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INTRODUCCION

La Enfermedad de Alzheimer es una enfermedad cronica neurodegenerativa,
que ira mermando la salud fisica y mental de la persona que la padece;
afectando no so6lo al paciente sino al sistema familiar que lo rodea, en especial
a la figura del cuidador primario; quien se encargara de velar por la salud de su

paciente a lo largo de toda la enfermedad.

El papel que juega el cuidador primario de un enfermo es crucial en la
evolucién del propio padecimiento. El cuidador primario, segun Morientes,
Roméan, Alcantara, y Loza, D., (2007), es la persona que realiza la labor de
permitir que otra persona se pueda desenvolver en su vida diaria, ayudandola a
adaptarse a las limitaciones que su discapacidad funcional le impone;
dedicandose a esta actividad la mayor parte del dia.

Por lo regular, las personas que se hacen cargo del enfermo de Alzheimer
dedican practicamente todas las horas de su vigilia y frecuentemente de su
suefio al cuidado del enfermo. Debido a las manifestaciones del Alzheimer
como pueden ser el desconocimiento del paciente de su entorno y de las
personas significativas que lo constituyen, s6lo por mencionar algunos de sus
sintomas, su impacto psicolégico en los diversos miembros de la familia podra
variar, generando multiples y diferentes formas para expresar la tension que va
generando esta nueva dindmica. Para Florez (1996); el Alzheimer puede
provocar en los integrantes de la familia, un estrés tan intenso que alcanza a

desencadenar la ruptura de las relaciones familiares.
Como lo sefial6 la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), en el 2001.:

“en muchos casos los familiares tienen que sacrificar buena parte de su
vida personal para consagrarse por entero al cuidado del pariente
enfermo. La carga que esto impone a las familias y las comunidades es
muy pesada, y casi siempre los pacientes y sus familias carecen del
apoyo necesario por falta de recursos de atencidn sanitaria adecuados.”
(OMS, 2001:70).
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Para comprender la magnitud de la problemética es menester sefialar que el
Alzheimer es la causa mas comun de demencia en las personas mayores. Los
datos sugieren que, a nivel mundial, la prevalencia de la enfermedad de
Alzheimer, se incrementara de 25.5 millones de casos diagnosticados en el
2000 por la OMS a 114 millones para el aflo 2050 (Besga, 2008). Las
demencias se caracterizan principalmente por ser un sindrome adquirido,
cronico y degenerativo que produce una alteracion en las funciones
cognoscitivas y de la conducta del enfermo, provocando una serie de
dificultades en la vida del paciente, impidiéndole realizar las actividades de la

vida diaria, afectando su entorno social, laboral y emocional.

Partiendo de gue tan sélo en México, la esperanza de vida a pasado de 70.6
afios en 1990, a 75.6 en el 2011, con una mayor expectativa de vida para las
mujeres de 77.9 afios (CONAPO, 2011); ello implica que la piramide
poblacional presenta modificaciones significativas con el paso del tiempo,
provocando que para el afio 2050, el grupo correspondiente a los adultos
mayores, sea el grupo mas numeroso en densidad de poblacion, pasando de
7.0 millones en 2010 a 28.7 millones para 2050 (Ham Chande, 2011). De tal
forma que tomando en cuenta que entre mas grande es el grupo de adultos
mayores y con una mayor esperanza de vida, serd necesario contar con mas

cuidadores y familias que se hagan cargo de este sector de la poblacion.

La estructura de la tesis quedo dividida en tres capitulos donde se parte desde
un panorama histérico de la enfermedad de Alzheimer, dando paso a los
factores sociales, psicolégicos, y familiares, que se ven modificados en el
cuidador primario como consecuencia de los cuidados que demanda el
paciente con la enfermedad de Alzheimer, hasta llegar a la identificacion de las
politicas publicas que existen en nuestro pais en torno al cuidador primario y al
paciente con Alzheimer, siempre teniendo como referente que el conocimiento
relativo a la misma enfermedad y sus consecuencias puede promover
beneficios, no sblo para el profesionista de la salud mental sino para aquellos
gue por las mas diversas circunstancias tienen que atender y sobrellevar a un

paciente con Alzheimer.



L. ANTECEDENTES.

A nivel mundial, tanto en paises desarrollados, como en subdesarrollados, se
ha observado el fendmeno de la transicion demografica, asi como sus causas
y posibles consecuencias. El continuo crecimiento del grupo de edad 65 y mas,
asi como el descenso en las tasas de fecundidad y de mortalidad, han
provocado cambios en las piramides poblacionales, lo cual podria acarrear
consecuencias graves, no solo en las economias mundiales, sino directamente
en la sociedad, y mas especificamente dentro del entorno familiar (Naciones
Unidas, 2002).

En la Segunda Asamblea Mundial sobre el Envejecimiento (Naciones Unidas,
2002), llevada a cabo del 8 al 12 de abril de 2002 en Madrid, se previé que el
grupo correspondiente a adultos mayores de 65 afos, continuara creciendo a
un ritmo acelerado y alcanzara un crecimiento de 2.8% anual entre el 2025 y el
2030.

Por su parte Peldez y Ribotta, (2008:72) realizaron un estudio comparativo
entre tres paises de Latinoamérica; Bolivia, México y Argentina, a partir del cual
seflalan que entre los afios 1975 y 2000, Argentina y Bolivia incrementan su
indice de envejecimiento a niveles muy similares (23.5 y 28.3%
respectivamente), mientras que México lo hace a escala muy elevada (87.8%).
[Véase Figura 1]. Con base en lo anterior y estableciendo una prospectiva
consideran que entre los afios 2000 y 2025, México incrementara el ritmo al
210.6%, seguido por Bolivia con un 100.3%, y finalmente por Argentina con un
61.2%.



Grafico 1
Piramides de Poblacion Argentina, Bolivia, México.

1975, 2000 y 2025.
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Figura 1. Piramides de Poblacion Argentina, Boliviay México. 1975,2000 y 2025.

Fuente: Pelaez, E., y Ribotta, B. (2008). Envejecimiento y condiciones de vida de los adultos
mayores en Latinoamérica: comparacién de tres paises. En E. Pelaez, y ALAP (Ed.), Sociedad
y Adulto Mayor en América Latina (Vol. 5:70)

En nuestro pais se estd dando lo que se conoce como transicion demografica
plena (Pelaez y Ribotta, 2008); esto implica que la piramide poblacional
presenta modificaciones significativas con el paso del tiempo, provocando que
para el afiio 2050, el grupo correspondiente a los adultos mayores, sea el grupo
mas numeroso en densidad de poblacién, pasando de 7.0 millones en 2010 a
28.7 millones para 2050 (Ham Chande, 2011).

De tal forma que, si tomamos en cuenta que la enfermedad de Alzheimer es la
causa mas comun de demencia en las personas mayores, y segun lo citado por
Bagnati (2003), la probabilidad de que una persona mayor de 85 afios de edad
padezca la enfermedad aumenta hasta en un 20%, entonces, la incidencia y
prevalencia de la misma continuard& aumentando conforme la piramide

poblacional de modifica.



Los datos sugieren que a nivel mundial la prevalencia de la enfermedad de
Alzheimer, se incrementara de 25.5 millones de casos diagnosticados en el
2000 por la Organizacion Mundial de la Salud a 114 millones para el afio 2050
(Besga, 2008). Asimismo se estima que en el aflo 2010, 35.6 millones de
personas en el mundo padecian demencia, y se pronostica que esta cifra se
eleve a 115.4 millones para el 2050 (Cruz; Santillana; Galindo; Sanchez, T.;
Sanchez, H.; Zarate y Torres, 2010).

Posicion de la Enfermedad de Alzheimer con
referencia a las 20 principales causas de mortalidad
en edad postproductiva en México. (2004-2008)

17 17
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Figura 2. Posicion de la Enfermedad de Alzheimer con referencia a las 20 principales
causas de mortalidad en edad postproductiva en México. (2004-2008)

Fuente: CONAPO. (2011). Indicadores demograficos basicos 1990-2030. Recuperado el 06 de
febrero de 2011, de www.conapo.gob.mx CONAPO, 2011

En México, la prevalencia de la enfermedad va en aumento conforme la
persona envejece, pues segun Gutiérrez, (2010), 1 de cada 20 personas son
afectadas por la enfermedad a los 60 afos, y ésta incidencia aumenta 2 a 1 en
personas mayores de 90 afios, colocando, como se puede apreciar en la Figura
2, a la enfermedad de Alzheimer entre las 20 principales causas de mortalidad

dentro de este sector de la poblacion.



En cuanto a la esperanza de vida [véase Figura 3] en nuestro pais ésta ha ido
en aumento, pasando de 70.6 afios en 1990 a 75.6 en el 2011, teniendo las

mujeres una mayor expectativa de vida con 77.9 afios (CONAPO, 2011).

Esperanza de vida segun Sexo en México

2008 ©2009 m2010 m2011 =2012

Mujeres

Hombres
Total

Figura 3. Esperanza de vida segun Sexo en México.

Fuente: CONAPO. (2011). Indicadores demogréficos basicos 1990-2030. Recuperado el 06 de
febrero de 2011, de www.conapo.gob.mx CONAPO, 2011 (CONAPO. Indicadores demograficos
bésicos 1990-2030).

Por desgracia, a pesar conocer que la esperanza de vida ha ido en aumento en
México, todavia son escasos los datos sobre su prevalencia. Se cree que, de
los mas de 20 millones de casos de Alzheimer detectados en el mundo en el
2007, dos millones correspondian a México (La Jornada, 2007). Por ejemplo,
en el Instituto Nacional de Neurologia en Neurocirugia (INNN) “Manuel Velazco
Suarez”, el Alzheimer es la quinta causa de enfermedad junto con la depresion
(Cruz, 2011).



En nuestro pais, de un total de 1,862 muertes diagnosticadas por Demencia y
otros trastornos degenerativos y hereditarios del Sistema Nervioso Central en
el 2008, el 63%, es decir 1,182 personas, corresponden a la Enfermedad de

Alzheimer [Figura 4].

Total de Defunciones en el 2008 debidas a
Demencias y otros trastornos degenerativos y
hereditarios del Sist. Nervioso Central

Demencia
y otros

Enfermedad
de Alzheimer
63%

Figura 4. Total de Defunciones en el 2008 debidas a Demencias y otros trastornos
degenerativos y hereditarios del Sistema Nervioso Central.

Fuente: CONAPO. (2011). Indicadores demogréficos basicos 1990-2030. Recuperado el 06 de
febrero de 2011, de www.conapo.gob.mx CONAPO, 2011, (CONAPO, 2011)

Si bien es de gran preocupacion e importancia el reconocer que los cambios en
la poblacién, la esperanza de vida, y el numero de personas afectadas de
Alzheimer son temas relevantes a tratar, también lo son las personas que
resultan ser las encargadas de velar por una mejora en la salud y en las
condiciones de vida de esta poblacion vulnerada por la enfermedad; en este

caso me refiero al Cuidador Primario.

Por lo regular en nuestro pais, son las familias multigeneracionales las que se
encargan de cuidar de los abuelos de la casa e interviene en el cuidado hijos,
nietos y parientes politicos. Y como menciona Ham Chande (2011), en la vejez
uno de los temas mas preocupantes es la salud y el grado de dependencia que
llegan a generar los adultos mayores; y la labor de procurar bienestar en los
ancianos se complica aun mas si el dependiente es un adulto con una

enfermedad cronica como lo es la enfermedad de Alzheimer, y es entonces,



donde, por lo regular, la tarea principal de cuidado es delegada a un solo

miembro de la familia.

En los estudios sociodemograficos, se ha manejado un término que intenta
pronosticar el numero de cuidadores potenciales, en relacion a la poblacién
existente de adultos mayores. Las Naciones Unidas (2007), maneja el término
PRS (por sus siglas en inglés) que significa relacion de dependencia potencial
e indica la cantidad de personas que se encuentran entre 15 y 64 afios por

cada persona de 65 afios o mas. Tal y como lo indican las Naciones Unidas:

“‘Entre 1950 y 2000 este indicador paso de 12 a 9 personas en edad
activa por cada persona de 65 afios o0 mas. Para mediados de siglo las
proyecciones indican que sera de 4 personas en edad activa por cada
persona de 65 anos o mas” (Naciones Unidas, 2007: XVIII).
En México este tipo de medicion se maneja como el indice de Disponibilidad de
Cuidadoras (IDC); y se avoca especificamente al sexo femenino por considerar
que en nuestro pais por lo regular son mujeres, de entre 45 y 59 afios las que
se dedican a esta labor en caso de ser necesarias (Robles, 2001 citado por

Ham Chande, 2011).

El IDC, entre los afios 1970 y el 2020, se mantiene relativamente estable con
90 personas de 65 y mas por cada 100 cuidadores potenciales, sin embargo
para el 2030, esté indice se espera que aumente a 127 ancianos por 100
cuidadores potenciales, duplicandose la cantidad a mas de 222 ancianos por
cada 100 cuidadores potenciales para el 2050.

Por lo anterior es necesario que el gobierno y la sociedad en su conjunto tomen
medidas precautorias y se promuevan programas de atencion y prevencion
para mejorar las condiciones de la poblacion que se verd directamente
afectada en un futuro cercano tanto por la enfermedad, como por las diversas
alteraciones en sus ambitos laborales, sociales, culturales, econdmicos,

psicoldgicos y de salud fisica.



II. MARCO TEORICO

Capitulo 1. Breve panorama histérico de la enfermedad de Alzheimer.

Capitulo 2. Perfil del cuidador primario del enfermo de Alzheimer.

Capitulo 3. Politicas pablicas en México a favor del paciente con Alzheimer.



CAPITULO 1

BREVE PANORAMA HISTORICO DE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

La Enfermedad de Alzheimer es uno de los once tipos de Demencias
clasificadas por el Manual Diagndstico y Estadistico de los trastornos mentales
IV version revisada (DSM-IV-TR, 2005), las otras clasificadas por el Manual

son:

Demencia Vascular.

Demencias debidas a enfermedad por VIH.

Demencia debida a traumatismo craneal.

Demencia debida a enfermedad de Parkinson.
Demencia debida a enfermedad de Huntington.
Demencia debida a enfermedad de Pick.

Demencia debida a enfermedad de Creutzfeldt-Jakob.
Demencia debida a otras enfermedades médicas.

Demencia inducida por el consumo persistente de sustancias.

YV V.V V V V V V V VY

Demencia debida a etiologias multiples.

