn deprimidos.

Resulta dificil decidir en qué momento hay que prescribir an-
tidepresivos, pero se administran antidepresivos triciclicos como
la imipramina y la trazodona cuando el enfermo presenta un es-
tado de dnimo depresivo o trastornos del comportamiento, del

suefio, del apetito, de la actividad y muestre apatia.

&
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b) Tratamiento de las Alteraciones Psicéticas: El cuadro psicéti-
co se presenta en el estadio avanzado de la enfermedad y en el
50% de los pacientes con demencia severa existen delirios.

En estos casos se administra haloperidol, pero el uso de neu-
rolépticos sdlo debe emplearse en aquellos casos en que las alte-
raciones psicéticas tengan una gran repercusién en el comporta-

miento del paciente.

o) Tratamiento de las Alteraciones relacionadas con la Ansie-
dad: Un gran nimero de pacientes con EA presentan ansiedad
por lo que se utilizan benzodiacepinas, si bien entre sus efectos
secundarios se encuentran la somnolencia y la disminucién de la

vigilancia.

d) Tratamiento de las Alteraciones relacionadas con la Activi-
dad: La agitacién del enfermo puede ser de tres tipos: comporta-
miento agresivo, repetitivo o socialmente inadecuado.

De cualquier modo, es importante establecer si la agitacion
estd relacionada con la depresién, la ansiedad, un delirio, un cua-
dro psicético crénico, el dolor, factores psicosociales o cambios
en el medio.

Como se ha expuesto anteriormente, antes de administrar la
medicacién intentaremos otras medidas y si no se obtienen re-

sultados, emplearemos neurolépticos.

Alteraciones del suefio: las alteraciones conductuales se presen-
tan o se acentdan al atardecer o por la noche.

Asi las cosas, el 50% de los enfermos presentan problemas de
insomnio que se incrementan conforme la enfermedad se agrava
y que influyen sobre la agresividad.

&
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En consecuencia, la actividad y paseos nocturnos dificultan

el suefio de los cuidadores.

La Sra. Piedad recuerda: "durante los tres primeros meses de la en-
fermedad, mi marido dormia dos horas. Luego se levantaba, abria los
grifos, las luces..., y yo tenia que ir detrds de él cerrdndolo todo”.

Para tratar las alteraciones del suefio se emplean benzodiace-
pinas y neurolépticos y su mejoria repercute sobre el rendimien-
to cognoscitivo.

Por lo demés, las crisis epilépticas son poco frecuentes y apa-
recen en las fases avanzadas de la enfermedad, utilizdndose en
estos casos antiepilépticos como la fenitoina.

El 50% de los pacientes pierde peso porque la comida no les
interesa, pero no se toman medidas farmacolégicas, asi como
tampoco se toman cuando el paciente vagabundea; esto es, se
mueve sin un objetivo aparente.

Para concluir este apartado, es oportuno mencionar que pa-

ra paliar la incontinencia se toman medidas no farmacoldgicas.

Dosis de la Medicacion

Como es l6gico, las dosis de los farmacos que se le adminis-
tren al enfermo, deben ser exactas e individualizadas, ya que de
lo contrario, o bien no producen ningtn efecto beneficioso o pro-
ducen unos efectos secundarios indeseables como la atrofia mus-
cular, somnolencia y agitacién. Los fdrmacos que hemos citado
anteriormente, producen efectos secundarios, pero al ajustar la
medicacién a cada paciente, se pretende no incrementarlos.

Por tanto, la medicacién debe ser revisada periédicamente e

irla ajustando a cada estadio evolutivo de la enfermedad.
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En el segundo estadio evolutivo, las agitaciones nocturnas y el
deambular disminuyen, por lo que las dosis de la medicacién di-
rigidas a paliar su nerviosismo y depresién deben ser mds bajas.

De acuerdo con lo anteriormente expuesto, se ajustard la me-
dicacion con el fin de que la confusion, la agnosia y la atrofia no
aumenten.

En esta fase, se mantienen los farmacos que actdan sobre las
neuronas cerebrales para frenar, en lo posible, el deterioro.

Cuando aparezcan distonias (inclinacién hacia un costado) y
mioclonos (contracciones musculares) hay que informar de ello
al neurélogo, para que se eviten en lo posible, si bien acostum-
bran a desaparecer al cabo de unos dias.

En el tercer estadio evolutivo, practicamente se suprime la
medicacion, ya que el paciente apenas se mueve ni abre los ojos.
No obstante, por error, hay enfermos a quienes se les siguen
administrando los farmacos para la agitacién nocturna, la depre-
sién y el nerviosismo prescritas con anterioridad.

En consecuencia, las vitaminas, minerales, jalea real y prote-
fnas mejorardn el estado general del paciente permitiéndole al-

gunas horas de vigilia.

2.2.2. Prevencion

La etiopatogenia (causa) de la enfermedad de Alzheimer es
poco conocida, por lo que resulta dificil establecer medidas pre-
ventivas.

Ciertos estudios consideran que los estrégenos pueden pro-
vocar una mejoria cognoscitiva y emocional, pero todavia no se
tienen los suficientes conocimientos como para utilizarlos en una
accién preventiva.
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Por cuanto se refiere a los antinflamatorios no esteroideos,
una investigacién apoya la tesis de que las personas que los to-
man tienen menos probabilidades de desarrollar una demencia
de Alzheimer, pero tampoco, en este caso se tienen los datos
suficientes para utilizar esta medicacién con una finalidad pre-

ventiva.

2.3. Aspectos Genéticos: ;se trasmite la EA?

Distintas investigaciones han comprobado que entre un 20 y
un 40% de los pacientes con EA tienen otros familiares que tam-
bién han sufrido la enfermedad, pero si se tiene en cuenta que la
demencia de Alzheimer puede tener multiples causas, el origen
genético serfa una mds.

Los genes que intervienen en la etiologia de la EA (aquellos
en los que la presencia de una mutacién heredada dominante es
suficiente para provocar la enfermedad) son tres: el gen de la
proteina precursora del amiloide (PPA) en el cromosoma 21, el
gen de la presenilina (proteina)l (PS1) en el cromosoma 14 y el
gen de la presenilina 2 (PS2) en el cromosoma 1.

Asf las cosas, en las familias que presentan una anomalia del
cromosoma 21, la EA aparece a los 40-50 afios, mientras que en
aquellos cuyo cromosoma 19 muestra irregularidades, la enfer-
medad comienza a los 60-80 afios.

Légicamente, las familias se preguntan, con frecuencia, si la
EA es heredada y si ellos o sus hijos también la padeceran.

Hoy se sabe que el riesgo de desarrollar la EA a los 65 afios
es de 1 0 2 sobre 100, pero si un pariente proximo ha padecido la

enfermedad, las probabilidades son de un 8%.
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Por lo demads, el hecho de tener en la familia mds de una per-
sona con EA no significa que el grupo familiar tenga una predis-
posicién a padecer la enfermedad.

Si se llegase a descubrir que la causa de la enfermedad es una
anomalia de un cromosoma, eso no significaria que la enferme-
dad sea siempre heredada, si no que los miembros de una fami-
lia heredan una tendencia a ser mds vulnerables a la enfermedad,
lo que no indica que necesariamente padezcan la dolencia, ya
que es posible que se requiera de algtin otro factor para que se
desarrolle.

Por lo demds, un 10% de los pacientes presentan la enferme-
dad de forma familiar, lo que no implica necesariamente una
condicién genética si no un mayor riesgo de la presencia dela EA
en la misma familia.

Existen una serie de factores que indican la existencia de un
fuerte componente genético en la Enfermedad de Alzheimer, pe-
ro también influye el entorno: la EA tiene un origen biolégico y
ambiental.

Los factores de riesgo mds establecidos son: el envejecimien-
to, el sindrome de Down, el bajo nivel cultural y educativo (esti-
mulando las capacidades intelectuales nos protegemos y si ha de
darse la enfermedad, aparecerd mds tarde) y la patologia vascu-
lar (infarto de miocardio, trombosis, patologia coronaria).

Asimismo, se han encontrado casos en que la depresién es un
factor de riesgo, aunque no sea de los mads claros y definidos. No
obstante, hay casos en que el Alzheimer ha venido precedido de

una depresion.

Josep Devi explica: “yo siempre pregunto a los familiares si el
paciente ha sufrido un suceso muy estresante, ya que el estrés

L
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producido por un cambio de vivienda, por la jubilacion, por el
divorcio de un hijo..., puede desencadenar la enfermedad.

Tengo una paciente a quien le tenian que quitar cuatro dientes
y le administraron mucha anestesia. Cuando se desperté de la
anestesia, se desplomé al suelo y estuvo cuatro dias en cama
porque no se aguantaba de pie. A partir de aquel dia, aparecie-
ron los primeros sintomas de la enfermedad”.

El entorno es un factor de riesgo: la alimentacion, los habitos
de vida, el estrés, la falta de ejercicio o el ejercicio exagerado, la ac-
tividad intelectual, la hipertensién... Todo lo externo puede ser un
factor de proteccién o de riesgo, con lo cual es mads dificil saber

qué aspectos influyen positivamente y cudles negativamente.



ESTADOS EVOLUTIVOS DE LA
ENFERMEDAD DE ALZHEIMER:
CONSEJOS PRACTICOS

a) Fase Preclinica: Antes de que la enfermedad esté declara-
da clinicamente, se dan manifestaciones de la Enfermedad de
Alzheimer con anterioridad, durante varios afios e incluso dé-
cadas.

En tal sentido, antes de que se produzca la demencia leve,
existe una fase de deterioro cognitivo tenue que no tiene apenas
una repercusién funcional y, por tanto, no impide el desarrollo
de las tareas habituales.

Algunos autores denominan a este estadio demencia tipo
Enfermedad de Alzheimer muy leve y solamente el 15% de estos
pacientes van a sufrir demencia, siendo préacticamente imposible
determinar qué enfermos la sufrirdn, ya que esta fase estd toda-
via poco definida.

Al principio, la familia observa anomalias en el comporta-
miento del enfermo que no sabe a qué son debidas y, por ello, so-
licitan la opinién de un neurélogo.

&
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La Sra. Manuela recuerda: “Ia pescatera me explicé que mi madre
fue a la pescaderia y compré para 8 personas: pensaba que tenia que
hacer la comida para toda la familia, para mi padre y ella y para mis
hermanos y yo, que ya estamos casados y hace muchos aiios que 1o vi-
vimos con mis padres”.

En efecto, en un primer momento, el posible enfermo mues-
tra torpeza al realizar sus tareas habituales, manifiesta quejas de
pérdida de memoria, de olvidos frecuentes, siente una ligera
confusién o atontamiento, como consecuencia su autoestima ha
disminuido, siente miedo y preocupacion al percibir sus déficits,
para ocultarlos a los demds y aparentar que es el mismo de siem-
pre, pone en marcha mecanismos de defensa, se siente inseguro,
su cardcter ha cambiado y se produce un deterioro cognitivo
mensurable a través de determinados tests, todo lo cual no afec-

ta especialmente a la capacidad funcional.

La Sra. Maribel explica: “mi madre, un dia se cayo en el autobiis y
le prescribieron antinflamatorios que le originaron una llaga en el es-
témago que le sangraba y estuvo varios dias enferma.

A partir de aqui cambié su comportamiento. Al principio pensamos
que se habia espantado porque durante los primeros dias que perdia
sangre, no fue al médico y cuando finalmente fue, el médico la asusto.
Achacamos el cambio de su comportamiento a esto porque, ademds, se
quedd un poco débil y anémica. Pero la llaga se curd, fueron pasando
los meses y su comportamiento no mejoraba.

Ella vivia sola y era muy independiente y muy adaptable, pero empe-
20 a pedirnos que le prestdramos mds atencion.

Me decia: no puedo estar sola; no puedo hacer ni esto ni aquello; ven-
me a buscar...

Todo esto me lo decia de una forma un poco tirdnica y haciéndome re-
proches: ya no te acuerdas de que tienes madre...”.
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En otras ocasiones, la fase inicial de la Enfermedad de
Alzheimer consiste en una depresién u otras alteraciones psi-
quidtricas mantenidas durante un largo periodo de tiempo.

Para concluir, resulta oportuno mencionar que este estadio
seria el adecuado para un tratamiento preventivo de la EA, ya

que como se ha expuesto, dura varios afios.

b) Demencia Leve: En general, su duracién es de 1 a 3 afios y se
caracteriza por la incapacidad para realizar tareas fuera del ho-
gar: trabajo, compras, finanzas y actividad social, si bien puede

desempeiar las labores en el hogar.

La Sra. Manuela explica que al principio de la enfermedad, su madre
le cosia toda la ropa, pero después, ya no era capaz de hacerlo.

Por lo demds, se da una incapacidad de aprendizaje, pérdida
de memoria y dificultades en el calculo complejo, asi como cier-

ta apraxia (incapacidad para realizar ciertos actos como vestirse).

Consejos en el primer Estadio Evolutivo

Los familiares deben comprender la inseguridad del enfermo
y poco a poco irse organizando para planificar la forma de vida
del paciente en los préximos afios. Esto es, hay que decidir con
quién vivird, quién le cuidard, a pesar de que en esta primera fa-
se la forma de vida del paciente no ha cambiado apenas.

Aunque en este primer estadio aparece el cuidador principal,
el resto de la familia también debe colaborar en los cuidados y en
la toma de decisiones frente a los problemas y no desentenderse.

En tal sentido, habrd que realizar una planificacién econ6mi-
cay preveer que serd necesario contratar a una persona para que
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ayude en las tareas de la casa y haga compaiifa al paciente cuan-
do los cuidadores salen de casa.

Por cuanto se refiere de la vida cotidiana, es importante esta-
blecer una rutina inalterable en donde los paseos, comidas,
aseo..., se hagan siempre de la misma forma respetando los ho-
rarios, ya que al enfermo le confunden los cambios y se siente se-
guro si ya sabe lo que se va a hacer.

Esta rutina la establece el cuidador principal y el resto de fa-
miliares tiene que cumplirla de la misma forma.

De acuerdo con lo expuesto, es necesario observar cudles son
los horarios en que el paciente hace sus necesidades (ahora que
todavia va solo al lavabo) y vigilar que este horario se cumpla, ya
que en las fases posteriores de la enfermedad, el paciente sigue
manteniendo estos horarios si los cuidadores le acompanan al la-
vabo a esa hora.

En consecuencia, siguiendo estas pautas, la familia puede
ahorrarse muchas dificultades, ya que la incontinencia urinaria y
fecal no es una consecuencia de la Enfermedad de Alzheimer.

Por otra parte, mientras el paciente se encuentra relativa-
mente bien, hay que preparar todos los documentos (herencia, ti-
tularidad de cuentas corrientes...), que requieran su firma y su
decisién. Naturalmente, esto resulta desagradable, pero con cari-
fio y delicadeza, la familia debe solventar aquellos temas que
mads adelante se puedan convertir en trabas legales.

Ademds, también es prudente aprovechar esta época en que
el enfermo es capaz de colaborar para ir al oculista, al dentista, al
callista, al otorrino..., ya que mds adelante la dificultad de expre-
sarse del paciente imposibilitard, practicamente, dichas revisio-

nes médicas.
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En lo que respecta a la vivienda, es necesario vigilar todo
aquello que pueda suponer un peligro para el enfermo: cigarrillos
encendidos, medicamentos, cerillas, la llave del gas...

Si el paciente desea hacer una actividad que podria ser peli-
grosa como conducir, hay que disuadirle delicadamente, pero
conviene potenciar su escasa independencia dejandole algo de
dinero, valorando las actividades que haga, manteniendo sus
hobbys, para que no se sienta tan indtil.

Por lo demads, otros consejos ttiles son comprarle al enfermo
una pulsera donde conste su nombre, direccién, teléfono y su
enfermedad, para evitar extravios durante varias horas, favore-
cer el ejercicio fisico, tener en la agenda teléfonos de emergencia
(del cerrajero, el médico, el hospital...), y vigilar la aparicion de
otras dolencias tales como hipertensién, hemorroides, callos en
los pies...

También es importante ayudarle a recordar los nombres de
las personas que conoce, a identificar un objeto, una dependen-
cia de la casa..., pero sin forzarle ni obligarle a hacer aquellas ac-
tividades que hacia antes de la enfermedad, ya que eso le angus-
tiard y aumentara su depresion e inseguridad.

Con el fin de potenciar el reconocimiento espacio-temporal,
hay que irle diciendo en qué dia y en qué mes del afio se en-
cuentra, apuntarle la hora en que el cuidador volverd a casa, co-
locar relojes y calendarios por la casa y dejar la luz del cuarto de
barfio encendida por la noche para que se oriente, con la tapa del
water levantada.

Por lo demds, parece oportuno apuntar que la familia debe
procurar mantenerse serena, carifiosa y delicada para no aumen-
tar la angustia del enfermo y cuando éste no actia de un modo
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16gico ni realiza las cosas como siempre habia hecho, valorar si
vale la pena forzar al paciente a hacer o no hacer algo.

Los cuidadores deben procurar que el paciente no realice via-
jes, vaya a fiestas, se exponga a situaciones que no le son habi-
tuales; es decir, hay que evitar el exceso de estimulos o activida-
des en un breve periodo de tiempo, asi como las preguntas com-
plicadas y las explicaciones prolijas.

Para concluir este apartado, es oportuno mencionar que no
merece la pena llevarle la contraria, ya que al cabo de un rato no
recordard el incidente, mientras que el cuidador se habra soli-
viantado.

Josep Devi, psicélogo de la Asociacion de Familiares de

Alzheimer de Barcelona, explica:

"Hay que formar e informar a la familia sobre el enfermo y la enfer-
medad para que sepa en todo momento qué hard el enfermo y asi,
cuando aparezca un comportamiento desconcertante, saber como mi-
nimo que forma parte del proceso de la enfermedad. De este modo, el
cuidador no se quedard sorprendido, sin saber qué estd pasando, ya
que si conoce lo que va a suceder, sabrd cémo intervenir”.

¢) Demencia Moderada: Esta fase suele durar de 2 a 5 afios y el
enfermo ya no puede desempefiar las tareas del hogar.
Se produce un deterioro de la memoria y el paciente entra en

la fase confusional con desorientacién temporal.

El Sr. Xavier nos cuenta: “en 1988 le prequnté a mi padre
—Papd, ;en qué ario estamos?

—En 1959, me respondié

—;Qué hora es? (Eran las dos de la tarde)

—Son las 8 de la tarde
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A nivel lingtiistico observamos una afasia fluida (incapaci-
dad de comprender las palabras o incapacidad de pronunciar los
vocablos deseados), asi como disgrafia (dificultad para elegir las
letras que han de formar las palabras al escribir), disfasia (altera-
cién del lenguaje en cualquiera de sus formas), apraxia y dificul-
tades de lectura.

Por otra parte, la personalidad sufre un deterioro y el enfer-
mo muestra apatia, ilusiones (interpretacién equivocada de los
elementos de una experiencia de manera que ésta ya no corres-
ponde a la situacién presente o recordada), alucinaciones, extra-
vios e irritabilidad.

Asimismo, es perceptible la rigidez y el paciente necesita

ayuda para vestirse, ir al bafio...

Consejos en el segundo Estadio Evolutivo

El ritmo que sigue la enfermedad es progresivo: de repente
realiza un fuerte avance, luego se estabiliza unos meses, después
vuelve a ser notable el retroceso..., lo que conlleva que los fami-
liares tengan que irse adaptando a las nuevas situaciones que
van surgiendo.

Hay que controlar el peso del paciente y tener paciencia al
darle la comida ya que en esta fase necesita que le ayuden para
comer y beber y, a veces, no mastica lo suficiente.

Algunas de las pautas a seguir con respecto al tipo de dieta
son las siguientes: la alimentacién debe ser rica en proteinas, vi-
taminas, fibra y liquidos. Por otra parte, no hay que abusar de los
hidratos de carbono, las grasas, ni los platos precocinados.

Si el paciente se atraganta al beber, se le puede dar el zumo,
la sopa..., en un biberén.
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En este estadio, se aconseja que el enfermo realice un paseo
diario asi como algunos ejercicios de gimnasia sencillos para pa-
liar la rigidez muscular o la atrofia.

Por lo demads, el enfermo puede no reconocer ni a los fami-
liares ni al cuidador principal, pero posiblemente el carifio sea el
tnico lazo que le mantiene unido a la realidad, por lo que es con-
veniente que se sienta querido, ya que es capaz de sentir el afec-

to e incluso expresarlo a través de una mirada, una sonrisa...

La Sra.Emma explica: "le dejaba a mi madre que me fregase los pla-
tos para que estuviera entretenida. Cuando terminaba, se sentaba en
la cocina y me decia: Cuando le vuelva a hacer falta me llama. Al prin-
cipio, no entendin que queria decir, hasta que me di cuenta de que mi
madre pensaba que trabajaba para mi y al finalizar la tarea me pedia
el dinero”.

Como contraposicién, a veces el enfermo reacciona con enfa-
do, nerviosismo o intranquilidad frente a las muestras de afecto,
lo que no debe tenerse en cuenta, ya que es producido por el de-
terioro que provoca la enfermedad.

Cuando el enfermo estd angustiado, triste o llora, 16gicamen-
te hay que procurar distraerlo y calmarlo.

En ocasiones, lo que dice el paciente es il6gico, inconexo y sin
sentido ("hoy me han salido tres novios”), pero la familia debe acep-
tarlo y proporcionarle afecto.

En tales condiciones, a veces, al paciente le gusta realizar ac-
ciones repetitivas aparentemente sin sentido como apilar revistas
o cambiar los cojines del sofé de sitio. Tal vez para el paciente si
tengan sentido y no hay que prohibirselas, si no dejar que se
sienta 1til, a menos que se trate de una actividad peligrosa o per-

judicial.
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De conformidad con lo expuesto, hay que emplear frases cor-
tas y palabras sencillas al hablarle, mirarle a los ojos y evitar un
tono brusco de voz que podria asustarle.

En tal sentido, no hay que hablarle en un tono de voz muy al-
to, a no ser que tenga problemas de audicién, ya que puede in-
terpretarlo como una regafiina.

Cuando el enfermo camina con torpeza y pierde la estabili-
dad, resulta 1til el taca-taca, con lo cual puede irse moviendo por
la casa sin ayuda del cuidador, sintiéndose seguro.

Naturalmente, hay que procurar que sea feliz y lo que mds
puede agradarle es que el cuidador esté tranquilo y alegre, lo

cual resulta dificil cuando éste se siente cansado y angustiado.

El Sr.Xavier recuerda: "si mi padre me veia triste, pensaba que ha-
bia pasado algo negativo y se entristecia. Pero si me reia, pensaba que
me estaba riendo de él”.

Tal como se ha expuesto anteriormente, hay que evitar las si-
tuaciones ruidosas y concurridas, asi como apartar los muebles y
objetos contra los que podria tropezar, ya que en esta fase, el pa-
ciente no mira al suelo al caminar, con lo que las caidas son fre-
cuentes.

El enfermo no conoce lo que ve y puede confundir los colo-
res, esto es, el azul cielo, verde pélido y el amarillo pueden pare-
cerle el mismo color, por lo que no distingue ciertos objetos.

Conforme pasa el tiempo, el enfermo necesita cada vez mds
atenciones y es imprescindible contratar a una persona para ba-

farle, por ejemplo.

La Sra. Piedad explica: “queria meter a mi marido en la bafiera pa-
ra ducharlo y me costé mucho que comprendiera que tenia que levan-
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tar la pierna para meterse en la bafiera y luego me dio mucho trabajo
hacerle comprender que tenia que salir de la bariera”.

Los centros de dia son muy recomendables para que el cui-

dador pueda ir al trabajo o cultivar sus aficiones.

d) Demencia Intensa: su duracién oscila de 2 a 4 afios y el en-
fermo requiere una supervision total las 24 horas del dia.

El paciente lo olvida todo, incluso su propia vida, su ideacién
(pensamiento) es practicamente nula y sélo reconoce a las perso-
nas mds cercanas.

El lenguaje se reduce a monosilabos o frases cortas y en al-
gunos casos puede permanecer en un mutismo total.

Dicho esto, procede destacar que la personalidad queda to-
talmente deteriorada y es relevante también la rigidez, ataxia
(movimientos voluntarios desarmonicos, incoordinados) y mio-
clonias.

Dentro de este estadio se distinguen dos fases: demencia pro-
funda en que el paciente queda recluido en un sillén y sélo en
ocasiones reconoce y demencia terminal en que el enfermo se en-
cuentra encamado, incontinente, sin actividad intelectiva précti-
camente y cercano a un estado vegetativo.

Ciertos autores resefian que la evoluciéon de la Enfermedad
de Alzheimer sigue un modelo trilineal, con un periodo de lento
declive cognitivo que dura muchos afios seguido de un répido
periodo de deterioro en pocos afios y una nueva estabilizacion
de varios afios en la demencia avanzada.

Finalmente, el ritmo del declive cognitivo asi como de la in-
capacidad funcional es variable y, por tanto, no puede determi-

narse la evolucién que seguird un enfermo.
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Consejos en el tercer Estadio Evolutivo

El enfermo entra en una fase terminal y los familiares debe-
ran aprender algunos cuidados de enfermeria: cuidado de las tl-
ceras por dectbito, extraccion de flemas, cambios posturales...

Progresivamente, el enfermo deja de andar y pasa la mayor
parte del dia en un sillén con los ojos cerrados y adormecido.

Para evitar que se tuerza constantemente hacia los lados del
sillén y esté tantas horas cargando el peso del cuerpo en las nal-
gas y para que esté mas comodo, en definitiva, los cuidadores le
acaban encamando.

No obstante, debe evitarse la inmovilizacién absoluta sen-
tdndole en el sillén para comer y cenar y pasedndole por la casa
con ayuda de dos personas.

Asimismo, para evitar la aparicién de escaras y contracciones
musculares, resulta muy util el colchén de aire (colchoneta de
plastico que se hincha con un motor y que disminuye la presion
del colchén sobre la espalda, ya que se hincha y deshincha auto-
madticamente), los apdsitos protectores para proteger los talones,
codos, rodillas en dénde pueden aparecer las tlceras y la cama
articulada que evita la inmovilidad absoluta.

En lo que sigue, se analizan algunos de los numerosos tras-
tornos que presenta el enfermo en esta fase:

e Enla boca: No puede masticar alimentos sélidos y la funcién
salibadora estd alterada, por lo que los alimentos deberdn admi-
nistrarsele en forma de purés y zumos.
* En la deglucién: El paciente no sincroniza los movimientos y
se atraganta, lo que puede ocasionar disfagia (dificultad de la de-
glucién) e infecciones respiratorias.
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Por consiguiente, el enfermo no tiene ganas de comer o in-
cluso siente pénico a ingerir alimentos.

Para paliar estos problemas, se aconseja sentar al enfermo pa-
ra comer, darle la comida con cuchara o en un biberén, con mu-
cha paciencia y esperar diez minutos, tras la ingesta, antes de

acostarle de nuevo.

* La capacidad de respuesta del estémago e intestino es menor
que en una persona sana, por lo que disminuye la absorcién ali-
menticia.

También el paciente puede presentar estrefiimiento y feca-
lomas (tapones de caca) por lo que resulta recomendable inge-
rir mds de un litro de liquido diario (manzanilla, agua, zumos,
caldos vegetales, leche...) y administrarle una dieta rica en fi-
bra.

Por cuanto se refiere a la higiene, los cuidados deben respon-

der a las pautas siguientes:

»  Cuidados de la boca: Las proétesis dentales deben limpiarse dia-
riamente y ademds, después de cada comida limpiaremos la bo-

ca del enfermo con una gasa mojada en manzanilla.

e La higiene de los genitales es imprescindible que se realice todos
los dias para evitar la aparicién de llagas. Naturalmente, después
del lavado, la piel debe quedar perfectamente seca y hay que
cambiar los pafiales en cuanto estén mojados o sucios.

Tal como se ha expuesto anteriormente, para evitar la forma-
cién de tlceras por dectibito, se aconsejan los cambios posturales
que son cuatro: boca arriba, boca abajo, sobre el costado izquier-

do y sobre el costado derecho.
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En tal sentido, resulta ttil establecer una secuencia fija de
posturas a lo largo del dia escritas en un grafico, de tal modo que
las puedan seguir los distintos cuidadores.

El encamamiento puede provocar complicaciones en la salud

del enfermo que a continuacién se analizan:

»  Problemas Respiratorios: La retencién y espesamiento de las se-
creciones o la entrada de particulas de comida en los pulmones,
puede originar infecciones broncopulmonares.

Con el fin de prevenir dichas infecciones, es recomendable
administrarle liquido al enfermo cada dos horas, colocarle boca
abajo para que expulse las flemas, realizar ejercicios pasivos de
gimnasia respiratoria, ventilar diariamente la habitacién y utili-
zar un humidificador con eucaliptos si el aire es muy seco.

Asimismo, las secreciones se pueden extraer con una gasa
hiimeda o a través de un aspirador de flemas, aunque momen-

tdneamente reseca la faringe.

e Problemas Nutricionales: Cuando el enfermo ya no puede tra-
gar los liquidos por la boca, se pueden administrar los alimentos
a través de una sonda.

Problemas de Eliminacién Intestinal y Urinaria: Para romper
un fecaloma y que el paciente pueda evacuar, se introduce un de-
do en el ano.

Por otra parte, si el enfermo no orinase en 24 horas, deberia

comunicérsele al médico.

e Problemas Circulatorios, Musculares y Articulares en las piernas
y pies debido a la inmovilidad que agravan la artrosis y atrofias
musculares.
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En consecuencia, es importante hacerle al enfermo diaria-
mente una gimnasia pasiva de pies y brazos asi como hacerle

friegas para activar la circulacion.

e Problemas en la piel: Ulceras por dectibito

Con el fin de prevenir la aparicién de escaras, hay que man-
tener una limpieza escrupulosa del cuerpo, administrar una ali-
mentacién hiperproteica, dar masajes y utilizar apdsitos protec-
tores y almohadillas para evitar la presién constante sobre una
misma zona del cuerpo.

Cuando las tlceras ya han aparecido, 16gicamente hay que
evitar que el paciente permanezca con un pafial mojado.

Por otra parte, la escara se limpia cada 8 horas con una gasa
hiimeda para retirar el pus, se limpia quirdrgicamente la zona
necrosada (si la hubiere) y después se aplica yodo para que no se
infecte y vaya cicatrizando. Por dltimo, la llaga se tapa y se al-
mohadilla con un apésito protector.

Conforme ya se ha expuesto anteriormente, es muy impor-
tante hacerle compaiiia al enfermo, ponerle mdasica, cogerle la
mano..., ya que percibe la afectividad y tiene incluso algunos mo-
mentos de consciencia. Esta atencién debe mantenerse aunque se
ingrese al paciente en una residencia, en lugar de visitar al en-

fermo esporddicamente.

La Sra. Laura nos cuenta: “acariciaba a mi madre y ella se daba
cuenta, notaba el cariiio y lo agradecia y aunque no supiera que era su
hija, me miraba con afecto”.

Josep Devi nos dice: “el paciente no coordina en ocasiones, pero otras
veces s lo hace. En el tiltimo estadio de la enfermedad, el paciente no
entiende en un 90% de ocasiones, pero en un 10%, si.

&
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En tal caso, puede estar en una fase en que ya no reacciona, con indi-
ferencia afectiva, no entiende nada..., pero a través del tacto, diciéndo-
le algo que sea significativo para él, vemos que sonrie o le cae una ld-
grima, reacciona a lo que le estamos diciendo y en ese momento coor-
dina. Quizd se quede impasible 90 de las 100 veces que le digamos eso,
pero las otras 10 reacciona, aunque sea infimamente y, por tanto, has-
ta el 1iltimo momento puede percibir alguna cosa”.

Finalmente, hay que tener a mano los teléfonos de urgencias
médicas, ya que en cualquier momento puede haber un fallo res-

piratorio.

3.1. Manifestaciones clinicas

La pérdida de memoria en la EA: El tipo de memoria que que-
da afectado en primer lugar es la memoria de fijacién, esto es, la
capacidad de recordar varias palabras o imédgenes pasados unos
minutos, mientras que la memoria primaria o inmediata que
consiste en la capacidad de retener y repetir varios ntimeros in-
mediatamente, se mantiene en la fase inicial de la enfermedad y
disminuye en las fases mds avanzadas.

En las primeras fases de la enfermedad, la pérdida de me-
moria puede pasar desapercibida, pero, gradualmente, este défi-
cit interfiere en la vida cotidiana: conducir, hacer la compra, rea-
lizar las labores de la casa, seguir el ritmo de trabajo...

En tal sentido, el sujeto no recuerda qué ha hecho con los ob-
jetos de uso habitual como las llaves, el monedero, las gafas...

La Sra. Laura explica: “mi madre se olvidaba de comer, de donde ha-
bia puesto el dinero...”

Algunos pacientes sufren una anosognosia, es decir, no son
conscientes de los pequefios olvidos, mientras que otros se dan
perfecta cuenta y sufren por ello frustracion y ansiedad.

45



ANTE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

En general, la pérdida de memoria acostumbra a ser el pri-
mer sintoma y los familiares deben acudir al médico inmediata-
mente, en cuanto han detectado los olvidos anteriormente cita-
dos, ya que es importante realizar el diagnéstico de la enferme-

dad precozmente.

La Sra. Laura recuerda: "nos dimos cuenta de que estaba enferma
porque mi madre se hacia la comida, pero en lugar de comérsela, la
guardaba en un armario. Al entrar en la cocina y percibir el mal olor,
abrimos los armarios y descubrimos la comida estropeada”.

Afectacion del lenguaje: El lenguaje se ve afectado de forma pa-
ralela a la pérdida de memoria y el paciente no puede recordar
los nombres de objetos familiares o los nombres de las personas
(disnomia), lo que conlleva pobreza de expresién del lenguaje,
parafasias e incluso el sujeto puede interrumpir una frase hasta
encontrar la palabra adecuada.

En las fases iniciales de la enfermedad, se encuentra afectada
la comprensién y la lectura en voz baja, si bien se conserva la ca-
pacidad de leer en voz alta, especialmente palabras aisladas.