Las demencias son trastornos organicos del cerebro, que afectan diferentes
areas y funciones de este; de tal forma que todas las demencias muestran:

“sintomas comunes, pero presentan diferentes etiologias” (DSM-I1V, 1995:139).

Segun lo mencionado en el DSM-IV (1995), anteriormente el término demencia
significaba un curso irreversible o progresivo de la enfermedad. Sin embargo
hoy en dia se tiene por sabido que la demencia puede ser progresiva, estatica
0 en remision. Por desgracia las demencias del ultimo tipo son las menos, y por
lo general son las que se deben al consumo de sustancias. Por su parte la
enfermedad de Alzheimer, pertenece al tipo progresivo y desafortunadamente

es la mas detectada en la poblacion afectada por algun tipo de demencia.

Asimismo para poder aproximarnos a como se llego a la clasificacion de las
demencias en sus diferentes tipos, se describe a continuaciébn un breve
panorama historico sobre el término demencia, para posteriormente llegar al

momento en que se nombra y describe a la Enfermedad de Alzheimer como tal.



Aunado a esto, se describira en qué consiste la enfermedad, sus signos y

sintomas.

1.1. RESENA HISTORICA DE LAS DEMENCIAS.

Los primeros datos que se tienen con referencia al término Demencia, se
encuentran segun John F. Vannony y James A. Grene (Citados por Cacabelos,
1991) en la ley de Solon, escrita en Grecia hacia el afio 500 a.c. Como
menciona Besga, (2008), en esta época la “mania” parecia significar locura en
un sentido amplio y general. M&s tarde los términos demencia y delirium fueron
introducidos por Aurelius Cornelius Celsus en su obra De Medicina en el siglo |
de nuestra era (Cacabelos, 1991). Asimismo en ese siglo el término demencia,
no era aplicado totalmente como se usa hoy en dia; por ejemplo Cicerén, uso el
término de demencia tanto como sinénimo de locura como para referirse a una
pérdida de memoria en la ancianidad debida a una enfermedad (Slachevky y
Oyarzo, 2008), lo cual sefiala un conocimiento mas alla que dar una explicacién

sobrenatural de la enfermedad.

Sin embargo, a pesar de que Cicerdn siglos atras aludia el término no solo a
locura, sino a la pérdida de la memoria en la ancianidad, durante el siglo XIV
pareciera retrocederse en el término, ya que el mismo sélo era sin6nimo de
locura, y las enfermedades mentales en general eran vistas como posesiones
del demonio (Besga, 2008).

Segun se recoge en el Oxford English Dictionary, por Besga (2008), es en las
primeras décadas del siglo XVI, que el término demencia aparece por vez
primera en una sentencia judicial: “le dieron clemencia por sufrir demencia”
(Besga, 2008:13). Durante el siglo XVII diversos términos que hacian referencia
a cuadros de deterioro intelectual y del comportamiento causante de
incompetencia psicosocial del individuo eran usados como sinénimos. Asi
términos como imbecilidad, estupidez, simplicidad, idiotez y senilidad eran
aplicados para este proposito, mientras el término de demencia era usado:

“exclusivamente como sinénimo de locura” (Slachevky y Oyarzo, 2008:2).
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Hacia el siglo XVII, las explicaciones en torno a la demencia son mas extensas
y no son atribuidas a posesiones demoniacas, ademas, es hasta entonces que
se le toma como una enfermedad y se describe a la misma con signos y
sintomas propio. En 1765, Diderot y d'Alembert exponen una definicion de
demencia en la Encyclopédie, ou Dictionnaire Raisonné des Sciences, des Arts

et des Métiers. Y definen a la demencia como una

‘enfermedad que puede ser considerada como la paralisis del
espiritu, que consiste en la abolicion de la facultad de razonar. Se
diferencia del delirio, que consiste en un funcionamiento aberrante
de la memoria y entendimiento [...]. También debe diferenciarse de
la mania, que es una especie de delirio con audacia. Los signos de
la demencia son faciles de reconocer: los que padecen de una
demencia son de una tal tontera que no comprenden nada de lo que
se les dice, no se acuerdan de nada, no tienen ningun juicio [...].
Permanecen sin moverse [...]. La demencia se debe a una abolicion
de la disposicién de esas fibras a reaccionar a los cambios de los
estimulos. Esta abolicién puede deberse a: una falla de las fibras
gue no pueden responder a los cambios. Sea por un defecto de
conformacion de estas fibras, o al efecto de alguna enfermedad o el
de la vejez que alteran las fibras [...]; 0 a un pequefio volumen de la
cabeza y aln mas por escasa cantidad de cerebro; por un golpe en
la cabeza que causa una alteracion del cerebro; el efecto de una
enfermedad incurable como la epilepsia [...]; por el efecto de algun
veneno [...]. La demencia es muy dificil de curar porque supone,
cualquiera (que) sea su causa, un gran defecto en las fibras
nerviosas [...]. Es incurable si se debe a un defecto de conformacién
o la vejez. [...]. Casi siempre es cronica”. (Slachevky y Oyarzo, 2008:
2-3)

Como podemos observar es en esta definicion donde por vez primera se toma
en cuenta la demencia como enfermedad, diferenciandola del delirio y la
mania. Asimismo se sefala que dentro de las posibles causas encontramos: la
vejez, como una posible escasa cantidad de cerebro y, falla en la fibras
nerviosas; de igual forma se le clasifica como crénica. Todos estos elementos
que encontramos en la descripcion de la enfermedad hecha por Diderot y
d'Alembert en 1765, se acerca mas con la definicion que se usa hoy en dia

para la clasificacion de las demencias.

Sin embargo, Slachevky y Oyarzo (2008) mencionan que no es hasta 1798 que
Pinel, en su Nosographie, se refiere a la demencia senil como una forma de

trastorno cognitivo adquirido en las personas de edad. Y en 1801 él mismo en
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su “Traité medico-philosophique sur I"alimeation mentale” (Pinel,1801; citado
por Besga, 2008:17) utiliza el término demencia como clasificacion de una

enfermedad mental.

Es preciso rescatar que por esa misma época, en el Cédigo Napoleon, se
menciona el término de demencia con una connotacién legal, al referirse a este
término como causa de inimputabilidad, sefialandose que: “No existe crimen
cuando el acusado esta en estado de demencia durante el crimen” (Slachevky
y Oyarzo, 2008:3).

Més adelante es Esquirol a quien se le considera, segun Barcia (2001), como el
creador de la psiquiatria, quien en 1838 define y clasifica la demencia;
distinguiendo entre una demencia aguda causada por fiebre o hemorragia, de
una demencia cronica causada por alcohol, masturbacién, epilepsia y mania, y
una demencia senil causada por la edad. También, en ese mismo afo, Esquirol
realizé la distincion entre demencia y retardo mental, la primera como adquirida
y la segunda como propia del individuo desde el nacimiento. “El demente es
como la persona que ha sido privada de su propiedad después de haber podido
disfrutar de ella, es una persona rica que se ha empobrecido, el idiota siempre
ha sido pobre y miserable” (Esquirol, 1838; citado por Slachevky y Oyarzo,
2008:4).

De acuerdo a Barcia (2001), Esquirol se refiere a la demencia como una

insuficiencia energética del cerebro (Barcia, 2001:59-60):

‘las impresiones son demasiado deébiles, como también esta
disminuido la sensibilidad de los 6rganos de trasmision (...) y el
cerebro, el mismo, carece de la suficiente fuerza para percibir y
retener las impresiones que le son trasmitidas (...), los individuos
con demencia no son susceptibles de una atencion suficientemente
fuertes (...) el 6érgano del pensamiento no tiene suficiente energia y
esta privado del tono necesario para la integridad de sus funciones”.

Hacia finales del siglo XIX, el estudio neuropatolégico con microscopia optica
de cerebros de pacientes con demencia, permitio distinguir entre demencias

primarias y secundarias, dando paso a la clasificacion que se da en el siglo XX.
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A principios ese siglo, en 1906 el neurdlogo Aleman Alois Alzheimer, a quien se
debe el nombre de la enfermedad, es quien expone el caso de una paciente de
51 aflos de edad que presentaba demencia, y que: “histologicamente se
asemeja a la demencia senil” (Barcia, 2001:62). Entre los sintomas de esta
paciente se encontraban la: “desorientacion, pérdida de memoria, déficit
perceptivo, afasia, apraxia, agnosia parafasia, mania persecutoria, conductas

andmalas y progresion rapida de la enfermedad” (Cacabelos, 1991:7).

Los estudios realizados a la paciente de Alzheimer, mostraron la presencias de
placas seniles y ovillos neurofibrilares en su cerebro, ademas de sustancia
amiloide depositada en la corteza cerebral y en las células gliales (Barcia,
2001). A pesar de la descripcion que en ese momento se dio de la enfermedad
no se le definié como tal, sino hasta 1911 que Krapelin propuso el nombre de la

enfermedad.

Para 1970, Cacabelos (1991) menciona que se caracterizaron los perfiles
clinicos y anatomopatolégicos de la enfermedad de Alzheimer; asimismo a lo
largo de la década de los 90, el interés de abordar la enfermedad de Alzheimer
pugna por tratar a la misma desde un enfoque multidisciplinar. Provocando
que, las demencias se caractericen principalmente por ser un sindrome
adquirido, cronico y degenerativo que produce una alteracion en las funciones
cognoscitivas y de la conducta del enfermo, provocando una serie de
dificultades en la vida del paciente, impidiéndole realizar las actividades de la

vida diaria, afectando su entorno social, laboral, emocional y familiar.

Las demencias ya no son estudiadas como enfermedades, sino mas bien como
sindromes, que se componen de un conjunto de signos y sintomas que afectan
al paciente en diferentes areas de su vida, como son el area cognoscitiva,

motriz y el comportamiento (Barcia, 2001).

Las lesiones tipicas en las demencias son la presencia de placas de amiloide y
ovillos neurofibrilares. (Bagnati, 2003). Existen genes que pueden ser
causantes de las demencias; por lo regular las personas que los poseen
pueden llegar a desarrollar la enfermedad en edades medias que comprenden

de los 40 a los 50 afios de edad, y son personas que desarrollan el Alzheimer
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mucho mas aceleradamente, hasta llegar a desarrollarlo hasta en 4 meses de

evolucion.

Hacia la primera década del 2000, Slachevky y Oyarzo (2008) clasifican a las

demencias de la siguiente forma:

Segun la topografia de las lesiones.- De acuerdo con las estructuras
involucradas, se puede clasificar las demencias como corticales y
subcorticales. Las demencias corticales presentan alteraciones
cognitivas propias de un compromiso de la corteza de asociacion y/o el
sistema limbico temporal medial. Las demencias subcorticales presentan
alteraciones cognitivas que evidencian un compromiso de las
conexiones entre la corteza frontal, los ganglios basales y las estructuras

talamicas.

Segun la sintomatologia clinica.- El eje de esta clasificaciéon son las
caracteristicas de los trastornos cognitivos y/o del comportamiento. Los
distintos tipos de demencia se diferencian por el predominio de
determinados trastornos cognitivos y/o del comportamiento.

Segun la etiopatogenia.- Las demencias también pueden clasificarse
segun su etiologia. Podemos diferenciar tres etiologias principales: a)
demencias secundarias, generalmente a una enfermedad medica
sistémica, como una infeccién o un trastorno metabdlico; b) demencias
vasculares, por lesiones cerebrovasculares en el cerebro y c) demencias

neurodegenerativas, por muerte acelerada de poblaciones neuronales.

Clasificacion segun el perfil evolutivo. Se basa en la temporalidad de los
sintomas, es decir, la forma de inicio y la velocidad de progresion de los

sintomas.
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1.2. ENFERMEDAD DE ALZHEIMER.

La demencia tipo Alzheimer o Enfermedad de Alzheimer es una enfermedad
neurodegenerativa cronica adquirida, que por lo regular puede llevar un curso
de 8 a 12 afios de evolucién; generalmente se inicia en la zona limbica del
cerebro, afectando primeramente la zona entorrinal y, posteriormente el area
del hipocampo. El dafio cerebral comienza a presentarse en el paciente
aproximadamente de 10 a 20 afios antes de que la enfermedad sea detectada

o de que sus sintomas sean evidentes (National Institute on Aging, 2010).

De acuerdo a la Guia de Préactica Clinica. Diagndstico y Tratamiento de la
Demencia tipo Alzheimer, editada por el Instituto Mexicano del Seguro Social
(Cruz, et al., 2010), se sefala que la demencia es una: “enfermedad de adultos
mayores y esta entre las mas incapacitantes y con mayor impacto en la

funcionalidad familiar” (Cruz, et al., 2010:8)

La enfermedad de Alzheimer causa la muerte de neuronas y la pérdida del
tejido en todo el cerebro (Alzheimer's Association, 2011). Los ovillos
neurofibrilares y la acumulacion de la proteina (-amiloide comienza a
desarrollarse en la zona limbica del cerebro, en especial en la zona entorrinal y
posteriormente se trasladan al hipocampo. Las placas y ovillos que se van
acumulando en estas regiones, provocan que las neuronas trabajen con menor
eficacia: “pierden su habilidad de funcionar y comunicarse entre si, y finalmente

mueren” (National Institute on Aging, 2010:3).

1.2.1. Alteraciones de la Enfermedad de Alzheimer.

La enfermedad de Alzheimer se suele desarrollar de diferentes formas, pero
por lo regular comienza afectando la memoria del paciente, y posteriormente
pasa a un deterioro cognoscitivo global (Besga, 2008). Autores como Bagnati
(2003), Alberca y LOpez-Pousa (2006) y Besga (2008), clasifican en dos
grandes grupos las manifestaciones o alteraciones de la enfermedad:

Cognitivas y No Cognitivas.
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a) Alteraciones Cognitivas.

Estas estan relacionadas con las agnosias, afasias y apraxias que presenta el
paciente y que posteriormente se describiran en la seccién de Etapas de la
Enfermedad de Alzheimer. Asimismo las alteraciones visuales-espaciales, la
desorientacion temporal y, las afecciones neuroldgicas, como son el
encogimiento de la corteza cerebral, afecciones en el area del hipocampo, el
espaciamiento cada vez mayor entre los ventriculos, la acumulacion de la placa
amiloide entre neuronas, asi como la pérdida de comunicacion entre neuronas
y la muerte de las mismas (Alzheimer’s Association, 2011), son parte de estas

alteraciones.
b) Alteraciones No Cognitivas.

Estas también son llamadas por Alberca y Lopez-Pousa (2006), Bagnati (2003)
y Besga (2008), como Alteraciones Neuropsicologicas (Besga, 2008:69):

“En la Conferencia Internacional de Consenso sobre los Trastornos
Conductuales de las Demencias” (Virginia, EE.UU), en abril de 1996,
se acufio el término Sintomas psicoldgicos y conductuales de las
demencias (SPCD) para referirse de forma genérica a un conjunto
heterogéneo de reacciones psicoldgicas, sintomas psiquiatricos y
comportamientos anémalos que se presentan en los pacientes con
demencia de cualquier etiologia”.
Los sintomas que se presentan a lo largo de la evolucion del paciente afectan
diferentes esferas en la vida no sélo de los pacientes, sino también de las
personas que se encargan de su cuidado. Dichos sintomas pueden llegar a
producir la administracion de medicamentos psicofarmacoldgicos tanto en el
paciente como en su cuidador. Las alteraciones que se presentan en el
enfermo afectan la esfera del pensamiento y la percepcion, la de afectividad, el

comportamiento y la alteraciéon del estado suefio vigilia.

Besga (2008), menciona que existen autores que clasifican estos sintomas

entre positivos y negativos:

v Los sintomas positivos incluyen los sintomas psicologicos y del

comportamiento, siendo los mas frecuentes: la irritabilidad, la
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agresividad y la conducta motora incontrolada.

v Los sintomas negativos incluyen apatia y depresion. Son los sintomas
gue aparecen antes en el curso de la enfermedad y estresan de forma

moderada o severa al cuidador.

Se cree que la incidencia de los sintomas psiquiatricos que presentan los
pacientes con Enfermedad de Alzheimer oscila entre un 80 y un 90 % en el
trascurso de su enfermedad (Bagnati, 2003). Asimismo existen tratamientos
farmacoldgicos que permiten aminorar estos sintomas y mantener al paciente
en un estado mas tranquilo; pero se debe tener cuidado en que los
medicamentos no rebasen las necesidades del paciente; ya que en ocasiones,
los familiares deciden por cuenta propia administrar mayor o menor cantidad de
medicamento, segun ellos consideren las necesidades o comportamiento de
su paciente. Lo cual lejos de beneficiar al enfermo lo pueden llegar a afectar

aminorando las capacidades que aun pueda tener o0 mantener.
1.2.2. Diagnostico de la Enfermedad de Alzheimer.

Segun la Guia de Préactica Clinica manejada por el Instituto Mexicano del
Seguro Social (IMSS), Cruz et al, (2010), el diagnostico de la Enfermedad de
Alzheimer, debe apegarse a los criterios propuestos por el DSM-1V y el CIE-10.
De acuerdo al DSM-IV-TR (2005), los criterios para el diagnostico de la

Demencia tipo Alzheimer deben ser:

A. Déficit Cognitivo.

1. Deterioro de la memoria (deterioro de la capacidad para aprender nueva o
para recordar informacién aprendida previamente).

2. Al menos una de las siguientes alteraciones cognitivas:

a) Afasia (alteracion del lenguaje)

b) Apraxia (deterioro de la capacidad para llevar a cabo actividades
motoras, pese a estar intacta la funcion motora)

c) Agnosia (fallo en el reconocimiento o identificacion de objetos, pese
a estar intacta la funcion sensorial).

d) Alteracion de la funcion ejecutiva (por ejemplo: planificacion,
organizacién, secuencia y abstraccion).
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B. Los déficit cognitivos en cada uno de los criterios A1 y A2 provocan un
deterioro significativo de la actividad laboral y/o social y representan una
merma importante respecto al nivel funcional previo del paciente.

C. El curso se caracteriza por un inicio gradual y un deterioro cognitivo
continuo.

D. Los déficit cognitivos de los criterios A1 y A2 no se deben a ninguno de los
siguientes factores:

1. Otras enfermedades del Sistema Nervioso Central que puedan
causar déficit progresivo de la memoria, como por ejemplo enfermedad
vascular cerebral, enfermedad de Parkinson, enfermedad de Huntington,
hematoma subdural, hidrocefalia a presion normal o tumor cerebral.

2. Enfermedades sistémicas que se saben que producen demencia,
como por ejemplo, hipotiroidismo, deficiencia de vitamina B12 o de acido
folico, déficit de niacina, hipercalcemia, neurosifilis o infeccion por el
virus de inmunodeficiencia humana (VIH).

3. Estados inducidos por sustancias.

E. Los déficit no aparecen exclusivamente en el transcurso de un delirium.

F. La alteracion no se explica mejor por la presencia de otro trastorno del Eje |
(p.€j., trastorno depresivo mayor, esquizofrenia).

En el caso del CIE-10, los criterios diagndsticos son los mismos, pero la
diferencia dista en que en el caso de que la demencia sea de indicio temprano,
ésta debe tener un: “inicio y evolucion relativamente rapidos” (DSM-IV,
1995:148); ademas este tipo de demencia estd nombrada como Demencia de

la enfermedad de Alzheimer y no como Demencia tipo Alzheimer.

El IMSS, en su Guia (Cruz, et al., 2010), sugiere a los médicos y especialistas
encargados de realizar el diagnéstico de la enfermedad, que tomen en cuenta

lo siguiente:
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1. Aplicar el test Mini-Mental State Examination (MMSE), como instrumento

en sospecha de deterioro cognitivo leve.

2. Tomar en cuenta la presencia de depresion comorbida, en el caso de

sospechar demencia.

3. Considerar la presencia de enfermedades o situaciones meédicas que
pudieran provocar una demencia reversible, a saber: enfermedad
vascular, hipotiroidismo, déficit de vitamina B12, alcoholismo, VIH y otras

afecciones en el Sistema Nerviosos Central.

4. Aplicar los instrumentos ABVD (indice de Barthel), AIVD (Escala de

Lawton-Brody), para conocer el estado de funcionalidad del paciente.

5. Las pruebas de PET (Tomografia por Emision de Positrones), SPET
(Tomografia computarizada por Emision de Fotones Simples), muestran

una mayor sensibilidad y especificidad para el diagnostico diferencial.

6. Por ultimo, recomiendan realizar estudios de laboratorio como Biometria
Hemética completa, velocidad de sedimentacion globular, Proteina C
reactiva, vitamina B12, folatos, pruebas de funcionamiento tiroideo (PFT) y
pruebas de funcionamiento hepatico (PFH), urea y electrolitos séricos,

calcio y glucosa.

1.2.3. Etapas de la Enfermedad de Alzheimer.

Existen diversos autores como Morientes, et al., (2007), National Institute on
Aging (2010), Bagnati (2003) y Alberca y Lopez-Pousa (2006), quienes han
decidido estudiar las etapas de la enfermedad de Alzheimer como sigue:

1) Leve o Inicial,
2) Moderada o Intermediay,
3) Severa o tardia.
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Por su parte Florez, (1996) realiza la descripcidén en cuatro fases, a saber:

1) Primera fase o fase inicial,

2) Segunda fase o fase intermedia,
3) Tercera fase o fase avanzaday,
4) Cuarta fase o fase terminal.

Para este escrito se tomara el criterio de dividir la Enfermedad de Alzheimer en
tres fases, describiendo a continuacién, brevemente, en qué consiste cada una

de ellas.
1. Primera fase de la Enfermedad de Alzheimer.

Flérez (1996), menciona que esta etapa de la enfermedad puede variar entre
dos y cuatro afios, mientras que Bagnati (2003) le da un periodo de 2 a 10
afos. Es en esta fase que el enfermo aun logra llevar a cabo las actividades de
la vida cotidiana por si solo, se comienzan a presentar olvidos, pero son
confundidos o solapados por los familiares o por el mismo paciente, hasta
llegar a un momento en que los olvidos comienzan a interferir en las
actividades de la vida diaria del paciente, y la familia comienza a notar mas

dicha situacion.

La amnesia que se presenta le impide al paciente aprender nuevas cosas, Yy
cuando intenta aprenderlas o memorizarlas no logra hacerlo ni con ayuda de
claves. Segun Alberca y LOpez-Pousa (2006), la afasia es el segundo signo
gque se presenta en la enfermedad. El paciente comienza a perder vocabulario
y se da cuenta de que le es dificil formar frases largas, por lo cual evita las
conversaciones extensas y se comienza a aislar (Morientes, et. al., 2007),
provocando que se vuelva mas reservado y poco comunicativo con sus
familiares. En ocasiones suele olvidar el nombre de cosas comunes y se olvida
del tema sobre el cual estaba conversando, situacién que comienza a causarle
angustia, pues aun logra darse cuenta de sus fallos en la memoria y en la

habilidad de la misma.
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También el paciente presenta errores en la concentracion, en la orientacion
espacio-temporal haciendo que olviden la fecha exacta, y no so6lo eso, sino
que no ubiquen el lugar fisico en el que se encuentra, asi sea alrededor de su

domicilio (Morientes, et. al., 2007).
2. Segunda fase de la Enfermedad de Alzheimer.

En esta etapa el paciente ya no lograra realizar todas las actividades de la vida
cotidiana por si solo, requiriendo de apoyo constante para bafiarse, vestirse,
comer y comunicarse, por mencionar algunas. Su memoria se va a encontrar
muy deteriorada; los signos de agnosia son evidentes (Morientes, et. al., 2007),
suelen tener dificultades para reconocer a sus propios familiares, e incluso
hasta a ellos mismos; asimismo suelen aumentar los dialogos reiterativos,

llegando a pronunciar una misma palabra o frase a lo largo de todo el dia.

En esta fase la memoria de fijacion estd muy alterada, el paciente no logra
repetir una serie de nimeros asi ésta sea corta (Florez, 1996). Por lo regular a
estos enfermos se les facilita mas recordar hechos de su vida pasada que
presente, por lo cual, en ocasiones los familiares creen que el paciente finge
los sintomas solo para llamar la atencién, pues no pueden comprender cOmo
es que su enfermo es capaz de recordar acontecimientos tan lejanos al
momento actual y no de lo que desayunaron ese mismo dia. Toda la
informacion nueva la olvidan facilmente y no la recuerdan recordarla ni con

apoyo de claves o pistas.

En cuanto a las afasias, que se relacionan con las afecciones en el lenguaje,
también son cada vez mas marcadas; el enfermo no logra estructurar
adecuadamente frases, y le cuesta trabajo comunicar lo que desea o lo que le
esta pasando, por lo ello el cuidador debe estar muy al pendiente de las
necesidades de su familiar. Ya que como consecuencia de estas afectaciones,
suelen olvidar el vocabulario y repetir palabras sin cansarse, 0 en ocasiones
quieren expresar que tiene hambre, o frio y pronuncian otra palabra que nada
tiene que ver con esto y a los cuidadores les cuesta trabajo adivinar qué es lo
que realmente necesita o quiere su familiar. La afasia también afecta su

capacidad de comprension, pues el paciente puede escuchar lo que le dicen,
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pero no entenderlo (Alberca y Lépez-Pousa, 2006), asi que como se puede
observar, las dificultades para atender al enfermo cada dia se van complicando

7

mas.

La apraxias le provocan problemas en la ejecucion de actividades de la vida
cotidiana, el paciente no logra vestirse sélo, se le complica abrochar botones, o
elevar cierres, le resulta mas facil desvestirse; por lo tanto hasta el tipo de ropa
que solia usar debe ser cambiada; el comer, y realizar otras actividades
motoras que antes hacia con facilidad ya no le son familiares y se le dificultan
en alto grado, al punto en que llega el momento que ya no logra realizarlas y
deben ser auxiliados por su familia todo el tiempo.

Los pacientes suelen perderse con facilidad, incluso dentro de su propio hogar.
No recuerdan el lugar ni el dia en el que viven. La agnosia visual les impide
reconocer objetos, sobre todo los que estan dibujados (Alberca y Lopez-Pousa,
2006).

En cuanto a las afecciones de la personalidad, el paciente ha perdido
practicamente su identidad se muestra muy apatico y sus actividades sociales
se ven disminuidas al maximo. Para ese entonces ya habra perdido la iniciativa
para realizar cosas, asi como la capacidad del juicio social, provocando que

realice acciones que puedan llegar a avergonzar a los familiares.

Asimismo es posible que en esta etapa el paciente presente alucinaciones,
delirios, paranoia y su comportamiento se vea seriamente alterado. Estas
alteraciones en su comportamiento suelen crear dificultades no solo en la

relacion paciente-cuidador, sino entre la misma familia del enfermo.

Cuando la enfermedad esta llegando a la etapa final o a la tercera etapa todas
las afecciones se ven aun mas deterioradas; el paciente puede sufrir de caidas,
ya no logra bafiarse ni realizar actividades de la vida cotidiana por si solo; de
igual forma ya no logran comunicarse e incluso puede llegar a permanecer
mudo (Florez, 1996); de este modo requieren de cuidados practicamente las
24 horas del dia.
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3. Tercera Fase de la Enfermedad de Alzheimer.

En esta Ultima fase, las apraxias, agnosias y afasias son extremas, la duracion
de las mismas varian dependiendo de la calidad de vida que se le ha dado al

paciente o la agresividad con que ha atacado la enfermedad.

En esta fase el paciente ya no logra comunicarse, ni comprender lo que le
dicen, empero puede valorar los signos de afecto que tienen hacia él
(Morientes, et. al.,, 2007). Por otro lado, el paciente ya no logra realizar
actividad alguna por si solo, pierde el control de esfinteres y por lo mismo hay
gue estar supervisando si hace del bafio para evitar infecciones o rozaduras.
Por lo regular las personas en esta etapa permanecen en estado vegetativo, y
es el cuidador el que debe moverlo constantemente para evitar que se le

formen llagas en el cuerpo.

A veces, el paciente en esta etapa llega a requerir alimentacion a través de un
sondaje nosogastrico (Florez, 1996), asi como el uso de catéteres para pasarle
constantemente solucion salina y evitar la deshidratacion. Las afecciones en el
sistema gastrico son severas, provocando en el paciente oclusion intestinal, o
por lo contrario diarreas constantes. De este modo, los problemas circulatorios,
musculares y articulares también se ven afectados, producto de la inmovilidad

general del paciente.

Todos estos acontecimientos llevan al paciente a la muerte, y para esto ya
habran transcurrido alrededor de 10 a 15 o més afios de la enfermedad (Florez,
1996), una vez que esta ha sido detectada.