Asf las cosas, al inicio de la enfermedad el paciente com-
prende el lenguaje oral aunque en la fase final no puede obede-
cer 6rdenes sencillas ni recordar su nombre.

Asimismo, la comprension del lenguaje escrito se va deterio-
rando junto a la escritura: primero se pierde el léxico, luego la es-
critura y finalmente, el enfermo no puede leer ni escribir, per-
diéndose ambas destrezas antes que el lenguaje oral.

De acuerdo con lo expuesto, las alteraciones lingtiisticas afec-
tan al lenguaje escrito y hablado y las mds usuales consisten en

cambiar silabas de una palabra (monetra por moneda, por ejem-
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plo), inventarse palabras nuevas y también disminuye el nime-
ro de palabras que emplea para comunicarse.

Por otra parte, de un modo progresivo los pacientes tienen
dificultades para reconocer las monedas, asi como para sumar y

restar.

Trastornos de la personalidad: Se suele producir un cambio en
la personalidad previa del paciente y se empieza a comportar de
un modo andmalo e incluso contrario a su forma de ser, com-
portdndose con irritabilidad que puede llegar a la agresividad y,
en ocasiones, con un comportamiento antisocial en el que desta-

can las desinhibiciones sexuales.

La Sra. Maribel recuerda: "mi madre se volvié muy rigida en todo:
cenaba a las 20 horas en punto. Tenia toda la comida preparada en la
mesa y miraba el reloj y si faltaba un minuto, se esperaba y a las 8 en
punto empezaba a comer. Antes era una persona muy adaptable”.

Ademads, se produce un abandono del cuidado personal y los
familiares observan que el paciente no se bafia, no se afeita, no va
a la peluqueria...

La Sra. Maribel explica: “la vida con mi madre era muy dificil: se
ensuciaba mucho y no se queria lavar. Le decia que se lavase los dientes
porque si no, no lo hacia. A mi hija le empezo a dar asco todo lo que to-

caba la abuela y no lo queria tocar”.

Trastornos intelectivos: La incapacidad de realizar las tareas
complejas cotidianas es debida a la pérdida de memoria y del
aprendizaje y a que las capacidades intelectivas de la abstrac-
cién, cdlculo, juicio, razonamiento abstracto y resolucién de pro-
blemas estdn deterioradas.
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El Sr. Ramon explica que su madre confundia el dinero y asi daba un
billete de 5000 ptas. para pagar 1000, por ejemplo.

Trastornos visuoespaciales: Cuando el paciente pasea por su ca-
sa o por la calle, se desorienta espacialmente y se pierde. Estos
trastornos aparecen al inicio de la enfermedad.

Trastornos praxicos: En los estadios intermedios o avanzados de
la enfermedad, se manifiesta la apraxia ideacional, es decir, la in-
capacidad para ejecutar una accién motora compleja compuesta
de varias acciones simples sucesivas, como por ejemplo, hacer
una tortilla.

Por lo demads, en las fases de la enfermedad anteriormente ci-
tadas, también se produce la dificultad para vestirse, caminar,
tragar...

Alteraciones gndsicas: Consisten en la imposibilidad de recono-
cer objetos a través de la vista, el oido, el tacto, sin que se pro-
duzca sordera o ceguera, debido a un trastorno del procesa-
miento cortical.

En efecto, las alteraciones gndsicas mads frecuentes son las ag-
nosias visuales y el paciente no puede reconocer estimulos pre-
sentados visualmente.

Asimismo, es caracteristico de la Enfermedad de Alzheimer
la prosopagnosia, esto es, la incapacidad de reconocer caras y lu-
gares que habia frecuentado habitualmente.

Trastornos no cognitivos: Su frecuencia aumenta a medida que
se agrava la enfermedad.

Entre los numerosos y variados trastornos no cognitivos,
destaca los que a continuacién se detallan:
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a) Depresion: No todos los pacientes con EA sufren una depresion
y, por tanto, el porcentaje de enfermos que la padecen es varia-
ble.

Dicho esto, procede destacar que la depresién mayor es mds
frecuente en las fases iniciales de la enfermedad, durante los tres
primeros afios, cuando el paciente es consciente de sus déficits.

En las fases avanzadas, se presentan, con frecuencia, disforia
reactiva (inquietud), ansiedad e irritabilidad.

b) Delirios: Aparecen en el 40% de los pacientes, especialmente en
los estadios iniciales y medios de la enfermedad, siendo los mads
frecuentes el delirio de robo (personas que se llevan las cosas que
no encuentra), de "fantasma" (convive con personas imagina-
rias), de "persecucién" y de celos.

Ademis de lo expuesto, otros delirios que pueden presentar-
se son la extrafieza de la propia casa, infestacién por animales,
delirios del retrato (su imagen en el espejo es de otra persona),
delirio de abandono (en una residencia)...

c) Alucinaciones: Estas percepciones sin objeto son frecuentes en
las etapas avanzadas de la enfermedad y afectan al 25% de los
enfermos de Alzheimer, siendo las més frecuentes las alucinacio-

nes visuales.

d) Otros trastornos del comportamiento son el insomnio, la bulimia,
la hipersexualidad, el vagabundeo, las conductas repetitivas sin
intencién aparente, la incontinencia...

e) Alteraciones en el examen neurolégico: en los estadios avanzados

de la enfermedad aparecen trastornos de la postura y la marcha

y por ello, algunos enfermos caminan arrastrando los pies, pre-

sentando una rigidez muscular generalizada que ocasiona lenti-
&
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tud y torpeza de movimientos, pueden tener sacudidas miocl6-
nicas (contracciones bruscas y breves de varios musculos o de to-
do el cuerpo) y pueden darse crisis epilépticas.

Por dltimo, la muerte sobreviene por malnutricién, infeccio-
nes secundarias o cardiopatias.

Para concluir, es de suma importancia llevar al paciente al
médico en cuanto se detectan los primeros sintomas.



REPERCUSIONES DE LA E.A.
SOBRE LA FAMILIA

En todas las culturas, el cuidado fundamental del enfermo de
Alzheimer lo realiza la familia, pero las caracteristicas de las so-
ciedades desarrolladas (estructura familiar débil y la ausencia o
incapacidad de la familia para cuidar del demente) genera un
problema social, sanitario y econémico de tal magnitud, que ha
propiciado en la tltima década un gran nimero de estudios.

El papel de la familia es bésico, hasta el punto de que el man-
tenimiento del paciente, especialmente cuando carece de auto-
nomia, es dificil sin la ayuda de los familiares, aunque disponga
de servicios de ayuda a domicilio, ya que el grupo familiar cons-
tituye el marco de referencia social basico del enfermo.

Asi las cosas, en los paises occidentales es la mujer, en gene-
ral, quien ejerce el papel de cuidador (la esposa, la hija y en me-
nor medida, la nuera), pero los cambios que se estdn producien-
do en la estructura familiar caracterizados por: disminucién del
tamario familiar, incorporacién de las mujeres al trabajo, los nive-
les mds altos de instruccion de las mismas, el aumento de divor-
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cios y los nuevos matrimonios... dificultardn que se pueda conti-
nuar proporcionando los cuidados de la forma que se ha hecho
hasta ahora.

La Enfermedad de Alzheimer conlleva el riesgo de alterar la
dindmica familiar hasta el extremo de quebrantarla impidiendo

la felicidad de sus miembros.

La Sra. Nuria explica: “esta enfermedad te destroza la familia por-
que mi madre provocaba enfrentamientos entre mi marido y yo”.

El pronéstico es favorable cuando entre los distintos miem-
bros de la familia hay lazos afectivos sélidos y se puede recurrir
al apoyo externo.

Como contraposicién, el prondstico es malo cuando la salud
del cuidador es precaria, los recursos econémicos son escasos, la
vivienda es inadecuada, cuando hay falta de confianza entre el
cuidador y el anciano y la familia no percibe con claridad la ayu-
da que requiere ni sabe aceptarla.

Bésicamente, en la vida cotidiana surgen una serie de pro-
blemas entre los que cabe destacar el déficit de recursos econé-
micos, emocionales o fisicos, lo que repercute directamente sobre
el cuidador principal y el conjunto familiar.

Ademads de lo expuesto, otros problemas relevantes que se

plantean son:

* Encontrar a una persona de confianza que sustituya al cui-
dador principal en los cuidados del paciente cuando éste ten-
ga que salir de casa.

* La preocupacién por lo que le pueda ocurrir al anciano: que
se arranque un catéter, que no quiera comer, que presente in-

fecciones, que se caiga...
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¢ El anciano, en ocasiones, no consiente variaciones minimas
en su horario o en el ambiente, lo que origina tension.

La Sra.Maribel nos dice: “si comiamos a las 14,30 horas y no le po-
nia a mi madre la comida exactamente a esa hora (ni 5 minutos antes
ni 5 después), decia que se encontraba mal.

Comia rdpidamente y cuando acababa, se ponia muy nerviosa y que-
ria quitar la mesa. Yo le decia: estamos comiendo,mamd; tranquila, ya
quitards la mesa después”.

¢ Laincertidumbre respecto a la duraciéon de la enfermedad asf
como la preocupacion por la complejidad de los cuidados: vi-
gilar una ostomia, sondar, manejar las mdquinas de respira-
cién artificial...

* A veces, no coinciden las distintas percepciones de lo que el
paciente necesita, de tal modo que el enfermo puede desear
mayor ayuda o mds compaiifa de la que es posible prestarle.

Como consecuencia, la familia emplea tiempo y recursos en
el anciano en detrimento de otros miembros de la familia, lo que
origina estrés y sentimientos de culpa respecto al paciente y tam-
bién en relacién a los otros familiares.

Como resulta 16gico, el estrés provoca un estado animico en
los cuidadores que los convierte en mas vulnerables frente a las
enfermedades infecciosas y asimismo, el riesgo de sufrir un ata-
que cardiaco, aumenta.

En esencia, los problemas de salud constituyen el principal
peligro, tanto para el cuidador como para el anciano, de tal mo-
do que los principales afectados son los cuidadores muy mayo-
res y enfermos.

Por lo que respecta a la decision de qué miembro o miembros
de la familia van a cuidar del paciente, es aconsejable valorar la
relacién previa a la enfermedad entre el paciente y el cuidador,
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ya que si ha sido positiva se realizard con mds afecto, mientras
que si ha sido una relacién dificil, resultard arduo dedicar tanta
atencién al anciano.

Bésicamente, entre los signos conductuales de alarma que
pueden presentarse en la familia, procede destacar: alteraciones
emocionales, aumento del consumo de medicamentos, retrai-
miento, menor verbalizacién, conflictos entre los padres y los hi-
jos que pueden desembocar en conflictos laborales y aumento

del consumo de alcohol.

4.1. El1 Cuidador Principal

El cuidador principal surge durante la primera etapa de la en-
fermedad y es aquella persona que se hace cargo del enfermo
(aunque otros familiares le ayuden) ocupandose de sus cuidados,
alimentacion, higiene, medicacion..., lo que conlleva, inevitable-
mente que pierda su independencia y se desatienda a si misma.

Por otra parte, los trastornos de la memoria, de la personali-
dad y el cardcter originan una gran tensién en los cuidadores que
puede llegar a originar alteraciones psicopatoldgicas severas.

De conformidad con lo expuesto, existen una serie de indica-
dores que denotan que la situacién estd causando trastornos psi-
coldgicos en el cuidador principal: agresividad constante contra
los otros porque no han perdido su independencia y son felices,
confrontacién con los otros cuidadores porque "todo lo hacen
mal" y no saben tratar al anciano y aislamiento progresivo acom-
pafiado de la tendencia a encerrarse en si mismo.

En tales condiciones, cuando los otros miembros de la fami-
lia 0 amigos constatan las reacciones anteriormente citadas, de-

ben animar al cuidador principal a que se tome periodos de tiem-
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po para si mismo, a que se ponga en contacto con grupos de au-
toapoyo y en caso de que su depresién y angustia sean muy in-
tensas, acompanarle al médico.

Resulta esencial intentar planificar el futuro (aunque, a veces
es demasiado doloroso para algunos familiares) ya que los cam-
bios que sufrira el enfermo y el cuidador no resultardn tan peno-
s0s si estdn preparados.

En tal sentido, hablar con el paciente acerca del futuro y qué
disposiciones quiere tomar con respecto a sus posesiones, le ayu-
dard a sentir que controla de alguna manera su vida.

Evidentemente, no presionaremos al enfermo a hablar de es-
tas cosas si no desea hacerlo.

Enlo que respecta al cuidador principal, a veces siente que ya
no forma parte de una pareja ya que no pueden hacer muchas ac-
tividades conjuntamente, ni conversar, pero al propio tiempo,
tampoco es viudo, y, poco a poco, tendrd que ir pensando en un

futuro sin su cényuge.

Tipologia del Cuidador Principal

Algunos autores distinguen a los cuidadores basdndose en el
momento en que el enfermo pasa a formar parte del grupo fami-
liar, antes del inicio de la enfermedad o a partir de que ésta se
manifiesta.

En tal sentido, se distinguen dos tipos de cuidadores princi-

pales:

Cuidador Tradicional: éste no se convierte en cuidador en un
momento dado, si no que lo hace de un modo paulatino, a veces
inconsciente, a medida que el anciano va requiriendo cuidados.
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Por consiguiente, este cuidador tiene escasa percepcion de
cuidado cuando el enfermo presenta demencia leve y mode-
rada.

En efecto, a menos que la demencia sea muy intensa, el cui-
dador no experimenta conflictos de un modo muy angustioso,
porque el cuidado del anciano forma parte de su conjunto de ac-
tividades domésticas realizadas desde hace muchos afios.

Estos cuidadores han vivido siempre o durante muchos afios
con el paciente y, por tanto, las mujeres que suelen cuidarlo son
la esposa, las hijas solteras o viudas y en el dmbito rural, las nue-
ras.

Por otra parte, a estos pacientes se les cuida por un senti-
miento de obligacién moral y por afecto, ya que el intercambio

de cuidados ha sido mutuo durante mucho tiempo.

El Cuidador asume su papel en el momento en que el enfermo
comienza a presentar trastornos de conducta: se da con més fre-
cuencia en la sociedad occidental, en familias nucleares.

Esto es, se crea una nueva relacién como dispensadores de
cuidados que no existia hasta ese momento, guiado por un sen-
timiento de obligacién familiar.

En este tipo de situaciones, la adopcién del rol de cuidador
supone, en ocasiones, conflictos y tensiones debido a que se han
de asumir nuevos roles sociales y provoca un cambio en las rela-
ciones familiares.

En tales casos, la mujer-cuidadora suele trabajar, lo que pue-
de ocasionar tensiones entre su vida laboral y su rol de cuidado-
ra, problemas que no suelen aparecer en los cuidadores tradicio-

nales.
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La Sra.Maribel explica: “cuando salia del trabajo tenia que ir a casa
corriendo, porque si un dia me retrasaba un poco, mi madre ya estaba
llamando al despacho. Me decia: ;atin estds ahi?, ;por qué no vienes?,
;qué pasa?

Me ponia muy nerviosa porque tenia trabajo y no podia salir”.

El Dr. McCarty ha descrito el proceso causante de estrés en
las hijas y nueras cuidadoras baséndose en la percepcién que tie-
nen las hijas de su padre/madre con una vision retrospectiva y
los roles filiales establecidos en el pasado, lo que origina tres es-
tilos de cuidados:

® Estilo Reciproco: el cuidado proporciona satisfacciéon puesto
que la relacion entre el paciente y el cuidador ha sido siem-
pre cordial.

* Estilo Unilateral: el cuidador adopta una postura dominante e
intransigente respecto al enfermo.

» Estilo Conflictivo: el cuidado estd condicionado por los con-
flictos emocionales, los problemas para armonizar dichas
atenciones con la vida privada del cuidador y las luchas de

poder entre éste y el paciente.

La Carga sufrida por el Cuidador Principal

Bésicamente, al aludir a la carga sufrida por el cuidador, nos
referimos al estrés provocado por tener a un familiar bajo su cui-
dado, que hay que diferenciar de la llamada carga objetiva que
hace referencia a las necesidades de cuidado del enfermo, que
como hemos expuesto anteriormente, influye sobre la estructura
familiar.

Entre los numerosos conflictos que provoca el cuidado del
anciano en el grupo familiar, cabe destacar los siguientes:
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e Conlflictos entre las obligaciones hacia el paciente y el resto
de obligaciones familiares

* En algunas familias, los distintos miembros tienen dificulta-
des para llegar a un acuerdo respecto a la contribucién de ca-
da uno en relacién a los cuidados del paciente

* Reajustes en los roles de los distintos miembros de la familia

* Impacto emocional provocado por los cuidados concretos y

la convivencia con el anciano

Légicamente, si interviene en el cuidado del enfermo un
mayo numero de familiares, el impacto de dichos conflictos es
menor.

Segun se ha expuesto, en la mayoria de paises la familia del
paciente se ocupa de su cuidado y evitan, siempre que sea posi-
ble, institucionalizarlo.

Por consiguiente, a medida que la incapacidad del paciente
aumenta, el estrés que sufren los cuidadores se intensifica, pro-
duciéndose un conflicto entre la carga que padece el cuidador y
su deseo de ocuparse del enfermo.

Por otra parte, si el cuidador participa activamente en los
programas de estimulacion y rehabilitacién del paciente, se in-
crementa el estrés.

De cualquier modo, la institucionalizacién no disminuye la
carga vivenciada por el cuidador principal, ya que un 30% de los
cuidadores contintian padeciendo una carga importante debido
al cambio de rol del cuidado, a los problemas financieros deriva-
dos de la institucionalizacién y a un peor contacto con el perso-
nal que lleva la residencia.

En contraposicién, cuando el asilamiento del paciente se de-

be a un alto grado de dependencia y de trastornos de conducta,
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se produce una notable disminucién en la carga que sufren los
cuidadores.

En esencia, los aspectos que determinan la carga del cuidador son:
el deterioro cognitivo, la incapacidad funcional y los trastornos
conductuales (que constituyen el aspecto mds estresante). A estos
aspectos cabe afiadir el trabajo fisico originado por los cuidados,
que es el principal motivo de insatisfaccién y el generador del
aumento de la carga.

En un estudio realizado sobre el estrés del cuidador se dis-

tinguen cuatro dreas que influyen en la vivencia del conflicto:

*  Antecedentes del sujeto: caracteristicas socioeconémicas, histo-
ria del cuidador, red familiar...

» Estresantes Primarios: deterioro cognitivo, incapacidad fun-
cional y trastornos de conducta del paciente.

» Estresantes Secundarios: conflictos familiares y laborales, pro-
blemas econémicos, pérdida de autoestima y de competencia.

*  Sintomatologia de carga del cuidador: depresion, ansiedad y tras-

tornos fisicos.

Evidentemente, la capacidad de afrontamiento del sujeto y el
apoyo social recibido, son aspectos que amortiguan el impacto
de los citados factores.

Es interesante reflejar que dicho estudio ha puesto de mani-
fiesto que las caracteristicas propias del cuidador y su percep-
cién de control del cuidado, son factores mas determinantes res-
pecto a su sentido de la competencia que la gravedad de la de-
mencia o el nimero de personas que componen su red social.

En otra investigacion, se estudi6 la carga emocional sufrida
por el cuidador principal a través de diversas variables, entre las
que destacan:
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* Sensacién que tiene el cuidador de que el enfermo depende
de él: el 72% de los encuestados reconocié tener este senti-
miento.

La Sra.Piedad recuerda: “mi marido, en cuanto no me veia durante
un cuarto de hora, ya me estaba buscando por toda la casa”.

* Creencia del cuidador principal de que el enfermo cuenta
con €l como si fuera la tinica persona que existe: afecta al 57%
de los casos.

La Sra.Maribel explica: “no podia ni ir a la tintoreria. Un dia tardé

un cuarto de hora en volver y cuando llequé mi madre me dijo: si que
has tardado, ni que la tintoreria estuviese tan lejos.

Por otra parte, si el fin de semana tbamos al cine o a comprar y tardd-
bamos dos o tres horas, ponia mala cara y me prequntaba: ;a qué cine
vais?, jdonde estd?, ;como es que tardaréis tanto?

Cuando llegaba a casa del trabajo, la tenia enganchada todo el tiempo:
queria que me sentase con ella en el sofd, si iba a la cocina, me venia
detrds...”

e DPérdida de la vida privada y del tiempo que el cuidador de-
dicaba a sf mismo

e Disminucién de los cuidados al resto de los familiares del
cuidador (cényuge e hijos)

* Sobreesfuerzo fisico y psiquico que generan los cuidados
La Sra. Emma nos cuenta: “yo tenia tres hijos y naturalmente, mi

madre me daba trabajo, pero la carga era mds psiquica que fisica, ya
que tenia que vigilarla todo el dia para que no le hiciera dafio a nadie.

Habia momentos en que pensaba: no puedo mds, me ha dado proble-
mas por la mafiana, al mediodia, por la tarde, por la noche...”.

Por lo demads, el 56% de los cuidadores percibe la carga de
cuidado como intensa o muy intensa; el 20% la cataloga de leve

o muy leve y el 2% no percibe carga.
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No obstante, estos resultados no significan que el cuidador
quiera dejar de serlo o prefiera que se ocupen del enfermo otras
personas o instituciones y asimismo, consideran que le propor-
cionan un gran apoyo a su familia y que no podrian cuidarle
mejor de como lo hacen.

La Sra. Piedad recuerda: “los tres primeros meses de la enfermedad
lo pasé muy mal, porque es muy duro, pero luego lo acepté. No queria
que mi marido fuese a una residencia porque alli reciben menos cari-
fio. Decidi que mientras me reconociese, no iria a una residencia.

Yo no trabajaba y toda mi vida era cuidarle”.

Eleccion del Cuidador Principal

En principio, la eleccién del cuidador se basa en dos criterios:

* Ll Sexo: en la mayor parte de casos quien dispensa los cuida-
dos es la mujer y cuando es el hombre quien deberia hacerlo,
se suele ocupar su esposa.

* La Tradicién Cultural: el 56% de los cuidadores ya vivia con el

anciano antes de que se iniciase la enfermedad.

Asf las cosas, en el 83% de los casos, el cuidador principal es
unico y el 57% tienen entre 40 y 59 afios, representando las hijas
cuidadoras el 49% de los casos, mientras que las esposas sélo
constituyen el 9% y las nueras el 12%.

En general, si bien la responsabilidad de los cuidados suele
ser individual, con frecuencia los cuidadores reciben distintos ti-
pos de ayuda: personal contratado, familiares...

Por lo demds, cuando es el marido o el hijo quien debe cui-
dar a la enferma, suelen demandar mds ayudas, ya que tienen
mads dificultades para prestar los cuidados debido a que los hom-
bres tienen una historia corta como cuidadores.
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Segun datos publicados recientemente, la rotacion en el cui-

dado se hace en el 75% de los casos en dos domicilios y enun 15%

en tres, bdsicamente en las poblaciones urbanas, mientras que en

las dreas rurales se reparten el cuidado pero procurando que el

enfermo viva en su casa.

Entre los numerosos aspectos que cabe resefiar de los enfer-

mos de Alzheimer que viven alternativamente en varios domici-

lios, destacaremos:

La Viudez: el 95% de estos enfermos son viudos

EI Sexo: el 80% son mujeres

Edad: todos tienen mds de 80 afios

Inexistencia de convivencia antes de la enfermedad: la rotacion
viene determinada por la demencia

Incapacidad Funcional: estas personas presentan una mayor
dependencia que el resto de pacientes

El Parentesco de los cuidadores: la rotacién sélo se establece en
hogares donde el cuidador principal es el hijo/a y nuera; no
se da en parientes més lejanos.

Debido probablemente a la falta de recursos econémicos, la
tendencia a contratar personal que ayude en los cuidados, es

escasa.

Por otra parte, en el 75% de los casos, la decisién de rotaciéon

se debe a que el paciente sufre una demencia intensa 0 muy in-

tensa. Por consiguiente, el 80% de estos cuidadores padece una

carga muy intensa que se amortigua o desaparece utilizando el

sistema de rotacion.

La Sra. Maribel explica: “al principio, me llevé a mi madre a mi ca-
sa porque no queria vivir con mi hermano.
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Mi madre no queria ir a ninguna parte. Decia: no puedo ir a tal sitio,
no estoy bien...

Cuando venia mi hermano para llevdrsela el fin de semana para que
nosotros pudiésemos salir, se enfadaba conmigo. Yo le decia: mamd,
tengo que salir, me paso la semana trabajando. Y ella me respondia que
la trataba como a un perro, que no me acordaba que tenia madre.

Me insultaba como si la estuviese maltratando.

Unos meses mds tarde, la teniamos en casa mi hermano y yo cada 15
dias. Cuando tenia que ir a casa de mi hermano se ponia muy nervio-
sa, con mala cara, haciéndome reproches.

Durante el tiempo que estuvo sélo en mi casa, yo estaba muy nerviosa
y muy hundida y el irla compaginando con mi hermano cada 15 dias,

o

me permitia tener tiempo para mi”.

4.2. Normas practicas para familiares y cuidadores de enfermos
con Alzheimer

Si bien cada enfermo y cada familia constituyen un caso par-
ticular, existen una serie de recomendaciones que se pueden apli-
car a distintas circunstancias entre las que destacan: tener pre-
sentes los rasgos psicoldgicos del paciente, descansar lo suficien-
te, tomarse breves periodos de vacaciones, no hacerse reproches
si se interna al anciano, no perder el sentido del humor, simplifi-
car, no tratar de ser perfeccionista y aceptar la enfermedad.

En tal sentido, es muy importante que el cuidador principal
y el resto de la familia se informen de en qué consiste la enfer-
medad de Alzheimer y su evolucién para poder afrontar las cir-
cunstancias econémicas, sociales y médicas que se les plantea-
ran.

De cualquier modo, la familia debe planear el futuro del pa-
ciente y el del conjunto familiar sin dejarse desbordar por la an-
gustia frente a lo que pueda suceder.
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En general, los familiares carecen de informacién y prepara-
cién para atender a un enfermo de Alzheimer, lo que ocasiona,
especialmente en la pareja, sentimientos de impotencia, soledad
e incomprension.

Resulta importante que los cuidadores sean conscientes de
sus propias necesidades y se traten bien a si mismos, lo que cons-
tituye un ejercicio de salud mental preventivo de trastornos psi-
copatolégicos.

Finalmente, olvidar las propias necesidades crea un patrén
de negacién que puede ser autodestructivo y asf, se dan casos de
familiares que fallecen antes que el enfermo por no haber cuida-
do su salud, porque la negacién, ademds de provocar ira y re-
sentimiento, ocasiona depresién y/o una enfermedad fisica.

Se recomienda seguir una dieta equilibrada y, asimismo, no
se puede dejar de comer porque se sienta cansado, ni tampoco
comer constantemente porque esté nervioso.

Finalmente, para superar el estrés se aconseja la relajacion, el
deporte, llorar, organizarse marcando limites, distraerse, com-

partir cargas y cuidarse.

4.3. Reacciones emocionales frente al cuidado de una persona

deteriorada

Las personas que cuidan a un enfermo de Alzheimer experi-
mentan muchos sentimientos (lo cual no es en absoluto un hecho
insélito) y, en ocasiones, se sienten desbordadas por ellos.

En tal sentido, a veces las personas creen que sus sentimien-
tos son inaceptables, que nadie puede comprenderles, estan es-
pantadas por las fuertes emociones que experimentan y, por con-

siguiente, se sienten solas con sus emociones.
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Resulta aconsejable reconocer los propios sentimientos y
comprenderlos, ya que si ni se admiten pueden influir en la to-
ma de decisiones de una forma negativa.

Por otra parte, cuando los cuidadores de un enfermo com-
prenden que sus comportamientos molestos son debidos a la en-
fermedad, que el paciente no puede controlar lo que hace y su
comportamiento no estd dirigido expresamente contra ellos,
sienten menos enfado y pueden atenderle mejor.

En lo que sigue se detallan algunas de las distintas emocio-
nes que pueden experimentar los cuidadores de un enfermo de

Alzheimer:

Ira: sentirse enfadado por tener que afrontar una situacién que
exige renuncias en el plano personal y social durante un largo
periodo de tiempo, es comprensible y también lo es sentir rabia
hacia el enfermo debido a sus comportamientos molestos que, a
veces, parecen imposibles de soportar.

Ahora bien, si el enfado se produce con mucha frecuencia,
puede tener repercusiones negativas sobre el equilibrio emocio-
nal del cuidador y, por tanto, se aconseja utilizar la rabia como
motor para emprender acciones que disminuyan la sensaciéon de
impotencia, como, por ejemplo, organizarse con otros familiares
afectados para pedir ayuda a las administraciones.

Por lo demads, las cosas mds molestas parecen pequefieces,
pero el problema es que se van amontonando dia tras dia y es
comprensible enfadarse y gritar o discutir, en algunas ocasiones.

El cuidador principal debe velar especialmente por la propia
salud y poner en conocimiento del médico las lesiones muscula-
res, dolores de espalda, cervicales...,, debidas al esfuerzo para
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movilizar al paciente al levantarle, ducharle... También deberia
seguir revisiones periddicas para controlar la hipertension, la

anemia, leves infecciones crdnicas...

El Sr. Roberto comenta: “esta enfermedad nos va a matar a todos.
Hace dos afios que me tenia que haber operado, pero como mi mujer
estd enferma, no podia. Ahora el médico me ha dicho que ya no puedo
esperar mds para operarme y he tenido que ingresar a mi mujer en una
residencia”.

Evidentemente, cuidar de un enfermo de Alzheimer com-
porta un desgaste fisico y psiquico importante que incide sobre
el bienestar general del cuidador principal. Por ello, aunque ini-
cialmente el cuidador principal pueda soportar un gran estrés
sin que sus fuerzas disminuyan, en cualquier momento el des-

gaste puede llegar al limite.

En consecuencia, es necesario cuidarse para poder cuidar al
otro, sin abrigar sentimientos de culpa y, por ello, hay que com-

partir tareas y dejarse ayudar.

La Sra. Piedad explica: “el médico me pregunto:
—Tu, squé vida llevas?
— Yo, cuidar a mi marido todo el dia.

El médico me dijo que saliera y me distrajera y mientras tanto que mi
hija cuidara a mi marido.

Yo le dije: si mi marido no me ve en un dia, se muere”.

Con frecuencia, el cuidador principal siente que el resto de la
familia no ayuda lo suficiente, que le critican, estd molesto con
los médicos también, todo lo cual puede provocar mucha ira.

Por cuanto se refiere a los comportamientos molestos del pa-
ciente, la informacién aclarard las conductas del enfermo y en ca-

so de duda acerca de si el anciano podria comportarse mejor de
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como lo hace, podemos preguntarselo al médico, ya que encole-

rizarse con el paciente empeorara su proceder.

Turbacidn-Vergiienza: Légicamente, resulta violento que el en-
fermo se comporte de un modo que resultaba ajeno a su perso-
nalidad, sin respetar lo que socialmente se considera aceptable,
en cualquier momento y delante de cualquiera.

En otras ocasiones, el enfermo actia de un modo violento, in-
comprensible para los desconocidos.

Por consiguiente, estas situaciones provocan vergiienza a la
familia, pero resulta mds positivo explicarles a los demds los
efectos de la enfermedad de Alzheimer lo que les ayudard a com-
prender e incluso podrédn ayudar y no dar una gran importancia
a dichos comportamientos.

Asimismo, al compartir estas experiencias con otros familia-
res en los grupos de autoayuda, la vergiienza desaparece e in-
cluso pueden acabar riéndose de los comportamientos que les re-
sultaban tan turbadores.

En resumen, estas pautas anteriormente citadas son mds acon-
sejables que mantener los problemas "dentro de la familia" ya
que los amigos y vecinos pueden apoyarles si se les explica cudl

es el problema.

Indefension: No es algo insélito que los familiares se sientan de-
samparados, indefensos frente a la enfermedad, pero diversos
estudios sefialan que las familias tienen mds recursos de los que
piensan para superar estos sentimientos.
En tal caso, resulta productivo cambiar las pequefias cosas
susceptibles de ser modificadas, sin considerar la situacién glo-
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balmente y hablar de sus sentimientos con el médico, la asisten-

te social, el psicélogo o el sacerdote.

Culpabilidad: La rabia y la culpa son dos sentimientos que se
alimentan mutuamente y, con frecuencia, la familia se siente cul-
pable por enfadarse con alguien que no tiene la culpa de lo que
le pasa, por desear llevarlo a una residencia, porque pierden la
paciencia con él, porque se sienten incémodos con su conducta,
por la forma en que se comportaron con el paciente en el pasado,
porque les ha cambiado la vida, por apartarlo del rol que habia
asumido en la familia hasta el momento de la enfermedad...

La Sra. Maribel explica: “no podiamos salir nunca. Al principio, mi
marido y mi hija colaboraron mucho, con muy buena voluntad, pero
al cabo de unos meses me dijeron que ya no lo soportaban mds. Mi ma-
rido me dijo: si no haces algo con tu madre, me voy de casa, porque ya
no puedo resistirlo mds.

Durante el verano la ingresamos en una residencia, pero no queria ir
y cuando tbamos a verla me decia: sdcame de aqui porque si no me ma-
taré y la culpa la tendrds tii.

Después del verano volvié a mi casa y yo estaba muy angustiada y
muy preocupada porque no sabia como solucionar el problema.
Ingresarla en una residencia, con la actitud que ella tenia, me resulta-
ba muy duro, me hacia sentir como si fuese muy mala. La llevé a un
centro de dia, pero alli tienen las puertas cerradas y mi madre dijo que
aquello era como estar en una cdrcel y sélo fue tres dias”.

Por otra parte, pueden provocar sentimientos de culpabili-
dad pequefias cosas como estar de mal humor con el paciente,
contestarle bruscamente cuando el cuidador estd cansado..., lo
que se arregla diciendo "lo siento" ya que ambos se sentirdn me-
jory, por lo demds, debido a la amnesia, el enfermo olvidard con
facilidad el incidente.
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La Sra. Maribel explica: “a veces, me enfadaba con mi madre, la re-
fita, pero luego me sentia mal conmigo misma”.

Ademads de lo expuesto, la familia puede sentirse culpable in-
cluso de la enfermedad, sentimiento que resulta necesario hacer
consciente y hablarlo con otras personas ya que de lo contrario
puede causar un dafio duradero.