1.2.4. Factores de Riesgo y Proteccion.

En la actualidad aun se desconoce la cura del Alzheimer, y de hecho aun no se
tiene un método para diagnosticarla al 100%, ni en sus primeras sefales de
aparicion, empero se tiene conocimiento sobre diferentes factores de riesgo
que pueden llegar a incidir en el desarrollo de la enfermedad dentro de los

cuales se encuentran:
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~ Factores genéticos: Se tiene informacién de que la proteina B-
amiloide, asociada a la enfermedad de Alzheimer, esta regulada por
un gen ubicado en el par de cromosomas 21, el cual esté relacionado
con el sindrome de Down (Bagnati, 2003). Asimismo la apolipoproteina
E (APOE), esta relacionada con la aparicion tardia de la enfermedad;
pero la forma APOE4 de esta proteina, aumenta aun mas el riesgo de
gue una persona la desarrolle. En la Revista Argentina de Alzheimer y
otros Trastornos Cognitivos (FEZZA, 2010) reportan que mutaciones
en la Proteina precursora de Amiloide, en el gen Presenilina 1 y en el
Presenilina 2 son suficientes para iniciar la enfermedad.

~ Factores hereditarios: Hay datos de lineas familiares con la
enfermedad de Alzheimer en los que se transmite la enfermedad con
un patron de herencia autonémico dominante. La mayor parte de estos
pacientes presenta mutaciones en tres genes: el gen precursor de la
proteina 3 amiloide (APP); el gen de la presenilina 1 (PSEN 1) y el gen
de la presenilina 2 (PSEN 2), aunque un 30% de las familias con
enfermedad de Alzheimer no son portadoras de mutaciones en

ninguno de estos (Besga, 2008).

De acuerdo con Farrer LA, et al, (1997, citado por Cruz, et al, 2010), el
estudio HARMONY arrojé que del 60 a 80% de los casos con la

enfermedad de Alzheimer, eran atribuibles a efectos genéticos.

« La edad de la persona: La probabilidad de que una persona mayor de
85 afos de edad padezca la enfermedad de Alzheimer aumenta hasta
en un 20%, segun Bagnati, (2003). Empero en nuestro pais, segun lo
citado en el ciclo de videoconferencias en el Dia mundial del
Alzheimer, llevadas a cabo en el Instituto Nacional de Geriatria de la
Ciudad de México, la prevalencia de la enfermedad es de 1 persona
de cada 20 mayores 60 afios se ve afectada, en personas mayores de
80 afios, 1 persona entre 3 padece la enfermedad y, de mas de 90
afos, 1 de cada 2 personas, puede desarrollar la enfermedad
(Gutierrez, 2010); segun lo que él indica se puede observar que, a
mayor edad, la probabilidad de que la persona padezca la enfermedad

va en aumento.
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Sin embargo, en la Revista Argentina de Alzheimer y otros Trastornos
Cognitivos (FEZZA, 2010), se sefiala lo contrario que “el riesgo de
enfermedad de Alzheimer disminuye realmente luego de los 90 afos
de edad, lo que indica que no es un resultado inevitable del
envejecimiento” (FEZZA, 2010:5). Por lo tanto, no precisamente a
mayor edad la persona va a desarrollar la demencia tipo Alzheimer,
Sino que es necesario tomar en cuenta otros factores que inciden en la

aparicion y evolucion de la misma.

«6 Presencia de deterioro cognitivo leve: La presencia del deterioro
cognitivo leve, si bien estd presente en varios adultos mayores, éste,
puede ser un factor de riesgo en la aparicién de la enfermedad. De
acuerdo a Cruz, et al., (2010): “el deterioro cognitivo leve representa
un estado intermedio entre el envejecimiento y” (:8) la Enfermedad de

Alzheimer.

« Presencia de comorbidades: Las enfermedades como la diabetes,
hipertension, dislipidemia, obesidad y enfermedad vascular cerebral,
son factores que inciden en la apariciéon de la enfermedad o en el

avance de la misma. (Cruz, et al., 2010)

En cuanto a los factores de proteccion de la Enfermedad de Alzheimer
Bagnati (2003), menciona que los afios de escolaridad pueden ser un factor de
protecciéon. Ya que existen estudios epidemiol6gicos que muestran que la
prevalencia del deterioro cognitivo es menor en grupos de mas alta
escolaridad. Sin embargo, aln no existe evidencia suficiente para determinar a
éste como posible factor de proteccion, como tampoco lo son la Vitamina E ni
el uso de Ginkgo Biloba (Cruz, et al., 2010).

Otros agentes que pueden ayudar a disminuir los factores de riesgo son las
actividades recreativas, asi como el estilo de vida que haya tenido el paciente a
lo largo de su vida, como una alimentacion balanceada, la realizacion periddica
de ejercicio, y la abstencion de adicciones nocivas para la salud como lo son el

fumar y el beber alcohol.
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Por el momento, a pesar de que se conocen los factores de riesgo y los
posibles factores de proteccion, aun es complicado detectar la enfermedad en
sus primeras etapas o pronosticar su aparicion; de tal forma que una vez que la
enfermedad ha dado sus primeros signos y sintomas en el paciente, la misma
llevara un curso inevitable en el enfermo, afectando no so6lo a éste, sino a todos

los de alrededor.

Las afecciones de la enfermedad, por desgracia, iran degradando la vida del
enfermo y afectando a sus familiares, principalmente al cuidador primario. Por
el momento, daremos paso a la descripcibn de cémo el desarrollo de la
enfermedad incide directamente en la familia del enfermo, concentrdndonos

justamente en la figura del cuidador primario.
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CAPITULO 2

PERFIL DEL CUIDADOR PRIMARIO DEL ENFERMO DE ALZHEIMER.

En este capitulo se abordara uno de los topicos centrales de esta investigacion:
el cuidador primario del enfermo de Alzheimer. Este resulta ser el segundo
protagonico, y en ocasiones el principal de la historia. Es quien puede llegar a
verse mayormente afectado o, mejor dicho, modificado por la enfermedad y
asimismo quien en un momento dado requiere de mayor atencién y cuidado. Es
por ello que en este apartado se pretende indagar acerca de esta figura y
descubrir las diferentes areas que se llegan a ver alteradas en este personaje.

Como parte de los roles existentes en la familia encontramos; abuelo(a), padre,
madre, hijo(a), hermano(a), tio(a), sobrino(a) y nieto(a). Todos ellos se integran
de forma diferente, dependiendo el rol que estén desarrollando en ese
momento de la vida y frente a quién lo estén desempefiando; es decir, en la
mayoria de los casos los padres participan en la educacion de los hijos, se
encargan de velar por la salud de los mismos, administran la economia,

salvaguardan la seguridad y establecen principios, valores y reglas a seguir.

Asimismo, conforme se avanza en las etapas de la vida, los roles que se
juegan dentro de la familia se van modificando, los padres pasan a ser abuelos
y los hijos padres; de tal forma que las actividades que fungian cada uno de
ellos, también cambian; empero, qué sucede cuando estos hijos que han
pasado a ser padres, tiene que velar no solo por el bienestar de sus hijos, sino
ademas de todas las necesidades que puede implicar el que uno de los padres,

llAmese abuelo, enfermo.

La Enfermedad de Alzheimer, es una de las enfermedades cronico
degenerativas que mas provocan discapacidad en quien la padece, afectando,
no soélo al paciente, sino al o los que se encargan del mismo. De tal forma que,
la familia se va viendo involucrada en los cuidados que requiere o requerira su

familiar enfermo, y en las necesidades de la misma.

A nivel mundial, segun lo citado por Riestra (2010), la familia es el mayor apoyo
de cuidado con el que cuenta el paciente; sin embargo en paises desarrollados,
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las familias cuentan con programas integrales que los apoyan en esta labor. No
obstante en paises en vias de desarrollo, como es el caso de México, los
recursos con los que cuenta la familia se ven mas limitados y, por ende, el
cuidado del paciente llega a recaer practicamente en su totalidad en la familia.
El cuidado que vaya a requerir este integrante por lo regular sera llevado a
cabo mayoritariamente por un miembro de la misma, al cual en lo sucesivo

denominaremos como cuidador primario.

El cuidador primario segun Morientes, et al., (2007) es la persona que realiza la
labor de permitir que otra persona se pueda desenvolver en su vida diaria,
ayudandola a adaptarse a las limitaciones que su discapacidad funcional les

impone; dedicaAndose a esta actividad la mayor parte del dia.

El perfil que maneja el cuidador primario del Enfermo de Alzheimer, es de
personas de 45 a 59 afios de edad, mujeres en su mayoria, hijas o esposas del
enfermo (Robles, 2001, citado por Ham, Nava, y Torres, 2011). En un estudio
acerca del perfil del cuidador primario realizado en México en la Clinica de
Medicina Familiar Dr. Ignacio Chavez del Instituto de Seguridad y Servicios
Sociales de los Trabajadores del Estado (ISSSTE), de Noviembre a Diciembre
del 2006, arrojo que el 88.3 % de los cuidadores son mujeres con una edad
media de 50.9 afios. En cuanto al parentesco del cuidador, 68.3% de la
poblacion resulto ser hijas o hijos del enfermo (Lara, Gonzéalez, y Blanco,
2008).

De la misma forma, en el Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia
Manuel Velazco Suarez (INNN), se llevo a cabo un estudio sobre las “Variables
asociadas con ansiedad y depresion en cuidadores de pacientes con
enfermedades neurodegenerativas” (Rodriguez-Agudelo, Mondragon-Maya,
Paz-Rodriguez, Chavez-Oliveros y Solis-Vivanco, 2010) en el cual se encontro
que el 75% de la poblacién estudiada fueron mujeres, de 46 a 59 afos de edad
mayoritariamente, el 67% era casado(a) y tenian de 10 a 19 afios de
escolaridad, es decir, entre el nivel secundaria y bachillerato. Asimismo el 37%
habia cuidado al paciente por mas de 5 afios y el 40% de los cuidadores
dedicaban entre 13 y 24 horas del dia en la atencibn de su paciente
(Rodriguez-Agudelo, et. al., 2010).
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Como se puede observar, por lo regular, en cada familia existe un cuidador
principal o primario, al cual, no siempre se le adjudica ad libitum™ este papel, ya
qgue resultan ser las hijas solteras, las que viven en la misma casa de los
padres o las que por cercania afectiva terminan haciéndose cargo del cuidado
total del paciente; descuidando su propia vida social, familiar, laboral y fisica en

pro del cuidado de su enfermo.

El cuidador primario resulta ser el encargado de proveerle al paciente los
cuidados necesarios que requiere y requerira a lo largo de toda la enfermedad.
Dentro de las acciones que ejecuta el cuidador, estan las de asistir al enfermo
en las actividades de la vida diaria, realizar los quehaceres del hogar,
administrar los tratamientos, estar al pendiente de las citas médicas, proveer al
paciente los cuidados higiénicos, alimentarlo, vestirlo, sacarlo a pasear, etc.
(Flores, 2010). El cuidador primario por lo general va asumiendo poco a poco la
mayor parte de las tareas de cuidar al paciente, hasta el grado de delegar su

propia vida en pro de esta situacion.

Debido a las complicaciones que presenta el Alzheimer en el paciente, como
pueden ser las afasias, apraxias y agnosias, la familia del enfermo también se
logra ver dafiada por la enfermedad. El impacto psicoldgico en los diversos
miembros de la familia podria variar, generando multiples formas para expresar
la tension que va generando ésta nueva dindmica. Para Florez (1996), el
Alzheimer puede provocar en los integrantes de la familia, un estrés tan intenso

gue alcanza a desencadenar la ruptura de las relaciones familiares.

En caso de llegar al escenario de la ruptura familiar, éste seria uno de los
peores, tanto para el enfermo como para el cuidador primario, ya que estos dos
pueden quedar a la deriva en un mar de infinitos conflictos que quiza lleven, por
una parte, a la institucionalizacion temprana del paciente, y por otro, al

sindrome del cuidador quemado o “Burn-Out”.

El término de Burn-Out, fue descrito, segun Rodriguez del Alamo, (2004), por

vez primera en Estado Unidos de América en 1974, y consiste en un profundo

1Ad libitum. Se usa en la expresidn latina ad libitum, que significa 'a voluntad, a capricho’ Fuente:
The free dictionary, Copyright © 2011 Farlex, Inc. En http://es.thefreedictionary.com/1%C3%ADbitum
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desgaste emocional y fisico que experimenta la persona que convive y cuida a
un enfermo crénico incurable. Jerrom y cols. (1993, citado por Rodriguez del
Alamo, 2004) manifiestan que el cuidador que puede sufrir este sindrome es
aguel que llega a dedicarle casi todo su tiempo al enfermo, generalmente en
solitario, durante muchos afios y con estrategias pasivas e inadecuadas de

resolucién de problemas.

De acuerdo con Zarit et al, (1980, citado por Riestra, 2010), hacia 1980, se
considero la sobrecarga que padecia el cuidador primario, como sefal para
determinar si el paciente con demencia podia continuar con los cuidados en
casa, o debia ser trasladado a una institucién, llAmese asilo, casa de ancianos

u hospital.

Partiendo de la exposicion que ofrecié el 1 de abril del 2011 la Neuropsicologa
Adela Hernandez (2011), en las instalaciones del Instituto Nacional de
Neuropsiquiatria y Neurocirugia (INNN), de la Ciudad de México, si bien es
cierto que la enfermedad suele ser muy desgastante para los cuidadores
primarios, también se puede convertir en una experiencia muy enriquecedora,
ya que los cuidadores se ven inmersos en una serie de situaciones que los

obliga a ir superando nuevos retos.

La Neuropsicéloga Hernandez, (2011), narrd que en el grupo de apoyo que ella

dirige, en una ocasién, una sefiora le comenté (Hernandez, 2011):

“Yo cada dia juego un papel diferente, hay dias que la hago de
mama, otros de hermana, otros de enfermera, y asi cada dia mi
madre me asigna diferentes roles, asi que no me aburro”
Es claro que las herramientas que posea y aplique el cuidador en la resolucion
del cuidado del paciente, sera la forma en que repercuta la enfermedad en el

mismo.

Para lograr detectar la manera en que va a afectar el Alzheimer a una familia o
a una persona en concreto, es necesario evaluar los diferentes ambitos en los
gue se desarrolla la persona y la habilidad con que lo hace; ya que no es lo
mismo que un paciente caiga enfermo a los 50 o 60 afios, cuando éste aun se

encontraba en condiciones Optimas e incluso trabajando, que cuando afecta a
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una persona mayor de mas de 80 6 85 afios, la cual ya tenia un estilo de vida
mas reservado y pasivo. Tampoco sera igual si la persona que cae enferma en
su vida anterior a la enfermedad se mostr6 dura ante los demas y con unas
relaciones personales carentes, que si se trata de una persona que valoré su
propia autonomia y poseia vinculos de afecto positivos con los que le rodeaban
(Bagnati, 2003).