En ocasiones, el cuidador principal se siente culpable cuando
el paciente empeora y se plantea si no hubiera debido pasar mds
tiempo con él o haberlo mantenido mds activo. Para hacer frente
a estas consideraciones es ttil leer acerca de la enfermedad y ha-
blar con el médico.

Si no se reconocen los sentimientos de culpabilidad no se po-
dran tomar decisiones acertadas sobre el futuro, ni respecto al
enfermo ni al conjunto de la familia.

El primer paso consiste en admitir que la culpabilidad es un
problema que afecta a la toma de decisiones y puede perjudicar
a su forma de actuar, de tal modo que cuando estos sentimientos
son reconocidos no sorprenden ni son dificiles de controlar.

Para concluir, si después de haber hablado de sus sentimien-
tos con otras personas y de haber hecho todo lo posible por su-
perarlo, todavia se sienten atenazados por la culpabilidad, po-
dria tratarse de un sintoma depresivo.

Afliccién: Constituye un sentimiento natural cuando se quiere a
una persona con una demencia y si bien este sentimiento apare-
cerd en muchos momentos de un modo inevitable, se dard con
mads intensidad en aquellas situaciones en que se constata una
pérdida de capacidades.

La Sra. Maribel nos dice: “es muy triste ver a mi madre ast, porque
ella habia sido muy activa”.

L
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Dicho esto, procede destacar que los sentimientos de tristeza
estdn mezclados, con frecuencia, con los de depresién o fatiga y
aparecen durante los primeros meses de la enfermedad cuando
la familia percibe con claridad la situacién.

La afliccién causada por el fallecimiento de un ser querido es
muy intensa al principio y va disminuyendo gradualmente con
el tiempo, mientras que el pesar originado por una enfermedad
crénica, parece que no se detenga nunca.

Finalmente, aunque la tristeza es un sentimiento normal, no
es prudente que se instale en la vida de los cuidadores y familia-
res de un enfermo de Alzheimer.

Preocupacién: La preocupacién se encuentra asociada a la de-
presion y la fatiga y, 16gicamente, afecta a las familias que se pre-
guntan en qué situacién pueden encontrarse en el futuro, ya que
cudndo se cuida al enfermo, el porvenir es incierto.

Por més que es inevitable sentir preocupacién, quedarse des-
piertos por la noche pensando, evidentemente no resuelve el
problema y hard que se encuentren mds cansados.

Por tanto, para prepararse para el futuro, se aconseja conocer
la enfermedad y aprender a afrontarla, vivir el presente con la
madxima tranquilidad posible y adquirir estrategias para mejorar

el bienestar del enfermo.

Soledad: A medida que la enfermedad progresa, la dependencia
del enfermo aumenta, lo que origina una dedicacién mayor por
parte del cuidador principal que, con frecuencia, se siente solo
debido a la incomprensién de conocidos, familiares y amigos,
quienes, a menudo, desconocen la enfermedad de Alzheimer y
no comprenden las reacciones del anciano ni las del cuidador.

&

70



REPERCUSIONES DE LA E.A. SOBRE LA FAMILIA

También origina un intenso sentimiento de soledad ver que
la persona con la que ha compartido su vida, ha cambiado. Por
consiguiente, relacionarse con personas que le comprendan le

puede ayudar a no sentirse tan aislado y solo.

Depresion: La tristeza, la preocupacién constante, la soledad...,
pueden provocar, l6gicamente, una depresion en la que el cuida-
dor se sienta desanimado, sin fuerzas, apdtico, nervioso, malhu-
morado, angustiado, sin apetito y con problemas de insomnio.

Asf las cosas, es necesario tomar medidas urgentes para evitar
que la depresién aumente, ya que es una dolencia peligrosa que,
en ultima instancia, impedird que pueda cuidar del paciente.

En tal sentido, algunos cuidadores toman alcohol para ir
aguantando y tranquilizantes para dormir, pero estas medidas

s6lo aumentardn la depresion y la fatiga.

4.4.. Reacciones Fisicas

La Fatiga: Con frecuencia es debida a no descansar lo suficiente.
En cualquier caso, la fatiga y la depresion se retroalimentan, ya
que el cansancio aumenta los sentimientos depresivos y el hecho
de estar deprimido provoca cansancio. Por ello, muchos cuida-
dores se sienten siempre cansados.

Obviamente, es basico que el enfermo duerma por la noche o
en su defecto que no corra ningtin peligro si permanece despier-
to para que el cuidador no sufra un agotamiento que le impedi-

rd mantener ese ritmo indefinidamente.

La Sexualidad: A pesar de las preocupaciones, merece la pena

prestar atencién a la propia sexualidad.

L
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Resulta complejo abordar el tema de la sexualidad, ya que
muchos médicos se sienten incémodos hablando de este tema y
no es fécil comentarlo con los amigos.

Por otra parte, podria producir escripulos de conciencia
mantener relaciones sexuales con una persona confusa, cuando
el enfermo es el conyuge.

Como es logico, cuando el cuidador principal se siente ago-
tado y deprimido se suele desinteresar por el sexo, y a su vez, co-
mo consecuencia de la enfermedad, el enfermo también pierde
interés por este tema.

En otros casos, el enfermo puede desear hacer el amor y ser
capaz de hacerlo, pero debido a que no puede recordar las cosas
mds alld de unos minutos, después de hacerlo se olvidard, pro-
vocando angustia y soledad en su pareja.

Por otra parte, la pérdida de memoria puede ocasionar que
una persona delicada se olvide de los preparativos para el sexo,
lo que también repercutird sobre su compariero/ a.

Por lo demds, el paciente puede volverse exigente sexual-
mente debido a la enfermedad, lo que constituye un problema
poco frecuente y dificil de tratar cuya tnica solucién, si persiste,
consiste en trasladarlo a una residencia.

En realidad, los cambios en el comportamiento sexual del pa-
ciente se deben a las lesiones cerebrales y no son una ofensa in-
tencionada hacia el conyuge.

Para concluir este apartado, es oportuno mencionar la ayuda
inestimable que se derivard de comentar este tema con conseje-
ros que no se van a escandalizar y que pueden explicarles cémo
afecta la lesion cerebral a la sexualidad.

Dicho esto, procede destacar que cuando uno de los progeni-
tores vive con la pareja, la sexualidad se puede ver profunda-
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mente alterada y afectar a su matrimonio, debido a que el cuida-
dor puede estar demasiado cansado para hacer el amor, la madre
o el padre enfermo se pueden pasear por la casa por la noche o,
en otros casos, cualquier ruido podria despertarle.

Por ello, es importante crear un espacio para la pareja, ya que
si bien una relacién sélida puede hacer frente a ciertas renuncias
durante un tiempo, le resultard dificil sobrevivir si se prescinde
de determinados aspectos durante un periodo de tiempo muy
dilatado.

4.5.. Muerte Biolégica del Enfermo de Alzheimer

La muerte del enfermo ya se esperaba, a pesar de lo cual el
cuidador siente vacio y tristeza.

Bésicamente, al morir el paciente, el cuidador empieza un
proceso de duelo en donde debe apartarse de los sentimientos
tristes y restablecer su libertad.

Asf las cosas, el tiempo de duelo depende de la edad del cui-
dador, ya que un joven o un adulto se recuperardn antes que una
persona mayor que carece de la energia para rehacer su vida y
del papel que representaba el enfermo en la vida del cuidador.

En efecto, la depresion por el duelo aparece con mads fre-
cuencia en el cényuge anciano y en aquella persona que lo dejé
todo para cuidar al enfermo, si bien el duelo por el fallecimiento
del enfermo de Alzheimer no suele requerir una atencién psico-
l6gica.

En tal caso, la depresién provoca el recuerdo constante y la
idealizacién del enfermo y de su tarea como cuidador, lo que se
ve agravado por el aislamiento, la falta de ilusiones y el no saber
cémo ocupar el tiempo.
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Loégicamente, las reacciones emocionales frente a la muerte del
enfermo varian de unas personas a otras, pero se considera que el
tiempo de duelo varia de 6 meses a 2 o 3 afios, si bien, en algunos
casos, no finaliza nunca porque el cuidador no quiere resolverlo.

Entre los numerosos sentimientos que la muerte del enfermo
de Alzheimer provoca, destacan los que a continuacién se deta-

llan:

* Sensacién de vacio acomparfiada de no saber llenar el tiempo,
ya que no tiene la responsabilidad que durante afios ha ocupado
su vida, lo que origina una sensacién de confusién.

Aunque algunos cuidadores sienten alivio porque su funcién
haya terminado, durante algin tiempo tienen una sensacién de
vacio al haber perdido su rol. Por otra parte, esta sensacién de

alivio es logica y saludable y no debe originar culpabilidad.

e El cuidador, en ocasiones, se culpa por no haber atendido
mds al paciente, por como lo tratd, por haberlo internado en una
residencia..., lo que causa desesperacién y rechazo de si mismo.

Obviamente, dejarse dominar por el sentimiento de culpa ni

arreglard nada ni le ayudard a construir el futuro.

* A veces, al cuidador se le acenttia una dolencia que ya tenia
y no atendié debidamente o bien contrae una enfermedad, en
ocasiones de origen psiquico, como forma de autocastigarse o
causada por un deseo de muerte.

Para concluir, procede destacar que para superar el duelo se
aconseja dejar pasar el tiempo, no entorpecer expresamente la re-
cuperacién y adoptar actitudes positivas tales como bisqueda de

nuevas ilusiones, atender a otros familiares que se dejaron de la-

&

74



REPERCUSIONES DE LA E.A. SOBRE LA FAMILIA

do mientras dur6 la enfermedad y emprender nuevas aficiones,

trabajo, estudios..., que se habian abandonado.

La Sra. Laura relata: “Al morir mi madre senti un gran vacio por-
que, ademds, ya habia perdido a mi padre afios atrds. Pero me senti li-
berada, no porque mi madre fuese una gran carga para mi, ya que es-
taba en una residencia, sino porque se habia convertido en un vegetal,
estaba muy consumida. No estaba ni viva ni muerta, y ademds sufria
porque tenia dolor”.

La Sra. Piedad recuerda: “mientra vivié mi marido me faltaban ho-
ras, minutos, sufria un gran estrés, pero fisicamente me encontraba
bien. Y al morir, que estaba relajada, me entraron todos los males: me
dolia la cabeza, la artrosis...

Le pregunté al médico: ahora que no tengo nada que hacer, ;qué me
pasa? El médico me dijo que habia sufrido tanto estrés, que mi cuerpo
ahora se habia de adaptar.

Mi hija me dijo que fuese a vivir una temporada a su casa, pero le di-
je que no porque, mds tarde, cuando tuviera que estar sola en mi casa
seria peor.
Cuando murié mi marido me quedé vacia. A veces, iba por la calle y
sin saber porqué se me caian las ldgrimas. Es otra vida que hay que so-
brellevar”.

4.6. Aprender del Sufrimiento

La Demencia de Alzheimer, en tanto que enfermedad dege-
nerativa e irreversible, es una dolencia terrible para el paciente
que la sufre, pero no lo es menos para sus familiares que asisten
al lento declinar de sus funciones intelectivas y ven cémo, pau-
latinamente, el ser querido se consume fisica y psiquicamente.

No obstante, este sufrimiento hace reflexionar a muchas per-
sonas, movilizar recursos personales, a veces, insospechados,
aprender de la experiencia y, en suma, madurar y crecer perso-
nalmente.
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En efecto, los familiares consultados nos explican que, nor-
malmente, las personas vamos haciendo nuestras tareas cotidia-
nas sin pensar que una experiencia tan dura nos pueda suceder
a nosotros, y cuando esta desgracia nos alcanza, nos hace ser
conscientes de nuestra pequefiez, de lo poco que somos en reali-
dad, y nos ayuda a valorar mads la vida.

Resulta inevitable reflexionar en la persona que el paciente
habia sido y en la que se ha convertido a raiz de la enfermedad,
y algunos familiares que nunca habian pensado en la vejez, han
reflexionado acerca de ella, asi como en su propio declive y

muerte.

Asf, la Sra. Emma nos dice: “me he dado cuenta de que los padres,
si estdn enfermos, pueden hipotecar la vida de los hijos y de hecho te
la hipotecan.

Yo prefiero morir antes de perder mis facultades mentales, porque le
hipotecas la vida a toda la familia”.

Por otra parte, el dolor frente al declinar del ser querido nos
hace cuestionarnos aspectos en los que nunca habiamos pensa-

do: el valor de la vida y la muerte y el sentido del sufrimiento.

Asi, la Sra. Emma explica: “;Hay derecho a que el paciente esté en
este estado? Si se tratase de una dolencia temporal seria mds acepta-
ble, pero es que esta enfermedad desemboca en la muerte”.

Parece conveniente reflejar que los familiares, a pesar de sen-
tir emociones muy dolorosas e intensas como la desesperacion,
la impotencia, la rabia por no poder cambiar la situacién..., ex-
traen lo mejor de si mismos para cuidar al ser querido y adquie-
ren o potencian cualidades como la paciencia, la sensibilidad, la
tolerancia, la modestia y, en suma, la enfermedad les ha conver-

tido en personas mds humanas.
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En tales condiciones, hay cuidadores que extraen de si mis-

mos cualidades que nunca hubieran imaginado que posefan.

En tal sentido, la Sra. Piedad recuerda: “antes de que mi marido enfer-
mara, siempre pensé que seria una mala enfermera si tuviera un fami-
liar con una larga enfermedad. No soportaba que alguno de mis hijos se
quedara en la cama porque le doliera la cabeza o no se sintiera bien.
Les decia: mientras no haya fiebre, no quiero que os quedéis en la cama.
A mi marido le traté con mucho carifio y no hubiera imaginado nun-
ca la paciencia que llequé a tener. Le cuidé como nunca hubiera pen-
sado que podria hacerlo y aiin le quise mds a raiz de la enfermedad,
porque le vein muy indefenso”.

De conformidad con lo expuesto, los familiares coinciden en
que se puede aprender mucho de las personas dementes, porque
aportan la experiencia de los afios vividos y enriquecen mucho a
un nivel afectivo y emocional, ya que son pacientes muy agrade-
cidos.

El psicélogo Josep Devi, cuya madre padece también una de-
mencia, concluye: “el afecto y el agradecimiento que te trasmiten es-
tos enfermos es impagable. Si no me aportaran todo esto, no podria
continuar realizando este trabajo”.






CUIDADOS EN CASA:
;COMO AFRONTAR LOS PROBLEMAS?

5.1.. Lenguaje y Comunicacién

Tal como se ha expuesto anteriormente, el enfermo de
Alzheimer presenta las siguientes dificultades del lenguaje: ano-
mia (dificultad para encontrar la palabra deseada), parafasias
(sustitucién de una palabra por otra que tiene una similitud fo-
nética, banana por patata, o semdntica, cuchara por tenedor) y
circunloquios (en lugar de expresar la palabra, el paciente expli-

ca la funcién y origen de la misma).

El Sr. Xavier explica: “mi padre empezaba a hablar y a media frase se
paraba porque no sabia continuar y le tenia que ayudar porque no le
salia la palabra. Sefialaba el objeto que queria mencionar, pero no en-
contraba la palabra”.

En tales casos, con el fin de retrasar el efecto degenerativo de
la enfermedad, hay que ayudar al paciente a encontrar la palabra
deseada. Esto es, no hay que decirsela inmediatamente si no dar-
le pistas que le ayuden a recordarla.
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En cuanto a la lectura, las alteraciones mads significativas son
la lentitud, parafasias fonéticas y omisiones y por lo que se refie-
re a la escritura, detectaremos errores gramaticales y ortograficos.

Por consiguiente, la prdctica de la lectura y escritura ralenti-
zard el mutismo que puede acabar afectando al paciente.

De conformidad con lo expuesto, la comprensién verbal tam-
bién se encuentra alterada: al principio no comprenderd las ora-
ciones complejas; luego, aunque no entienda todas las palabras,
por el contexto captard la idea y, asimismo, el significado de las
preposiciones y conjunciones (a, ante, o, pero...) se pierde en las
primeras fases de la enfermedad.

En consecuencia, si le pedimos al paciente que traiga una ta-
za 0 un vaso, traerd la taza y el vaso.

En tales condiciones, hay que asegurarse de que ha oido bien
lo que le hemos dicho, pedirle las cosas de una en una y darle un
margen de tiempo para responder, ya que se da una lentitud ge-

neralizada.

5.2.. Apraxia

Consiste en la incapacidad de realizar un gesto motriz simple
a pesar de conservar la fuerza, sensibilidad, coordinacién y com-
prension verbal suficientes y en tal sentido, se distinguen varios
tipos: apraxia ideatoria que consiste en la imposibilidad de reali-
zar una secuencia de gestos simples encadenados entre si (doblar
un papel, meterlo en un sobre y cerrarlo), apraxia ideomotriz ca-
racterizada por la incapacidad de realizar gestos simples auto-
matizados (santiguarse, decir adiés con la mano), apraxia cons-
tructiva o torpeza al dibujar, apraxia buco-linguo-facial o impo-

sibilidad de abrir y cerrar la boca, deglutir...
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En este tltimo caso, si el paciente se atraganta pero puede ha-
blar, toser o respirar, no es necesario hacer nada, pero si no pue-
de realizar las tres actividades mencionadas, el cuidador debe
colocarse detrds de él, pasar los brazos alrededor del enfermo co-
locando las manos sobre su vientre, presionando. De esta forma,
expulsard el bocado con que se ha atragantado.

Mencién especial merece la apraxia del vestirse o incapaci-
dad para vestirse y desnudarse correctamente que afecta a la au-
toestima del enfermo.

Al propio tiempo que al paciente le cuesta recordar para qué
sirve una determinada prenda y cémo se abrocha, la coordina-
cién fina disminuye.

En efecto, le cuesta realizar todas aquellas acciones que re-
quieren utilizar los dedos como abotonarse, subirse la cremalle-
ra, atarse los cordones de los zapatos, abrocharse el cinturén, po-
nerse los pendientes...

En consecuencia, los botones y cremalleras se pueden sustituir
por velcro con el objetivo de que el paciente haga todo aquello que
todavia puede realizar por si mismo, aunque tarde mas tiempo.

En tal sentido, se puede descomponer la accién de vestirse en
tres actividades que se conviertan en una rutina: en primer lugar
decidir la ropa que se ha de poner y dejarla encima de la cama,
después disponer en qué orden se la ha de poner (conviene que
sea siempre el mismo) y por ultimo, peinarse, maquillarse...

Las dificultades para vestirse acostumbran a preceder a los
apuros al desvestirse y, en tal caso, puede ayudar establecer una
zona de la habitacién donde siempre se vista y otra dénde siem-
pre se desvista, para asociar aquella parte de la habitacién con la
accién que se ha de realizar.
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Para evitar confusiones al elegir la ropa, es mejor quitar del
armario la que no utilizard segtin la época del afio, asi como de-
jarle sélo dos opciones para escoger.

También resulta ttil, rotular con pequefios carteles el conte-
nido de los distintos armarios y cajones y poner juntos la ropa y
los complementos que combinan.

Cuando los cuidadores le compren ropa al enfermo, pueden
guiarse por las siguientes recomendaciones: comprar ropa hol-
gada que no se haya de planchar, zapatos sin cordones que se
puedan lavar, pantalones o faldas con cintura eldstica, calcetines
sin taldén, blusas que no se hayan de abrochar y, en el caso de la
mujer, en lugar de pantis, calcetines media o medias con liga.

Otro aspecto que cabe remarcar son aquellas conductas del

paciente que pueden irritar al cuidador:

* A veces no quiere vestirse y se queda en pijama. Hemos de
averiguar si esta conducta se debe al desdnimo pero, aunque
no pasa nada porque un dia se quede en pijama, hay que pro-
curar que no se convierta en una rutina.

e El paciente puede no desear ducharse y cambiarse de ropa
tanto como querria el cuidador, pero hay que comprender los
hébitos del enfermo y recordarle que se ha de cambiar de ro-
pa, puede avergonzarle.

* Aveces, el paciente se quita la ropa en cualquier situaciéon y
delante de quien sea, porque ya no discrimina bien lo que re-
sulta adecuado y porque puede tener calor o ganas de ir al la-
vabo o ganas de irse a dormir...

¢ En ocasiones, se puede poner tres camisas una encima de la

otra o el pijama encima del vestido, por ejemplo, y, por tanto,
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el cuidador debe intentar quitarle algunas piezas de ropa pe-
ro sin discutir ni forzarle.

¢ Finalmente, en otros casos desea ponerse siempre la misma
ropa y, si no es posible convencerlo, es mejor tener prendas

repetidas.

5.3. Incontinencia Urinaria y Fecal

Tal como se ha expuesto con anterioridad, la enfermedad de
Alzheimer no siempre provoca incontinencia y ésta puede deber-
se a un retraso motor (no llega a tiempo al lavabo debido a la ar-
tritis o diabetes), a la desorientacién (no recuerda dénde esté el ba-
f0), a la alteracién de la memoria, a la afasia (tiene dificultades pa-
ra decir que quiere ir a orinar), a la apraxia (no puede quitarse la
ropa), por no asociar las ganas de orinar e ir al lavabo y, ademds,
la sensacién de tener que orinar puede no funcionar debido a las
lesiones cerebrales o a los efectos secundarios de la medicacién.

Este es un problema grave para muchas familias que les im-
pide hacer actividades y relacionarse con los amigos y es uno de
los factores principales por los que se lleva al enfermo a una re-
sidencia.

Si bien la incontinencia urinaria y fecal constituye un proble-
ma de dificil solucién, existen algunas recomendaciones que

pueden paliarla y que a continuacién se detallan:

e En primer lugar, a través de un examen médico hay que des-
cartar que se trate de un problema organico como una infec-
cién de orina, uretritis, problemas en la préstata...

¢ Ciertos aspectos del entorno pueden presentar dificultades:
la cama es demasiado alta y el enfermo tiene miedo de salir
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de ella, no encuentra las zapatillas y tiene miedo de caminar;
si le acompafia alguien al lavabo, le avergiienza y no puede

orinar...

Por otra parte, el enfermo puede no recordar qué ha de hacer
cuando ha llegado al lavabo o necesita ayuda para sentarse en la

taza, limpiarse y vestirse.

La Sra. Manuela explica: “mi madre siempre habia sido muy limpia,
pero al contraer la enfermedad, cuando orinaba, se secaba y se guar-
daba el papel higiénico utilizado en el bolsillo”.

Por consiguiente, el cuidador puede fijarse en conductas no
verbales que pueden indicar que necesita ir al lavabo: tocarse los
genitales, bajarse la cremallera o sacarse la falda, expresion de

malestar o intranquilidad...

La Sra. Inés relata: “mi madre que tenia 74 afios, a veces se defeca-
ba encima y cuando le decia de lavarla me respondia: no, no, si yo lo
que tengo es el periodo. No se daba cuenta de que se habia defecado
encima”.

Como es légico, si el paciente se orina encima, es mejor no
refiirle si no animarle a que en otra ocasién solucionaran el pro-
blema.

El Sr. Xavier nos explica: “un dia, mi padre en lugar de ir al cuarto
de batio, se oriné en el ascensor.”

Por cuanto se refiere a la incontinencia durante la noche, se
recomienda poner un orinal o un vater portétil al lado de la ca-
ma, iluminar el trayecto que va de la habitacién al lavabo, poner
un travesero con un hule en la cama para que no manche el col-
chén y sea mds fécil de cambiar e instalar un timbre o interfono
para que pueda pedir ayuda.
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Segun se ha expuesto, en el caso de incontinencia fecal, tam-
bién hay que descartar en primer lugar que se deba a una lesién
cerebral.

En tal sentido, las recomendaciones expuestas en el caso de
incontinencia urinaria, también en este caso resultan ttiles.
Ademads, se puede acompaiiar al enfermo al lavabo e intentar sin
forzarle, que permanezca en él diez minutos.

Por ultimo, el uso de pafiales es muy practico pero con fre-
cuencia, resultan humillantes para el enfermo y los rechaza. En tal
caso, al principio se le pueden poner sélo por la noche y gradual-

mente ponérselos mds horas al dia hasta que los utilice siempre.

5.4. Higiene

Durante la primera fase de la enfermedad, el paciente es ca-
paz de bafarse y cuidar su higiene, pero conforme la enfermedad
avanza, los cuidadores deberdn hacerse cargo de este aspecto.

Un problema que puede surgir es que el paciente no ayude,
no se deje sacar la ropa, no se deje lavar... porque le tiene miedo
al agua y le angustia su ruido, le da miedo entrar en la bafiera y
resbalar y caerse...

En tal caso, de entre las posibles causas que explican su com-
portamiento cabe destacar las siguientes: puede estar deprimido
y no se siente con &nimos de lavarse, debido al deterioro cerebral
percibe de forma incorrecta el frio y el calor y asf, el agua tibia le
puede parecer muy caliente o muy fria, le espanta la cantidad de
agua que hay en la bafiera y teme ahogarse, el cuarto de bafio es-
td demasiado caliente o demasiado frio...

Por otra parte, puede haber olvidado la finalidad del bafio y
la forma de lavarse le puede parecer muy complicada.
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La Sra. Inés explica: “mi madre no se queria duchar. Decia que se
duchaba sola, y yo la creia, hasta que me di cuenta que lo que hacia era
dejar correr el agua para que pensara que se estaba duchando”.

Otro aspecto que agrava la situacién es que quien le bafie sea
alguien desconocido y, en ocasiones, delante de otras personas,
por lo que se siente avergonzado de verse desnudo y de que le
bafien.

En consecuencia, para procurar que el bafio no ofrezca tantas
dificultades al enfermo y al cuidador se pueden tener en cuenta
los siguientes aspectos: es mejor bafiar al paciente que ducharlo
ya que se controla y se limpia mejor el cuerpo, la temperatura del
cuarto de bafio y su iluminacién debe ser la adecuada, hay que
utilizar alfombrillas antideslizantes, agarraderas y sillas de bafio
si tiene miedo de sentarse en la bafiera.

También se aconseja sefialar en un calendario el dia que to-
ca bafarse y cuando llega el momento es mejor decirselo con
tranquilidad pero sin dar otra opcién y evitar discusiones sobre
el tema.

Ademads, hay que dejar que el paciente toque el agua antes de
entrar en la bafiera para comprobar que no quema ni hace dafio
y, l6gicamente, ayudarle a entrar y salir de la misma y no dejar-
le solo en el bafio.

Por lo demds, lavarle el pelo puede resultar muy complicado
y se puede hacer un dia distinto al del bafio o en la peluqueria.

Evidentemente, hay que preservar la intimidad de la perso-
nay si se siente muy avergonzado, se le puede bafiar llevando
puesta una camiseta, por ejemplo.

Para concluir, se le puede dar una toalla pequefia para que se
seque, con el fin de que sienta que colabora con el bafio y se dis-
traiga.
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5.5. Agitacion

La agitaciéon que manifiesta el enfermo frente a ciertas situa-
ciones, en ocasiones es debida al deterioro cerebral y, en otros
casos, constituye la expresion de que el enfermo se siente incé-
modo.

En efecto, el enfermo a través de la agitacion, el enfado, la fal-
ta de cooperacion, la violencia... estd comunicando su malestar y
estas conductas son también una reaccién frente a la pérdida de
control que estd viviendo.

Como es l6gico, si el cuidador se pone nervioso alimenta la
agitacién del enfermo, formandose un circulo vicioso dificil de
romper, en ocasiones.

De entre las numerosas causas que explican este comporta-
miento cabe destacar las siguientes: el enfermo puede estar de-
masiado cansado para colaborar, quiza porque no ha dormido lo
suficiente, puede sentir dolor o malestar fisico que no sabe ex-
presar y por tanto se enfada, tiene dificultades para ver y oir co-
rrectamente y malinterpreta lo que ve u oye o su conducta pue-
de ser una reaccion frente a las alucinaciones.

Otras posibles causas son que haya mucho ruido o varias
personas a su alrededor y también puede sentirse perdido y ol-
vidado, ya que si no puede ver al cuidador principal rdpida-

mente, se siente abandonado.

La Sra. Nuria recuerda: “al principio, dejaba a mi madre en la pelu-
queria mientras hacia las compras y después la recogia, pero con el
tiempo ya no fue posible porque mi madre se ponia muy nerviosa y se
inquietaba”.

Ademds, otras posibles razones que cabe mencionar son: se

inquieta frente a las discusiones de los otros, asi como frente a la
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impaciencia e irritabilidad del cuidador, le sobresalta si alguien le
toca sin que se lo espere, se pone nervioso si le dan instrucciones
dificiles de seguir y si la tarea que ha de hacer le supone un nivel
de atencién del que ya no es capaz y, naturalmente, le frustra ver
que ya no puede hacer tareas sencillas que antes realizaba.

Con el fin de paliar o anular la agitacién hay que comprobar
que no esté causada por los efectos secundarios de la medicacién
o por una alteracion fisica, asi como asegurarse de que ve y oye
correctamente.

También hay que cerciorarse de que el enfermo no tiene calor
o frio o la ropa le resulta incémoda.

Por dltimo, hay que evitarle situaciones estresantes y pro-
porcionarle aquello que le tranquiliza como un masaje, la mdsi-
ca, abrazarlo...

5.6. Trastornos del Suefio

Muchos pacientes presentan insomnio y noctambulismo por
la noche y somnolencia o dificultades para mantenerse despier-
tos durante el dfa, lo que constituye un serio problema para la fa-
milia.

Ahora bien, no todos los enfermos de Alzheimer presentan
trastornos del suefio y tanto el insomnio como el nerviosismo
que manifiesta el paciente un rato antes de irse a dormir, se dan
Unicamente durante un corto periodo.

Estos problemas son debidos a la fragmentacién del suefio
causada por la demencia y el avance de la enfermedad, pero en
algunos casos, estan originados por factores externos que pue-
den y deben modificarse, ya que tanto el enfermo como la fami-

lia no pueden aguantar muchos dias sin descansar bien.
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En dltima instancia, si el problema se prolongase habria que
buscar a otro cuidador o que la familia hiciese turnos para poder
descansar.

Asi las cosas, en primer lugar hay que comprobar que el in-
somnio no se deba a una causa fisica como artritis, diabetes, una
infeccién de orina, dificultades para respirar cuando estd dormi-
do... o a problemas de tipo emocional como ansiedad o depre-
sién. Esta tltima origina que el paciente se despierte muy tem-
prano por la mafiana y ya no se pueda volver a dormir o bien que
tenga dificultades para levantarse.

A veces, el paciente tiene suefios que no sabe discernir de
la realidad y se despierta gritando, llorando, tirando objetos al

suelo...

El Sr. Pablo nos explica: “ingresamos a mi padre en una residencia,
pero por la noche se volvia agresivo, gritaba, daba patadas... y tuvimos

o1

que sacarle de alli”.

De conformidad con lo expuesto, se aconseja que el paciente
se mantenga activo durante el dia y no dormite y, para ello, pue-
de ayudar pelando patatas, regando las plantas...

Algunos pacientes se levantan, se visten, quieren caminar o
incluso salir de casa, por lo que hay que comprobar que la puer-
ta del domicilio y las ventanas estén cerradas y limitarle los pa-

seos a las zonas de la casa donde pueda estar seguro.

La Sra. Manuela explica: “mi madre hacia ver que se acostaba, pero
un dia, mientras bajaba la basura, aprovechd que la puerta no estaba
cerrada con llave y ya se marchaba. Afortunadamente, vimos que ba-
jaba por las escaleras.
Mi madre se daba cuenta de que no podia abrir las ventanas ni la puer-
ta de la calle y decia que la teniamos secuestrada”.
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En tal caso, la opcién mds segura consiste en dejarlos en su
habitacién con la puerta cerrada con llave y dejarles que hagan
lo que quieran hasta que les venza el suefio.

Para poder cerrar la puerta con llave con disimulo, lo mejor
es ocultar el picaporte que da al interior de la habitacién colgan-
do en él alguna prenda de ropa y el enfermo al no encontrar el
picaporte desistird de salir de la habitacién.

Normalmente, al dia siguiente estan agotados y duermen to-
do el dia.

En tal sentido, es interesante sefialar que un enfermo de
Alzheimer puede dormir hasta 24 horas seguidas, por lo que hay
que prevenir la aparicién de tlceras por dectbito.

En conclusién, también se puede tratar con el médico la con-

veniencia de tomar alguna medicacién que favorezca el suefio.

5.7. Angustia, Nerviosismo, Deambulacién

Angustia

El enfermo de Alzheimer siente siempre mucha angustia de-
bido a las lesiones cerebrales y a los problemas psicolégicos,
siendo mds intensa en la primera fase de la enfermedad cuando
el paciente es consciente de su deterioro y dependencia de los
otros, si bien estd presente a lo largo de toda la enfermedad.

Por lo demas, los sintomas de la enfermedad como las aluci-
naciones, la pérdida de memoria, las alteraciones del lenguaje...
también les provocan angustia que origina agitacion, nerviosis-
mo Yy, en algunos casos, agresividad.

En tal sentido, parece conveniente destacar que la demencia
provoca en los pacientes una sensibilidad y fragilidad extraordi-

narias, lo que conlleva que cualquier cosa pueda angustiarles,
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por lo que tienen una necesidad permanente de amor, apoyo y
seguridad.

Segtin se ha expuesto, el paciente capta la angustia de los cui-
dadores, lo que aumenta su inquietud.

Entre las numerosas formas en que se manifiesta la angustia,
destacan las que a continuacién se detallan: el enfermo no para
de andar o correr todo el dia, habla sin cesar, manipula un obje-
to durante horas, tiene una necesidad de comer excesiva y se me-
te en la boca los botones de la ropa, las hojas de las plantas...,
mientras que el enfermo que no puede moverse tira las mantas,

se quita la ropa, se muerde las ufias...

El Sr. Pablo recuerda: “cuando mi padre se ponia nervioso, daba
vueltas por el comedor: de la puerta al balcon, del balcén a la puerta,
sin parar”.

La Sra. Nuria nos explica: “al final de su vida, mi madre estaba en
una residencia. La sentaban en una butaca y, un dia, rasgo la funda de
la misma y se fue comiendo la espuma. Al beber agua, la espuma alber-
gada en el intestino se dilaté y murié de una obstruccion intestinal”.