Segun Florez (1996), el impacto de la demencia sobre el nivel familiar podra
variar segun la presencia, la ausencia o déficit de los siguientes factores,
(Florez, 1996:55):

“situacion econdémica, numero de miembros disponibles en el seno
familiar, tipo de relacién conyugal, nivel cultural, entorno social,
caracteristicas fisicas de la vida, estado de salud de los cuidadores,
evolucion del proceso demencial, alternativas socio-sanitarias, etc.”
Ademas de los factores anteriormente enunciados, otros como sentimientos de
culpabilidad, actitudes inconscientes hacia el enfermo, el grado de
entendimiento y de apoyo percibido por parte los familiares del enfermo,

también puede llegar a influir en el abordaje de la enfermedad.

Nieto (2002), sefiala como aspectos que determinan la carga del cuidador los

siguientes:

a) Antecedentes del Sujeto: caracteristicas socioeconOmicas, historia del
cuidador, red familiar y social, etc.

b) Estresantes Primarios: deterioro cognitivo, incapacidad funcional vy
trastornos de conducta del paciente.

c) Estresantes Secundarios: conflictos familiares y laborales, problemas
econdmicos, péerdida de autoestima y de competencia.

d) Sintomatologia de carga del cuidador: depresion, ansiedad y trastornos

fisicos.

Es claro, que la capacidad de afrontamiento que el cuidador posea dependera
de la personalidad del sujeto, el estado de salud y las redes sociales de apoyo

que reciba. A continuacion he decidido citar un caso propio. La entrevista se
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realizd en una clinica de especialidad del Instituto de Seguridad y Servicios
Sociales de los Trabajadores del Estado (ISSSTE) en el 2011.

La Sra. M.L. de 65 afios de edad, es casada y vive con Su esposo,
también de 65 afos, quien padece la enfermedad de Alzheimer con
evolucion de 5 afios, lo que lo ubica en una etapa intermedia de la
enfermedad. A lo largo de la entrevista, la sefiora estalla en llanto;
reconoce no tolerar mas la situacion que vive. Ella debe cuidar de su
esposo enfermo, quien en mas de dos ocasiones se le ha perdido; la
seflora sufre de osteoartritis, y aun no se recupera de su
padecimiento de la bilis. Aunado a esto su hijo no la apoya con el
cuidado de su padre y se han distanciado en los ultimos meses

debido a que ella ya no le da dinero y no puede cuidar de los nietos.

La sefiora dice sufrir porque la enfermedad de su esposo ha
provocado que no vea a sus nietos. M. L. se encarga de llevar y traer
a su marido a las consultas para poder arreglar los papeles de la
incapacidad del sefior, ya que €l ya no puede trabajar porque se le

olvidan las cosas y no puede estar solo en la calle.

A pesar de las dificultades que representa el sefior, M. L. reconoce
que en su trabajo los han apoyado mucho, ya que el jefe de su
marido envia cada 15 dias a una persona para que el sefior ponga
su firma en la lista de asistencia, y asi puedan justificar el sueldo; sin
embargo esto ha puesto en riesgo a su patron, quien le ha sugerido
a la sefiora M. L. apurarse a conseguir la incapacidad total y

permanente por causa de enfermedad.

La sefora indica haber estado muy delicada de salud en febrero, se
desvanecio y perdio la conciencia, menciona que se le rego la bilis.
Ella y su esposo estuvieron mas de un mes y medio viviendo en
casa de la hermana de la sefiora, ya que ella estaba muy grave y no
podia hacer nada. Refiere que lo que mas le angustiaba mientras
estaba convaleciente, era quién iba a cuidar de su esposo si ella

llegara a faltar.



32

La sefiora platica que su hijo se ha alejado mucho, porque su
esposa no deja que los vea. Refiere que su nuera no la quiere, y
ahora los estan castigando no llevandoles a los nietos. Antes ella
cuidaba de sus nietos por la tarde, les daba de comer y les
compraba cosas, porque su hijo no estudid: “por casarse pronto, asi
que imaginese, gana muy poco y yo antes le daba $500 o mas al

mes, pero ahora con lo de mi marido tengo mas gastos”.

La sefiora refiere que el sefior actualmente se asea, viste y come
por si solo. En dos ocasiones el sefior se ha llegado a poner
agresivo, porque se enoja y se desespera cuando se da cuenta de
gue se le olvidan las cosas. La sefiora refiere que en ocasiones ella
también se altera cuando su esposo hace mal una actividad como

por ejemplo barrer, ya que ella tiene que volver a hacerlo.

M. L. reconoce cansarse mucho de estar al pendiente de las cosas
de su marido y de las actividades de su casa, ya que a ella le gusta
que su casa este bien ordenada y lograrlo se le ha hecho mas
complicado con la enfermedad de su pareja. El doctor le ha
mencionado que la enfermedad va ir deteriorando mas las funciones
de su marido, pero aun asi se desespera con el sefior y en

ocasiones no sabe ni que hacer.

El costo que implica la Enfermedad de Alzheimer no radica especificamente en
la atencién médica que requiere el paciente, la cual incluye visitas al médico y
la adquisicibn de medicamentos. Como se puede apreciar en el ejemplo
anterior, la situacién que se le presenta a la sefiora M. L., afecta no solo su

relacion en pareja 0 a su marido.

Debido a esto, es necesario conocer el estilo de vida del cuidador y los
aspectos psicosociales que lo rodean para poder descifrar un poco mas el

panorama al que se enfrentan.
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A continuacién se pretende describir las diferentes esferas que se ven
afectadas o modificadas en el cuidador primario como consecuencia del

cuidado de un enfermo de Alzheimer.
2.1. ESFERA FAMILIAR.

Como ya se mencioné anteriormente la familia es una de las partes que mas se
modifica con la enfermedad. Dependiendo de la organizacion familiar y el tipo
de vinculos existentes en ésta, serdn los recursos con que se cuente para

lograr hacer frente a las diversas situaciones que se vayan presentando.

En ocasiones la inexistencia de vinculos afectivos, o los problemas en el
entorno familiar provocan que el cuidador primario quede solo al cuidado de su
enfermo; y la situacion puede complicarse ain mas cuando el cuidador es de
una persona de edad mayor, como se da en el caso de los esposos o0 esposas

como cuidadores primarios.
> Esposa(o) como cuidador.

Cuando las personas se enfrentan a la tarea de adquirir nuevas habilidades y
labores que anteriormente no realizaban, requieren de un mayor esfuerzo
(Marce y Rabins, 2004), el cual, en ocasiones, es posible que la persona se
niegue a dar, provocando mayores conflictos en la atencién y cuidado del
paciente. El que un solo integrante de la relacién sea el que lleve a cabo todas
las tareas del hogar, las cuestiones administrativas y de salud puede repercutir
en la relaciébn marital; ésta, en ocasiones, llega a verse afectada severamente

por la enfermedad de Alzheimer.

Segun Morientes, et al., (2007), los maridos cuidadores son los que mas ayuda
reciben por parte de otros familiares o de las instituciones mismas. En el caso
de las mujeres que cumplen con esta funcion, es comun que se nieguen a pedir
ayuda, porque hay quienes acostumbran a cargar con todas las
responsabilidades del hogar sin ayuda de otros, lo que provoca que se

sobrecarguen, afectando su salud y su condicién de vida.
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A este respecto he decidido citar el siguiente ejemplo que trata de un reportaje
realizado por Ucar, (2010); transmitido el 1° de marzo de 2010 en la temporada
2 del programa “21 Dias” del canal Cuatro de la television Espafiola. El video
es acerca de un matrimonio, en el cual el cuidador es un hombre de 64 afios de
edad, llamado “Pablo”, y su mujer, “Teresa” de igual edad, quien en ese

entonces padecia de Alzheimer desde hacia 10 afios.

Pablo (Ucar, 2010), quien es el cuidador primario, narra las diversas
dificultades a las que se ha enfrentado en esta tarea debido a la enfermedad de
su mujer; ella es quien anteriormente se encargaba de todos los quehaceres de

la casa, y él trabajaba.

Ahora con la enfermedad los roles se han visto alterados y es él quien se
encarga de servir a su mujer, de cuidar de ella y de conseguir dinero para el
hogar. En el reportaje, Ucar (2010), muestra cuando Pablo menciona: “no se
me ha hecho una labor pesada, pero si extrafio las discusiones con mi mujer,

en ocasiones quisiera platicar con ella como antes”.

Como parte del desarrollo de la enfermedad, se recordara que conforme
avanza la misma la afasia es cada vez mas evidente y el enfermo deja de

mantener conversaciones, debido a la afeccién en el lenguaje.

Es importante tomar en cuenta que el ejemplo citado es tomado de Espafia, el
cual es un pais que posee programas de apoyo para los cuidadores primarios,
y que a los mismos se les da una indemnizacién mensual por parte del
gobierno para cuidar de su enfermo. Esta compensacion monetaria se justifica,
debido a que los cuidadores primarios se ven en la necesidad de abandonar
sus trabajos y se encuentran en dificultades econémicas no solo por la carencia
de empleo, sino por los gastos que va generando la enfermedad y el poco
tiempo que se cuenta para laborar.

De igual manera se vera que en este pais, existen diversas politicas publicas
que apoyan al cuidado del enfermo, promoviendo programas educativos para
cuidadores, y grupos de apoyo en los servicios de salud. Mas adelante en el
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Capitulo 3 se discutiran los programas que existen o no en México, en torno al

apoyo a cuidadores, asi como la implementacion de los mismos.

Retomando la relacidon que existe entre el cuidador cuando éste es el esposo 0
esposa del enfermo, Bangnati (2003), sefiala que en ocasiones cuando la
enfermedad se presenta en un matrimonio que solo esta unido por un contrato,
es decir, en el que ya no existen lazos afectivos; es posible que, en el proceso
de la enfermedad, salgan a la luz recriminaciones y momentos traumaticos en
la vida de pareja; como son las infidelidades, violencia intrafamiliar u otras
situaciones que hayan podido existir, provocando mayor tensién entre el
familiar y el enfermo, derivando en sentimientos negativos de parte del

cuidador hacia el paciente.

Si se llegara a presentar esta situacion, seria recomendable que otro integrante
de la familia sea el que se encargue del cuidado del paciente. Asimismo, es
importante que el cuidador tome en cuenta que requerira el apoyo de otros en
algbn momento, ya que, si tomamos en consideracion lo anteriormente
expuesto con relacién a la edad en que la enfermedad afecta al paciente,
tenemos en consecuencia un cuidador de una edad avanzada, quién
seguramente también se encontrara con dificultades propias de la edad, y vera

mucho mas mermada su salud fisica.
> Hijo(a) como cuidador.

En este caso, los roles igualmente se ven modificados; pues se considera
tradicionalmente que la labor de los padres es de cuidar a los hijos, y en el
momento en que se presenta la enfermedad los papeles cambian radicalmente,
ahora los hijos son los que cuidaran de los padres, y en un momento dado ellos
tomaran todas decisiones sobre los mismos; esto es a lo que Marce y Rabins,

(2004) le llaman: “inversion de roles”.

La mayor parte del tiempo, los hijos de los enfermos de Alzheimer son
personas que ya tienen sus propias familias formadas, con obligaciones sobre
las mismas; en las cuales la enfermedad llega a modificar no soélo al cuidador

primario, sino también a sus hijos y a su pareja. Estas modificaciones llegan a
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provocar que la situacion de cuidado se vuelva ain mas complicada, debido a
que, por una parte el cuidador debe hacerse cargo de las necesidades de su
padre o madre enfermos y por otro de su propia familia.

Es muy comun que el papel de cuidador principal de los padres lo realice una
hija, que; por motivos ya sea de cercania afectiva con los padres, que aun
permanezca soltera, que no tenga hijos, que sea la persona que tiene menos
recursos economicos, o que por el simple hecho de ser mujer; se le relegue el
papel de cuidar de sus padres, sin tomar en cuenta, en muchas ocasiones, la
opinion que ésta persona tenga al respecto. Los demas hermanos se limitan a
dar, en ocasiones, ayuda temporal, 0 econdémica, delegando primariamente el

cuidado de los padres a esta hija (Bagnati, 2003; Morientes, et. al., 2007).

Los hijos (as) que por lo regular se encargan del cuidado de los padres se
enfrentan a factores estresantes como la falta de dinero, disminucién de la vida
social, cansancio cronico, entre otros, debido a los cuidados cada vez mas
demandantes que va requiriendo el enfermo. Aunado a esto, suelen tener

conductas ambivalentes, como por ejemplo, (Bagnati, 2003:84):

“por un lado, reprochan a sus hermanos la desigual distribucién de

las cargas que los cuidados imponen, pero por el otro, buscan y

hasta disfrutan una presunta transferencia del poder familiar que,

hasta antes de su enfermedad estaba en manos del paciente”.
No sélo el cuidador experimenta el cambio de roles en esta situacion, pues hay
que recordar que el paciente, en las primeras etapas de la enfermedad, aln es
consciente de lo que sucede a su alrededor y estos escenarios lo llevan a
enfadar o estresar (Marce y Rabins, 2004); el paciente se da cuenta de que
poco a poco va perdiendo su independencia, y si el hijo absorbe por completo
las actividades que su padre todavia puede realizar, ocasiona en el mismo un

sentimientos de pérdida de independencia, responsabilidad y liderazgo.

Si el paciente era una persona que solia ser la cabeza de familia, quien tomaba
las decisiones y las ordenes que él daba se ejecutaban, serd aun mas
complicado que el enfermo se adapte a este nuevo cambio de roles, mientras
sea consciente de lo que sucede a su alrededor. Incluso, es posible que esta

situacion le llegue a provocar desanimo, apatia y hasta depresion. Marce y
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Rabins, (2004:278), sefiala que: “a medida que cambian los roles del enfermo,

cambian las expectativas de cada miembro de la familia por los demas”.
> Los nietos o nietas como cuidadores.

Esta parte de la familia por lo regular se ve implicada indirectamente, es decir,
se ve mas afectada por la carencia de atencion que reciben por parte de sus
padres, los cuales estan ocupados en el cuidado del abuelo. La participacion
de los nietos en el cuidado esta estrechamente relacionada con la edad que
tienen; ya que si son nifios de edad preescolar o incluso escolar, dificiimente
lograran darse cuenta de la magnitud de la situacion. Pero si ya son mayores,
dependiendo la edad, es posible que tengan la capacidad de darse cuenta de

las alcances que tiene la enfermedad.

En ocasiones los padres llegan a relegar el total cuidado en los nietos, debido a
gue estos han formado un vinculo muy fuerte con el abuelo o la abuela, y poco
a poco se ven mayormente inmiscuidos en el cuidado de su pariente, relegando

sus propias actividades y haciéndose cargo del cuidado del mismo.

Para lograr aminorar un poco la carga que lleva el cuidador a cuestas, existen
una serie de estrategias que puede llevar a cabo, esto, subrayando que: “no
existen [...] manuales de instruccion definitivos para afrontar esta diversidad de
problemas” (Bagnati, 2003:88), sino recomendaciones que, en un momento

dado, lograran ser efectivas dependiendo de cada caso.

2.9. ESFERA FiSICA.

La salud del cuidador se ve alterada en el lapso en que cuida de su paciente,
las repercusiones en el estado de salud de los cuidadores no es igual en todos
los casos, existen diferentes niveles de alteracion en la misma, desde

reacciones emocionales y sociales, hasta las fisicas.

Dentro de los sintomas fisicos que llegan a presentar los cuidadores primarios,
se encuentra el cansancio, o diversas enfermedades que se presentan o

acrecientan en el curso de la enfermedad de su familiar. En ocasiones cuando
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una persona se encuentra mas vulnerable, presentando cansancio y desanimo,

es comun que estén mas propensas a enfermar (Marce y Rabins, 2004).

Existen riesgos a los que, en ocasiones, se llegan a enfrentar algunos
cuidadores; ya que debido a que estdn sometidos constantemente a un
cansancio prolongado o a problemas de suefio, pueden llegar a tomar
farmacos que, en un momento dado, les han sido suministrados a su familiar, o
a tener conductas inapropiadas con el consumo de bebidas alcohdlicas, so
pretexto de necesitarlo para relajarse mejor antes de dormir o bajar su estrés
(Hernandez, 2011).

Por ello es necesario que el cuidador se encuentre constantemente
monitoreado por un médico, para evitar que llegue a enfrentarse a situaciones
gue puedan ser contraproducentes para su salud. Como lo sefialan Morientes,
et. al., (2007:39):

“El punto de partida del proceso de aprender a cuidar de uno mismo

es, tomar consciencia de la necesidad de cuidarse mas. ¢Cuales

son las razones gue tiene un cuidador para cuidar mas de si mismo?

Cuidarse para cuidar mejor y cuidarse para mantener la propia salud

y bienestar”.
Es menester que los cuidadores tengan presente que ellos son una parte muy
conveniente en el mantenimiento de su paciente; y para esto es necesario que
tengan presente que es importante no solo cuidar del enfermo, sino también de

ellos mismos.

Existen casos en los que los cuidadores suelen sentirse culpables al atender
sus propias necesidades: “porque piensan que estan actuando de un modo
egoista, al ocuparse de si mismos” (Morientes, et. al., 2007:40). El cuidarse a si

mismos no lo toman como una forma de cuidar a su paciente.

Los cuidadores deber tomar en cuenta que también tienen necesidades y es
vital que se cubran. Si necesidades como descansar, entretenerse o distraerse,
tener apoyo emocional y un sano esparcimiento son satisfechas, podran
disponer de mas energia y movilizar mucho mas y mejor sus recursos fisicos y

psicolégicos en el cuidado del enfermo.
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A continuacién se dara paso a la revision de la esfera psicolégica donde se
tratara més a profundidad los sentimientos de culpabilidad, asi como algunas
estrategias de afrontamiento que seria importante que los cuidadores tomaran

en cuenta.
2.3. ESFERA PSICOLOGICA.

Las personas tienen maneras distintas de hacer frente a sus emociones (Marce
y Rabins, 2004). Mientras que algunas se ven mas afectadas por diversas
situaciones, otras no. Ademas de esto el proceso de adaptacién a diversas
circunstancias dependera de la aceptacion que se tenga de las mismas; ya que
en ocasiones los familiares se niegan a la existencia de la enfermedad,
creando una barrera hacia el enfermo, provocando un decremento en el estilo
de vida del paciente y una tardia atencion meédica y psicolédgica en el mismo. Es
por ello que a continuacion se presentan las diferentes etapas de adaptacion al

cuidado del enfermo, y mas adelante se vera como enfrentarse a ellas.
2.3.1. LEtapas de Adaptacion al Curdado.

En ocasiones, el efecto que llegue a causar el diagnostico de enfermedad de
Alzheimer de algun familiar, puede ser positivo 0 negativo y estara influenciado
por muchas circunstancias. Sin embargo dependera del grado de aceptacion y
adaptacién que se tenga frente a dicho diagnéstico que se podran aplicar frente

al mismo las estrategias de afrontamiento.

Morientes, et. al., (2007), sefialan una serie de etapas por las que pasan los
cuidadores primarios en el proceso de adaptacion a la enfermedad; mencionan
gue es posible que no todas las etapas se dan en todos los cuidadores ni en el
mismo orden. Igualmente: “existen cuidadores que nunca logran aceptar la

enfermedad de su familiar” (Hernandez, 2011).

En la platica que dio Hernandez (2011), en el Instituto Nacional de Psiquiatria

“

de la Ciudad de México, hizo referencia de un caso del que narra: “...me toco
un caso en el que la familia del enfermo ya habia visitado a 31 médicos,
buscando uno que les dijera que su familiar no tenia la enfermedad de

Alzheimer.” Cuando la familia se encuentra en esta situacion, dificimente
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lograra aplicar las estrategias necesarias para sacar adelante a su paciente,
aunado a esto el cuidador no podra tomar las precauciones que le conciernen

en su propio cuidado y en el cuidado de su paciente.

Si el familiar es capaz de asimilar el diagndstico, es posible que previamente
pase por las etapas de adaptacion al cuidado. Las etapas que al respecto
mencionan Morientes, et. al., (2007) a partir de que se conoce el diagnostico

del enfermo son:

> Primera etapa: Negacion o falta de consciencia del problema.

Es comun que las personas lleguen a usar la negacion como un medio de
afrontamiento para controlar sus miedos y ansiedades, sin embargo, esto
puede ocasionar una situacion como la citada anteriormente, en la que los
familiares buscan alguien que les diga que el diagnéstico es erréneo, dando
como consecuencia pérdida de tiempo y recursos que se pudieron haber
invertido en la mejoria del paciente o en el conocimiento mismo de la
enfermedad. Otra forma de negar el problema es evitar hablar del deterioro o
incapacidad del familiar enfermo. Empero, en la mayoria de los casos, este
estadio es temporal, y el cuidador avanza a la siguiente etapa que implica la
busqueda de la informacién relacionada con la enfermedad y con ello la

aparicion de sentimientos dificiles.

> Segunda etapa: busqueda de informacion y aparicion de

sentimientos dificiles.

Una vez que el cuidador ha logrado aceptar que su paciente padece la
enfermedad, por lo regular se da a la tarea de buscar informacion sobre la
misma, y de esta forma accede a una idea mas clara de las implicaciones que
tiene la enfermedad, y las estrategias de afrontamiento que en algin momento

dado puede llegar a aplicar.

Morientes, et. al., (2007:28) mencionan que conforme:
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“‘aumenta la intensidad de la dependencia funcional del familiar
enfermo se incrementa la pérdida de control por parte de los
cuidadores con el consiguiente incremento en frecuencia e identidad
de sus sentimientos de ira, enfado y frustracién”;
gue pueden tener como consecuencia los sentimientos de culpa, los cuales
afectan severamente al cuidador primario y llegan a causarle mayores
problemas, sobre todo los sentimientos que se relacionan directamente con el

cuidado que se deben procurar a si mismos.
> Tercera etapa: Reorganizacion.

Ya que la familia y/o el cuidador se han empapado de informacién referente a
la enfermedad, y han aceptado la misma, es posible que se den a la tarea de
reorganizar su vida y la del paciente. Las personas comienzan a tratar
cuestiones sobre la participacion de la familia en el cuidado del enfermo, van
realizando acuerdos relacionados al tiempo del cuidado del paciente, asi como
de la organizacion jerarquica en las relaciones familiares. Una vez que la
familia ha logrado tener una nueva forma de interaccidn entre sus integrantes

esto los llevara a la cuarta y ultima etapa.
> Cuarta etapa: Resolucion.

Si bien conforme avanza la enfermedad, las actividades y responsabilidades
hacia el familiar siguen aumentando, si la persona y la familia han logrado
obtener un cierto control sobre la situacion y han conseguido crear nuevas
estrategias y habilidades de enfrentamiento; ésta podra obtener una buena

adaptacion a la enfermedad y los desafios que la misma le ird presentando.

Es importante mencionar que, el pasar por estas etapas no significa que no se
presenten situaciones dificiles, ni que se tenga seguro el remedio frente a las
mismas; ya que es probable que el cuidador avance y retroceda en las etapas,
pues el cuidado continuo de un enfermo puede llega a agotar los recursos que
en un momento dado fueron efectivas y provocar situaciones complicadas en el

seno familiar.
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232 Reacciones Emocionales

En ocasiones, las reacciones emocionales que presentan los cuidadores,
pueden llegar a ser consideradas, sea por ellos mismos o por otras personas,
como: “sentimientos inaceptables” (Marce y Rabins, 2004:298), pero estos no
deben ser tomados como tales, sino como una consecuencia en relacion a la
tarea de cuidar de su enfermo. Ademas en la labor de cuidado no soélo existen
emociones negativas, sino también positivas. Morientes, et. al., (2007) cita una
serie de sentimientos tanto positivos como negativos que se tienen hacia la

persona que se cuida, como hacia si mismo.

Cuidar a una persona mayor puede ser muy satisfactorio para la persona

especialmente cuando (Morientes, et.al., 2007):

» Supone luchar por alguien a quien se quiere.

» Supone expresar carifio e interés hacia alguien importante.

» Implica superar situaciones dificiles a base de fuerza constancia y
dedicacion.

» Lleva a la persona que vive esta experiencia a descubrir nuevas
cualidades de si misma.

» Muchos cuidadores manifiestan haber “evolucionado” como

personas a través de las situaciones asociadas al cuidado.

En un estudio realizado en Canada (Cohen et al., 2003, citado por Riestra,
2010), acerca de los aspectos positivos de cuidar a un paciente, reporto que el
80% de la muestra estudiada identificoO varios aspectos positivos como son:
compainia, satisfaccion, disfrute, aporte a la calidad de vida, y darle significado

a la vida.

Asimismo, la experiencia de cuidar a una persona mayor también suele llevar
asociados multiples y variados sentimientos negativos, que pueden convertir la
tarea del cuidador en una labor dificil. Los mas frecuentes que sefialan

Morientes, et.al., (2007) son:

% Ansiedad, nerviosismo o miedo;

« Autocompasion;
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« Tristeza, depresion, indefension y desesperanza;
«& Enfado e irritabilidad;
«& Preocupacioén y ansiedad ante la situacién por la que pasay;

«& Sentimientos de culpa.

Nieto (2002), sefiala, que es recomendable que la persona reconozca sus
propios sentimientos, los comprenda y exprese, ya que si se niegan pueden
llegar a repercutir los mismos en la toma de decisiones de una manera
negativa. También sefiala que cuando los cuidadores logran reconocer que los
sentimientos son ocasionados por la enfermedad y que estos no estan dirigidos
expresamente contra ellos ni contra el enfermo, baja su enfado y pueden

atender mejor a su paciente.

De acuerdo con Marce y Rabins (2004), en ocasiones los cuidadores, y la
gente en general, suelen preocuparse por no poder expresar abiertamente sus
sentimientos, ocasionando: “enfermedades relacionadas con el estrés” (Marce
y Rabins, 2004:326); a continuacion se presenta una serie de sentimientos que
por lo regular llegan a sentir los cuidadores primarios frente a la situacién que
viven, asi como algunas estrategias que pueden llegar a ser Utiles frente a los

Mmismaos.
1. Irritacion e Ira.

No es sencillo renunciar a un estilo de vida al que se esta acostumbrado, ni
lidiar con las alteraciones del comportamiento que presentan los enfermos de
Alzheimer (Morientes, et.al., 2007; Marce y Rabins, 2004). Es justificable que
los cuidadores se lleguen a sentir molestos o enfadados por la situacién en la
que se encuentran. A menudo, las personas que se encarga practicamente
todo el tiempo del cuidado del enfermo sienten que los demas miembros de la
familia no estan participando en el cuidado, o que llegan a criticar su forma de

cuidar al paciente.

Si el enfado se produce frecuentemente puede llegar a ocasionar reacciones

negativas en el area emocional del cuidador (Nieto, 2002). Por ello el cuidador
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debe estar al pendiente sobre sus emociones y realizar actividades que le

distraigan para no alimentar mas esta emocion negativa.

Segun Marce y Rabins, (2004) el primer paso para canalizar el enfado consiste
en observar la situaciébn que provoco el enfado y conocer qué conducta es la
que uno puede esperar de un paciente con demencia. Quiza es posible
modificar la conducta irritante del paciente si modificamos el entorno en el que
se suscitd. Pero para esto es necesario estar al pendiente de la o las
situaciones que pueden provocar reacciones negativas en el enfermo o en el

cuidador mismo.

2. Verguenza.

En ocasiones las conductas que realizan las personas con demencia llegan a
ser incomodas, tanto para el cuidador, como para la gente que se encuentra
alrededor. Hay veces que el enfermo llega a reaccionar de forma violenta e
incomprensible para los que le rodean (Marce y Rabins, 2004; Nieto, 2002),
como cuando comienzan a desvestirse en publico, o a tocar sus partes intimas;
sin embargo, cada conducta puede llegar a tener una explicacion que
posiblemente no sea la mas congruente con la forma de pensar de los demas,
pero que quiza para el paciente si la sea, o que solo es un reaccién que ya no
pueden razonar y realiza la accién sin premeditar las consecuencias de las

mismas.

Una estrategia para disminuir la sensacion de vergiienza es compartir con los
familiares y los vecinos la enfermedad que sufre el paciente, y explicarles que
estas situaciones se deben a la misma, de este modo la gente ya no lo vera tan
extrafio ni juzgara la situacion. Asimismo puede ayudar el no darle tanta

importancia es esta serie de eventos que se llegasen a presentar (Nieto, 2002).

3. Impotencia o Indefension.

Hay situaciones que se llegan a suscitar en el momento menos oportuno, como
un empeoramiento en la salud del enfermo, o la falta de recursos financieros
para hacer frente a la enfermedad y en consecuencia es comun que los

familiares lleguen a presentar sentimientos de desamparo e impotencia. En
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ocasiones los familiares no estan lo suficientemente informados ni preparados

para enfrentar la enfermedad, o ellos creen que la situacion los rebasa.