Por cuanto se refiere a las modificaciones que pueden hacer-
se en el entorno del enfermo, hay que quitar de su habitacién fi-
guras de animales que pudiera haber que estimulen sus alucina-
ciones, explicarle la razén y la funcién de cada novedad que se
incorpore en el hogar y evitar el ruido, al que los pacientes son

muy sensibles, que desencadena la angustia en algunos.

Nerviosismo
El nerviosismo se origina como consecuencia de las modifi-
caciones bioquimicas cerebrales y, por ello, periédicamente, los
enfermos se ponen nerviosos.
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En tales casos, sin que haya ningtn estimulo exterior que lo
justifique, al enfermo se le crispa la cara, se contraen los muscu-
los, los ojos estdn enrojecidos, la mirada se vuelve fija y amena-
zadora y siente ira, por lo que aprieta fuertemente cualquier co-
sa con el deseo de romper, retorcer y morder.

Cuando en el enfermo se produce una crisis nerviosa, deja de
orinar: no se sabe exactamente si el nerviosismo es debido a no
orinar o si es la angustia la que impide la miccién.

En cualquier caso, la psicéloga Mitra Khosravi ha podido
comprobar que si el paciente bebe mucha agua o infusiones cal-
mantes y orina, disminuye la angustia y el nerviosismo.

Evidentemente, durante estos episodios de nerviosismo, el
enfermo resulta dificil de manejar, a pesar de lo cual el cuidador
debe procurar hacerse con el control de la situacién y conseguir
que beba, ya que de lo contario tampoco comerd ni se tomard las
medicinas o los tranquilizantes, lo que acrecentard su nerviosis-
mo y violencia.

Mientras dure la crisis hay que permitir que el enfermo se
mueva y no resulta aconsejable emplear la fuerza, ya que la for-
taleza que tiene un enfermo durante estos episodios de nervio-

sismo es mucho mayor de la normal.

La Sra. Nuria explica: “estos pacientes tienen mucha fuerza, no
puedes con ellos. En mds de una ocasion, con un pequerio empujon, mi
madre me tiré contra la pared”.

En ocasiones, el enfermo puede sufrir una crisis nerviosa tan
intensa que es casi comparable a una crisis epiléptica. En ella,
ademads de los signos anteriormente citados, el enfermo tiembla,

corre con desesperacién y puede ser muy violento.
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Por ello, hay que darle el agua en un vaso de pldstico, ya que
podria morderlo y herirse o tirdrselo al cuidador.

Estas crisis duran alrededor de una hora y no se producen
con demasiada frecuencia y cuando ceden, el enfermo se mete en
la cama agotado y se queda acostado durante dos o tres dias.

Otro aspecto que se observa con frecuencia en los enfermos
de Alzheimer, es un movimiento repentino e involuntario de las
piernas y brazos, por lo que pueden golpearse contra algtin mue-
ble, romper algo o hacerle dafio a alguien.

En tales condiciones, burlarse o hacerles reproches puede
avergonzarles, angustiarlos, deprimirlos o despertar su violencia.

En consecuencia, no hay que ponerse nunca a los pies de la
cama del enfermo cuando estd acostado para evitar recibir una
patada.

Irritabilidad

El paciente se vuelve hipersensible y la mds minima contra-
riedad puede desencadenar su violencia y agresividad y, por tan-
to, al intentar impedirles que hagan algo raro o peligroso, pue-
den atacar a los cuidadores.

La Sra. Carmen nos cuenta: “mi madre se ponia agresiva verbal-
mente y nos insultaba. En una ocasion cogié un cuchillo y quiso agre-
dir a mi hijo. Otras veces pensaba que sus nietos se refan de ella y se
peleaba con ellos”.

5.8. Ilusiones y Alucinaciones
Ilusiones

Segun se ha expuesto anteriormente, una ilusién es una falsa
percepcién debida a la interpretacién equivocada de un estimu-
lo sensorial y la Enfermedad de Alzheimer puede originar en al-
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gunos pacientes ilusiones visuales, auditivas, tdctiles, gustativas
y olfativas.

Asi, por ejemplo, el enfermo puede empezar a hablar con un
desconocido que ha encontrado en la calle y al que ha confundi-
do con un ser querido o puede confundir un objeto con una per-
sona y ponerse a hablar con él.

Si cuando esto sucede interrumpimos con brusquedad al en-
fermo, provocaremos su miedo, vergilienza, desesperacion o ira.

Por consiguiente, cuando el paciente comienza a hablarle a
un desconocido, el cuidador debe darle a entender a esa perso-
na, a través del lenguaje no verbal, que la situacién estd contro-
lada y no tiene que temer nada.

De acuerdo con lo expuesto, el paciente, a veces, confunde a
algtin familiar con una persona mala y amenazadora por lo que
se mostrard violento y agresivo, siendo lo mds practico que no
vea a ese familiar hasta que cese la alucinacién, cuya duracién
oscila desde algunos minutos hasta varios dias.

En realidad, cuando el enfermo habla con un objeto, se le
puede dejar que lo haga durante unos instantes y luego distraer-
le dirigiendo su atencién hacia otra cosa.

Frecuentemente, el enfermo no presta atencién cuando ve la
television (lo que sorprende a su familia) debido a que malinter-
preta lo que estd viendo y, asi, una escena divertida le puede pa-
recer amenazadora.

En consecuencia, el enfermo se agita, puede tratar de huir y
es un error intentar que se siente y siga mirando la tele, no diga-
mos ya atarle al sillon.

En tales condiciones, una musica agradable le puede parecer
un sonido estridente, un trozo de pastel le puede saber amargo o
acido..., y, por consiguiente, puede agredir al cuidador.
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La Sra. Inés recuerda: “durante la comida mi madre me preguntaba:
;qué estds comiendo? (comiamos lo mismo), dame un poco.

Yo le daba un bocado de mi plato y a ella le parecia una comida dis-
tinta”.

Si bien no cabe duda de que encajar estas reacciones debe ser
tremendamente duro, no hay que gritarle ni pegarle ya que no es

culpa suya.

Alucinaciones

Segun se ha expuesto anteriormente, una alucinacién es una
falsa percepcion en la que el paciente cree ver, oler, oir, gustar o
tactar una persona u objeto que no existe en el medio ambiente
que le rodea y el enfermo de Alzheimer puede tener alucinacio-
nes visuales, gustativas, auditivas o tdctiles, lo que aumenta su
violencia.

El Sr. Julio explica: “un dia estaba en casa de mi madre, los dos so-
los, y me dijo: mira, tu hermano estd detrds de la nevera”.

Para el paciente, lo que oye y ve es real y no entendera que se
lo nieguen y no es aconsejable enfrentarlo a la realidad.

Las alucinaciones visuales pueden ser desagradables y, asf,
ha habido casos de pacientes que han intentado tirarse por la
ventana porque veian la habitaciéon incendiada. Pero, en otras
ocasiones, las alucinaciones pueden ser agradables y el enfer-
mo puede ver un jardin bonito o a un ser querido ya fallecido o
a través de una regresién volver a su juventud y ver a su no-
via...

La Sra. Emma explica: “mi abuelo murié en 1969 y en 1991, mi ma-

dre estaba llorando como si acabase de morir su padre, se vistié de ne-
gro y explicaba lo mismo que sucedié el dia que murié su padre”.
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En ambos casos, cuando el cuidador reacciona con brusque-
dad enfrentdndole a la realidad, el enfermo pude reaccionar de
un modo violento.

De igual modo, el paciente puede tener alucinaciones auditi-
vas y oir ruidos que le cansan y le molestan. Si a esto afiadimos
mucho ruido en su entorno (la television, los nifios gritando...) 0 si
la familia le habla a gritos, el enfermo puede acabar agrediendo.

Como consecuencia de las alucinaciones tactiles, el enfermo
puede tener calor cuando hace frio o al revés, y también en este
caso, si los cuidadores no comprenden su comportamiento, el en-
fermo puede reaccionar con célera y violencia.

Por ultimo, las alucinaciones pueden ser olfativas y asi, por
ejemplo, el enfermo puede oler a gas, sentirse en peligro y agi-
tarse. En tal caso, obviamente, no resulta adecuado atar al pa-
ciente a una silla para que se calme.

En ocasiones, el enfermo mantiene una conversacién con al-
guien fruto de su alucinacién.

Conforme ya se ha expuesto, no hay que interrumpirle a me-
nos que dicha conversacién le enerve. Con frecuencia, dice el
nombre de la persona con la que cree que habla y si notamos que
la nota a faltar, podemos hablar de ella con el enfermo, mirar el
album de fotos...

La Sra. Manuela explica: “mi madre, a veces, lloraba y decia que la
estaba esperando su marido.

Yo le decia:

—Mamd, tii eres viuda, ;como va a estar esperdndote tu marido?

=51, ya sé

—¢ Tl sabes lo que es ser viuda? Viuda es la mujer a quien se le ha
muerto el marido.

—Yo sé lo que usted me estd diciendo, pero si conociera a mi marido...”
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Para concluir este apartado, es oportuno mencionar que cual-
quier objeto desconocido, de colores oscuros como abrigos col-
gados en las perchas, paraguas, figuras de animales... pueden
provocar una ilusién o una alucinacién o aumentar la frecuencia

de las mismas.

5.9. Alteraciones al Atardecer

Con frecuencia, al atardecer, el paciente se altera, se deso-
rienta, se pone nervioso e irritable, ve y oye cosas irreales y sigue
a todas partes al cuidador principal, desconociéndose la causa de
estos comportamientos que afectan a un gran nimero de enfer-

mos de Alzheimer en determinados periodos de la enfermedad.

El Sr. Xavier nos explica: “conforme avanzaba el dia, mi padre esta-
ba mds cansado, mds agresivo, mds desorientado: la enfermedad se
acusaba mds”.

Como es l16gico, la comprension de los sentimientos de mie-
do e inseguridad del paciente, ayudard a aceptar estas con-
ductas.

El "reloj biolégico" que establece dormir por la noche y desa-
rrollar actividades durante el dia estd alterado en estos pacientes,
sin que hoy por hoy se conozca la causa.

Por otra parte, al atardecer la persona estd mds cansada y se
altera con mds facilidad y, al disminuir la luz, el enfermo no ve
correctamente y se confunde.

Los consejos para afrontar este problema responden a las ac-
titudes que se detallan: es mejor realizar las actividades por la
mafiana y que la tarde sea mds tranquila, a partir de media tarde
es mejor disminuir el ruido de la tele y de la mdsica y cuando el
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enfermo se pone nervioso se le puede proporcionar alguna acti-
vidad como plegar ropa.

En lo que respecta a preguntarle al enfermo por qué esta ner-
vioso, no serviria de nada porque él no lo sabe ni puede contro-
larse.

En resumen, resulta agotador que el paciente siga a todas
partes al cuidador durante horas, obviamente, y es necesario que

éste busque unos momentos para si mismo.

5.10. Acciones y Preguntas Repetitivas

El deterioro cerebral provoca que el paciente no pueda recor-
dar una informacién mds alld de 3 a 5 minutos; esto es, no regis-
tra lo que le acabamos de decir y ésta es la razén de las pregun-
tas repetitivas.

También el paciente pregunta para tener un cierto control so-
bre su vida y porque oir la voz del cuidador principal le propor-
ciona gratificacién y seguridad.

Por otra parte, a veces pregunta constantemente por una per-
sona cuando la nota a faltar y en otras ocasiones, no comprende
lo que sucede a su alrededor y hace preguntas para calmar su an-
gustia, mientras que en otros casos es debido a la incapacidad de
expresar que tiene gana o que quiere ir al lavabo.

En tales condiciones, hay que asegurarse de que este com-
portamiento no estd causado por los efectos secundarios de la
medicacién.

Resulta aconsejable intentar averiguar las emociones que in-
tenta expresar, no discutir con él, abrazarlo para que se sienta se-

guro y no contestar con irritacion.
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Por lo demds, las acciones repetitivas pueden ser debidas a
una mala interpretacién de los ruidos, las luces y sombras que
hay a su alrededor y es mejor no interrumpirle si no darle una fru-
ta para que se entretenga comiendo o una pelota de lana para que
la maneje a su gusto o intentar distraerlo con alguna actividad.

Para concluir, a veces, ignorando la pregunta o la accién re-
petitiva, ésta acaba desapareciendo.

La Sra. Piedad recuerda: “fuimos a pasar unos dias en casa de unos
familiares fuera de Barcelona. Nada mds llegar, mi marido empezo a
decir: tienes que hacer las maletas porque nos vamos mariana. Al ca-
bo de cinco minutos me lo volvié a repetir y me lo fue repitiendo con-
tinuamente a lo largo de aquel dia”.

5.11. El Problema de conducir el coche

Ya desde la primera fase de la enfermedad, el paciente no de-
be conducir en aras de su seguridad y la de los demds, a pesar de
lo cual, en ocasiones, el enfermo se resiste a aceptar que sus fa-
cultades han disminuido y sigue conduciendo.

El hecho de conducir estd intimimante relacionado con la au-
toestima de la persona y su independencia y, por tanto, conviene
ser cuidadosos al limitarle el acceso al coche sin dafiar su auto-
estima.

Por consiguiente, el primer paso dirigido a negarle el acceso
al coche, consiste en acompanarle cuando conduzca y hablar
tranquilamente de las confusiones y dificultades que el familiar
ha observado que tiene.

El Sr. Xavier explica: “cuando mi padre cogia el coche, se equivoca-

ba de camino para ir a sitios habituales.

Un dia se le pinché una rueda y no supo arreglarla. Dijo como excusa

que no podia arreglarla porque no tenia el gato, aunque st lo llevaba”.
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En lo que sigue, se detallan algunos consejos précticos para
evitar que el paciente conduzca: hablar con la prefectura de trdn-
sito para que le retiren el carnet, pedir a los demds familiares y
amigos que le repitan que no debe conducir, solicitarle al médico
que le informe que conducir es incompatible con la medicacién
que toma, o incluso que extienda un certificado donde se especifi-
que que no puede conducir, decirle que el coche se ha estropeado
o extraer alguna pieza del mismo para que no arranque, darle un
juego de llaves similar a las del coche pero que no sirvan y apar-
car el coche en un lugar distinto al habitual para que no lo vea.

Finalmente, si la enfermedad se encuentra en la segunda fa-
se, el paciente debe ir sentado en el asiento de atrds junto a otra
persona, ya que cada vez le costard mds darse cuenta de los com-

portamientos que le pueden suponer un peligro.

El Sr. Xavier recuerda: “un dia, mi padre cogid las llaves del coche
con la excusa de aparcarlo bien, aunque estaba bien aparcado, y ya se
escapaba de casa. Al ponerlo en marcha, chocé con el coche de delante,
y a partir de aqui vendimos el coche y dejé de conducir”.

5.12. Nutricion

Tal como se ha expuesto anteriormente, las tres comidas prin-
cipales, desayuno, comida y cena, ayudan al paciente a orientar-
se temporalmente.

La demencia de Alzheimer origina problemas de conducta
durante la alimentacién y asi el comportamiento social del en-
fermo es inadecuado, le cuesta recordar cémo se utilizan los cu-
biertos e incluso cémo se come y cémo se traga.

Para evitar conflictos, es recomendable hacer cambios en el

entorno para facilitarle el acto de comer.
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En tal sentido, algunos consejos précticos responden a las pau-
tas siguientes: hay que reducir al méximo las posibles distraccio-
nes (la televisién, muchas cosas encima de la mesa, varios platos
de comida...) y colocar sobre la mesa sélo lo necesario para comer.
Si se utilizan platos de colores sobre un mantel claro, el enfermo
localiza mejor el plato, los cubiertos de pldstico no son précticos ya
que pesan muy poco y el paciente se puede confundir, ademds se
rompen con facilidad, y es mejor usar cubiertos, platos, vasos pre-
parados para personas que tienen dificultades para cogerlos.

El paciente comera con las manos cada vez con mds frecuen-
cia: si reprimimos esta conducta, surgirdn conflictos y, por tanto,
es mejor prepararle alimentos que pueda comer con los dedos,
ya que siempre es mejor que realice por si mismo todo lo que atin
pueda hacer.

Por otra parte, si el enfermo no abre la boca, le podemos po-
ner un poco de comida en los labios para que recuerde lo que ha
de hacer.

Si no mastica, hay que tocarle la mandibula mientras le repe-
timos la palabra "masticar" y el cuidador hace los gestos corres-
pondientes a la masticacion.

Para facilitar la masticacién, le serviremos la comida cortada
a trocitos, evitando aquellos alimentos muy secos que le produ-
cirdn sequedad de boca.

Cuando el paciente tiene problemas para tragar hay que to-
carle el cuello mientras el cuidador hace el gesto de tragar y evi-
tar, naturalmente, alimentos dificiles de masticar.

Si el paciente se ahoga, se aconsejan liquidos pastosos como
yogurt liquido y alimentos blandos como purés, huevos re-
vueltos...
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En otras ocasiones, el paciente puede comer constantemente
por lo que esconderemos aquellos alimentos que le son perjudi-
ciales y le dejaremos a mano nutrientes que no engorden como

fruta, galletas integrales ricas en fibra...

La Sra. Inés relata: “mi madre o no comia o comia sin parar. No te-
nia la sensacion de estar harta y si le iba dando de comer, iba comien-
do y si no le daba, no me lo pedia”.

Esta conducta voraz sélo dura un determinado periodo de
tiempo, pero como es dificil de reprimir, es mejor que el pa-
ciente coma 5 veces al dia pero menos cantidad en cada oca-
sion.

Ademads, se le pueden organizar actividades fisicas que re-
ducen la gana y dirigen la atencién del paciente hacia otras cosas
que no sean comer constantemente.

El apetito constante le pone nervioso y, asimismo, cuando tie-
ne mucha hambre se come cualquier cosa como papel, las hojas
de las plantas... frente a lo cual, si le interrumpimos con brus-
quedad, se deprimird y se pondrd atin méds nervioso.

Finalmente, en lo que concierne a comer en un restaurante,
hay que escoger uno tranquilo, con poca gente, bien iluminado y
decirle al camarero la enfermedad que padece el paciente y que,

por tanto, dirija las preguntas a los familiares.

5.13.. Malnutriciéon

La malnutricién es una de las primeras causas de mortalidad
entre los enfermos de Alzheimer y, por otra parte, si el paciente
no come de un modo equilibrado, el déficit de vitaminas y sales

minerales, intensificard su depresién y angustia.
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En lo que sigue, se estudian de forma independiente las tres
razones por las que el enfermo no come lo necesario ni de forma

equilibrada:

Razones debidas a los sintomas que provoca la enfermedad: el
enfermo puede olvidarse de comer porque no reconozca la sen-
sacion de apetito, porque no sepa como buscar los alimentos o
porque le encuentre mal gusto a la comida debido a las alucina-

ciones gustativas.

Razones psicoldgicas: la principal razén por la que el enfermo
rechaza la comida y se deja morir es la depresién, por lo que re-
sulta de vital importancia evitar que el paciente se deprima y si
ya lo estd, conseguir que se recupere lo antes posible.

En consecuencia, hay que proporcionarles afecto e intentar
que encuentren razones para vivir.

Por lo que respecta a imponerle al paciente un régimen para
controlar el peso, su salud... y prohibirle los dulces, por ejemplo,
ésta puede ser otra razén por la que el enfermo se niegue a co-
mer. En tal caso, hay que introducir dicho régimen paulatina-
mente, buscando alternativas si provoca el enfado del paciente.

Es mejor comprobar la temperatura y sabor de la comida an-
tes de servirle el plato, ya que si lo hacemos delante de él, es mo-
tivo de humillacién y el paciente puede dejar de comer.

Es decir, si por cualquier razén hay que tocar su plato delan-
te del enfermo, hay que explicarle la razén y pedirle disculpas.

Asf las cosas, otro motivo de enojo puede ser darle la comida
en la boca cuando el paciente puede comer por si mismo o si le
presentamos la carne en forma de puré cudndo atn puede mas-
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ticar o si le obligamos a comer con prisas o si se ha quemado con
la comida muy caliente.

Bésicamente, el problema consiste en que si el paciente em-
pieza a no comer, acaba por comer cada vez menos, con lo que se
debilita, se deprime y pierde todavia mds el apetito.

Por otra parte, cuando el paciente empieza a manifestar in-
continencia, puede tener miedo a ensuciarse por lo que se niega

a comer o no come lo suficiente.

Razones fisicas: entre las razones fisicas se encuentran el dolor
de vientre, estrefiimiento, malas digestiones, dolor de dientes, af-
tas, encias inflamadas o sangrantes...

En tales casos, si le obligamos a comer reaccionard con violen-
cia, escupiendo lo que tenga en la boca, tirando el plato al suelo...

Debido a que los medicamentos pueden tener un sabor
amargo y desagradable, es mejor ddrselos hacia la mitad de la co-
mida, ya que si enojado deja de comer, la repercusién serd me-
nor.

En tal sentido, tampoco hay que verter las gotas de un far-
maco en un vaso grande de agua, ya que si deja de beber, no se
tomard la medicacién. Por tanto, es mejor darle las gotas poco a

poco y a continuacién darle agua o un zumo dulce.

5.14. Cémo estimular su apetito

Podemos hacer una lista de las comidas preferidas por el en-
fermo y de aquellas que no le gustaban y averiguar si algtn ali-
mento le producia alergia.

Es aconsejable que el paciente coma siempre a la misma ho-
ra y en el lugar donde solia hacerlo y si esto no es posible, hay
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que elegir un lugar que no se tenga que variar con frecuencia pa-
ra que el enfermo asocie la hora y el lugar con el acto de comer.

Por la misma razén, se aconseja utilizar siempre el mismo
plato, el mismo vaso, las mismas servilletas y mantel... para que
al verlos se le despierte el apetito.

Otra forma de estimular su apetito consiste en darle 20 mi-
nutos antes de cada comida un pequefio aperitivo como un vaso
de zumo, un trocito de queso...

En el momento del desayuno, como el paciente estd tranqui-
lo debido a los tranquilizantes ingeridos en la cena, debe consu-
mir la mitad de las calorias y vitaminas estipuladas en el conjun-
to de las comidas del dia.

Por consiguiente, tanto el desayuno como la merienda debe
constar de leche, pan integral, frutos secos con miel, queso y
fruta.

De cualquier modo, hay que evitar que el cuidador o la per-
sona encargada de darle la comida al enfermo tenga hambre
mientras le da de comer, puesto que puede obligar al paciente a
apresurarse o puede servirle poca cantidad.

Por lo demds, no hay ningtn problema en que el enfermo co-
ma los distintos platos de que consta la comida en el orden que
prefiera, ya que se cansa facilmente e ir variando los sabores le
animard a seguir comiendo.

Cuando el enfermo se levanta de la mesa a media comida an-
gustiado y nervioso, se le puede meter algo en la boca con un sa-
bor distinto, lo que en algunos casos, le anima a sentarse y comer
un poco mds.

Si continda dando vueltas por el comedor o la cocina, se le
puede permitir hacerlo durante unos minutos y luego intentar
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que se vuelva a sentar y si contintia negdndose, se le puede me-
ter un poco de comida en la boca mientras estd de pie.

Si el paciente no come lo suficiente o sélo acepta uno o dos
nutrientes y rechaza el resto, hay que hablar con el médico y/o
con un especialista en dietética.

Por dltimo, debido a los problemas, el cansancio, la falta de
tiempo..., el cuidador también puede alimentarse de un modo in-
correcto o insuficiente, presentando un déficit de vitaminas y

magnesio que provoca cansancio, impaciencia y debilidad.

5.15. Deshidratacion

La deshidratacion es una de las principales causas de morta-
lidad entre los enfermos de Alzheimer, ademds de producirles
confusién.

Debido a las lesiones cerebrales, el enfermo puede olvidarse
de beber, no interpreta correctamente la sensacién de sed, no sa-
be cémo pedir agua o cémo cogerla.

En consecuencia, no es tarea facil conseguir que el enfermo
beba, porque no comprende la razén, no siente sed o malinter-
preta el ofrecimiento de algo para beber.

En este sentido, existen una serie de soluciones que pueden
ser de utilidad: conocer las preferencias y habitos del enfermo y
respetarlos siempre que sea posible, poner al alcance de su vista
un vaso con agua permanentemente (el enfermo suele bebérse-
lo), beber delante de €I, si estd muy cansado o deprimido y no
quiere levantarse, ayudarle a beber y darle una bebida con vita-
mina C que le estimule a levantarse de la cama.

Los momentos del dia mds adecuados para conseguir que el

enfermo beba responden a las pautas siguientes: por la mafiana
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y después de la siesta, cuando el paciente se encuentra relajado
por la accién de los tranquilizantes, hemos de conseguir que be-
ba lo mds posible; después de dar un paseo; media hora antes de
cada comida se le puede ofrecer un caldo de verduras; al tomar-
se las medicinas y en los momentos en que estd mds tranquilo y
coopera, hemos de aprovechar para que beba con mds frecuencia
para compensar los dias en que debido a la agitacién y nervio-
sismo, bebe muy poco.

Los consejos practicos para conseguir que el enfermo beba
responden a las actitudes que se detallan: nunca hay que forzar
al enfermo, ya que puede enojarse y negarse a beber durante
muchas horas; hay que vigilar que las bebidas no estén muy ca-
lientes; cuando el enfermo comienza a presentar incontinencia
urinaria, puede rechazar la bebida por miedo a mojarse, pero se
le ha de convencer que deshidratarse es peor que orinarse enci-
ma, y las comidas deben ser ricas en sopa, pescado, alimentos

que deban cocerse ya que contienen mucha agua y fruta.

Otras recomendaciones

Si el enfermo estd agitado, en lugar de zumos de frutas con
vitamina C, le daremos tisanas calmantes de tila, romero, flores
de espina blanca, valeriana, manzanilla, menta...

Por otra parte, las bebidas estimulantes como café, té, choco-
late, coca-cola, no son recomendables a menos que el enfermo se
encuentre abatido y podemos sustituirlas por achicoria y café
descafeinado.

En todo caso, si al paciente le gustan mucho dichas bebidas
excitantes, se le pueden dar en pequefias dosis y compensar sus
efectos con infusiones calmantes.
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Es mejor que las tazas y vasos que utilice el enfermo sean
irrompibles y, asimismo, se aconseja utilizar siempre el mismo
vaso para que el paciente al verlo, se acuerde de que tiene que
beber; es decir, crear un condicionamiento a través del cual el en-
fermo asocie el vaso y el acto de beber.

En resumen, el cuidador también tiene que ingerir mucha
agua e infusiones para no deshidratarse, conservar la calma y

cuidar su salud.

5.16. Administracion de la Medicacion

La administracién de la medicacién puede ser algo muy
complicado, ya que muchos enfermos se niegan a tomarla, la es-
cupen o la esconden en la ropa, los bolsillos, la servilleta o en la
mano, y cuando se les descubre, pueden reaccionar con violen-
cia, especialmente a las horas de las comidas, afectando a su di-
gestion y alterandoles para el resto del dia.

En tal sentido, los enfermos que mds rechazan la medicacién
son los que estdn deprimidos, los caprichosos y los que no creen
en la eficacia de los farmacos.

Otro motivo de rechazo es que al enfermo le cueste tragar o
masticar las pastillas.

En lo que sigue, se detallan algunas soluciones para afrontar
este problema: los comprimidos se pueden chafar y mezclar con
una cucharada de comida, aclarando que el resto de los alimen-
tos que le hemos preparado no tiene mal sabor; no hay que dar-
les la medicacién antes de empezar a comer para evitar que se
nieguen a comer; se les puede dar mermelada o algo dulce para
atenuar el sabor amargo; nunca hay que mezclar la medicacion

con toda la comida ya que si tiene mal sabor, el enfermo no co-
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mer4d; si tiene dificultades para tragar se le puede administrar el
mismo farmaco en forma de jarabe y, para evitar las inyecciones,
puede tomar ampollas bebibles.

En efecto, siempre que sea posible cambiaremos la via de ad-
ministraciéon por otra mds sencilla o incluso variaremos de far-
maco.

Por dltimo, no hay que dejar los medicamentos al alcance del
enfermo ya que podria tirarlos o mezclarlos y algunos son muy

caros.

5.17. Falta de Cooperacién

Tal como se ha expuesto anteriormente, las limitaciones que
ocasiona la enfermedad son fuente de frustraciéon que, en ocasio-
nes, origina discusiones y falta de cooperacién al vestirse, bafiar-
se...

En efecto, el enfermo no entiende muchas situaciones o le
causan miedo y malestar, por lo que puede negarse a colaborar o
incluso gritar, tirar cosas al suelo y agredir al cuidador.

En tales casos, resulta oportuno comprobar que el enfermo
no esté muy cansado y, por tanto, enfadado; hay que cuestionar-
se el motivo por el cual no quiere ayudar antes de luchar contra
la falta de cooperacién y es recomendable observar qué situacio-
nes le producen mayor frustracién con el fin de prevenirlas.

Por lo demés, la falta de colaboracién no es una cuestién per-
sonal contra el cuidador y mejor que esforzarse porque haga al-
go, es distraerlo y volverlo a intentar al cabo de un rato y en mu-
chos casos ya se le habrd olvidado cudl era el problema.

Por dltimo, recordemos que el enfermo capta la frustracion y
rabia del cuidador en su tono de voz y en sus gestos, y conviene
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recordar aquellas situaciones en que no ha querido colaborar y

no repetirlas de la misma forma.

5.18. Celebracion de fiestas y reuniones

La celebracién de una fiesta o la Navidad rompe la rutina
diaria del enfermo por lo que se siente confuso e inseguro, a lo
que cabe afiadir la presencia de varias personas a las que no ve
habitualmente.

Por todo ello, el paciente puede tener conductas inapropia-
das y si los invitados no conocen demasiado la enfermedad de
Alzheimer, el resultado puede ser un encuentro con malentendi-
dos, discusiones, estrés y, en suma, tristeza.

Por consiguiente, conviene disefiar diversas estrategias pa-
ra evitar la aparicién de conflictos: a los amigos y familiares que
desconocen la enfermedad, hay que explicarles la mejor forma
de relacionarse con el enfermo y prepararles para ver a una per-
sona que se comporta de un modo distinto al que en él era ha-
bitual. Se les puede pedir ayuda a los familiares para preparar
la celebracién, ya que comporta mucho trabajo que ahora ya no
se puede hacer; es aconsejable pedirle al paciente que ayude en
tareas sencillas de los preparativos para que se sienta participe
de la fiesta y recordarle lo que otros afios solian hacer en esa
ocasion.

Es importante respetar la rutina del enfermo tanto como sea
posible y, por tanto, servir una comida similar a la de cada dia en
una mesa organizada de la forma mds sencilla posible, ya que la
acumulacién de copas, platos y adornos confundiria al enfermo.

Finalmente, a medida que la enfermedad avanza se va ha-

ciendo imposible realizar las celebraciones como se habian hecho

&

110



CUIDADOS EN CASA: ;COMO AFRONTAR LOS PROBLEMAS?

siempre, y al final hay que renunciar a ellas para no romper la ru-
tina a la que el enfermo ya estd acostumbrado.

La Sra. Piedad relata: “durante dos afios seguimos celebrando las
Navidades en casa de mi hija, pero mi marido, cuando acababa de co-
mer se levantaba, empezaba a dar vueltas y tenia que estar por él; no
podia quedarse sentado en la mesa”.

5.19. Prevencion de Accidentes

Con el fin de prevenir accidentes, se aconseja hacer modifi-
caciones en el hogar para hacerlo mds seguro, con lo cual el en-
fermo serd mds auténomo, podra hacer cosas y moverse por la
casa y la familia vivird méds tranquila y con menos miedo.

Conforme ya se ha expuesto, el enfermo no puede entender
muchas cosas y no va a poder cambiar, asi que es mejor simplifi-
car y hacer mds comprensible su entorno.

Algunas recomendaciones que pueden ser de utilidad son las
siguientes: poner detectores de humo en las habitaciones donde
haya riesgo de incendio; las puertas y ventanas deben tener pes-
tillos que el enfermo no sepa cémo funcionan; algtin vecino pue-
de tener una copia de las llaves de casa, asi como estar al co-
rriente de la situacién para poder ayudar en caso de emergencia;
tapar los enchufes que no se utilicen; si hay escaleras en la casa
deben estar bien iluminadas y tener una baranda; guardar bajo
llave o en un lugar inaccesible para el enfermo los medicamen-
tos, bebidas alcohdlicas y productos de limpieza y tdxicos y si el
paciente fuma, vigilar que las colillas estén bien apagadas.

Por ultimo, es interesante sefialar que, evidentemente, estos
cambios pueden ser enojosos para la familia al tener que cambiar
muebles, objetos, alfombras que han tenido en el mismo lugar
durante afios.
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5.20. Obsesiones

Un gran namero de enfermos de Alzheimer presenta obse-
siones en su comportamiento aunque no todos los pacientes las
sufren.

Obviamente, son mds frecuentes en aquellos pacientes cuya
personalidad premérbida presenta una tendencia a la meticulo-
sidad y a obsesionarse por las cosas. Sin embargo, muchos pa-
cientes se obsesionan porque no recuerdan lo que se les ha dicho
cinco minutos antes y vuelven, una y otra vez, a la idea inicial.

Parece conveniente reflejar que las obsesiones son mds fre-
cuentes en la primera y segunda fase, desapareciendo conforme

avanza la enfermedad.

La Sra. Maribel recuerda: “mi madre, al principio de la enfermedad,
tenia pequerios problemas de estrefiimiento y sequia una dieta rica en
fibra, verdura, fruta..., orientada a facilitar la evacuacién. Pero se ob-
sesiond en que su enfermedad era debida a que no podia ir al lavabo y
se tomaba cada dia un laxante y la tenia que controlar porque, a veces,
se tomaba dosis dobles e incluso triples.

Le escondi la medicacién y cada dia tenia que darle el sobre del laxan-
te y si no se lo daba, me montaba una escena. También tuve que es-
conderle el dinero porque se iba a la farmacia, lo compraba, se lo to-
maba a escondidas y luego, tenia unas diarreas tremendas.