Una estrategia de afrontamiento ante tal situacion puede ser el informarse
sobre la enfermedad, platicar con otras familias que se encuentran en
situaciones similares y hablar de los sentimientos que se tienen con un
profesional (Marce y Rabins, 2004). Para esto existen grupos de apoyo a los

que los familiares pueden asistir y compartir sus dificultades con sus pares.
4. Culpa.

Es comun que los pacientes tengan sentimientos de culpa derivados de los
mismos sentimientos negativos que han venido experimentando hacia su
paciente o la situacion. Asimismo, los cuidadores, llegan a sentir culpa por el
simple hecho de cuidar de si mismos y dedicarse tiempo de esparcimiento,
especialmente cuando ellos intentan modificar sus habitos de cuidado y se

involucran como parte de cuidado del paciente.

Hay veces que recuerdos sobre cosas que mencionan los enfermos cuando
aun estan lucidos como: “Prométeme que nunca me vas a dejar o a abandonar
en una residencia para ancianos” (Marce y Rabins, 2004:300), provocan en los

cuidadores sentimientos de culpa y que dejen de actuar oportunamente.

Morientes, et.al., (2007) sefialan que cuando un cuidador tiene metas muy altas
sobre el cuidado hacia su paciente suele provocar sentimientos de culpa;
cuestiones como “deberia”; “deberia ser capaz de hacer...”; “deberia atenderle

mas”; “deberia tener mas paciencia” (Morientes, et.al.,, 2007:48),

automaticamente llevan a la persona a tener estos sentimientos.

Uno de los problemas que se presenta con los sentimientos de culpa, es que
no se logra detectar acertadamente y repercuten en las decisiones sobre el
futuro del paciente (Marce y Rabins, 2004). Por ello es recomendable platicar
de estos sentimientos con otras personas, y detectar que estos sentimientos

son un problema cuando afectan en la toma de decisiones (Nieto, 2002).
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Como estrategias de afrontamiento hacia los sentimientos de culpa, Morientes,

et.al., (2007), sefalan que:

A. Lo primero es aceptar los sentimientos de culpa como normales y que
estos son comprensibles;

B. Hablar con otras personas sobre estos sentimientos puede ayudar a
aliviarlos;

C. El analizar la causa del sentimiento ayuda a hacer mas comprensibles
estos sentimientos y por ultimo;

D. Reconocer que el cuidador tiene sus propios limites, y por ende es
necesario marcar metas realistas y no ser tan exigentes consigo

mismos.
5. Afliccion y tristeza.

En situaciones de continuo estrés, donde las personas se enfrentan a una serie
de dificultades continuas, y no observan progreso alguno, es normal que
aparezcan sentimientos de afliccion y tristeza. Estos sentimientos, segun
Morientes, et.al., (2007), hasta cierto punto, normales y comprensibles, pueden
llegar a provocar conflictos en las condiciones de cuidado; interfiriendo en el

bienestar fisico y emocional del cuidador.

De vez en cuando los sentimientos de tristeza suelen estar mezclados con
sentimientos de depresion o de fatiga, los cuales han venido siendo
acumulados en el cuidador, si éste no ha tomado las medidas precautorias

necesarias en su propio cuidado y bienestar.

Marce y Rabins, (2004), indican que tanto la tristeza que sigue a la muerte,
como la que va en continuo con un proceso demencial, son sentimientos
asociados a la pérdida de la capacidad de una persona importante para
nosotros. También menciona que existen familias que consideran peor la
situacion de ver como su familiar va en decremento poco a poco, perdiendo su

identidad, que los que pierden a un ser querido.

Como estrategia de afrontamiento es importante que se detecten las
situaciones en las que se dan estos sentimientos de tristeza, y si es posible
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modificarlos 0 hacer algo ante ellos. Ser tolerantes con la situacion puede

ayudar a aminorar estos sentimientos.

Ademas tomar la medidas precautorias de auto-cuidado y procuracion,
permitiran al cuidador primario estar mas relajado y dispuesto para el apoyo de
su paciente. El cuidador es un acompaifante del convaleciente, no el que sufre
la enfermedad entera. Se recomienda compartir los sentimientos negativos que
se lleguen a presentar y realizar diferentes actividades fuera del ambiente de
cuidado para despegarse de la situacidbn que provoca afliccion (Marce y
Rabins, 2004; Morientes, et.al., 2007).

2.4. ESFERA SOCIAL

El deterioro en el auto-cuidado que pueda ejercer el cuidador primario, se
asocia directamente con el desarrollo que va presentando la Enfermedad de
Alzheimer. Debido a que, conforme avanza la misma, el paciente va
requiriendo mayor atencién y cuidados especiales (Florez, 1996). Por ello el
apoyo social que perciba el cuidador va a repercutir estrechamente sobre el

tratamiento y el cuidado del enfermo.

“La aparicion de una Enfermedad de Alzheimer en la familia dispara
una reaccion en cadena de modificaciones psicologicas (disminucion
de las relaciones sociales, abandono de aficiones y diversiones,
disminucién del tiempo de estudios, etc.), que se extiende a toda la
dinamica familiar” (Florez, 1996:157).
Es comun que el cuidador se llegue a sentir solo, probablemente sus amistades
se alejen o el cuidador las llegue a distanciar y la vida social se relegue cada
vez mas. Esta actitud puede ocasionar con mayor fuerza los sentimientos

negativos, hacia el enfermo, hacia la enfermedad y hacia si mismo.

Thoits (1985, citado por Florez, 1996), ha propuesto como definicion de apoyo
social el grado en que las necesidades sociales basicas de la persona son
satisfechas a través de la interaccion con otros. Dichas necesidades son:
afiliacion, afecto, permanencia, identidad, seguridad, y aprobacion. Tales

necesidades son fundamentales tanto para el cuidador primario como para el
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enfermo y, deben ser cubiertas por la provision de ayuda socioemocional, asi

como por la provision de ayuda instrumental.

De acuerdo con House (1985 citado por Florez, 1996), el apoyo social es una

transaccion interpersonal que comparte los siguientes aspectos:

% Intereses 0 apoyo emocional: amor, empatia, carifio y confianza entre
otros.

% Ayuda o apoyo instrumental: incluye bienes y servicios.

33

% Apoyo informal: Informacion relevante para resolver el problema.
% Apoyo evolutivo: Informacion para conocer la actuacion personal, los

resultados finales de la interaccion psicosocial.

“La relacion entre apoyo social y salud fisica viene mediatizada por

la influencia sobre el bienestar y la satisfaccion vital, asi como

aumentando el nivel de control percibido que lleva a que mejore

también la autopercepcion y la interaccion cerrandose asi el circulo”

(Florez, 1996:167).
Si los cuidadores no poseen las herramientas necesarias ni los lazos para
poder enfrentar la situacién en la que se encuentran, la tarea de cuidar de su
paciente se puede llegar a convertir en un suplicio y en esa circunstancia
medrar la relacion del cuidador no sdélo con el enfermo sino con todos los que le
rodean. Para evitar esto, es recomendable que el cuidador lleve a cabo una
serie de estrategias y actividades que le permitirdn sobrellevar de mejor modo

la enfermedad de su familiar, y disfrutar de la compafiia del mismo.
2.5.  ESTRATEGIAS DE CUIDADO PARA EL ENFERMO DE ALZHEIMER.

Conforme avanza la enfermedad es posible que se generen diferentes
situaciones que orillaran al cuidador a reaccionar de diversas maneras. Sin
embargo, depende del conocimiento que el cuidador posea en torno a la
enfermedad, para que el cuidador no se sorprenda frente a ciertas conductas o
alteraciones que el paciente presente dependiendo la fase de la enfermedad en

la que se encuentre su enfermo.
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Considerando las etapas de la enfermedad de Alzheimer mencionadas en el
capitulo anterior se presenta las alteraciones que, en un momento dado, se

llegan a presentar y alteran al cuidador primario.

. Primera etapa.

Recordemos que en esta primera etapa el enfermo de Alzheimer aun logra
tener autonomia, empero, hay ocasiones en que llega a desorientarse, incluso
estando en un lugar que aparentemente es muy comun para él, como lo es la
cercania de su domicilio. Por ello es importante que los familiares estén atentos
a estos acontecimientos y procuren desde las primeras etapas colocarle al
paciente una pulsera, o algun gafete que contengan los datos completos del

paciente, en caso de que el mismo se llegue a extraviar.

La personalidad del paciente, es la que de un inicio llega a fastidiar mas a la
familia o al cuidador, ya que el enfermo suele irritarse con facilidad, debido a
que se da cuenta de las alteraciones que esta sufriendo y nota el decremento
en su habilidad para concentrarse o para llevar a cabo tareas de la vida
cotidiana que antes solia realizar con facilidad. También es comun que en esta
etapa el paciente comience a presentar apatia, disminuye su interés por los
hobbies y se vuelve desconfiado, al grado de dudar de sus propios familiares y
amigos mas cercanos, ya que cree en ocasiones que su familiar u otra
personas le han escondido algo o le han robado cuando, en realidad, él no

recuerda donde dejo las cosas.

. Segunda etapa.

Esta etapa suele conducir a situaciones mas estresantes para la familia del
enfermo; recordemos que, segun Bagnati (2003), la duracién de esta etapa
puede ir de 8 a 10 afos. Para el final de la misma la enfermedad ha avanzado

evidentemente y la carga para el cuidador mucho mas.

Su ciclo se suefio vigilia se ve alterado, los pacientes por lo regular quieren
dormir durante el dia y suelen despertar por la noche y ponerse a deambular, y
para lograr contrarrestar esto, el cuidador puede supervisar durante el dia que

el paciente no se duerma poniéndolo a realizar diversas actividades.
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Tomando en cuenta que en esta etapa se presentan alteraciones en el area
motriz, en la personalidad, el juicio y el lenguaje, es posible que el cuidador se
enfrente a retos constantes y dificiles; pues en ocasiones el enfermo
desconoce a su familia, y reacciona de forma brusca ante ellos; por ende es
importante que el cuidador no reaccione agresivamente y tenga en cuenta que
su familiar no es consciente de las agresiones o conductas que el enfermo

presenta.

. Tercera etapa.

Para esta tercera y Ultima etapa, muy probablemente, el cuidador ya se
encontrara adaptado al cuidado de su enfermo, sin embargo, a pesar de esto,
las afecciones que ha provocado la enfermedad de Alzheimer en su familiar
seran evidentes, similares a las de un enfermo en fase terminal, por ende el
cuidado sera mas pesado para quien se encarga del enfermo; provocando una

agotadora jornada de cuidado de practicamente las 24 horas del dia.

Debido a esto es necesario que el cuidador esté muy al pendiente de contar
con redes de apoyo que le facilitaran esta labor y le permitiran desahogar

actividades y dedicarse tiempo de cuidado a si mismo.
2.6. ESTRATEGIAS DE CUIDADO PARA EL CUIDADOR PRIMARIO.

Como se menciond anteriormente, el apoyo social disminuye el estrés y el
aislamiento que padecen los cuidadores primarios del paciente con la
enfermedad de Alzheimer. Las redes de apoyo contribuyen a tolerar mejor las
frustraciones y resolver los problemas ocasionados por la existencia de un
paciente con Alzheimer. Segun Florez (1996), conforme avanza la enfermedad
y las alteraciones en la ejecucién de las actividades de la vida diaria del
paciente van siendo mayores, los cuidadores necesitan apoyo para continuar

desempeiiando un papel extenuante.

Dentro de las estrategias de cuidado que pueden ser Utiles para los cuidadores

primarios se encuentran:
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M “Tomarse un respiro”. Es necesario tanto para el enfermo como para el
cuidador que se den periédicamente momentos de aislamiento uno del
otro; algo como “tiempo fuera”, el cual consiste en que ambas partes
dejen de permanecer en el mismo espacio por un rato y asi se pueda
reflexionar acerca del conflicto; es recomendable que el cuidador se
tome un momento para hacer cosas solo para él mismo. Es importante
contar con otras personas que se hagan cargo por un momento del
paciente o para poder compartir sobre los problemas que se suscitan
(Marce y Rabins, 2004). Para que el cuidador logre tener una red de
apoyo que le responda en estos momentos 0 que continuamente lo
auxilien en el cuidado de su paciente, se recomienda primero que él
acepte que necesita ayuda y posteriormente que lo exprese con las
personas que lo puedan apoyar, como algan familiar cercano o algun

vecino.

M Salir de casa. Es importante que el cuidador pierda la sensacion de
“sentirse atrapado” incluso en su propio hogar. Para ello es necesario
gue se dé el tiempo para salir a caminar (Morientes, et. al., 2007). No es
necesario que se tome una hora o mas, el simple hecho de salir a la
tienda de la esquina puede beneficiar, siempre y cuando esto no se
haga con prisa o con el sentido de obligacion debo de. Por ejemplo,
“‘Debo regresar rapido de las tortillas porque deje dormido a mi papa”.
Igualmente se pueden buscar a familiares o vecinos que estén al

pendiente de nuestro familiar por ese instante en el que el cuidador sale.

M Hacerse un regalo. El consentirse puede beneficiar al estado de salud y
emocional. No es necesario realizar un gasto innecesario, el simple
hecho de tomarse tiempo suficiente para darse un bafio especial y

reconfortante, o cocinar una comida placentera puede beneficiar.

M Hacer ejercicio con regularidad. El ejercicio fisico es una forma de
eliminar las tensiones que se van acumulando a lo largo del dia
(Morientes, et. al., 2007). Para llevarlo a cabo no es necesario salir de
casa, se puede bailar, o poner un video de ejercicios y realizarlos en la

sala o en algun espacio que se busque dentro del hogar. O bien salir a
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caminar, y si el paciente aun puede hacerlo, es conveniente que lo

realicen juntos.

Evitar el aislamiento. Es posible que los lazos de amistad que se solian
tener antes de la enfermedad del paciente se vean modificados. Pero
esto no significa que la persona se tenga que aislar, sino todo lo
contrario. Ya que como sefiala Morientes, et.al., (2007), la situacién de
aislamiento puede llevar al cuidador a una sensacién de “sobrecarga” y
estrés que le pueden provocar problemas fisicos y psicologicos. Es
necesario que el cuidador cree nuevos lazos o rescate los anteriores, ya
que siempre ayuda contar con alguien a quien se le cuenten los
problemas, o con los que se compartan momentos de alegria. “El apoyo
de los buenos amigos contribuirA mucho a que se pueda continuar
adelante en los momentos mas dificiles” (Marce y Rabins, 2004:328).
Asimismo el cuidador debe elegir a quien le cuenta sus problemas, ya
que si lo hace a una persona que, lejos de apoyarlo lo va a criticar o0 a

enfadar, saldria mas perjudicado que beneficiado.