Después de un episodio de diarrea, le dije que no se tomaria el laxan-
te durante una semana. Me iba diciendo: hoy no he defecado y si ma-
fiana no defeco, ;qué haré? Me pondré enferma y la culpa serd tuya.
Por tanto, no comeré; si no voy al lavabo, no puedo comer.

Durante unos meses, me iba repitiendo cada cinco minutos: me has de
dar el sobre”.
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Diversos estudios sefialan que entre un 7,5% y un 15% de los
pacientes de EA, sufrieron una depresién mayor en los afios pre-
cedentes al inicio de los sintomas de la demencia. Por otra parte,
un 10% de pacientes remitidos por sospecha de EA, sufren, en
realidad un trastorno afectivo.

Posiblemente, el inicio del declive intelectivo es percibido, en
primer lugar, por el propio sujeto y, por consiguiente, éste puede
reaccionar con un estado depresivo, que a su vez agrava la de-
mencia y entre sus sintomas se encuentran la agitacién y agresi-
vidad, que también conllevan que el paciente se sienta deprimi-
do cuando acttia de un modo violento.

Cuando el enfermo se deprime deja de comer y beber y, por
tanto, el déficit de vitaminas, aztcar, sales minerales..., aumenta
su nerviosismo y depresion.

Por lo demds, durante la primera fase de la enfermedad, el
paciente es consciente de su deterioro y de su pérdida de auto-
nomia, tal como ya se ha expuesto, lo que l6gicamente, provoca
depresion.
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Si bien el médico prescribe en estos casos antidepresivos, los
cuidadores deben hacer todo lo posible para que el enfermo no
se deprima o disminuir la intensidad de la depresién, ya que
ademds de convertirse en un circulo vicioso, segin se ha ex-
puesto, representa un serio peligro para el paciente y sus cuida-
dores. Si el enfermo no come y bebe tendra un problema de mal-
nutricién y deshidratacién; al estar deprimido puede ser violen-
to con sus familiares y hacerles dafio; si se queda mucho tiempo
sin levantarse de la cama pueden aparecer tlceras; si se agita
puede caerse y hacerse dafio y si no se toma la medicaciéon ain
estard mds agitado y violento.

La Enfermedad de Alzheimer provoca en los pacientes una
gran sensibilidad y fragilidad psiquica, por lo que pueden de-
primirse con facilidad convirtiéndose en un problema dificil de
eliminar.

Por otra parte, cuando los cuidadores no comprenden las ne-
cesidades del paciente, su lenguaje y sus problemas psicolégicos,
fomentan la aparicién de la depresion.

La depresion en el enfermo de Alzheimer puede manifes-
tarse a través de dos estados: agitacion y aislamiento y regre-
sion.

La agitacién es semejante a la angustia pero mds intensa y al-
gunas de sus manifestaciones son las siguientes: el enfermo se
puede meter en la boca cualquier cosa (papel de diario, un pa-
fiuelo, hojas de las plantas...), no pueden estar sentados en la me-
sa el tiempo suficiente para acabar la comida o en otros casos, se
enferman al comer en exceso, no mantienen los horarios para ir
al lavabo con lo que se estrifien poniéndose atin mds nerviosos y

debido a que estdn muy desesperados se comportan de un mo-
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do muy violento, rompiendo su ropa, la de los cuidadores, séba-
nas, cortinas...

En tales condiciones, conviene que desarrollen alguna activi-
dad que atin puedan realizar para canalizar su energia, agotarse
psiquicamente y sentirse ttiles: fregar los platos, pasar el aspira-
dor, regar las plantas...

En tal estado, charlotean con palabras incoherentes o silabas
inconexas con un parloteo carente de sentido, a pesar de lo cual
hemos de fingir que les escuchamos, les entendemos y parti-
cipamos en su conversacion. Si nos hacen alguna pregunta
hemos de procurar adivinar si hay que contestar afirmativa o
negativamente e inmediatamente dirigir su atencién hacia otra
cosa, con lo que enseguida se olvidardn de lo que estaban di-
ciendo.

Nunca hay que decirles que se callen y que estdn molestan-
do, ya que todavia hablardn mds y se deprimiran.

Por cuanto se refiere a su necesidad de destrozar cosas, se les
pueden dar objetos irrompibles o desmontables, lo suficiente-
mente grandes como para que no puedan tragdrselos si se los
meten en la boca.

El estado de agitacién suele durar solamente unas cuantas
horas, debido a la accién de los tranquilizantes.

Cuando la depresién se manifiesta en forma de aislamiento y
regresion, el enfermo puede quedarse muchas horas en la cama,
negarse a comer y beber, a comunicarse y a que le cambien de
ropa cuando se ha orinado o ensuciado encima.

Aunque permanezcan con los ojos cerrados, como si no se
enterasen de nada, es muy posible que oigan lo que dicen los de-
mds y lo comprendan, por lo que hablar de ellos como si no exis-
tieran, puede llevarles a aislarse adn mas.

&

115



ANTE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

Cuando su aislamiento es muy intenso y se despreocupan to-
talmente del entorno, pueden realizar una regresién en la que
vuelven a su pasado, regresando a recuerdos buenos y vuelven a
ver a sus padres o a su novia, con lo que se sienten felices; 0 a ma-
los recuerdos y a acontecimientos desagradables, con lo que su
expresion y gestos es de enojo y crispacion.

En el caso de que la regresion les conduzca a recuerdos feli-
ces, se les puede permitir no moverse de la cama e incluso no co-
mer si no les apetece, pero hay que administrarles la medicacién.

Si les tratamos con delicadeza, sin "despertarles” bruscamen-
te de sus recuerdos, probablemente se levantaran de la cama y se
dejardn cambiar de ropa.

Cuando la regresion les conduce a los peores momentos de
su vida, hay que ayudarlos a volver a la realidad, traténdoles con
afecto y distrayéndolos.

Formas de paliar o evitar la depresion

Una causa de depresion es que la familia trate al enfermo co-
mo a un nifio o como si no existiera, cuando lo decide todo por
él, no le habla ni le da explicaciones.

Por otra parte, los cuidadores no comprenden, a veces, las re-
acciones del enfermo y, por tanto, le regafian, se enfadan y de-
sesperan, lo que también deprime al enfermo.

Un error muy grave consiste en tratar al enfermo como si no
existiera, pensando que como ya no puede comunicarse correc-
tamente, tampoco entiende y, por consiguiente, se puede decir
cualquier cosa delante de él y no darle explicaciones. Evidente-
mente, esta actitud agrava la soledad, desesperacion y depresién

del enfermo.
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Mitra Khosravi ha constatado que los enfermos tienen una
gran capacidad de comprension, a pesar de su apariencia y que
pueden tener reacciones inteligentes y coherentes.

Segun se ha expuesto, algunas familias y cuidadores piensan
que el enfermo no comprende y, por tanto, le mienten cuando lo
juzgan necesario. Es un error, porque si el paciente pierde la con-
fianza en sus cuidadores (a veces de forma irreversible), la rela-
cién se verd alterada y el trabajo de cuidar de ellos se complica-
rd ain mas.

De cualquier modo, a veces a los enfermos les gusta dar 6r-
denes simplemente para autoafirmarse, que previsiblemente son
incomprensibles o imposibles de cumplir.

Si no nos tomamos en serio al paciente y le respetamos, po-
demos adoptar actitudes despectivas frente a lo que nos acaba de
decir, con lo cual agravaremos su estado depresivo.

De entre las posibles medidas que los cuidadores pueden
adoptar para paliar la depresion del paciente, destacan las que a
continuacion se detallan: hay que tratar al paciente con cortesia
y delicadeza; es positivo que participe de la vida de la familia,
por lo que hay que informarle de lo que se va a hacer durante el
dia; hay que darle a escoger (lo que quiere comer, por ejemplo),
dandole a elegir sélo entre dos opciones para que no se confun-
da, con lo que tendra la sensacién de que se le respeta y se tiene
en cuenta su opinién, aunque no entienda bien lo que le estamos
diciendo.

Conviene que realice alguna tarea en el hogar para evitar que
su invalidez se agrave y pedirle que se haga la cama, por ejem-
plo, aunque no acabe la actividad, que vaya a buscar el periédi-
co o hacer pequefias compras.

&

117



ANTE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

En tal caso, podemos explicarles a los comerciantes del barrio
la enfermedad del paciente para evitar confusiones.

A pesar del deterioro que provoca la enfermedad, el pacien-
te sigue siendo un adulto y resulta contraproducente tratarle co-
mo a un nifio. Por tanto, podemos averiguar sus aficiones: los ca-
fés y restaurantes que frecuentaba, las exposiciones y museos
que le gustaban, los programas de television que solia ver, las re-
vistas y diarios que lefa, la musica que prefiere...

Del mismo modo, es conveniente conocer sus costumbres
en lo que se refiere a la forma de vestir, peinarse, maquillarse,
asearse... ya que no conocer sus preferencias en todos los 6rdenes
puede ocasionar errores, confusiones y conflictos que aumenta-
ran su depresion.

De conformidad con lo expuesto, los cuidadores deben in-
tentar darle un sentido a la vida del paciente, consiguiendo que
se sienta 1til y necesario.

Ya que los enfermos suelen recordar los hechos de su vida
acaecidos hace mucho tiempo, les podemos pedir que nos cuen-
ten su vida: cémo conocieron a su pareja, el dia de su boda, el na-
cimiento de sus hijos...

Una forma de ejercitar su memoria consiste en pedirles que
canten aquellas canciones que se sabfan de memoria.

Si el enfermo solia ir a la iglesia, podemos llevarle a la hora
en que hay menos gente.

Recordemos que cuando los pacientes no nos responden ni
participan en una situacién, suele deberse a que estdn enfadados
o deprimidos.

En tal sentido, a veces no responden a nuestras preguntas
porque les parecen una tonteria o porque les humilla que les ha-
gamos preguntas personales o infantiles.
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Otras Recomendaciones

Como es 16gico, la primera fase de la Enfermedad de Alzhei-
mer es tremendamente dura y deprimente para el enfermo y
para el cuidador principal especialmente y es en este estadio que
la familia debe reunir el valor, inteligencia y paciencia para hacer
frente a la enfermedad.

Aunque, evidentemente, se trata de una tarea muy dificil, los
familiares deben procurar controlar sus emociones y asi, cuando
el enfermo hace preguntas delicadas como por ejemplo: “no me
voy a volver loco, jverdad?", han de intentar contestar con otra pre-
gunta que desvie el tema hacia otros derroteros.

Con el fin de que el cuidador se relaje y cuide de s mismo, es
aconsejable visitar a personas alegres y hacer alguna actividad
que le distraiga, incluso que le divierta.

Para concluir, la demencia de Alzheimer es una enfermedad
orgdnica, no psicoldgica y tampoco es contagiosa ni hereditaria,
por lo que los familiares no deben considerarse responsables de
la enfermedad por algo que hicieron en el pasado, ni deben cul-
par al paciente, ya que tampoco guarda ninguna relacién con el
hecho de que fumara o bebiera, por ejemplo.
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TRASTORNOS DE LA MEMORIA

En esencia, la memoria es la capacidad de fijar, conservar y
revivir en el pensamiento, en forma de recuerdos, las impresio-
nes recibidas.

La memoria comprende 5 fases: fijacién, aprehensién, con-
servacion, evocacion y reconocimiento.

Parece importante resaltar el papel de los procesos afectivos
y motivacionales en los procesos de la memoria.

Basicamente, hay tres tipos de memoria: memoria inmediata
que capta la informacién, memoria a corto plazo que retiene la
informacion y fija los datos registrados y memoria a largo plazo
que permite evocar las informaciones almacenadas.

Asf las cosas, las principales funciones de la memoria son el
registro, la fijacién y la evocacién de datos.

El transtorno de la memoria en la enfermedad de Alzheimer
afecta al conjunto de recuerdos y experiencias que el sujeto ha al-
macenado a lo largo de su vida debido al deterioro cortical.

En tal sentido, el enfermo no puede recordar los hechos ocu-
rridos unos minutos u horas antes debido a que la memoria de
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ANTE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

"fijacion" (capacidad para fijar los estimulos) se encuentra altera-
da, si bien al enfermo le resulta més fécil evocar los recuerdos an-
tiguos.

Como consecuencia de esta amnesia (pérdida de la memoria
durante un determinado periodo de tiempo), el sujeto se siente
inseguro, inestable y los aspectos relacionales, afectivos, sociales
y laborales se encuentran afectados.

Por otra parte, los trastornos de la memoria conllevan la de-
sorientacion témporo-espacial y, por esta razon, el paciente repi-
te sin cesar acontecimientos ocurridos muchos afios antes.

El trastorno de la memoria en el enfermo de Alzheimer es
crénico, progresivo, afecta a todas las etapas de la memorizaciéon
y a todo el procesamiento de la informacién.

En tal sentido, la enfermedad afecta también a otros procesos
cognitivos estrechamente ligados a la memoria: el lenguaje, la
atencion selectiva, la rapidez perceptiva, la resolucién de proble-
mas, la adopcién de decisiones y el aprendizaje de conceptos.

Asimismo, se produce un deterioro de la informacién senso-
rial percibida a través de la vista, oido, olfato y tacto.

Conforme ya se ha expuesto con anterioridad, los trastornos
de la memoria en la enfermedad de Alzheimer, se deben a lesio-

nes en el hipocampo y a la ruptura de las conexiones neuronales.

Josep Devi explica: “imaginemos circulos concéntricos en el que el
del medio corresponde a lo mds inmediato y el tiltimo circulo, a lo mds
remoto. La memoria en el Alzheimer se va perdiendo concéntricamen-
te hacia afuera. Lo inmediato ya no lo recuerda; al cabo de 6 meses no
recordard lo que pasé unos afios atrds; al cabo de un afio y medio no
recordard la vida adulta...

A medida que avanza la enfermedad se va involucionando en todo: en
el recuerdo, las capacidades...”.
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Asf las cosas, frente a estas alteraciones, resultan muy ttiles
técnicas y ejercicios para desarrollar y reforzar la memoria. Para
ello, en primer lugar hay que conseguir reducir la angustia que
le provocan al enfermo sus "olvidos" y adoptar una nueva acti-
tud en contra del abandono, el aislamiento y la pasividad.

En esta técnica se realiza una "transferencia de aprendizaje”
en la cual, durante las sesiones, se activan unos mecanismos que
mads tarde se pondrdn en préctica en las actividades de la vida co-
tidiana.

En consecuencia, en la terapia de activacién de los procesos
de la memoria, se realiza una estimulacién sensorial y se ejercita
la atencién voluntaria, la atencién selectiva, la capacidad de con-
centracién y la percepcién visual y auditiva.

Bésicamente, en estas sesiones terapéuticas, el enfermo debe
sentirse comodo, "reforzado", con mayor autoestima y satisfecho
al comprobar sus avances en los ejercicios realizados, que son muy
sencillos y que aumentan sus recuerdos y flexibilidad mental.

Como es l6gico, resulta esencial el apoyo de la familia, ya que
de lo contrario se avanza muy poco y, por ello, los familiares de-
ben abandonar la idea de que no se puede hacer nada para que
el enfermo mejore.

Evidentemente, para obtener avances se requiere mucha per-
sistencia y tenacidad y, por ello, los ejercicios se realizardn cada
dia a la misma hora durante 20 minutos.

Los ejercicios son de tipo mental, visual, lingtiistico y espa-
cial y, en tal sentido, se utilizan crucigramas, revoltigramas, so-
pas de letras, bisqueda de errores, solucién de laberintos, aso-
ciaciones "palabra-objeto" y cdlculo, adaptados a la capacidad
del paciente.
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FORMAS DE MEJORAR
LA COMUNICACION

Basicamente, muchos de los problemas que surgen en el tra-
to con un enfermo de Alzheimer, son debidos a la falta de comu-
nicacion.

Evidentemente, cada persona constituye un caso tinico y no
se pueden proponer "recetas" vdlidas para todos los pacientes,
por lo que en este capitulo, proponemos un esbozo que cada fa-
miliar o cuidador debe completar, enriquecer y adaptar segtin las
habilidades del paciente, sus problemas de comunicacién y el
grado de su deterioro.

Mejorar la comunicacién constituye una forma de lucha con-
tra el cardcter impersonal y repetitivo de ciertas tareas que deben
realizar los cuidadores, que pueden resultar poco gratificantes y
obtener una mayor satisfaccién de su trabajo.

Si los cuidadores no hacen el esfuerzo de intentar compren-
der al enfermo, existe un alto riesgo de imponerle sus ideas y no

atender a sus necesidades.
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De acuerdo con lo expuesto en el primer capitulo, las ano-
malias en la comunicacién son debidas a las lesiones cerebrales
que sufre el enfermo.

En tal sentido, a medida que el lenguaje se deteriora, la nece-
sidad de comunicacién resulta cada vez mas dificil de satisfacer
ya que, obviamente, el enfermo no puede indicarnos cémo debe-
mos comunicarnos con él.

Por tanto, es responsabilidad del entorno maximizar la co-
municacién con el paciente, ya que de lo contrario, no nos com-
prenderd y se replegard sobre si mismo si no le hablamos, le to-
camos y le miramos.

Por ello, todas las personas que cuidan del enfermo deben es-
forzarse por mantener el contacto y la comunicacién con él,
adaptando continuamente su estilo de comunicacién al nivel del
lenguaje del enfermo.

Es importante reflejar que los cuidadores constituyen el nexo
de unién entre el enfermo y el mundo exterior que cada vez les
resulta mds dificil comprender e interpretar; esto es, constituyen
un punto de referencia, por lo que resulta obligado considerar a
estos pacientes como personas deseosas de comunicarse, pero in-
capaces de hacérnoslo saber por los medios usuales.

De conformidad con lo expuesto, los cuidadores deben dedi-
car tiempo y energia a comunicarse con los pacientes, ya que de
lo contrario se agotaran, perderdn la motivacion y sus interven-
ciones pueden resultar ineficaces.

En efecto, hay que valorar los minimos gestos adecuados del
enfermo, las palabras idéneas que utilizan y sus esfuerzos.

Al detectar los minimos detalles en el comportamiento coti-
diano del enfermo, los cuidadores descubrirdn ocasiones de es-
tablecer contacto con éI.
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A pesar de conocer la forma apropiada de comunicarnos con
el enfermo, a medida que su lenguaje se deteriora, pueden haber
resistencias por su parte. En tal caso, habremos de utilizar nues-
tra imaginaciéon para comunicarnos de otras formas: buscando
un tema que le interese, ensefidndole un objeto para atraer su
atencion, sonriéndole, reforzdndole todo lo posible...

Por lo demds, la experiencia clinica demuestra que es posible
establecer contacto con el enfermo hasta el final, a pesar de que
los medios de que disponemos para hacernos comprender son
cada vez mds limitados, a medida que la enfermedad avanza.

En esencia, hemos de intentar que cada contacto con el pa-
ciente sea lo mds agradable posible asi como desdramatizar los
incidentes, los errores y torpezas del enfermo y reforzar cada
gesto que responda a nuestras peticiones o que él haga esponté-
neamente, a pesar de que carecemos de medios para saber si se
da cuenta de que le hablamos.

Condiciones de la Comunicacion

Las habilidades comunicativas varfan de un enfermo a otro e
incluso en un mismo sujeto se modifican a lo largo de la enferme-
dad, por lo que habra que reajustarlas siempre que sea preciso.

Entre las condiciones necesarias para comunicarse con un en-
fermo de Alzheimer, destaca las que a continuacion se detallan:

* Hemos de comprobar que las dificultades en la comunica-
cién no son debidas a trastornos auditivos o visuales, y en ca-
so de que lo sean, corregirlos.

* Es necesario aceptar al enfermo globalmente con sus limita-
ciones y capacidades, sin poner condiciones a nuestra dedi-
cacién y disponibilidad.
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* Empatizar: a pesar de la dificultad que entrafia, los cuidado-
res deben intentar ponerse en la piel de alguien que pierde
sus facultades mentales y a través de la comunicacién verbal
y no verbal, manifestarle respeto y calor.

e Disponibilidad para la escucha: es preciso convencerse de que
el enfermo merece ser escuchado.

¢ Elegir el momento oportuno: para pedirle su colaboracién al
enfermo es mejor esperar a que se encuentre descansado ya que
serd mds receptivo. Asimismo, no hay que molestarle cuando
estd ocupado en una actividad y esperar a méds tarde antes de
pedirle algo si parece indispuesto o se niega a colaborar.

e Mantener nuestras promesas: hemos de cumplir con lo que le
prometimos a pesar de sus fallos de memoria, ya que resulta
sorprendente comprobar cémo algunos pacientes recuerdan lo
que les prometimos, que para ellos resultaba importante.

En conclusion, los cuidadores deben tener en cuenta las con-
diciones anteriormente citadas antes de establecer la comunica-
cién con el enfermo, ya que de este modo el paciente se esforza-

réd a pesar de sus limitaciones.

8.1. Medios de Comunicacién

En esencia, el enfermo debe poder comunicarse verbalmente
y no verbalmente.

Asf las cosas, antes de dirigirle la palabra, debemos manifes-
tar nuestra presencia, ya que debido a las alteraciones cognitivas,
el enfermo dispone de pocos medios para saber que hemos en-
trado en su territorio.

En tal sentido, con el fin de que nuestra llegada no le sobre-
salte, hemos de hacer un ligero ruido o hablarle dulcemente pa-
ra que se dé cuenta de nuestra presencia.
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De acuerdo con lo expuesto, es mejor aproximarnos de fren-

te a é1 o como minimo hablarle de cara a él, dentro de su campo

visual y si es posible, a su altura.

Asimismo, tocarle constituye otro medio de confirmarle nues-

tra presencia y de prepararle para escucharnos, esforzarse y par-

ticipar de las actividades.

En lo que sigue se detallan algunos consejos para abordar al

paciente:

Manifestar nuestra llegada, llamando a la puerta, saluddndo-
le, diciendo nuestro nombire...

Aproximarse lentamente de cara al enfermo, ya que puede
espantarse si se le sorprende por detrés.

Establecer un contacto visual: si es necesario girar suave-
mente la cabeza del enfermo para captar su mirada y obtener
de este modo una mayor receptividad por su parte. Si el pa-
ciente oculta la mirada, nos indica que no tiene ganas de ha-
blar y es mejor no insistir.

Utilizar el contacto fisico: al tocar a una persona, confirma-
mos cdlidamente nuestra presencia y llamamos su atencién.
S6lo hemos de utilizar el contacto fisico si la persona reaccio-
na bien; de lo contrario, es mejor abstenerse.

Eliminar los ruidos: si hay ruidos de fondo, al paciente le re-
sulta mds dificil concentrarse en nuestra presencia y nuestras
peticiones. Por tanto, podemos llevarle a un lugar més tran-

quilo o apagar la television.

Por lo demas, la observacién del comportamiento verbal y no

verbal del paciente, asi como de sus expresiones emotivas, nos

permitird conocer su reaccion frente a la presencia del cuidador,
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asi como captar su mensaje, sus intenciones y el grado de com-
prensién de nuestras demandas.

Bdsicamente, hemos de descodificar los mensajes del enfer-
mo a partir de las palabras que emplea, sus gestos, los objetos
que utiliza, sus reacciones emotivas, asi como el sentido de pala-
bras incoherentes pero repetitivas.

Por otra parte, la expresién emotiva constituye un aspecto
que resulta importante explorar, especialmente las expresiones
de placer y displacer. Los gestos, el distanciamiento, los gritos y
una actitud defensiva indican que hay que interrumpir la activi-
dad propuesta y sonreirle.

Asf las cosas, los cuidadores deben esforzarse porque su len-
guaje no verbal esté en concordancia con sus propdsitos.

La comprensioén del mensaje hablado puede variar en fun-
cién de ciertos elementos: el ambiente sonoro en el cual el men-
saje ha sido emitido (los ruidos de fondo perturban la compren-
sién), la velocidad con que se pronuncian las palabras (un ritmo
demasiado rdpido o demasiado lento puede dificultar la com-
prensién) y la longitud de las frases y su complejidad (las frases
que se refieren a asuntos concretos son mejor comprendidas que
las referidas a ideas abstractas).

Esencialmente, entre los numerosos medios de comunicacion
que los cuidadores pueden emplear en su relacién con el enfer-
mo, destaca los que a continuacién se detallan:

I) Aproximacion al enfermo
a) Hablar en un tono tranquilo y con gestos calmados favo-
rece una respuesta sosegada por parte del paciente.

Como contraposicién, un tono de voz alto y gestos bruscos
serdn mal comprendidos por el enfermo, pudiendo provocar
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el temor y la desconfianza y, por tanto, obstaculizando su cola-
boracién.

b) Utilizar el nombre de la persona y nombrarse: hay que di-
rigirse al paciente por su nombre y, asimismo, el cuidador debe
indicarle su nombre y su funcién con respecto a él, de un modo
caluroso.

c) Enviar un s6lo mensaje cada vez: el enfermo no puede re-
tener a la vez varios elementos, por lo que hay que esperar a que
una accién esté finalizada antes de pasar a la siguiente.

d) Repetir con las mismas palabras: si el enfermo no ha en-
tendido el mensaje, es mejor repetirselo con las mismas palabras,
ya que si lo reformulamos con otro léxico, al paciente le puede
parecer otro mensaje.

Sin embargo, si pasado un tiempo prudencial, el enfermo no
comprende lo que se le dice, se puede reformular el mensaje en
otros términos.

e) Dirigir la atencién del enfermo sobre la actividad que se es-
td haciendo: si estd distraido, se aparta del objeto de la conversa-
cién o deja la actividad que estd haciendo para comenzar otra, se
le puede recordar delicadamente lo que estaba diciendo o ha-
ciendo.

f) Utilizar los rituales sociales: los saludos, apretones de ma-
no, las sonrisas, son gestos aprendidos faciles de comprender.

g) Completar los mensajes con objetos o gestos: para mejorar
la comprensién de nuestros propdsitos resulta oportuno utilizar
objetos reales, imdgenes, gestos, tocar al enfermo o usar mensa-
jes escritos.

h) Repetir algunas palabras del discurso del enfermo: con el
fin de confirmarle que intentamos captar su mensaje, resulta

&

131



ANTE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

util repetir algunas de las palabras que utiliza. Este reconoci-
miento de sus esfuerzos le tranquiliza y le demuestra que esta-
mos atentos.

j) Utilizar enunciados afirmativos: cuando el deterioro del
enfermo estd muy acentuado, se pueden sustituir las preguntas
por los enunciados afirmativos ("esto es un yogur", por ejemplo).

Esta prdctica resulta especialmente ttil cuando se conocen
las preferencias y necesidades del enfermo.

k) Reemplazar las palabras que faltan por otras informacio-
nes: cuando el enfermo no logra encontrar las palabras adecua-
das, le podemos proponer otros sinénimos o pedirle que hable
del objeto en otros términos (para qué sirve, dénde estd colo-
cado...).

1) Preparar una lista de palabras y gestos a los que el enfermo
responde: a medida que la comunicacién se vuelve mas dificil,
estos elementos pueden utilizarse para obtener una respuesta del
paciente.

11) Explicar las acciones: antes de iniciar una accion, se le pue-
de dar una explicacién al enfermo, manipulando los objetos que
le pertenecen y comentando la necesidad de la misma.

m) Descomponer una actividad en varias etapas: hemos de
pedirle las cosas una a una, informandole de cada fase a medida
que se van desarrollando.

Veamos un ejemplo:

- 1° Etapa: vamos a tomar el desayuno

- 2% Etapa: vamos por el pasillo (al franquear la puerta)
- 3% Etapa: al final del pasillo esta el comedor

- 4° Etapa: ésta es su mesa (ya dentro del comedor)

- 5% Etapa: voy a buscar su bandeja, ;de acuerdo?
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Al presentarle la informacién al enfermo de forma gradual,

puede integrarla mejor y disminuye su temor al conocer lo que

va a ir sucediendo.

II) Descodificar los mensajes

En esencia, hemos de procurar interpretar los mensajes del

enfermo a través de una serie de acciones que a continuacién se
detallan:

Observar el comportamiento verbal y no verbal del enfermo:
resulta importante observar su mimica, la direccién de su mi-
rada, el tono de la voz, la postura, sus gestos, el color de su
cara, asi como examinar las expresiones de placer o displacer
para verificar la comprensién del enfermo o su deseo de ini-
ciar una accion.

Comprender las emociones mal expresadas: comunicar los
estados de dnimo con las facultades menguadas resulta ar-
duo, obviamente, por lo que resulta aconsejable intentar des-
codificarlas.

Aislar las palabras-clave: frente a un discurso incoherente, en
una jerga incomprensible, es oportuno aislar aquellas pala-
bras que resultan mads claras para intentar comprender el sen-
tido del mensaje que el enfermo intenta trasmitir.
Comunicarle al enfermo nuestro nivel real de comprension:
si no le comprendemos, hay que comunicdrselo y no fingir
que le hemos entendido.

Distancias y Ubicaciones

Ademas de lo expuesto, resulta obligado referirse a las dis-

tancias y ubicaciones relativas en el espacio empleadas por las

L
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personas en el momento de interactuar, que condicionan el pro-

ceso de la comunicacion.

I) Entre los efectos de la distancia interpersonal en la interac-

cion cabe distinguir:

45cm.

Es una interaccién dificil de evitar, especialmente si se man-

tiene el contacto ocular.

2) & ) & ) Interaccién adecuada

De 45cm. a 1,20m

/A\\ . /Ax\ . ., .
3) U U La interaccién es posible pero

De 1,20m a 3,5m requiere mds esfuerzo

4 k Y La interaccién es bastante dificil
) O—O

Mis de 3,5m

II) Efectos en la interaccion de la orientacion angular interper-
sonal

1) C /) C /) De lado: interaccion inadecuada

2) f ) ’ f ) Cara a cara: interaccién intensa
. & N

&
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3) C De cara a unos 45°: es una
interaccién incémoda que
permite pausas y silencios

™ con menos dificultades.
N - /

Intervenciones en relacién con las distancias y ubicaciones per-

sonales en la comunicacion

* Establecer una distancia interpersonal cémoda: en tal senti-
do, conviene evitar la excesiva proximidad ya que el paciente se
puede sentir invadido en su intimidad, eludir las distancias que
posibilitan la comunicacién pero que suponen un esfuerzo ma-
yor y, logicamente, rehusar las grandes distancias que convierten
la comunicacién en un acto dificil.

¢ Controlar la interaccién angular: la interaccion entre dos per-

sonas ubicadas una al lado de la otra no es la mds aconsejable.

8.2. Comunicacion No Verbal

La comunicacién no verbal, también denominada lenguaje
corporal constituye una gran fuente de informacién ya que se
controla conscientemente mucho menos que la conducta verbal
y, por tanto, refuerza o contradice lo que se estd expresando ver-
balmente.

Entre los diferentes elementos integrantes de la comunica-

cién no verbal, procede destacar los siguientes:

* La mirada: la expresion de la mirada, intencionada o invo-

luntariamente, refuerza el mensaje que se pretende trasmitir.

* Expresiones sonoras paraverbales: son elementos fonéticos

que intervienen en la comunicacién como consecuencia de un
&
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determinado estado emocional: suspiros, respiraciones profun-
das, exclamaciones mds o menos reprimidas, interrupciones
bruscas de palabras o frases...

Bdsicamente, son expresiones voluntarias o involuntarias,
que tienen un papel importante en el proceso de la comunicacién
puesto que refrendan aspectos concretos de la informacién.

Las expresiones sonoras paraverbales se acompafian, con fre-
cuencia, de manifestaciones del lenguaje corporal:

e El silencio: puede tener una gran variedad de significados:
comprensién, preocupacion, reserva, incomprension, autopro-
teccidn, reticencia a descubrirse ante los demés...

¢ El contacto fisico respetuoso y amable, tiene una especial re-
levancia en determinados procesos comunicativos. Asf, una leve
caricia, una afectuosa opresiéon con la mano o una simple palma-
da en el hombro, pueden tranquilizar al paciente y proporcio-
narle una sensacién de alivio, seguridad y apoyo.

e Postura y marcha: la forma de caminar y moverse suele indi-
car el autoconcepto del individuo y su estado de salud y de hu-
mor, y, asi por ejemplo, la marcha lenta arrastrando los pies, de-
nota abatimiento.

* Expresion facial: a través de nuestro rostro expresamos emo-
ciones tales como alegria, tristeza, sorpresa, miedo, ira o aver-
sidn, especialmente a través de los musculos que rodean los ojos
y la boca que no solemos manejar conscientemente.

* Los gestos: los movimientos de las manos son sumamente
expresivos y una buena fuente de informacién que, con frecuen-
cia, contradice lo que se estd expresando verbalmente.
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Introduccion

Segun se ha expuesto, la Enfermedad de Alzheimer afecta a
las capacidades mentales, si bien unas facultades resultan mds
dafiadas que otras. Asi, en un determinado paciente pueden pre-
dominar los trastornos del lenguaje, mientras que en otros pue-
den prevalecer los trastornos en la manipulacién de objetos, por
ejemplo.

Asf las cosas, antes de establecer la intervencion terapéutica
hay que determinar cudles son las capacidades afectadas y cud-
les estan preservadas, asi como los grados de afectacién o pre-
servacion de cada facultad mental.

Asimismo, hay que situar en qué fase de la enfermedad se
encuentra el paciente, ya que las intervenciones terapéuticas es-
tdn en funcién de sus capacidades.

Para poder establecer una intervencién terapéutica cognitiva
adecuada a un determinado paciente, seguiremos los pasos que
a continuacion se detallan:

&
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¢ Exploraciéon Neuropsicoldgica: permitird establecer el estado
mental neuropsicoldgico del enfermo a través de la pasacion
de los tests adecuados.

® Determinar las capacidades funcionales del paciente en las
actividades cotidianas en el entorno familiar y social.

* Laevaluacién cognitiva y funcional debe ser personalizada y
basada en el conocimiento de la vida del paciente; esto es, las
capacidades que ha desarrollado debido a su profesion, sus
aficiones, intereses y actitudes.

e Conocer las alteraciones psicoldgicas (ansiedad, depresion,
delirio...) y las alteraciones del comportamiento (agresividad,
apatia...) que presenta el paciente que pueden afectar a las
posibilidades de la intervencién terapéutica cognitiva, asi co-

mo su grado de motivacion.

Los objetivos que se persiguen a través de la intervencion te-
rapéutica consisten en reducir las discapacidades del paciente,
disminuir la frecuencia de los trastornos psicolégicos y del com-
portamiento y su grado de dependencia. Es decir, se trata de me-
jorar al enfermo en toda su dimensién humana.

Las propuestas de intervencién cognitiva en la EA responden
a las pautas siguientes: orientacioén a la realidad, reminiscencia,
terapia de resolucion, terapia de validacién, revisiéon de vida, re-
motivacién, modificacién de la conducta, psicoestimulacién "in-
tegral", activacion cerebral, "gimnasia mental", estimulacién psi-
comotriz, ejercicio fisico, cinesiterapia, entrenamiento cognitivo,
socioterapia, psicoterapia, relajacién, musicoterapia y masajes.

De cualquier modo, ninguno de estos tratamientos es gene-

ralizable para todos los casos, si no que cada técnica puede ser

&
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positiva para determinados aspectos del paciente y, naturalmen-
te, si no se aplican adecuadamente y de un modo flexible, pue-
den causar graves problemas.

Por lo demés, resulta dificil evaluar la eficacia de los métodos
de intervencién no farmacoldgicos en la EA, ya que no han sido
analizados con el rigor metodolégico que se aplica a dichos es-
tudios.

Para concluir, es imposible establecer una metodologia y
unos materiales tinicos, vélidos para todo tipo de problemas, pa-

cientes y entornos socioculturales.

9.1. Métodos de Intervencién Cognitiva en la EA

En esencia, la Intervencién Cognitiva constituye un conjunto
de métodos y estrategias cognitivas que pretenden mejorar las
capacidades o rendimientos del paciente y deben situarse en el
contexto general del tratamiento.

De conformidad con lo expuesto anteriormente, el reto que
se plantea actualmente consiste en demostrar la eficacia de las in-
tervenciones utilizadas; es decir, se trata de comprobar si real-
mente se producen mejorias en las capacidades cognitivas y fun-
cionales del paciente y si se modifica de algin modo la evolucién
de la enfermedad.

Loégicamente, seria un error efectuar "manejos" o "terapias"”
que tranquilicen a los familiares y cuidadores, pero de los que no
se deriven resultados positivos.

Asf las cosas, el objetivo final de las técnicas de intervenciéon
cognitiva en la EA consiste en mejorar la calidad de vida del pa-
ciente y de sus familiares y cuidadores.

&
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Josep Devi explica: “en las fases iniciales de la enfermedad, con la
estimulacion cognitiva se consiguen resultados similares a los obteni-
dos con los mejores tratamientos farmacoldgicos que hoy en dia se uti-
lizan”.

A nivel cualitativo, mejora la calidad de vida del paciente en
todas las fases, porque la estimulacién cognitiva obtiene el maxi-
mo rendimiento de las capacidades potenciales que atin le que-
dan al enfermo. Esta mejora se traduce en que estd activado en
todas las esferas de salud: a nivel cognitivo, funcional, psico-
social, emocional, motor, ... y su autonomia se encuentra en el
umbral maximo, lo que repercute positivamente en el paciente y
en el entorno familiar ya que no necesita tanta ayuda y los fami-

liares estdn mds tranquilos.

Josep Devi nos dice: “a través de la estimulacion cognitiva, el enfer-
mo responde a ciertos estimulos y esto es gratificante para los cuida-
dores. Cuando la familia ve el vaso medio lleno, parece que al enfermo
le quedan cuatro dias y no se puede hacer nada por él. Pero cuando ven
el vaso medio lleno y se dan cuenta de las capacidades que aiin con-
serva el enfermo, total o parcialmente, cambia la vision del cuidador
principal porque ve que aiin se pueden hacer cosas.

Incluso en los iiltimos estadios en que el enfermo estd encamado y ni
habla, se puede aplicar la estimulacién integral. Nunca hemos de de-
cir que no se puede hacer nada.

La estimulacion motora mejora las articulaciones, el riego sanguineo,
la potencia fisica, la musculacion... lo que repercute positivamente, ya
que como tiene mds resistencia a la fatiga aguantard mds hasta el ni-
vel cognitivo mds alto que le estemos estimulando.

Yo soy partidario de que hasta el 1iltimo momento se le estimule, has-
ta que el enfermo muera”.

En tal sentido, los objetivos iniciales persiguen: estimular y

mantener las capacidades mentales, evitar la desconexién del en-
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torno y potenciar las relaciones sociales, proporcionar seguridad
y aumentar la autonomia personal del paciente, incrementar la
propia identidad y autoestima, minimizar el estrés y evitar reac-
ciones psicolégicas anémalas.

Por cuanto se refiere a los objetivos intermedios, destacare-
mos: mejorar el rendimiento cognitivo y funcional, incrementar
la autonomia del paciente en las actividades cotidianas y mejorar
su salud.

En principio, se diferencian 8 métodos de intervencién cog-

nitiva en la enfermedad de Alzheimer:

Orientacion a la Realidad: consiste en un tratamiento de las alte-
raciones de la orientacién y la memoria cuyo objetivo consiste en
que el paciente "reaprenda” datos sobre si mismo y su entorno.

Este método utiliza elementos como la reminiscencia o la
adaptacion del entorno y se puede desarrollar en el domicilio del
paciente.

Reminiscencia: se basa en el recuerdo de hechos personales, rui-

dos, olores, imdgenes y emociones.

Con el fin de estimular la propia identidad y la autoestima
del enfermo, se procura centrar el recuerdo en los aspectos per-
sonales de los acontecimientos y no tanto en la perfeccién del re-

cuerdo y su ubicacién en el tiempo.

Josep Devi explica: “en la terapia de reminiscencia utilizamos fotos
de acontecimientos que le resulten agradables al enfermo para que des-
de la vertiente emocional recuerde y recupere la memoria remota. A
través de las emociones, se desencadena la parte de recuerdo que no te-
nia hasta aquel momento.

Desde un aspecto emocional se recuerdan cosas que se enlazan entre st
y se da un reconocimiento de aquel recuerdo”.
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Esta técnica se puede realizar en grupo o individualmente y
se puede aplicar en tareas de estimulacion cognitiva y en la
orientacion a la realidad.

Programas de Estimulacién y Actividad Cognitiva: la estimula-
cién cognitiva persigue activar y mantener las capacidades men-
tales a través de actividades de estimulacién de la memoria, la
comunicacién verbal, el reconocimiento, el ritmo y la coordina-
cién y el esquema corporal.

Terapia Cognitiva especifica: es un conjunto de técnicas dirigi-
das a modificar aspectos concretos de las capacidades mentales,
como mejorar las capacidades lexicosemadnticas o superar tras-

tornos de la denominacion.

Adaptacién Cognitiva y Funcional del entorno fisico: se centra
en el medio externo y pretende aumentar las capacidades del pa-

ciente para que presente un trastorno funcional menor.

Adaptacién Cognitiva y Funcional del entorno humano: con-
siste en las técnicas de comunicacién y en la Terapia de Valida-
cién:

a) Las técnicas de comunicacién definen las actitudes y el
comportamiento que deben tener los cuidadores hacia el pacien-
te: trasmitir mensajes sencillos, uso de la comunicacién no ver-
bal, regulacién de las distancias y las posiciones entre el cuida-
dor y el paciente.

b) Las técnicas de validacién son un conjunto de técnicas de
comunicacién con enfermos de Alzheimer basadas en el respeto
y la empatia, asi como en la aceptacién de la realidad del pa-
ciente, que puede encontrarse situada en el tiempo presente o no

y en la tolerancia hacia sus creencias.
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Josep Devi explica: “en los enfermos mds avanzados hay que adoptar
la terapia de validacion que consiste en meterse en su mundo y vali-
dar las conductas de lo poco que le queda en su mundo interno.

Ast, por ejemplo, si el paciente dice: me voy a casa porque mi madre
me tiene preparada la merienda, el cuidador o el psicélogo le respon-
derd: st, st, te acompario porque yo también tengo prisa.

Hay que meterse en su mundo interno porque no se le puede razonar
y no recuerda que su madre murio.

Con la terapia de validacion se consigue no generar ansiedad en el en-
fermo, ni frustracion suya y del cuidador, porque le queramos razonar
algo que ya no puede entender, no crear un ambiente tenso, ni que se
ponga agresivo porque le llevamos la contraria en una cosa que para
él es tal como lo dice, porque su mundo interno estd muy reducido.
Si nuestra mente fuese como una habitacion, en ese momento al pa-
ciente le queda el equivalente de una mesa; el resto ya no existe, estd
muerto. Por tanto, no podemos hacerle ver una cosa cuando él, no soé-
lo no la tiene, si no que carece de la capacidad para poderla ver.

A veces, el enfermo después de decir que tiene que volver a casa con su
madre, puede volver al mundo real, pero en ese momento se obsesiona
con ir a ver a la mamd.

A partir de la historia de vida podemos buscar algo que sea de su in-
terés, que le guste, una aficion que sea importante para él y al hacer
aquello se evada de pensar que tiene que ir a ver a la mamd, con lo que
conseguimos que se centre en el presente y se olvide del pasado y del
futuro. De este modo tardard horas, dias o semanas en volver a la idea
obsesiva de ir a ver a su madre”.

Actividades significativas (ocupacionales) y de la vida diaria:
el objetivo que se persigue consiste en rehabilitar a través de tra-
bajos (terapia ocupacional) como cocinar, trabajos de cesteria,
bailar, jardineria o musicoterapia.
Josep Devi nos dice: “en general los enfermos cooperan en las acti-
vidades ocupacionales, pero primero hay que hacer una exploracion in-
tegral del paciente para saber qué capacidades conserva, ya que el en-
&
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fermo puede no cooperar porque estemos intentando estimularle una
capacidad que ha perdido pero que nosotros no lo sabemos.

Para saber qué capacidades conserva se ha de hacer una exploracion
psicopatolégica, neuropsicolégica, una valoracion funcional y una va-
loracion del entorno familiar para saber qué relaciones pueden influir-
le positiva o negativamente.

Cuando ya conocemos todo esto, hay que disefiar un plan individuali-
zado para un enfermo concreto, que sélo le servird a él y que no lo po-
demos aplicar como una receta a todos los enfermos. A partir de aqut,
aplicaremos la estimulacién cognitiva (creando una ritualizacion-ru-
tina, de forma que el paciente sepa en todo momento lo que se va a ha-
cer) sabiendo que atin le queda aquella capacidad, total o parcialmen-
te, que estamos estimulando.

Por lo demds, que coopere o no dependerd de las alteraciones a nivel de
conducta, psicopatolégicas, que lo impidan; pero, en cualquier caso,
sabremos que puede hacer lo que le estamos proponiendo.

Si no coopera, tendremos que disminuir la psicopatologia para que ha-
ya mds predisposicion por su parte hacia las actividades de estimula-
cién. También es importante la forma en que decimos las cosas, como
enfocamos las actividades: no hemos de ser imperativos, sino mds tole-
rantes.

Tan negativa es la no estimulacién como la sobreestimulacion”.

Prevencién y tratamiento de los trastornos psicoldgicos y del
comportamiento: se pretende optimizar el rendimiento cogniti-
vo del paciente a través de la prevencién, diagndstico y trata-
miento de las alteraciones de la percepcién, del contenido del

pensamiento, del humor o de la conducta que presentan los en-

fermos.

En tal sentido, el tratamiento de los trastornos psicolégicos

y del comportamiento mejorard el rendimiento cognitivo y fun-

cional del paciente, influyendo sobre la calidad de vida de la fa-

milia.
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Conforme se ha descrito, a continuacién se analizan inde-

pendientemente los métodos de intervencion cognitiva:

a) Orientacion a la Realidad: constituye un tratamiento de la
confusion y las alteraciones de la orientacién y la memoria en el
que el paciente reaprende datos sobre si mismo y sobre su entor-
no con el fin de aumentar su autonomia y evitar su desconexién
del entorno personal, familiar y social.

Para aplicar este método se precisa que los cuidadores adop-
ten una serie de actitudes (terapia de actitud) en funcién de las
caracteristicas de cada paciente: actitudes de firmeza, amabili-
dad activa, amabilidad pasiva, sin exigencias...

Evidentemente, los pacientes mds deteriorados deberan ser
tratados con amabilidad activa y sin exigencias, mientras que los
enfermos que conservan las capacidades cognitivas relativamen-
te preservadas deberdn ser tratados con mayor firmeza y con pa-
sividad para que sean ellos quienes acttden.

Como es 16gico, las tareas deben ser personalizadas y adapta-
das a cada paciente y todas las sesiones tienen que finalizar con la-
bores féciles, ya que el objetivo que se persigue consiste en incre-
mentar la autoestima del paciente, y si aparecen sintomas de an-

siedad o reacciones catastroéficas, se abandonaran las actividades.

b) Orientacion a la Realidad en 24 horas: se realizan actividades
a lo largo de todo el dia, de tal modo, que se le va proporcionan-
do informacion al paciente (el dia, lugar y la actividad) que le
ayuda a orientarse.

En tal caso, se disefia un programa de actividades que abar-
ca desde el momento de despertarse hasta el momento de acos-
tarse.
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¢) Orientacion a la Realidad en sesiones: individualmente o en
grupo se trabajan aspectos concretos de la orientacién, el entor-
no y se realiza estimulacion cognitiva en sesiones de 30 a 60 mi-
nutos.

Josep Devi explica: “con el calendario y el santoral (hay personas
que no saben qué dia es, pero st saben cudndo es San José, por ejem-
plo), se trabajan los meses del afio y los dias de la semana. Con el re-
loj, trabajamos las horas en punto, las medias, los tres cuartos de ho-
ra; de 5 minutos en 5 minutos, también.

Por otra parte, trabajamos la orientacion personal frente a un espejo:
las coordenadas de delante, atrds, izquierda, derecha, arriba, abajo...”.

Las técnicas de la orientacion a la realidad estdn indicadas en
casos de demencia leve por lo que, antes de aplicar el tratamien-
to, se ha de seleccionar a los pacientes y valorar su grado de de-
terioro y su ubicacién, es decir, si viven con su familia o en una

institucién.

d) Reminiscencia: a través de este método se reactiva el pasado
del paciente y se le ayuda a mantener la propia identidad.

Con este fin, se utiliza la estimulacién de los recuerdos, la co-
municacién, socializacién y entretenimiento.

Asimismo, se pueden rememorar hechos generales que no
estén relacionados con las vivencias personales. El objetivo que
se persigue consiste en que los recuerdos sean lo mds amplios
posible y se acompafien de las emociones correspondientes.

El enfermo de Alzheimer conserva relativamente preserva-
dos los recuerdos mds antiguos, segtn sea la etapa de la enfer-
medad en que se encuentre, coincidiendo en este sentido con los
demds ancianos que recuerdan mads nitidamente su juventud, ya
que se trata de recuerdos muy fijados y repetidos o que tienen
una carga emocional o personal significativa.
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Para concluir, se aconseja la técnica de la Reminiscencia en
las fases moderadas de la enfermedad exceptuando los casos en

que se den graves trastornos del lenguaje.

Reacciones ante la Reminiscencia

En principio, se diferencian 4 tipos de reacciones frente a la
reminiscencia en funcién de las caracteristicas del paciente y de

los temas recordados:

* Hay pacientes que disfrutan con las tareas de reminiscencia y
su interés por las mismas se mantiene durante todo el tiempo.

* En aquellos pacientes que existen malos recuerdos y proble-
mas en su pasado, la reminiscencia se acompanfia de ansiedad y
depresion.

Por otra parte, hay enfermos que obtienen un gran provecho
de esta técnica, siempre y cuando se eludan una serie de temas
concretos de su vida.

* A otras personas no les gusta este método, ya que consideran
que el presente y el futuro son mds interesantes: Estos sujetos, 16-
gicamente, tienen una moral muy alta.

e Para determinados pacientes, el pasado provoca malestar y
depresién, no porque tengan malos recuerdos, si no porque la ac-
tivacion del recuerdo acentda un presente poco satisfactorio.

De conformidad con lo expuesto, antes de aplicar esta técni-
ca hay que conocer las caracteristicas del sujeto y preveer sus po-
sibles reacciones.

La frecuencia con que se aplica esta técnica puede ser diaria,
varios dias a la semana o semanal, pudiéndose realizar en cual-
quier momento y situacién: en el bafio, la cocina, al ir de paseo...
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Entre los numerosos aspectos positivos de la reminiscencia,
destaca los que a continuacién se detallan:

e La reminiscencia ha de poner de manifiesto los aspectos po-
sitivos de los recuerdos mds que las discapacidades, con el fin de
reforzar la autoestima.

* Por lo que respecta a compartir las experiencias vividas, el
objetivo consiste en acentuar las experiencias y sabiduria acu-
muladas por el paciente.

* La reminiscencia debe potenciar la identidad personal, evi-
tando la consideracién de que el sujeto es un anciano o un enfer-
mo mas.

¢ Esta técnica debe resultar positiva y estimulante.

Cuando los cuidadores hablan con el paciente de su pasado,
aumenta la comunicacién e interacciéon con él y también resulta
de este modo més sencillo comprender sus reacciones.

Por lo demads, esta técnica se puede realizar individualmente
o en grupo y puede ser de gran ayuda para desencadenar los
recuerdos utilizar los objetos personales del sujeto como foto-
grafias, por ejemplo.

En efecto, hay que utilizar elementos relacionados con su bio-
grafia adaptados a la edad, cultura, profesion, estilo de vida y ex-

periencias del sujeto.

En lo que sigue, se detallan otros recursos para activar la me-
moria:
* Historia de vida: constituye un elemento importante en la te-
rapia de los trastornos de memoria y consiste en realizar un libro
donde se recogen los datos que componen la biografia del enfer-
mo ordenados cronoldgicamente: infancia, juventud, pareja, hi-

jos y nietos.
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En este libro, se dejan espacios en blanco para insertar foto-
graffas, documentos, breves narraciones, notas sobre aconteci-
mientos sociales, que ayuden a recordar el afio o la época en que
sucedieron determinados datos biograficos.

Esta técnica no pretende modificar la percepcién que tiene el
enfermo de si mismo.

* La linea del tiempo: se estimula el recuerdo interrelacionando
los acontecimientos personales con los hechos sociohistéricos que
sucedieron en las mismas fechas o épocas.

Como es légico, "la linea del tiempo" es propia de cada per-
sona, ya que segun sus intereses y aficiones recordard eventos
politicos o deportivos o cinéfilos... Por ello, hay que activar la
reminiscencia a través de todos los aspectos del ambito social:
cantantes, deportistas, toreros, politicos, cientificos, anuncios y
programas de radio, peliculas, asi como acontecimientos "loca-
les" como la Exposiciéon Universal de 1929 en Barcelona, por
ejemplo.

* La caja de Recuerdos: se pueden guardar en una caja determi-
nados objetos del paciente que estimulen sus reminiscencias, co-
mo joyas, cromos, recortes de prensa, discos... que le gusten.
* La Reminiscencia en el domicilio: en la vivienda del enfermo
hay objetos significativos para practicar reminiscencias que se
utilizardn sistemdticamente con esta finalidad.
* Reminiscencia al aire libre: otro método consiste en visitar lu-
gares importantes en la vida del paciente, con lo cual, ademds de
estimular la reminiscencia, se ocupa al enfermo.
* Efectividad de la Reminiscencia: si bien aumenta la interaccién
personal, no existen datos suficientes que demuestren su efecto
positivo en la funcién cognitiva.
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e) Programas de estimulacion y actividad cognitiva:

El objetivo de la estimulacién cognitiva consiste en "animar a
la accién” o a la "ejecucién y es como una gimnasia cerebral que
pretende mantener las capacidades mentales, obtener un mayor
rendimiento cognitivo y una mayor autonomia.

En tal sentido se trabaja el lenguaje, la memoria, la imagina-
cién, los sentidos, para desarrollar la atencién, la capacidad sen-
sorial, combinando técnicas de rehabilitacién, entrenamiento,
aprendizaje, actividades pedagégicas y psicoterapéuticas (dismi-
nucién de la ansiedad, superacién de la inseguridad, adquisicion

de actitudes positivas...).

Actividades Significativas y de la vida diaria

Bésicamente, la realizacion de actividades significativas, coti-
dianas, con una finalidad, constituye un método de rehabilita-
cién muy importante en las demencias.

Légicamente, dichas tareas (que tienen una finalidad tera-
péutica), deben estar acordes con las capacidades cognitivas de
los sujetos, por lo que antes de disefiar un programa de activida-
des, hay que evaluar dichas facultades del enfermo, asi como te-
ner en cuenta sus preferencias.

De cualquier modo, las actividades en grupo realizadas en
los Centros de Dia o en otras instituciones, inciden en la sociali-
zacion, interaccién y la estimulacién, ya que el grupo anima al
paciente y éste quiere estar a la altura del grupo.

Por ello, se aconseja que los pacientes se sittien alrededor de
una mesa (de 3 a 6 personas), ya que les permite disponer de un
espacio propio y al propio tiempo comunicarse y, naturalmente,

las actividades estdn supervisadas por un terapeuta.
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En tal sentido, resulta aconsejable agrupar a los pacientes en
funcién de su grado de discapacidad o por discapacidades del
mismo tipo y, asimismo, las actividades no deben superar los 30-
60 minutos de duracién.

Entre las numerosas actividades que se pueden realizar con
los pacientes, cabe destacar: deportes, aseo personal, cuidado de
la casa, cocina, musica y baile, fiestas, actividades con animales
domésticos, compras, jardineria y horticultura, manualidades y
arte, juegos de mesa... Estas actividades también pueden llevar-
se a cabo en el domicilio del paciente.

Para concluir, otras actividades que pueden realizarse en fun-
cién de los problemas del paciente, se engloban dentro de los si-
guientes dmbitos: logopedia, psicomotricidad, relajacién, cinesi-
terapia, musicoterapia, terapia mediante danza, ortopedia, dieté-
tica y fisioterapia.

Técnicas de Modificacién de conducta para el control de los
trastornos de comportamiento

En esencia, el objetivo de las técnicas de modificacién de con-
ducta consiste en modificar conductas y problemas a través de
diversas técnicas y sustituirlos por comportamientos mds adap-
tados.

Dichas técnicas se aplican actualmente en dementes para co-
rregir aspectos como el vagabundeo, los gritos, la agresién, me-
jorar el autocuidado, la movilidad, la interaccién social y la in-
continencia.

Si bien los enfermos de Alzheimer presentan graves trastor-
nos de la memoria, poseen capacidad de aprendizaje y, por tan-
to, pueden seguir programas de modificacién de conducta basa-
dos en las capacidades que el paciente conserva preservadas.
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En tal sentido, el objetivo de este método consiste en refor-
zar las conductas adaptadas e ignorar los comportamientos
anémalos.

Como es légico, para obtener resultados se requiere mucho
esfuerzo y tener presentes las siguientes pautas:

¢ Definir la conducta que debe ser modificada y que se pre-
senta con cierta frecuencia, como por ejemplo, conductas o
preguntas repetitivas.

e Implicar a todos los familiares, los que viven con el enfermo y
aquellos que aunque no viven con él, mantienen el contacto.

* Reforzar: responder con afecto, alegria y entusiasmo ante las
conductas adecuadas del paciente y desestimar los compor-
tamientos anémalos de un modo sistemético, ya que si se
realiza de un modo irregular, no se conseguirdn los efectos
deseados.

9.2. Bases Generales de los Ejercicios de Terapia Cognitiva

En lo que sigue, se detallan las tareas de intervencién cogni-
tiva aplicadas a los d&mbitos siguientes:

I) Lenguaje

a) Conversacion-Narracion: los objetivos que se persiguen con-
sisten en alentar el lenguaje a partir de estimulos verbales e in-
crementar la autoestima en una situacion de conversacién, utili-
zando todos los niveles de organizacién lingtiistica (fonética, 1é-
xico, sintaxis, discurso...).

Evidentemente, hay que adaptar las tareas al nivel que pre-
senta el paciente, obteniéndose mejores resultados en aquellos
sujetos que presentan un trastorno leve y moderado.
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En las instituciones pueden hacerse grupos de conversacién

seleccionando a los pacientes.

b) Descripcién-Narracion: su objetivo consiste en estimular el
lenguaje narrativo a partir de estimulos visuales que acoten el
ambito léxico-semadntico.

Con tal fin, se utilizan ldminas temdticas pudiendo emplear-
se también revistas, libros con imagenes..., siempre que se deli-
mite el &mbito semdntico.

Por consiguiente, esta tarea requiere capacidad de percep-
cién y reconocimiento visual adecuados.

En tal sentido, hay que tener presente que el paciente puede
tener trastornos visuales (cataratas, miopia...), puede presentar
trastornos cerebrales especificos que afecten a la percepcién y al
reconocimiento visual y, asimismo, algunos pacientes pueden
padecer paragnosias visuales y creer que hay "cosas raras" en la
lamina que el cuidador le muestra.

Esta tarea se puede realizar en la vida diaria en cualquier si-

tuacién o en grupos de conversacién en instituciones.

c) Repeticion: a través de esta tarea se pretende estimular la re-
tencion, trabajar la atencién y la concentracién verbal mediante
la repeticion de diferentes elementos verbales.

Esta técnica proporciona buenos resultados en los enfermos
con una demencia leve y moderada, ya que la repeticion suele es-

tar preservada. Se suele realizar individualmente.

d) Reconocimiento y Denominacion: se pretende estimular el 1é-
xico a través de estimulos visuales como imdgenes y objetos. Es
decir, se muestran fotos de objetos, imdgenes de libros, folletos
publicitarios y se pronuncia el nombre correspondiente.
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La denominacién se puede realizar durante las conversacio-
nes y en muchas situaciones de la vida diaria: al ir de compras,

pasear...

e) Comprension verbal: el objetivo general consiste en trabajar
y estimular tareas de comprensién del lenguaje y para ello se uti-
lizan imédgenes, ldminas teméticas, figuras geométricas, elemen-

tos del entorno...

II) Orientacion

Con esta técnica se persigue mantener los datos personales y
reforzar los datos de ubicaciéon temporal y espacial utilizando
objetos del entorno, el libro de la memoria, pictogramas, una
agenda, rétulos indicativos, diarios, televisién, radio...

Esta terapia de orientacién no es aconsejable si el paciente no
es consciente de su problema o presenta un grado de deterioro
avanzado, ya que puede ocasionar crisis de angustia, reacciones
catastroficas, huidas...

En efecto, sélo se trabajard la orientacion si la capacidad del
paciente lo permite y éste demuestra interés por sentirse orienta-

do. Estas tareas pueden realizarse en grupo.

IIT) Esquema Corporal

A través de diversas actividades se pretende que el paciente
conserve durante el mayor tiempo posible la conciencia del es-
quema corporal, por lo cual se realizardn tareas de reconoci-
miento, denominacién y sefializaciéon del cuerpo mediante es-
quemas del mismo, rompecabezas, mufecos (estd contraindica-

do si el paciente lo considera infantil)...
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IV) Gestualidad (Praxis)

a) El objetivo general consiste en estimular la actividad gestual
manipulativa ya que las actividades gestuales se encuentran
afectadas en las fases avanzadas de la enfermedad.

Con este fin, las actividades préxicas de manipulacién de ob-
jetos y de destreza motora que se practican son las propias de la
vida cotidiana (cocinar, coser, cuidar las plantas, lavar los platos,
bafarse...).

Por ello, aprovecharemos las distintas situaciones de la vida
diaria para que el paciente manipule objetos. Asi, por ejemplo, al
vestirse y desvestirse se le puede pedir que se ate y desate los
cordones de los zapatos; en la higiene diaria debe afeitarse, pei-
narse, usar la esponja; en la cocina le podemos pedir que corte
verduras o frutas siguiendo una muestra; puede hacerse la cama,
poner la mesa, encender una vela, envolver un regalo...

Asimismo, puede hacer actividades de recortar y pegar y
aprovechando esta tarea, pedirle que nos diga los colores, si pin-

ta con el rojo que mencione objetos de color rojo...

b) Praxis Constructiva: puesto que las actividades praxicas
constructivas estdn afectadas en la demencia desde las primeras
fases, realizaremos actividades con papel, ldpices de colores,

acuarelas, plastilina, barro, rompecabezas... en grupos reducidos.

V) Lectura y Escritura
a) Lectura: se trata de potenciar la capacidad lectora y de com-
prensién escrita e incrementar la autoestima y la socializacién a
través de hojas con silabas, frases y textos, letras recortables, pe-
riddicos, revistas...
&
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Estas tareas son recomendables para ejercitarlas en grupo ya
que aumentan la autoestima, evitan la sensacién de soledad o

aburrimiento, potencian la autoestima y la motivacién.

b) Escritura: con el fin de estimular el lenguaje escrito se pue-
de hacer copia, dictado..., planteado como un entretenimiento y
muchas de estas tareas se pueden realizar en grupo, fomentando

la ayuda mutua entre los pacientes.

VI) Problemas Aritméticos: cdlculo y gestion del dinero

Se pretende estimular el conocimiento y manipulacién nu-
mérica, el cdlculo y el razonamiento y la resolucién de problemas
simples, de un modo ludico.

Para ello, podemos utilizar el juego del bingo, monedas y bi-
lletes y ejercicios de problemas aritméticos con el fin de recono-
cer cifras y conocer las reglas de célculo.

En tal sentido, resulta oportuno mencionar que hay que es-
coger cuidadosamente a los pacientes y el nivel de las activida-
des para evitar reacciones catastréficas y de ansiedad, ya que
muchas de las tareas de aritmética s6lo pueden realizarlas enfer-
mos con un deterioro leve y muy motivados.

Finalmente, estos ejercicios es mejor realizarlos en grupo ya
que al practicarlos individualmente, se acenttian més los errores

y dificultades del paciente.

Josep Devi explica: “dependiendo del estado evolutivo del enfermo y
de su personalidad premdrbida, segiin sea una persona autoritaria, su-
misa, agresiva, introvertida, extrovertida... aplicaremos distintas téc-
nicas. Por tanto, la misma técnica no servird para todos los pacientes.
Se consiguen resultados, pero no hay recetas mdgicas porque la téc-
nica que hoy nos sirve, mafiana, en la misma situacion, quizd no nos
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sirva. Entonces hay que empatizar y reflexionar porqué ayer funcio-
né y hoy no.

En los enfermos de Alzheimer hay tanta pluripatologia (alteraciones
neuroldgicas, de tipo vascular, alteraciones psicoldgicas, psiquidtricas,
trastornos del estado de dnimo...) que el conjunto de todas estas alte-
raciones patoldgicas da combinaciones que cada dia son distintas, por-
que cada dia se alteran un poco y, por consiguiente, el paciente cada
dia reacciona de una forma distinta a como esperamos.

Aunque a nivel externo veamos al enfermo estabilizado, a nivel inter-
no se deteriora continuamente. Por tanto, cada dia se dan diferencias
sutiles que conllevan que lo que aplicamos ayer, hoy ya no sirva”.
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EPIDEMIOLOGIA DE LA
ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

La enfermedad de Alzheimer es uno de los problemas psico-
sociales mds importantes de los paises desarrollados debido al
envejecimiento de la poblacién que afecta a la dindmica familiar,
social y laboral.

Grafico 1
Esperanza de vida al nacer, por sexo
(Instituto Vasco de Estadistica)
Afios
80
75
@ Varones
70 1 Par
| | Mujeres
65 1
60
55
50 ... v . a" . .
C.A. Vasca Estado Espanol Europa
(85-86) (80-81) (85-88)

L

159



ANTE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

Esto es, se calcula que hasta el afio 2050, el envejecimiento de
la poblacién ird en aumento debido a la disminucién de la mor-
talidad y la prolongacién de la esperanza de vida.

Si bien este hecho afectara tanto a los paises desarrollados co-
mo a los paises en vias de desarrollo, seran los paises industriali-
zados quienes tengan una poblacién de la tercera edad mayor. En
tal sentido, el porcentaje estimado de personas ancianas en el afio
2010 en Europa, Estados Unidos, Australia y China es del 20%.

Tabla 1
Incremento en el nimero de casos de demencia en el perfodo 1980-2025

% de incremento en 2025 sobre 1980

Poblacién > 64 Casos de demencia
Espafia 70-80 90-100
Alemania Occidental 30-40 30-40
Alemania del Este 30-40 20-30
Australia 140-150 160-170
Canada 150-160 170-180
Estados Unidos 90-100 90-100
Francia 50-60 30-40
Japén 120-130 210-220
Suecia 20-30 30-40
U.RSS. 110-120 110-120

Fuente: Acta Psychiatr. Scand. 78, 493, 1988

La demencia de Alzheimer es la mds importante entre el con-
junto de demencias que afectan a la ancianidad, representando el
50-60% de todas las demencias, mientras que el indice de la de-
mencia vascular es del 30-40% y su coste es enormemente caro,
por lo que las autoridades sanitarias de USA y Europa estan in-
virtiendo en investigacién, centros de tratamiento y grupos de
apoyo social.

El coste medio de la enfermedad se estimé en 4.500.000 ptas/
aflo con una oscilacién de entre 2.250.000 y 4.000.000 ptas. en fun-

cién de la fase de la enfermedad en que se encontraba el paciente.
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Por tanto, los tratamientos que disminuyan o retrasen el in-
greso del paciente en una residencia, reducirdn enormemente los
costes familiares y sociales de la enfermedad.

Actualmente, la EA afecta al 1% de la poblacién espafiola, es
decir a unas 350.000 personas y se calcula que en el afio 2025 esta
cifra puede duplicarse. Asimismo, el porcentaje de EA en las per-
sonas de 65 afios oscila entre un 5 y un 10%; es de un 10% en las
personas de entre 75 y 80 afios y alcanza entre un 15y un 40% en
los mayores de 85 afios.

Grafico 2
La incidencia de la enfermedad de Alzheimer es

progresivamente proporcional a la edad de la persona
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La enfermedad de Alzheimer ya existia desde hace siglos, pe-
ro no constaba como tal en los manuales de medicina debido a su
escasa incidencia en la poblacién. Recordemos que la EA afecta
principalmente a las personas mayores de 60 afios y no es hasta
después de la Segunda Guerra Mundial que la poblacién euro-
pea alcanza esta edad, ya que hasta entonces el porcentaje de
personas que superaban dicha edad no era significativo.
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Por otra parte, la EA se desconocia y se confundia con la de-
mencia general.

A finales del siglo XIX, Biswanger y Alzheimer detectaron
sintomas de senilidad en sujetos mds jévenes de lo habitual e in-
sistieron en que la demencia senil no es siempre debida a la edad,
ni de origen arterial, en todos los casos.

Alois Alzheimer nacié en Baviera en 1864 y en 1906 y 1911
publicé dos informes sobre la autopsia del cerebro de dos perso-
nas de 51 y 56 afios que presentaban demencia senil.

Las autopsias revelaron la existencia de un proceso de dege-
neracion neurofibrilar y la presencia de numerosas placas "ex-
trafias" envueltas por células nerviosas y células rodeadas de fi-
brillas.

El psiquiatra Kreaplin denominé esta forma de demencia
presenil, enfermedad de Alzheimer.

En realidad, la informacién sobre la prevalencia de la EA es
escasa y los estudios realizados a nivel poblacional que analizan
este tipo de demencia son muy recientes, ya que hace diez afos,
a la Enfermedad de Alzheimer se la definia como demencia de-
generativa o senil. Por tanto, existe un conocimiento limitado de
la prevalencia de la EA.

Bésicamente, la prevalencia de la EA es muy baja antes de los
60 afos (inferior a 20 casos por 100.000 habitantes) y se eleva de
forma exponencial a partir de dicha edad (la prevalencia se du-
plica cada 5 afios). Asi, a partir de los 80 afios supera el 20% y
probablemente se acerque al 50% en los centenarios.

Por lo demads, los datos sobre la prevalencia de la EA en
Espafia indican que ésta es muy similar a la de otros paises de-

sarrollados.
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Por otra parte, las exigencias metodoldgicas dificultan los es-
tudios epidemiolégicos sobre la incidencia de las demencias, ya
que para poder analizarla, se ha de estudiar una poblacién con-
creta en un momento dado y volverla a examinar al cabo de 6
meses, como minimo, obteniendo informacion sobre los falleci-
mientos ocurridos durante este periodo de tiempo.

Finalmente, el inicio insidioso de la demencia de Alzheimer,
dificulta la deteccién de nuevos casos.

Tabla 2
Prevalencia de la enfermedad de Alzheimer* (segin edad)

Edad (arios) Prevalencia
45-54 25
55-65 72

65 590
70 1.780
75 4.110
80 8.620
85 17.030
90 31.630
>95 53.610

* Estudio prospectivo de Baltimore™, *.

** Datos de Molsa®.

Datos por 100.000 habitantes. (En el estudio de Baltimore, los datos
son calculados tomando como referencia la cohorte de 519 miembros).

Prevalencia de 1a Demencia de Alzheimer en distintos paises

La Demencia Vascular es mds prevalente en ciertos paises co-
mo Japon.

En realidad, las disimilitudes existentes en diversos paises
podrian deberse a las diferencias existentes en la metodologia
utilizada en los estudios epidemiolégicos.

Por otra parte, existe poca informacién sobre las variaciones
raciales y geograficas de la prevalencia de la EA. Esta parece te-
ner una mayor incidencia en las personas de raza negra ameri-
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canas, para ambos sexos, mientras que la EA resulta excepcional
en los negros africanos, aunque esto puede ser debido a que su
esperanza de vida se sittia entre los 40-45 afios.

También se ha descubierto una mayor incidencia de la EA en
los judios de origen europeo y americano que en los de origen
asiatico o africano.

En conclusién, es necesario realizar estudios sobre la inci-
dencia y la prevalencia de EA en diferentes dreas geograficas y en
distintas etnias, que utilicen los mismos criterios diagndsticos y

metodolégicos.
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Datos referentes a 1990 y estimacion para el 2010

Paises
Usa, Europa y Australia

India

Africa

Ex Unién Soviética
China

América Latina y Caribe

— VR | "B 1 R N -

Norte de Africa y Oriente préximo

Otros paises del Sudeste Asidtico

1990

4,4 mill.
1,8 mill.
0,7 mill.
0,9 mill.
1,7 mill.

3 mill.

0,9 mill.
1,3 mill.

2010
7,3 mill.
3,7 mill.
1,8 mill.
2,3 mill.
2,4 mill.
6,4 mill.
2,5 mill.
3,6 mill.

Alzheimer's Disease International

Boletin del Dia Mundial del Alzheimer, 21 de septiembre de 1998
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LAS ASOCIACIONES
DE FAMILIARES DE E.A.

Las Asociaciones de familiares de enfermos de Alzheimer
prestan apoyo a los pacientes y familiares y tienen una repercu-
sién en la sociedad.

La Asociacién de Familiares de Alzheimer de Barcelona sur-
ge en 1986 impulsada por algunos familiares. Uno de ellos esta-
ba tan desesperado que pensé: “o hago algo positivo por esta enfer-
medad o el peor dia mi madre y yo nos tiramos por el balcon”.

En lo que sigue se detallan los distintos objetivos de las
Asociaciones:

* Informar sobre la enfermedad, sus fases, complicaciones e
instar a los familiares a que exijan un diagnéstico correcto.

e Asesorar respecto a los recursos sociosanitarios (asistencia
domiciliaria, Centros de Dia...), legales y psicoldgicos.

* Fomentar la investigacién.

¢ Dar soporte a los familiares proporcionando ayuda y servi-
cios.

¢ Dar a conocer la enfermedad a la opinién ptblica y a las ins-
tituciones.
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11.1. Las Asociaciones proporcionan los siguientes servicios es-

pecificos

Informacién general sobre las asociaciones y la enfermedad
Formacién sobre aspectos técnicos (nutricion, higiene, tera-
pia cognitiva...) o psicoldgicos

Asistencia psicoldgica: la enfermedad crea problemas psico-
l6gicos a los familiares y cuidadores y, por tanto, la asistencia
puede consistir en terapias individuales o en grupo.
Asesoramiento médico: se trata de proporcionarles a los fa-
miliares y a los enfermos el apoyo que, a veces, no encuen-
tran en su médico, sin que eso signifique que dejen de visitar
a su facultativo.

Asesoramiento juridico: se ofrecen soluciones a determina-
dos problemas legales como tramites sobre la solicitud de
una baja, cobros por invalidez, solicitud de ayudas, declara-
cién de incapacidad...

Servicio de asistencia domiciliaria: presta atenciéon y ayuda a
los enfermos de Alzheimer en sus domicilios.

Servicio de Voluntariado: ofrece apoyo, colaboracién y com-
paiifa a los familiares previa formacién del voluntario.
Actividades de entretenimiento para que los familiares se co-
nozcan mejor: cenas, meriendas, bailes, visitas a museos, cine...
Préstamo de utensilios: sillas de ruedas, muletas...
Fisioterapia, rehabilitacién, logopedia

Trasporte: se facilita el trasporte del enfermo a la asociacién
0 a los Centros de Dia

Finalmente, cada vez con mds frecuencia, el médico al co-

municar el diagnéstico, pone en contacto a la familia con la

Asociaciéon de Familiares mds préxima a su lugar de residencia.
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11.1.1. Servicio de Asistencia Psicoldgica

La AFAB (Asociacion de Familiares de Barcelona) dispone de
un servicio de asistencia psicolégica individualizada y todos los
socios pueden consultar, en un momento dado, al psicélogo.

Jaume Petit, psiclogo de la AFAB explica:

"En la enfermedad de Alzheimer se plantean dos problemas graves:
uno consiste en entender y aceptar la enfermedad, y otro es la depen-
dencia, ya que el paciente no puede hacerse cargo de su vida y depen-
de del cuidador”.

En la Asociacién reciben al cuidador principal y la atencién
quiere dar respuesta al padecimiento de la familia.

En general, los familiares se encuentran por primera vez
frente a un caso de demencia y no entienden la enfermedad, no
saben como atender al enfermo ni cémo relacionarse con €l y tie-
nen que aprender.

En tal caso, el programa de soporte consiste en unas entre-
vistas individualizadas y si el familiar hace una demanda de
ayuda, se propicia que entre en un grupo.

Jaume Petit explica: “las actitudes que debe tener el familiar y la po-

sicion que tiene que adoptar, es algo muy dificil de trasmitir y los gru-
pos ayudan a realizar este proceso”.

En cada grupo hay parejas (el paciente es uno de los conyu-
ges) e hijos (el enfermo es uno de los progenitores) y en las se-
siones los cuidadores expresan verbalmente lo que viven cada
dfa: hablan de la enfermedad, de sus dificultades para afrontarla
y entender lo que estd pasando.

En tal sentido, en los grupos no hay pacientes, para que los
cuidadores se expresen con libertad y, asimismo, en los grupos se
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da una gran variabilidad de situaciones y los familiares pueden
ir captando los distintos modelos.

Por otra parte, la actividad en grupo se realiza a lo largo de
todo el proceso de la enfermedad; se retinen una vez por sema-
na o cada 15 dias porque en este periodo de tiempo, en un gru-
po de 10 personas, suelen suceder dos o tres hechos que vale la
pena comentar.

Los grupos presentan oscilaciones en cuanto al niimero de
participantes porque al morir el paciente, los cuidadores ya no
contindan en los grupos de Ayuda Muta.

Bdsicamente, son grupos que hacen una funcién de soporte,
pero que estdn configurados como grupos de Ayuda Mutua.

Inicialmente, cuando se forma el grupo, el psicélogo estd pre-
sente en las sesiones hasta que se va formando la cultura grupal,
la cultura de cuidados.

Por tanto, en un principio el grupo es de soporte, pero al ca-
bo de 3 afios, el grupo se organiza y pueden hacerse cargo los
propios familiares de la organizacién interna del grupo y el psi-
c6logo aunque sigue haciendo una labor de seguimiento, ya no
estd siempre presente en las sesiones.

En resumen, en las sesiones de grupo se habla de su dimen-
sién de cuidadores y el problema que plantea un cuidador se tra-
baja en el grupo y todos los miembros del mismo se benefician
de esta experiencia.

Los familiares se comprometen a asistir a las sesiones y a no
comentar nada de lo que se habla en las reuniones, fuera de ellas.

Por lo demds, no son grupos de Ayuda Mutua como los de
Alcohdlicos Anénimos, porque la presion de la enfermedad es

muy fuerte.
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Esencialmente, hay un tipo de grupo para cada fase de la en-
fermedad: al inicio, el grupo es psicoeducador e informativo,
luego es de Soporte cuando la enfermedad se encuentra en la
fase inicial; mds tarde el grupo es de Ayuda Mutua cuando se
entra en la fase de cuidados y, por dltimo, una vez ha fallecido el

paciente, hay el grupo de duelo.

Jaume Petit explica: “se sigue un proceso de duelo que empieza el
dia en que les dan el diagndstico.En la primera fase la dependencia del
enfermo no es muy importante, pero después cuando se dan cambios
en el comportamiento del paciente, el cuidador se encuentra con que
no tiene recursos, tiene miedo de que el enfermo se pierda... y es cuan-
do acude al grupo. Empieza ast la fase de cuidados hasta la muerte del
enfermo.

Después de su muerte, hay el grupo de duelo y el cuidador debe hacer
un proceso de resocializacién: cuando el familiar contrae la enferme-
dad, el cuidador ha de despedirse de la vida que habian imaginado,
aprender a cuidar al enfermo y luego, después de varios afios, cuando
ya se ha adaptado, el enfermo muere y el cuidador tiene que readap-
tarse a vivir sin la situacion de enfermedad.

Por consiguiente, cuidar a un enfermo es un proyecto vital muy im-
portante, y luego, notan su falta.

En la EA se da un duelo muy particular, desconocido y que se ha tra-
bajado poco. Ahora lo podremos estudiar porque hay mds casos de
Alzheimer.

En efecto, estamos acostumbrados al duelo en el que hay una pérdida
fisica del ser querido, pero en el Alzheimer se da una pérdida psiqui-
ca: la persona estd viva pero ha perdido muchas funciones psiquicas.
Ha perdido parte de la vida, aunque no se pierde nunca del todo, ya
que encontramos enfermos en fases muy avanzadas que dan respues-
tas muy adecuadas”.

En realidad, en la EA cambia todo el esquema relacional y es

una enfermedad que da miedo porque afecta a lo psiquico.
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De conformidad con lo expuesto, hay que desarrollar una re-
lacién nueva con el paciente, distinta a la que han tenido hasta
ese momento y, obviamente, les cuesta mucho.

Jaume Petit explica: “hay parejas que llevan 40 aiios casados y se en-
tienden muy bien como pareja, pero como consecuencia de la enferme-
dad, ser pareja y cuidador al propio tiempo, les resulta muy dificil”.

En los grupos de Ayuda Mutua, los cuidadores pueden ha-
blar de todo y es bueno que lo hagan. Por otra parte, no hay un
modelo a seguir: ellos tienen que aprender a cuidar bien al pa-
ciente y si es mejor tenerlo en casa o en una residencia, es algo
que tiene que decidir cada familia.

El grupo se basa en el respeto mutuo y constituye un mundo
muy particular, ya que estd formado por personas desconocidas
que establecen una relacién de confianza, con frecuencia mayor
a la que tienen con su propia familia.

En conclusién, los grupos de Ayuda Mutua proporcionan
apoyo emocional a los cuidadores, les ensefian a distribuir mejor
el tiempo, asi como destrezas y habilidades, les ayudan a dismi-
nuir la angustia, la impotencia y la soledad, les ensefian a resol-
ver los problemas facilitan estrategias de afrontamiento frente a
la conducta del enfermo y les ayudan a reducir el estrés.

Estos grupos permiten que los cuidadores se identifiquen
con otros miembros del grupo, se sientan miembros de un grupo
cohesionado y se sientan comprendidos y reforzados por aten-
der a sus propias necesidades, lo cual incrementa su autoestima.

11.1.2. Aspectos Legales relacionados con la Enfermedad de
Alzheimer
La pérdida progresiva de facultades que sufre el EA puede
llegar a plantear problemas de tipo legal que es necesario pre-
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veer, aunque desde el punto de vista legislativo, el enfermo tie-
ne plena capacidad civil.

Asf las cosas, para proteger al enfermo, se puede nombrar a
un tutor, pero para ello es necesario que un juez reconozca que el
enfermo ha perdido su capacidad civil (declaracién de incapaci-
dad).

En tal sentido, en el dmbito del derecho se distinguen dos ti-
pos de capacidades: capacidad civil y capacidad de obrar. La ca-
pacidad civil es la posibilidad que toda persona tiene de poseer
derechos y obligaciones y se mantiene a lo largo de toda la vida,
mientras que la capacidad de obrar es la capacidad de establecer
actos juridicos que tengan efecto, que se adquiere a los 18 afios y
se mantiene durante toda la vida.

Por consiguiente, la incapacidad consiste en el reconocimien-
to de que el individuo no tiene capacidad de obrar, esto es, de
realizar actos con un contenido juridico.

El objetivo de la declaracién de incapacidad consiste en pro-

teger a la persona declarada legalmente incapacitada.

Tramitacién de la Declaracion de Incapacidad

Bésicamente, para poder solicitar la declaracién de incapaci-
dad de un individuo han de darse dos condiciones: que padezca
alguna enfermedad o deficiencia de tipo fisico o psiquico y que
dicha enfermedad o deficiencia tenga un cardcter persistente que
impida a la persona gobernarse por si misma.

El procedimiento lo puede iniciar un familiar directo (cényu-
ge, hijos, hermanos...) con la intervencién de un abogado y de un
procurador. Si no hay familiares directos que puedan solicitar la
declaracién de incapacidad o los familiares no la piden, cualquier
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persona que conozca la situaciéon del enfermo la puede comuni-
car al Ministerio Fiscal que en este caso iniciard un proceso y se
nombrard a un abogado para defender los intereses del enfermo.
Por otra parte, si la peticién la hace la familia, el Ministerio
Fiscal actuard como defensor del enfermo.
En lo que sigue, se detallan las fases de que consta el proce-

dimiento:

* Demanda de Incapacitacién: es la solicitud que se presenta al
juez en la que se expone la situacién del enfermo y se recla-
ma la declaracién de incapacidad.

®  Respuesta de la Demanda: el enfermo a través del abogado o
del Ministerio Fiscal responde a la peticién de incapacidad.

e Periodo de pruebas: el enfermo es visitado por el médico fo-
rense y por el juez y, asimismo, éste tiltimo mantiene una en-
trevista con los parientes mds cercanos.

* Sentencia: la sentencia puede acordar incapacidad total, par-
cial o denegarla.

La Tutela

De conformidad con lo expuesto, cuando se ha dictado la
sentencia de declaracion de incapacidad, se nombra a un tutor
para el enfermo.

La tutela es una figura juridica cuyo objetivo consiste en pro-
teger a la persona declarada incapacitada, por lo que el juez
nombra a una persona fisica o juridica que sin dnimo de lucro
ejerza las funciones de tutor.

Entre las numerosas funciones que ejerce un tutor cabe des-
tacar las siguientes: velar por la persona tutelada, procurarle ali-
mentos y asistencia médica, formarla e integrarla y administrar
sus bienes.
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No obstante, para que el tutor (en nombre del enfermo) pue-
da realizar actos de trascendencia econémica como vender sus
propiedades, aceptar herencias... tiene que solicitar al juez una

autorizacion.

Tipos de Tutelas

Existen otras figuras tutelares complementarias que preten-
den cubrir las diferentes situaciones que pueden darse, ya que
las circunstancias personales de cada enfermo son distintas:

* Curatela: Consiste en una tutela parcial que afecta sélo a
aquellos actos concretos por los cuales la persona ha sido decla-
rada incapacitada a través de una incapacidad parcial.

* Autotutela: cualquier persona consciente de sus actos puede
nombrar, en una escritura delante de un notario, a un tutor en el
caso de que le declaren incapacitada en el futuro.

Asimismo, puede excluir a determinadas personas de estas
funciones, nombrar sustitutos por si el tutor nombrado no pu-
diese realizar la tutela, establecer cémo quiere ser atendida y c6-
mo quiere que se administren sus bienes.

En tal caso, la copia de la escritura es enviada por el notario
a un registro especial y si la persona que ha otorgado esta escri-
tura es declarada incapacitada, el juez que tenga que nombrarle
un tutor, solicitard al registro Especial de Nombramientos Tute-
lares si esta persona otorgd una escritura de autotutela, y en
caso afirmativo, se solicitard una copia.

* Defensor Judicial: Debe proteger los intereses de la persona
declarada incapacitada hasta que se nombra un tutor definiti-
vo o cuando surgen conflictos entre el tutor y la persona tute-
lada.
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*  Administrador Patrimonial: es nombrado por el juez junto con
el tutor en aquellos casos en que el patrimonio de la persona tu-
telada lo requiere.

En lo que se refiere a la herencia de un enfermo de Alzheimer,
una persona declarada incapacitada no puede, en principio,
realizar testamento, exceptuando el caso de que dos médicos
testifiquen delante de un notario, que en el momento concreto de
realizarlo, sus facultades mentales eran lo suficientemente ade-
cuadas para conocer el alcance del acto que estaba realizando.

Finalmente, si el paciente no ha dejado testamento, sus here-

deros serdn los beneficiarios legales.

11.1.3. Asistencia Sanitaria

En general, cuando ingresan a un enfermo de Alzheimer en
un geridtrico, es porque ya no habla y no puede cuidar de si
mismo y necesita a una persona constantemente que lo cuide
y lo vigile.

La Sra. Isabel, Auxiliar de Geriatria, explica sus vivencias tra-
bajando en un Geriatrico:

" Los enfermos de Alzheimer son personas muy agradecidas y

aunque no hablen, conocen el timbre de voz del cuidador, ya

que el oido es lo ultimo que pierden y a mi me conocen muchi-
simo. Asimismo, los gestos que pueden hacer con los ojos son
muy significativos.

Una de mis pacientes se ponfa muy nerviosa cuando tenfa que

venir a verla uno de sus hijos y cuando éste se marchaba, se

tranquilizaba. Por consiguiente, conocia la voz de su hijo.

He pasado momentos muy divertidos con mis pacientes. Asf,

cuando hacen manualidades en una mesa, en grupos de cuatro

personas, cada paciente habla de lo suyo, mantiene un moné-
logo, pero es como si mantuvieran una conversacién, aunque lo
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que diga uno de ellos no guarde ninguna relacién con lo que di-
ce otro. Mantienen una cierta comunicacion.
En la dltima fase, padecen mucho y te desesperas, te sientes im-
potente, ya que lo tnico que se puede hacer es cuidar las tlce-
ras por dectibito, darles la comida por sonda... Por mucho que
coman se quedan extremadamente delgados y permanecen en
la cama en una postura fetal
Estos pacientes necesitan mucho carifio y detectan cudndo el
cuidador tiene un buen dfa o un dia malo, son muy sensibles y
tratarlos con brutalidad, a gritos o con amenazas, aparte de la
consideracién ética, no sirve de nada, porque el enfermo va a lo
suyo..
Evidentemente, se han de marcar unas pautas, pero si les deci-
mos las cosas con sequedad, ordenando..., el paciente no lo
acepta. Como contraposicion, si se lo decimos con carifio y sua-
vidad, suelen cooperar y hacer lo que se les estd pidiendo.
En determinados momentos, estos pacientes conservan la luci-
dez, aunque cada vez menos, y asi, una sefiora me decfa: “me
has de poner el pafial, pero cuando veas que me lo quito, porque me lo
voy a quitar, tii rifieme”.
Yo les observo mucho, porque la misma reaccién que tiene un
paciente, se puede observar en otro momento, en otro enfermo
y de esta forma puedo reaccionar mejor.
A mi este trabajo me resulta gratificante y no me ha afectado
negativamente, aunque hay que saber desconectar en los ratos
libres. Para cuidar a este tipo de enfermos, te ha de gustar por-
que, obviamente, tienen malos momentos y, a veces, se enfadan
y te lo demuestran pellizcdndote o se ponen a gritar...
Cuando uno de ellos se pone a gritar, intento calmarlo y si no
puedo, lo llevo a la habitacién, lo saco de aquel ambiente y lo
dejo que se calme, ya que estando solo con el cuidador, se tran-
quiliza mds y luego lo vuelvo a bajar al comedor y es como si
no hubiera pasado nada. Es importante, cuando un enfermo
grita, separarlo de los otros, porque de lo contrario, acaban gri-
tando todos".
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Dificultades que se le plantean a un Auxiliar de Geriatria

cuando empieza a trabajar con Enfermos de Alzheimer

La Sra. Isabel nos explica:

"Al principio, hasta que no los conoces, resulta muy dificil, por-
que no hablan, generalmente, y cuando se quejan no sabes si es
porque se encuentran mal, se han ensuciado y estdn incémo-
dos, tienen gana o sed, se quieren ir a la cama...

A medida que los vas conociendo, por el tipo de quejido, sabe-
mos qué les pasa.

Por otra parte, la medicacién se la administramos triturada y
mezclada con la comida, porque no quieren tomérsela.

Una de mis pacientes, se metia la medicacién en la boca y se be-
bia el agua, pero sin que supiéramos cémo, luego se la sacaba
de la boca. Comprobamos que la medicacién no le hacia efecto
y no sabiamos a qué podia ser debido, hasta que observamos
que la medicacién, en lugar de tomadrsela, se la guardaba en la
ropa interior. Otros pacientes la tiran.

Otra paciente, cuando le ddbamos la medicacién mezclada con
la comida, no se la queria comer porque decia que le habiamos
puesto arena en la comida.

Suelen comer bien, aunque sea puré, pero si no les apetece, te
escupen la comida.

Por lo deméds, hay que cambiar los pafiales cada tres horas, pe-
ro se los sacan muchisimo.

Algunos pacientes, por la noche se sacan el pafial, se levantan
de la cama, empiezan a dar vueltas y quieren marcharse.
Naturalmente, la puerta de la escalera estd cerrada con llave, asf
como las ventanas, ya que muchos pacientes tiran cosas por la
ventana, se asoman y podrian caerse.

Es interesante sefialar, que estos enfermos tienen la costumbre
de coger cosas de otras personas, como mis gafas, y esconderlas.
Una paciente tenfa la obsesién de que le quitaban las cosas, pero
era ella quien las escondia. Otra enferma tenfa un jersey que a
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ella le gustaba mucho y un dia lo cogié del office en un momen-
to en que éste no estaba cerrado con llave. Al cabo de un tiempo
descubrimos que habia corrido dos palmos el armario, separdn-
dolo de la pared, y alli encontramos varias piezas de ropa.
Era una mujer que no pesaba ni 40 kilos y no sabemos cémo pu-
do apartar el armario, pero es que estos pacientes tienen mucha
fuerza.
Los pacientes desarrollan diversas obsesiones. Asi, por ejem-
plo, una mujer me decia: “dame las llaves de la puerta porque me
tengo que marchar; mi hermana me estd esperando”. Podia venir detrds
de mi repitiéndome esto durante una hora y yo procuraba distraerla.
Un dia le dije: "he llamado a tu hermana y me ha dicho que no te pre-
ocupes, que enseguida viene” y se tranquilizo.
Otra paciente tenia la obsesién del dinero. Le dimos una bolsa
de plastico y aquello era su monedero. Doblaba las servilletas
de papel y las guardaba en la bolsa y aquello era su dinero. Por
la noche, al irse a dormir, le poniamos la bolsa debajo de la al-
mohada porque temia que se la robasen.
A medida que la enfermedad avanza, estas obsesiones desapa-
recen.
Es oportuno mencionar que a las horas de las visitas se ponen
muy nerviosos, ya que consideran al Geridtrico como su casa y se
preguntan “qué hacen allf tantas personas si no les hemos invitado”.
Asf las cosas, vestirlos y desvestirlos resulta muy complicado
porque no quieren. Ademds, muchos enfermos estén muy rigi-
dos y si uno de ellos tiene el brazo doblado, por ejemplo, cues-
ta mucho que lo estire para poder vestirle.
En lo que se refiere al bafio, lavarlos en la bafiera resulta muy
dificil porque no tienen agilidad para entrar y salir de la misma.
Alos enfermos que se pueden duchar solos, les dejo que 1o ha-
gan y yo les froto la espalda. A otros los sentamos en unas sillas
de ducha con ruedas y alli los bafiamos. Resulta m4s seguro pa-
ra ellos ya que no tienen estabilidad y pueden caerse.
En las ufias de los pies se les forman hongos y hay que tener
unos cuidados especiales.
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La piel se les vuelve muy sensible, se les descama mucho y hay
que evitar que se formen llagas en las palmas de las manos, ta-
lones, gliteos y debajo de los senos.

Parece conveniente reflejar que a algunos pacientes hay que
atarlos a la cama porque, al levantarse, se caen o se pueden au-
tolesionar. Asf, por ejemplo, un paciente se rascaba las palmas
de las manos hasta que se llagaba.

Por otra parte, cuando estdn sentados en una silla, en fases
avanzadas, también hay que atarlos, ya que no caminan con fa-
cilidad y, en ocasiones, no se sostienen derechos y al intentar le-
vantarse de la silla, se caen.

Mientras es posible, les hacemos caminar por el Geridtrico.
Conforme avanza la enfermedad, les cuesta caminar, arrastran
mucho los pies y, finalmente, ya no pueden hacerlo.

Por ultimo, hay que preservar la dignidad del ser humano has-
ta el dltimo momento y tratarles como personas, porque ade-
mas de las consideraciones éticas, en cierto sentido nos cono-
cen. Asi, por ejemplo, una sefiora me decfa: “tu nombre no lo sé,
pero tu cara me suena muchisimo, o sea que te conozco, no sé de qué,
pero te conozco”.
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DIRECCIONES DE ASOCIACIONES DE
FAMILIARES DE E.A.

A.A.E de Villena y Comarca

C/ Escultor Navarro Santa Fe, 34,
Entl.

03400 Villena- Alicante

Tel: (96) 5808759

AFA Alava

C/ Pintor Vicente Abreu, 7
01008 Vitoria/Gasteiz-Alava
Tel: (945) 246004

A.F.A Albacete

C/ Antonio Machado, 31
02003 Albacete

Tel: (967) 500545

A.F.A Almeria
Plaza San Pedro, 3
04001 Almeria
Tel: (950) 258042

A F.A Andalucia (Mélaga)
Plaza Llano de la Trinidad, 5
29007 Malaga

Tel: (952) 390902

A.F.A Astorga

C/ Santa Colomba, 5
24700 Astorga-Ledn
Tel: (987) 618579

A F.A Asturias

Apartado de Correos, 245
33280 Gijén-Asturias

Tel: (98) 5399695

AFA Avila

Av. Juan Pablo 11, 8
05003 Avila

Tel: (920) 226858

A.F.A Barcelona
Via Laietana, 45
08003 Barcelona
Tel: (93) 4125746

Alzheimer Catalufia
C/ Corcega, 367
08037 Barcelona
Tel: (93) 4592294
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Fadesia

C/ Rutlla, 20-22
17002 Girona
Tel: (972) 216800

A.F.A Bizkaia
Padre Lojendio, 5
48008 Bilbao

Tel: (94) 4167617

A.F.A Burgos
C/ Loundun, 10
09006 Burgos
Tel: (947) 239809

A.F.A Céceres
Av. Virgen de Guadalupe, 5
10001 Céceres

A.F.A Cantabria
Centro Social La Marga, s/n
39009 Santander
Tel: (942) 323282

A.F.A Castell6n
Apdo. de Correos 1116
12080 Castell6n
tel: (964) 256550

A.F.A Ciudad Real
C/ General Rey, 10
13004 Ciudad Real
Tel: (926) 255400

A.F.A Del Campo de Gibraltar
C/ Manuel de Falla, 3

11204 Algeciras-Cadiz

Tel: (956) 652825

A.F.AEl Ejido

C/ Granada, 40

04700 El Ejido-Almeria
Tel: (950) 484515

A.F.A Extremena
Plaza de las Américas
Edificio Argentina, 3
06011 Badajoz

Tel: (924) 270095

A.F.A Galicia

C/ Antonio Palacios, 20
36400 Porrifios-Pontevedra
Tel: (986) 331444

A.E.A Getafe

C/ Hospital de San José, 4
28902 Getafe-Madrid

Tel: (91) 6817662

A.F.A Guadalajara

C/ Ramoén de Garciasol, 1
19004 Guadalajara

Tel: (949) 202852

A.F.A Guipuzkoa
C/ Santa Catalina, 3
20004 San Sebastidn
Tel: (943) 428184

A.F.A Huelva y Provincia

C/ Villanueva de los Castillejos, 13
21006 Huelva

Tel: (959) 223387

A.F.A "La Estrella"
C/ Alamos, 13
23003 Jaén

Tel: (953) 237294
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A.F.ALaRioja

C/ Vélez de Guevara, 27
26005 Logrofio

Tel: (941) 211979

A.F.A Las Palmas de Gran Canaria
C/ Alejandro Hidalgo, 3

35005 Las Palmas de Gran Canaria
Tel: (928) 233144

AF.A Navarra (Pamplona)
C/ Pintor Maezto, 2

31008 Pamplona

Tel: (948) 275252

A.F.A "Nuestra Sefiora de la
Antigua"

C/ Valderrama, 6

18697 Almuriecar-Granada
Tel: (958) 640098

A.F.A Palencia
Av. Santelmo, s/n
340004 Palencia
Tel: (979) 713888

A.F.A Salamanca
C/ Ayala, 22

37004 Salamanca
Tel: (923) 235542

A.E.A Soria

C/ Tejera, 22
42001 Soria

Tel: (975) 240745

A F.A Tenerife

Plaza Ana Bautista
38320 La Cuesta-Tenerife
Tel: (922) 660881

A.F.A Teruel

C/ Yagiie de Salas, 16
44001 Teruel

Tel: (978) 607127

A.F.A Toledo

Apdo de Correos, 287
45080 Toledo

Tel: (925) 220784

A F.A Valencia

Av. Dr. Tomés Sala, 39
46017 Valencia

Tel: (96) 3780480

A.F.A Valladolid
Plaza Carmen Ferreiro, s/n
47011 Valladolid
Tel: (983) 256614

A.F.A Madrid
C/ Galileo, 69
28015 Madrid
Tel: (91) 5941412

A.F.A Mallorca

C/ Vinaza, 12

07005 Palma de Mallorca
Tel: (971) 463545

A.FED.A Zaragoza

C/ Monasterio de Samos, 8
50013 Zaragoza

Tel: (976) 412911

A.FE.D.A.H Huesca
Travesia Ballesteros, 11
22001 Huesca

Tel: (974) 228485
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A.G.AD.E.A Galicia

C/ Rua Galeras, s/n
Santiago de Compostela
Tel: (981) 541047

Asociacion Altaamid
Ctra. de Malaga, 59
18015 Granada

Tel: (958) 276085

Asociaciéon Alzheimer San Rafael
C/ José Maria Pemén, 1

14004 Cérdoba

Tel: (95) 237971
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Asociaciéon de Andalucia
C/ Llano de la Trinidad, 5
29007 Maélaga

Tel: (952) 2390902

Federacién Nacional de A.FA
C/ Pintor Maezto, 2

31008 Pamplona

Tel: (948) 260304

Fundacién Alzheimer Espaiia
C/ Rafael Salgado, 7

28036 Madrid

Tel: (91) 3441830
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Abstraccién: Proceso mental a través del cual algunos elementos
que constituyen una realidad concreta son separados de los
otros y considerados separadamente.

Acetilcolina: Trasmisor quimico presente en la sangre.

Afasia: Trastorno del lenguaje caracterizado por la incapacidad
o dificultad de comunicarse (por alteracién de la compren-
sién o de la expresion) a través del habla, la escritura o la mi-
mica. Es debida a lesiones de las dreas del lenguaje del cortex
cerebral.

Aftas: Pequefias vesiculas blanco-grisdceas que forman tlceras
en la lengua y en el interior de toda la boca.

Agitacion: Malestar con inquietud y actividad aumentada, con
cierto grado de ansiedad, temor y tension.

Agnosia: Pérdida de la facultad de trasformar las sensaciones
simples en percepciones propiamente dichas. Segun el senti-
do afectado, la agnosia recibe el nombre de auditiva, tactil,
visual, olfatoria y gustativa.
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Alucinacién: Percepcién de un objeto o de un estimulo externo
inexistente considerado por el sujeto como real.

Amnesia: Pérdida completa de las representaciones de la memo-
ria en una época de la vida del individuo. Se trata de la pér-
dida de recuerdo, sea por incapacidad de fijacién, conserva-
cién, evocacion o reconocimiento. Puede ser parcial o general.

Anemia: Disminucién del ndmero de eritrocitos, de hemoglobi-
na o de ambos a la vez.

Angustia: Estado afectivo que combina disgusto y tension inter-
na con sensacién continua de inquietud y espera de sucesos
dolorosos.

Anomia: Pérdida de la capacidad de nombrar objetos o de reco-
nocerlos por sus nombres.

Antiinflamatorio: Acttia contra la inflamacién.

Aprendizaje: Proceso por el que se adquiere la capacidad de res-
ponder adecuadamente a una situacién que puede o no ha-
berse vivido con anterioridad.

Ansiedad: Perturbacién psiquica caracterizada por un estado de
extrema inseguridad e inquietud. Aunque se suele acompa-
far de crisis de angustia, se diferencia de ésta por la predo-
minancia de manifestaciones motoras (sobresaltos). A menu-
do acomparfia a enfermedades orgdnicas.

Apraxia: Trastorno de la conducta motora voluntaria causado
por una lesién cerebral. Se manifiesta especialmente al llevar
a cabo actos intencionales o manejar adecuadamente objetos
familiares.

Artritis: Inflamacién articular que puede afectar a una sola arti-
culacién o a varias. Estd causada por enfermedades reumdti-

cas, infecciones articulares o por trastornos metabdlicos.
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Artrosis: Afeccion patoldgica de una articulacién, no inflamato-

ria, de cardcter degenerativo, en la que se dan alteraciones
destructivas del cartilago.
No se conocen bien las causas de la artrosis. Aparece gene-
ralmente después de los 40 afios y es mds frecuente en las
mujeres. El sintoma mds importante es el dolor provocado
por los movimientos.

Atrofia: Disminucién del volumen y del poder funcional de cual-
quier parte del cuerpo debido a la degeneracion de las células
por desuso, falta de nutricién o de aporte nervioso.

Autopsia: Examen de un caddver para indagar las causas de la
muerte.

Axoén: Cilindroeje de una célula nerviosa.

Benzodiazepina: Cualquiera de los fdrmacos de un grupo deri-
vado de la 3H-1,4-benzodiazepina.Se utilizan como ansioliti-
cos, relajantes musculares y antiepilépticos.

Bulimia: Sensaciéon de hambre intensa, imperiosa y dificilmente
saciable que se presenta en algunas neurosis, en estados de
excitacion manifaca y en demencias.

Caloria: Unidad de calor usada para expresar valores fisiol6gi-
cos de diversas sustancias alimenticias segtn la cantidad de
calor que producen al ser oxidadas en el organismo.

Cancer: Tumor, maligno en general.

Capacidad de Juicio: Proceso mental por el que la persona actda
en funcién de unas normas, unos principios o unos criterios
determinados.

Cataratas: Opacidad del cristalino caracterizada por una dismi-
nucién progresiva de la agudeza visual y por la aparicién de
una opacidad blanca o grisdcea.
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Catéter: Instrumento tubular quirdrgico para el desagiie de li-
quidos de una cavidad del cuerpo.

Cerebro: Porcién superior del encéfalo. Se compone de dos mi-
tades o hemisferios reunidos entre si por las partes interhe-
misféricas (cuerpo calloso, quiasma 6ptico, hipdfisis...).

Confusién: Estado de dnimo caracterizado por carencia de pen-
samientos claros, trastornos emotivos y, a veces, de la per-
cepcion.

Corteza Cerebral: Capa externa del cerebro formada por una se-
rie de capas superpuestas de células y fibras nerviosas.
Contiene centros sensitivomotores, sensoriales, centros de la
inteligencia y del lenguaje.

Cromosoma: Formaciones del nticleo celular. Son los portadores
de los genes o factores hereditarios. Las células somadticas de
la especie humana contienen 46 cromosomas.

Cuerpo Celular: Porcién central, celular, de una neurona con ex-
clusién de las fibras proyectoras.

Delirio: Estado mds o menos duradero caracterizado por una ca-
pacidad reducida para cambiar, concentrarse y mantener la
atencion, con desérdenes perceptivos (falsas interpretacio-
nes, ilusiones, alucinaciones...), con trastornos del suefo, del
habla, de la actividad psicomotora, de la orientacién y de la
memoria.

Demencia: Pérdida progresiva, permanente e irreparable de la
inteligencia, asociada a la existencia de lesiones de los centros
encefdlicos.

Demencia Vascular: Es dificil de diferenciar de la demencia se-
nil. Se acompafia de manifestaciones de esclerosis vascular

generalizada y fenémenos neurolégicos focales.

&

188



GLOSARIO DE TERMINOS

Dendrita: Prolongacién protoplasmadtica arborizada de una célu-
la nerviosa.

Depresion: Estado emocional de actividad psicofisica disminui-
da y desagradable, con profunda desesperanza, tristeza, sen-
sacion de insuficiencia o desmerecimiento.

Deshidratacién: Disminucién de la cantidad de agua del orga-
nismo debido a un desequilibrio entre la aportacién y las pér-
didas de agua.

Desorientacion: Sintoma de afeccién mental en los estados de
confusién y en las demencias, caracterizado por la pérdida
de la capacidad de situarse uno mismo en el espacio y en el
tiempo.

Diabetes: Nombre genérico dado a todas las afecciones caracte-
rizadas por una excesiva excrecion urinaria (poliuria).

Diagnéstico: Parte de la medicina que tiene por objeto la identifi-
cacion de una enfermedad basdndose en los sintomas de ésta.

Dietética: Método terapéutico fundado en los regimenes alimen-
tarios.

Discalculia: Dificultad para resolver problemas matematicos
como consecuencia de una afeccién cerebral.

Disforia: Trastorno del humor caracterizado por la depresién, un
malestar fisico o psiquico y un sentimiento general de insa-
tisfaccién de uno mismo.

Disgrafia: Trastorno de la facultad de expresar las ideas a través
de la escritura debido a alteraciones del 16bulo parietal o del
sistema motor.

Efecto Secundario: Accién no deseable, a menudo de tipo noci-
vo, producido por un medicamento como, por ejemplo, la ac-
cién ulcerativa de la aspirina.
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Empatia: Aprehension directa del estado de dnimo de otra per-
sona, sin compartir sus sentimientos. La empatia es una cues-
tién de imaginacién y de comprensién peculiarmente intima.

Encéfalo: Region del sistema central contenida en el craneo.
Consta del cerebro, cerebelo, bulbo raquideo y tronco del en-
céfalo. Las células especializadas incluidas en su masa de te-
jido blando gris o blanco, regulan las funciones del sistema
nervioso.

Enfermedad Crénica: Enfermedad prolongada durante mucho
tiempo.

Epidemiologia: Campo de la ciencia que estudia las relaciones
de los diversos factores que determinan las frecuencias y dis-
tribucién de un proceso infeccioso, una enfermedad o un es-
tado fisioldgico en una comunidad humana.

Epilepsia: Sindrome caracterizado por la aparicion de fenéme-
nos paroxismales, transitorios, con pérdida de conciencia o
sin dicha pérdida, que se manifiestan en forma de crisis con
tendencia a la repeticion.

Escara: Ulcera por dectbito.

Esclerosis: Alteracion de un tejido o de un érgano caracterizado
por la formacién de producciones fibrosas que reemplazan a
los elementos anatémicos normales.

Estrés: Estado de un individuo que vive una situacién de tensién
por exigirse un rendimiento superior al normal, lo que le su-
pone el riesgo de enfermar.

Fecaloma: Masa de materias fecales endurecidas retenidas en el
colon o el recto.

Flema: Moco segregado por la cubierta de las vias aéreas respi-

ratorias que se expectora.
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Gen: Unidad genética elemental contenida en los cromosomas.
Factor hereditario que representa la unidad tltima en la tras-
mision de caracteristicas hereditarias que ocupa un lugar de-
finido (locus) en un cromosoma.

Hemorroide: Dilatacién permanente de una vena del recto o del
ano.

Hipertension: Elevacién de la tensién arterial.

Hipocampo: Eminencia alargada del ventriculo lateral del cere-
bro. De las células del hipocampo salen fibras que constitu-
yen un sistema conocido con el nombre de férnix que esta-
blece conexiones con el hipocampo del otro hemisferio y con
el hipotdlamo. Esto es necesario para mantener la funcién
normal de la memoria.

Ideacion: Proceso de formacién de las ideas.

Ilusién: Interpretacion falsa de una sensacion real. Falsa percep-
cion.

Incidencia: Proporcién de enfermos nuevos de una enfermedad
por 1000 habitantes, en un espacio de tiempo, generalmente
un afio.

Incontinencia: Emisién involuntaria pero consciente de orina
(enuresis) y /o heces (incontinencia fecal).

Infeccion: Entrada y multiplicacién de un agente patégeno dado
en el cuerpo de una persona o de un animal.

Insomnio: Falta de suefio que puede ser inicial (dificultad para
dormirse) o terminal (despertarse muy temprano y no poder
volverse a dormir).

Inteligencia: Capacidad del individuo para ajustar consciente-
mente su pensamiento a nuevas exigencias. Es la capacidad
de resolver los problemas planteados.
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Se admite la existencia de varias modalidades de inteligencia:

a) Concreta: Manejo eficaz de objetos concretos en situaciones
nuevas.

b) Abstracta: Facilidad de resolver problemas abstractos de
naturaleza simbdlica.

c) Mecdnica: Capacidad de comprensién y manejo de meca-
nismos fisicos.

d) Social: Actuacién eficiente en las situaciones o problemas
nuevos de interrelacién entre los miembros de los grupos.

Lébulo Cerebral: Cada una de las principales divisiones de la
corteza en cada hemisferio cerebral.

Mecanismos de Defensa: Son los procesos psicolégicos median-
te los que la persona intenta protegerse de la ansiedad, la an-
gustia y la tensién mental.

Mioclonia: Estado caracterizado por la presencia de mioclonos
(contraccién muscular de un masculo o de un grupo de mus-
culos) que pueden aparecer siempre en la misma drea o al-
ternativamente en 4reas diferentes.

Miopia: Vista anormal en la cual el ojo en reposo no estd adap-
tado para la vision al infinito, sino para la de los objetos pré-
Ximos.

Mutacion: En genética se llama mutacién a la alteraciéon de un
gen que modifica su manera de actuar. La mutacién se pro-
duce casi siempre en un sentido desfavorable.

Necrosis: Muerte de los tejidos.

Neumonia: Estado inflamatorio infeccioso del pulmén producido
por bacterias patdgenas y caracterizado por la formacién de
un exudado en las zonas intersticial y celular de dicho 6rgano.

Neuroléptico: Firmaco que calma la hiperactividad neuro-mus-

cular.
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Neurologia: Rama de la medicina que se ocupa de la anatomia,
fisiologia y patologia del Sistema Nervioso.

Neurona: Célula nerviosa que constituye la unidad histoldgica y
fisiolégica del sistema nervioso.

Neuropsicologia: Rama de la medicina que trata de los casos a la
vez neurolégicos y mentales.

Neurotrasmisor: Sustancia quimica que provoca impulsos ner-
viosos en una sinapsis. Son liberados por la estructura presi-
ndptica "saltando" hasta la neurona postsindptica. Cada vesi-
cula sindptica almacena unas 10000 moléculas de neurotras-
misor.

Ostomia: Intervencion quirtrgica que produce una obertura en-
tre dos visceras vacias o entre una o mds visceras vacias y la
pared abdominal.

Odinofagia: Deglucién dolorosa.

Percepcidn: Acto de reconocer o interpretar las sensaciones rela-
ciondndolas con los estimulos que las han provocado.

Prevalencia: Proporcién de enfermos nuevos y viejos por 1000
habitantes, de una determinada enfermedad.

Pronéstico: Juicio mds o menos hipotético acerca del curso, du-
racién y terminacién probable de una determinada enferme-
dad, basado en la informacién obtenida del caso y el conoci-
miento de la enfermedad.

Préstata: Glandula propia del sexo masculino que secreta liqui-
do prostatico, el cual durante la eyaculacién se mezcla con
los espermatozoides procedentes de las vesiculas seminales.

Prostatismo: Sindrome constituido por miccién imperiosa, in-
continencia producida generalmente por la presencia de una
tumoracion prostatica benigna o maligna

&

193



ANTE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

Protoplasma: Contenido completo de la célula, no sélo el cito-
plasma, si no también el nticleo y los plastidos.

Regresion: Mecanismo de defensa caracterizado por el retorno o
retroceso del individuo a un estadio anterior de la evolucién
psiquica alcanzada por el sujeto, generalmente originada por
el descontento o la falta de satisfacciones.

Refuerzo o Reforzador: Acontecimiento o estimulo que aumen-
ta la probabilidad de que se repita una conducta o una res-
puesta.

Rol: Acciones y conductas que se esperan de aquellas personas
que ocupan una determinada posicién social.

Sinapsis: Region que rodea el punto de contacto entre dos neu-

ronas, a través del cudl se trasmiten los impulsos nerviosos
mediante la accién de un neurotrasmisor como la acetilcolina
o la noradrenalina.
Cuando un impulso alcanza el punto terminal de una neuro-
na, provoca la liberacién del neurotrasmisor que se difunde
a través del espacio existente entre las dos células para con-
tactar con los receptores de la otra neurona, desencadenando
alteraciones eléctricas.

Somnolencia: Estado intermedio entre el suefio y la vigilia en el
cudl el sujeto no ha perdido del todo la consciencia.

Sonda: Instrumento de metal, caucho o ebonita que se introduce
en un conducto o una cavidad con fines de exploracién y eva-
cuacién, especialmente.

Tranquilizante: Medicamento utilizado en el tratamiento de las
psicosis y neurosis que produce tranquilidad emocional y re-
lajacién, sin producir hipnosis ni una sedacién importante.
Los tranquilizantes pueden ser mayores, utilizados en las psi-
cosis graves y menores, empleados en los estados de ansiedad.

&

194



GLOSARIO DE TERMINOS

Tumor: Masa de tejido nuevo que crece por medio de la multi-
plicacion progresiva de sus células, de forma auténoma e in-
dependiente de los tejidos normales que le rodean. También
se llama neoplasia.

Ulcera por dectibito: Pérdida de sustancia de la piel debida a un
proceso necrético de escasa o nula tendencia a la cicatriza-
cién. Aparece en los puntos de presién del cuerpo cudndo el
enfermo conserva demasiado tiempo la misma posicion.
Suele aparecer en enfermos debilitados y es consecuencia de
la isquemia producida por la presion.

Uretritis: Inflamacién de la uretra que puede ser producida por
gérmenes diversos.

Vesicula: Organo en forma de saquito o bolsa.

Vigilancia: Atencion a aquello que puede hacer o ha de hacer al-
guien o alguna cosa y a aquello que puede suceder o ha de
suceder, especialmente para evitar un peligro.

Vitamina: Sustancia orgdnica que en pequefas cantidades es
esencial para el desarrollo del metabolismo. Los animales su-
periores no pueden sintetizar vitaminas y las han de obtener
de la dieta y si se encuentran en cantidades insuficientes pue-

de aparecer una enfermedad por su carencia: la avitaminosis.
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GERALD MAY. PROLOGO DE JOSE-VICENTE BONET.

Aprender de Oriente: Lo cotidiano, lo lento y lo callado. JuAN MasIA CLAVEL.
Pensamientos del caminante. M. ScoTT PECK. PROLOGO DE JOSE-VICENTE BONET.
Cuando el problema es la solucion. Aproximacion al enfoque estratégico.

RaAmIRO J. ALVAREZ. (22 ed.)

Cémo llegar a ser un adulto. Manual sobre la integracion psicolégica y espiritual. DAvID
RicHo. (32 ed.)

El acompariante desconocido. De cémo lo masculino y lo femenino que hay en
cada uno de nosotros afecta a nuestras relaciones. JOHN A. SANFORD.

Vivir la propia muerte. STANLEY KELEMAN. PROLOGO DE JUAN MANUEL G. LLAGOSTERA.
El ciclo de la vida: Una vision sistémica de la familia.

ASCENSION BELART - MARIA FERRER. PROLOGO DE Luis RoJAs MARcOs. (22 ed.)

Yo, limitado. Pistas para descubrir y comprender nuestras minusvalias.

MiGUEL ANGEL CONESA FERRER.

Lograr buenas notas con apenas ansiedad. Guia basica para sobrevivir a los
examenes. KEVIN FLANAGAN. PROLOGO DE JoAQuiN M?. GARcia DE Dios.

Ali Baba y los cuarenta ladrones. Como volverse verdaderamente rico.

VERENA KAST. PROLOGO DE GABRIELA WASSERZIEHR.

Cuando el amor se encuentra con el miedo. DaviD RicHo. (3% ed.)

Anhelos del corazén. Integracion psicologica y espiritualidad. WILKIE AU - NOREEN
CANNON. (22 ed.)

Vivir y morir conscientemente. 10su CABODEVILLA. PROLOGO DE CELEDONIO CASTANEDO.
(4% ed.)

Para comprender la adiccion al juego. MARIA PRIETO URSUA. PROLOGO DE Luis LLAVONA.
Psicoterapia psicodramatica individual. TEODORO HERRANZ CASTILLO.

El comer emocional. EDWARD ABRAMSON. (22 ed.)

Crecer en intimidad. Guia para mejorar las relaciones interpersonales.

JOHN AMODEO - KRis WENTWORTH. (22 ed.)

Diario de una maestra y de sus cuarenta alumnos. ISABEL AGUERA ESPEJO-SAAVEDRA.
Valérate por la felicidad que alcances. XAVIER MORENO LARA. )
Pensandolo bien... Guia practica para asomarse a la realidad. RAMIRO J. ALVAREZ.
PROLOGO DE JOSE KLINGBEIL.

Limites, fronteras y relaciones. Cémo conocerse, protegerse y disfrutar de uno mismo.
CHARLES L. WHITFIELD. PROLOGO DE JOHN AMODEO.
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. Cémo llevarnos bien con nuestros deseos. PHILIP SHELDRAKE.
50.
51.
52.
53.
54.
55.
56.
57.
58.
59.
60.
61.

62.
63.

64.
. El diario intimo: buceando hacia el yo profundo. JOSE-VICENTE BONET, S.J. (22 ed.)
66.
67.
68.

69.
70.

71.
. Desde mi ventana. Pensamientos de autoliberacioén. PEDRO MIGUEL LAMET.
73.
74.
75.
76.
77.
78.
79.
80.

81.
82.

83.

Humanizar el encuentro con el sufrimiento. Jose CARLOS BERMEJO.

Para que la vida te sorprenda. MATILDE DE TORRES. (22 ed.)

El Buda que siente y padece. Psicologia budista sobre el caracter, la adversidad y
la pasion. DAVID BRAZIER.

Hijos que no se van. La dificultad de abandonar el hogar. JORGE BARRACA.
PROLOGO DE Luis LOPEZ-YARTO.

Palabras para una vida con sentido. M2. ANGELES NOBLEJAS. (22 ed.)

Coémo no hacer el tonto por la vida. Puesta a punto practica del altruismo.

Luis CENcILLO. PROLOGO DE ANTONIO BLANCH. (22 ed.)

Emociones: Una guia interna. Cuéles sigo y cuales no. LESLIE S. GREENBERG.
PROLOGO DE CARMEN MATEU. (37 ed.)

Exito y fracaso. Cémo vivirlos con acierto. AMADO RAMIREZ VILLAFANEZ. PROLOGO DE
VICENTE E. CABALLO.

Desarrollo de la armonia interior. La construccion de una personalidad positiva. JUAN
ANTONIO BERNAD.

Introduccion al Role-Playing pedagdgico. PABLO POBLACION KNAPPE y ELISA LOPEZ
BARBERA Y CoLs. PROLOGO DE JOSE A. GARCIA-MONGE.

Cartas a Pedro. Guia para un psicoterapeuta que empieza. LORETTA CORNEJO.

El guién de vida. JOse Luis MARTORELL. PROLOGO DE JAVIER ORTIGOSA.

Somos lo mejor que tenemos. ISABEL AGUERA ESPEJO-SAAVEDRA.

El nifio que seguia la barca. Intervenciones sistémicas sobre los juegos familiares.
GIULIANA PRATA; MARIA VIGNATO y SUSANA BULLRICH.

Amor y traicién. JoHN AMODEO. PROLOGO DE CARLOS ALEMANY.

El amor. Una vision somatica. STANLEY KELEMAN. PROLOGO DE J. GUILLEN DE ENRIQUEZ.
A la busqueda de nuestro genio interior: Cémo cultivarlo y a dénde nos guia.

KEVIN FLANAGAN. PROLOGO DE EUGENE GENDLIN.

A corazén abierto.Confesiones de un psicoterapeuta. F. JIMENEZ HERNANDEZ-PINZON.
En visperas de morir. Psicologia, espiritualidad y crecimiento personal.

losu CABODEVILLA ERASO. PROLOGO DE RAMON MARTIN RODRIGO.

¢Por qué no logro ser asertivo? OLGA CASTANYER Y ESTELA ORTEGA. (42 ed.)

Caminos sapienciales de Oriente. JUAN MASIA.

Superar la ansiedad y el miedo. Un programa paso a paso. PEDRO MORENO. PROLOGO
DE DaviD H. BArRLOW, PH.D. (62 ed.)

EI matrimonio como desafio. Destrezas para vivirlo en plenitud. KATHLEEN R. FISCHER y
THOMAS N. HART.

La posada de los peregrinos. Una aproximacion al Arte de Vivir. ESPERANZA BORUS.
Realizarse mediante la magia de las coincidencias. Practica de la sincronicidad me-
diante los cuentos. JEAN-PASCAL DEBAILLEUL y CATHERINE FOURGEAU.

Psicoanélisis para educar mejor. FERNANDO JIMENEZ HERNANDEZ-PINZON.

En busca de la sonrisa perdida. La psicoterapia y la revelacion del ser.

JEAN SARKISSOFF. PROLOGO DE SERGE PEYROT.

La pareja y la comunicacion. La importancia del dialogo para la plenitud y la
longevidad de la pareja. Casos y reflexiones. PATRICE CubICIO y CATHERINE CUDICIO.
Ante la enfermedad de Alzheimer. Pistas para cuidadores y familiares. MARGA NIETO
CARRERO. (2% ed.)

Me comunico... Luego existo. Una historia de encuentros y desencuentros. JESUS DE
LA GANDARA MARTIN.

La nueva sofrologia. Guia practica para todos. CLAUDE IMBERT.

Cuando el silencio habla. MATILDE DE TORRES VILLAGRA.

Atajos de sabiduria. CARLOS DiAz.

¢ Qué nos humaniza? ; Qué nos deshumaniza? Ensayo de una ética desde la psicolo-
gia. RAMON RosAL CORTES.

Mas alla del individualismo. RAFAEL REDONDO.

La terapia centrada en la persona hoy. Nuevos avances en la teoria y en la practica.
DAVE MEARNS y BRIAN THORNE. PROLOGO DE MANUEL MARROQUIN PEREZ.

La técnica de los movimientos oculares. La promesa potencial de un nuevo avance
psicoterapéutico. FRED FRIEDBERG. INTRODUCCION A LA EDICION ESPANOLA POR RAMIRO J.
ALVAREZ
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No seas tu peor enemigo... j...Cuando puedes ser tu mejor amigo! ANN-M. MCMAHON.
La memoria corporal. Bases tedricas de la diafreoterapia. Luz CASASNOVAS SUSANNA.
PROLOGOS DE MALEN CIREROL Y LINDA JENT

Atrapando la felicidad con redes pequefias. IGNACIO BERCIANO PEREZ. CON LA COLABO-
RACION DE ITzIAR BARRENENGOA. (22 ed.)

C.G. Jung. Vida, obra y psicoterapia. M. PILAR QUIROGA MENDEZ.

Crecer en grupo. Una aproximacion desde el enfoque centrado en la persona.
BARTOMEU BARCELO. PROLOGO DE JAVIER ORTIGOSA.

Automanejo emocional. Pautas para la intervencién cognitiva con grupos. ALEJANDRO
BELLO GOMEZ, ANTONIO CREGO Diaz. PROLOGO DE GUILLEM FEIXAS | VIAPLANA.

La magia de la metéafora. 77 relatos breves para educadores, formadores y pensado-
res. Nick OWEN. PROLOGO DE RAMIRO J. ALVAREZ.

Como volverse enfermo mental. JOSE Luis Pio ABREU. PROLOGO DE ERNESTO FONSECA-
FABREGAS.

Psicoterapia y espiritualidad. La integracion de la dimensién espiritual en la practica
terapéutica. AGNETA SCHREURS. PROLOGO DE JOSE MARIA MARDONES.

Fluir en la adversidad. AMADO RAMIREZ VILLAFANEZ.

La psicologia del soltero: Entre el mito y la realidad. JUAN ANTONIO BERNAD.

Un corazén auténtico. Un camino de ocho tramos hacia un amor en la madurez. JOHN
AMODEO. PROLOGO DE OLGA CASTANYER.

Luz, mas luz. Lecciones de filosofia vital de un psiquiatra. BENITO PERAL. PROLOGO DE
CARLOS ALEMANY

Tratado de la insoportabilidad, la envidia y otras “virtudes” humanas. Luis RAIMUNDO
GUERRA.

Crecimiento personal: Aportaciones de Oriente y Occidente. MONICA RODRIGUEZ-ZAFRA
(Ep.).

El futuro se decide antes de nacer. La terapia de la vida intrauterina. CLAUDE IMBERT.
Cuando lo perfecto no es suficiente. Estrategias para hacer frente al perfeccionismo.
MARTIN M. ANTONY - RICHARD P. SWINSON. (22 ed.)

Los personajes en tu interior. Amigandote con tus emociones mas profundas. Joy
CLouG.

La conquista del propio respeto. Manual de responsabilidad personal. THOM
RUTLEDGE.

El pico del Quetzal. Sencillas conversaciones para restablecer la esperazanza en el
futuro. MARGARET J. WHEATLEY.

Dominar las crisis de ansiedad. Una guia para pacientes. PEDRO MORENO, JuLio C.
MARTIN. PROLOGO DE DaviD H. BArRLOW PH.D. (32 ed.)

. El tiempo regalado. La madurez como desafio. IRENE ESTRADA ENA.

Ensenar a convivir no es tan dificil. Para quienes no saben qué hacer con sus hijos, o
con sus alumnos. MANUEL SEGURA MORALES. (62 ed.)

Encrucijada emocional. Miedo (ansiedad), tristeza (depresioén), rabia (violencia), ale-
gria (euforia). KARMELO BIZKARRA. (3% ed.)

Vencer la depresion. Técnicas psicolégicas que te ayudaran. MARISA BOSQUED.
Cuando me encuentro con el capitan Garfio... (no) me engancho. La practica en psi-
coterapia gestalt. ANGELES MARTIN Y CARMEN VAZQUEZ. PROLOGO DE ADRIANA SCHNAKE.
La mente o la vida. Una aproximacion a la Terapia de Aceptacion y Compromiso.
JORGE BARRACA MAIRAL. PROLOGO DE JOSE ANTONIO JAUREGUI. (22 ed.)

iDeja de controlarme! Qué hacer cuando la persona a la que queremos ejerce un do-
minio excesivo sobre nosotros. RICHARD J. STENACK.

Responde a tu llamada. Una guia para la realizacion de nuestro objetivo vital mas
profundo. JOHN P. SCHUSTER.

Terapia meditativa. Un proceso de curacion desde nuestro interior. MICHAEL L.
EmMMONS, PH.D. Y JANET EMMONS, M.S.

El espiritu de organizarse. Destrezas para encontrar el significado a sus tareas.
PAMELA KRISTAN.

Adelgazar: el esfuerzo posible. Un sistema gradual para superar la obesidad. AGUSTIN
COzZAR.

Crecer en la crisis. Como recuperar el equilibrio perdido. ALEJANDRO ROCAMORA.
PROLOGO DE CARLOS ALEMANY. (22 ed.)

Rabia sana. Como ayudar a nifios y adolescentes a manejar su rabia. BERNARD
GOLDEN, PH. D.




118. Manipuladores cotidianos. Manual de supervivencia. JUAN CARLOS VICENTE CASADO.

119. Manejar y superar el estrés. Cémo alcanzar una vida mas equilibrada. ANN
WILLIAMSON.

120. La integracion de la terapia experiencial y la terapia breve. Un manual para terapeu-
tas y consejeros. BALA JAISON. PROLOGO DE OLGA CASTANYER.

121. Este no es un libro de autoayuda. Tratado de la suerte, el amor y la felicidad. Luis
RAIMUNDO GUERRA. PROLOGO DE JOSE Luis MARIN.

Serie MAIOR

. Anatomia Emocional. La estructura de la experiencia somatica STANLEY KELEMAN. (5% ed.)
. La experiencia somatica. Formacion de un yo personal. STANLEY KELEMAN. (22 ed.)
. Psicoanélisis y analisis corporal de la relacion. ANDRE LAPIERRE.
. Psicodrama. Teoria y practica. JOSE AGUSTIN RAMIREZ.
PROLOGO DE Jose ANTONIO GARCIA-MONGE. (32 ed.)
. 14 Aprendizajes vitales. CARLOS ALEMANY (ED.). (112 ed.)
. Psique y Soma. Terapia bioenergética. JOSE AGUSTIN RAMIREZ. PROLOGO DE Luis
PELAYO. EPILOGO DE ANTONIO NUNEZ.
7. Crecer bebiendo del propio pozo.Taller de crecimiento personal.
CARLOS RAFAEL CABARRUS, S.J. PROLOGO DE CARLOS ALEMANY. (102 ed.)
8. Las voces del cuerpo. Respiracion, sonido y movimiento en el proceso terapédutico.
CAROLYN J. BRADDOCK.
9. Para ser uno mismo. De la opacidad a la transparencia. JUAN MAsIA CLAVEL
10. Vivencias desde el Enneagrama. MAITE MELENDO. (32 ed.)
11. Codependencia. La dependencia controladora. La depencencia sumisa. DOROTHY MAY.
12. Cuaderno de Bitacora, para acompafiar caminantes. Guia psico-historico-espiritual.
CARLOS RAFAEL CABARRUS. (42 ed.)
13. Del jviva los novios! al jya no te aguanto! Para el comienzo de una relacién en
pareja y una convivencia mas inteligente. EUSEBIO LOPEZ. (22 ed.)
14. La vida maestra. El cotidiano como proceso de realizacion personal. JOSE MARIA TORO.
15. Los registros del deseo. Del afecto, el amor y otras pasiones. CARLOS DOMINGUEZ
MoRANO. (22 ed.)
16. Psicoterapia integradora humanista. Manual para el tratamiento de 33 problemas
psicosensoriales, cognitivos y emocionales. ANA GIMENO-BAYON Y RAMON ROSAL.
17. Deja que tu cuerpo interprete tus suefios. EUGENE T. GENDLIN.
PROLOGO DE CARLOS R. CABARRUS.
18. Cémo afrontar los desafios de la vida. CHRIs L. KLEINKE.
19. El valor terapéutico del humor. ANGEL Rz. Ipicoras (Ep.). (22 ed.)
20. Aumenta tu creatividad mental en ocho dias. RoN DALRYMPLE, PH.D., F.R.C.
21. El hombre, la razén y el instinto. JOSE M? PORTA TOVAR.
22. Guia practica del trastorno obsesivo compulsivo (TOC). Pistas para su liberacion.
BRUCE M. HYMAN Y CHERRY PEDRICK. PROLOGO DE ALEJANDRO ROCAMORA.
23. La comunidad terapéutica y las adicciones Teoria, Modelo y Método. GEORGE DE
LEON. PRESENTACION DE ALBERT SABATES.
24. El humor y el bienestar en las intervenciones clinicas. WALEED A. SALAMEH Y WILLIAM F.
FRY. PROLOGO DE CARLOS ALEMANY.
25. El manejo de la agresividad. Manual de tratamiento completo para profesionales.
HOWARD KASSINOVE Y RAYMOND CHIP TAFRATE. PROLOGO DE ALBERT ELLIS.
26. Agujeros negros de la mente. Claves de salud psiquica. JOSE L. TRECHERA. PROLOGO
DE Luis LOPEZ-YARTO.
27. Cuerpo, cultura y educacién. JORDI PLANELLA RIBERA. PROLOGO DE CONRAD VILANOU.
28. Reir y aprender. 95 técnicas para emplear el humor en la formacion. DONI TAMBLYN.
29. Manual préactico de psicoterapia gestalt. ANGELES MARTIN. PROLOGO DE CARMELA Ruis DE
LA RosA (22 ed.)
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El objetivo de la presente obra consiste en proporcionar
pistas para mcjorar la calidad de vida del enfermo de
Alzhcimer y de sus familiarcs y cuidadores. Con tal fin,
sc estructura en tres blogues:

El primero aporta nociones bésicas acerca de la dolencia
que es importante conocer: las fases de la enfermedad,
sus manifestaciones clinicas, la prevencién. ..

El segundo blogue sc centra cn la familia y los
cuidadores y aporta normas pricticas para mejorar su
calidad de vida y sugerencias para afrontar los problemas
cotidianos que conlleva el trato con cl pacicnte
(incontinencia, trastornos del sucho, administracion de la
medicacin, prevencin de accidentes, deambulacién. . ).
Asf mismo presenta sugerencias para mcjorar la
comunicacién con cl enfermo ¢ incrementar su autonomia
y autoestima, y métodos de Intcrvencién cognitiva para
potenciar las capacidades que afin conserva el paciente y
retrasar su deterioro.

El tercero permite conocer el trabajo de las Asociaciones
de Familiares de enfermos de Alzheimer: servicios que
proporcionan (asistencia psicolégica, médica, sanitaria y
ascsoramiento juridico) y direcciones de interés.

Si, con todo cllo, conseguimos que la vida de los
familiares y cuidadores del paciente no resulte tan ardua
¥ quc éste sca tratado de forma que sc potencicn las
capacidades que ticne preservadas, habremos conscguido
nucstro objetivo.

Desclée De Brouwer ™
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