Organizar el tiempo. El tiempo es uno de los factores que mas estrés
suele producir en los familiares del enfermo; por ello es recomendable
combinar de la mejor manera posible las obligaciones, necesidades y la
cantidad del tiempo que se dispone (Morientes, et. al., 2007), asi como
una lista de actividades que al cuidador le gustaria realizar en cuando se
tenga un tiempo libre. Es recomendable respetar la lista, pues de esta
forma lograra darse tiempo para él mismo y para el paciente.

Division de responsabilidades. Es comun, sobre todo en las mujeres,
gue se quiera acaparar por completo el cuidado del paciente, pues
consideran gque ninguna otra persona lo va a poder cuidar como ellas lo
hacen. La demanda de cuidados que la misma enfermedad ocasiona, en
algin momento va a provocar en el cuidador una sobrecarga; asi que es
recomendable que desde un principio las actividades de cuidado se
repartan entre todos los integrantes de la familia y se establezca el tipo

de apoyo que cada uno va o puede otorgar.
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M Unirse a otras familias de condicion similar. Existen diversas

asociaciones en México que pueden apoyar al cuidador primario, no solo
en la atencion hacia su paciente, sino también hacia el cuidador. En
estos centros existen grupos de apoyo donde suelen dar platicas una
vez al mes dirigidas a familiares con pacientes con demencia. También
en estos grupos se pueden crear redes de apoyo entre los familiares y

compartir e intercambiar experiencias.

Por ultimo se enlistan una serie de derechos que la Ley General de Salud (Ley

General de Salud, 2012) les otorga a los enfermos mentales y que repercuten

en el cuidador primario y posteriormente la lista de derechos de los cuidadores

que Morientes, et.al.,, (2007) sefialan en su libro, esperando puedan ser

tomados en cuenta por los cuidadores.

Derechos enmarcados por la Ley General de Salud de los Estados
Unidos Mexicanos en el Articulo 74 Bis (Ley General de Salud,
2012:22-23):

La persona con trastornos mentales y del comportamiento tendra los siguientes

derechos:

Derecho a la mejor atencion disponible en materia de salud mental y
acorde con sus antecedentes culturales, lo que incluye el trato sin
discriminacion y con respeto a la dignidad de la persona;

Derecho a contar con un representante que cuide en todo momento
sus intereses. Para esto, la autoridad judicial debera cuidar que no
exista conflicto de intereses por parte del representante;

Derecho al consentimiento informado de la persona o su
representante, en relacion al tratamiento a recibir. Esto sélo se
exceptuara en el caso de internamiento involuntario, cuando se trate
de un caso urgente o cuando se compruebe que el tratamiento es el
mas indicado para atender las necesidades del paciente;

Derecho a que le sean impuestas Unicamente las restricciones

necesarias para garantizar su proteccion y la de terceros. En todo
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caso, se debera procurar que el internamiento sea lo menos
restrictivo posible y a que el tratamiento a recibir sea lo menos
alterador posible;

Derecho a que el tratamiento que reciba esté basado en un plan
prescrito  individualmente con  historial  clinico, revisado
periédicamente y modificado llegado el caso;

Derecho a no ser sometido a tratamientos irreversibles o que
modifiquen la integridad de la persona;

Derecho a ser tratado y atendido en su comunidad o lo mas cerca
posible al lugar en donde habiten sus familiares o amigos, y

Derecho a la confidencialidad de la informacién psiquiatrica sobre su

persona.

Derechos de los cuidadores por Morientes, et.al. (2007:52):

El derecho a cuidar de si mismos, dedicando tiempo y haciendo
actividades simplemente para ellos sin sentimientos de culpa, de miedo
y sin autocritica.

Mantener facetas de su propia vida que no incluyan a la persona a la
gue cuidan, justo como lo harian si esa persona estuviera sana.
Experimentar sentimientos negativos (tristeza, rabia o enfado) por ver
enfermo o estar perdiendo a un ser querido.

Resolver por si mismos aquellos que sean capaces y el derecho a
preguntar y pedir ayuda a otras personas para resolver aquello que no
comprendan, reconociendo los limites de su propia resistencia y fuerza.
Buscar soluciones que se ajusten razonablemente a sus necesidades y
a las de sus seres queridos.

Ser tratados con respeto por aquellos a quienes solicitan consejo y
ayuda.

Cometer errores y ser disculpados por ello.

Ser reconocidos como miembros valiosos y fundamentales de su
familia. Incluso cuando sus puntos de vista sean distintos.

Quererse a si mismos y admitir que hacen lo humanamente posible.
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e Recibir consideracioén, afecto, perddn y aceptacion por lo que hacen por
la persona querida a quien cuidan.

e Aprender, y a disponer del tiempo necesario para aprenderlo.

e Admitir y expresar sentimientos, tanto positivos como negativos.

e Decir "no” ante demandas excesivas, inapropiadas o poco realistas

e Segquir desarrollando su propia vida y disfrutando de ella.

e Liberarse de sentimientos y pensamientos negativos, destructivos e
infundados, aprendiendo a manejarlos y controlarlos.

e Rechazar cualquier intento que haga la persona cuidada para
manipularles haciéndoles sentir culpables o deprimidos.

e Estar orgullosos por la labor que desempefian y aplaudir el coraje que
tienen que reunir muchas veces para satisfacer las necesidades de la
persona de la que cuidan.

e Esperar y demandar que asi como se estan haciendo nuevos esfuerzos
en encontrar recursos para optimizar la atencidbn a las personas
discapacitadas fisica y mentalmente en nuestro pais, se hagan los
mismos esfuerzos para optimizar la ayuda y el soporte necesarios a los
cuidadores.

e Ser uno mismo.

En el siguiente capitulo se discutirA mas a profundidad la implementacién y
cumplimiento de estos derechos, asi como las acciones que emprende el

gobierno de México para la aplicacion de los mismos.
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CAPITULO 3
POLITICAS PUBLICAS EN MEXICO A FAVOR DEL PACIENTE CON ALZHEIMER.

Una vez planteada y desarrollada la problematica a la que se enfrentan los
cuidadores primarios del enfermo de Alzheimer y el mismo enfermo, se
pretende vislumbrar el apoyo con el que se pueden llegar a beneficiar, y las
herramientas que el gobierno, en un momento dado, les provee. En este
capitulo se analizaran las politicas publicas existentes para esta poblacion, asi

como la forma en que el Estado las implementa.

El derecho a la salud se configura como un derecho humano reconocido a nivel

constitucional en el articulo 4° parrafo cuarto, en el cual se sefiala que:

“Toda persona tiene derecho a la proteccion de la salud. La Ley
definira las bases y modalidades para el acceso a los servicios de
salud y establecera la concurrencia de la Federacion y las entidades
federativas en materia de salubridad general, conforme a lo que
dispone la fraccién XVI del articulo 73 de esta Constitucion”
(Constitucién Politica de los Estados Unidos Mexicanos, 2012).
El derecho a la salud lo podemos encontrar también en el Pacto Internacional
de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales (PIDESC) —del cual México es
Estado Miembro-y en el que se sefala que los Estados Partes: “reconocen el
derecho de toda persona al disfrute del méas alto nivel posible de salud fisica y

mental”.

Segun Sandoval y Paz Richard (2005), como parte de las necesidades basicas
del ser humano esta la salud, “es por ello que gobiernos, comunidades, familias
y personas se preocuparan siempre por conservar y mantener niveles 6ptimos
o “saludables” (Sandoval y Paz Richard, 2005:5). Lo que obliga al estado
mexicano a respetar acuerdos y tratados internacionales y a implementar

leyes, normas y politicas publicas a favor de este derecho fundamental.

Méas adelante, se expondran brevemente las organizaciones internacionales
que regulan los convenios en materia de Salud Mental entre los paises
miembros, asi como la legislacion vigente en materia de Salud Mental en

México, pero primero vale la pena definir qué se entiende por salud mental.
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De acuerdo a lo que plantea la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2007),
la Salud Mental implica, al igual que el concepto de Salud no soélo la ausencia
de enfermedad, sino una serie de: “actividades directa o indirectamente
relacionadas con el componente de bienestar mental incluido en la definicion
de salud que da la OMS: «un estado de completo bienestar fisico, mental y

social, y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades»”.

Por tanto, como parte de este bienestar mental, el individuo sera capaz de ser:
“consciente de sus propias capacidades, puede afrontar las tensiones normales
de la vida, puede trabajar de forma productiva y fructifera y es capaz de hacer

una contribucién a su comunidad” (OMS, 2007).

Para que los Estados puedan procurar bienestar mental deberdn establecer
una serie de tratados, leyes, normas y programas en pro de éste. A
continuacion se exponen brevemente los instrumentos con los que el Estado
llega a implementar politicas a favor de su poblacion, en este caso, en materia
de Salud Mental.

3.1. TRATADOS INTERNACIONALES EN MATERIA DE SALUD MENTAL.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2001) reporta periédicamente un
“Informe sobre la Salud en el Mundo”; en el del afo 2001 fue tratado
especificamente el tema de salud mental, titulado: “Informe sobre la salud en el
mundo 2001. Salud mental: nuevos conocimientos, nuevas esperanzas”. En
dicho informe se rescatd la importancia que tiene la salud mental para el

desarrollo integral del individuo, la sociedad y de cada pais en particular.

El informe sobre salud mental trata sobre diversas recomendaciones y medidas
gue se proponen a los Estados Miembros de la OMS, dentro de las cuales se
rescatan como puntos principales, la discriminacion, la prevencion y la atencion

de calidad a este sector de la poblacion.

Dentro de las recomendaciones generales que se hicieron para los Estados
Miembros; entre los cuales México es parte; encontramos (OMS, 2001:110-
112):
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Dispensar tratamiento en la atencion primaria.

Asegurar la disponibilidad de medicamentos psicotropicos.
Prestar asistencia en la comunidad.

Educar al publico.

Involucrar a las comunidades, las familias y los consumidores.
Establecer politicas, programas y legislacion a escala nacional.
Desarrollar recursos humanos.

Establecer vinculos con otros sectores.

© © N o o s~ w P

Vigilar la salud mental de las comunidades.

10.Apoyar nuevas investigaciones.

En el Informe llevado a cabo en el 2001 por la OMS, se enfatizo el: “dar a
conocer la disponibilidad de intervenciones eficaces para un nimero importante
de padecimientos mentales, enfocados en su mayoria, a la deteccion
temprana y al tratamiento farmacoldgico” (Alcantara, Guel y Medina; 2009:15).
Para hacer hincapié en ciertos trastornos mentales, la OMS tomé en cuenta la
prevalencia mundial y los efectos discapacitantes que pudieran resultar. Entre
los trastornos que destacan, esta la enfermedad de Alzheimer —objeto de
nuestro estudio-, ademas de la epilepsia, el retraso mental, la esquizofrenia, los

trastornos depresivos, y la dependencia del alcohol.

Pasando al ambito latinoamericano, en materia de atencién en Salud Mental, la
Organizacion Panamericana de la Salud (OPS), celebr6 en Caracas en
noviembre de 1990 la “Conferencia Regional para la Reestructuracion de la
Atencion Psiquiatrica dentro de los Sistemas Locales de Salud”, en cuyo marco
se adoptd una declaracion conocida como “Declaraciéon de Caracas”
(Organizacion Panamericana de la Salud, 1990), por virtud de la cual los

Estados participantes solicitan a los:

“Ministerios de Salud y de Justicia, a los Parlamentos, los Sistemas
de Seguridad Social y otros prestadores de servicios, las
organizaciones profesionales, las asociaciones de usuarios,
universidades, otros centros de capacitacion y a los medios de
comunicaciébn a que apoyen la reestructuracion de la atencién
psiquiatrica asegurando asi su exitoso desarrollo para el beneficio de
las poblaciones de la Regidén” (Organizacién Panamericana de la
Salud, 1990:4).
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Con el objeto de evaluar los avances logrados en el campo de la salud mental
en la Region desde 1990; la Organizaciéon Panamericana de la Salud (OPS), la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y el Ministerio de Salud de la
Republica Federativa de Brasil convocaron a la “Conferencia Regional para la
Reforma de los Servicios de Salud Mental: 15 afios después de Caracas’,

celebrada en Brasilia, del 7 al 9 de noviembre del 2005.

El resultado de esta reunién fue la elaboracién del documento “Principios
Rectores para el Desarrollo de la Atencion en Salud Mental en las Américas”,
conocido brevemente como “Principios de Brasilia”. En dicho documento se
concluye que los integrantes de la Conferencia se comprometen a realizar
esfuerzos a fin de (Rodriguez, 2007:330):

1) Gestionar la realizacion de una Reunion Regional de Ministros de Salud
gue tenga como objetivo la formulacion de un Plan de Accion Regional
con metas definidas;

2) Continuar sensibilizando a las autoridades nacionales respecto a la
necesidad imperiosa de aumentar la inversion en salud mental para
afrontar la dramética carga de mortalidad y discapacidad generada por
los trastornos mentales;

3) Recopilar, documentar y diseminar las experiencias de atencion en salud
mental, que hayan incorporado indicadores estandares promovidos por
la OPSyla OMS;y

4) Promover los programas de colaboracion bi y multilateral entre paises

para el desarrollo de servicios, capacitacion e investigacion.

Con estos acuerdos y con base en base las recomendaciones hechas por la
OMS en materia de Salud Mental, es que cada pais miembro debe tomar las
medidas necesarias en pro de dichos convenios. A continuacion veremos cOmo
nuestro pais toma en cuenta estas recomendaciones y las acciones que realiza

alrededor de las mismas.
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3.2. MARCO JURIDICO EN MATERIA DE SALUD PUBLICA EN MEXICO.

Para que un pais pueda llevar a cabo las recomendaciones hechas por la
Organizacion Mundial de la Salud y otras instancias Internacionales, necesita
implementar acciones que lo conduzcan a dicho fin. Por lo tanto es
imprescindible que el Estado cuente con un Marco Juridico de referencia que
vele y guie cada una de sus acciones, es decir, legitime: “el conjunto de
disposiciones, leyes, reglamentos y acuerdos a los cuales habré de adherirse el
Estado en el ejercicio de sus funciones” (Alcantara, Guel y Medina; 2009: 98).

En nuestro pais, la atencion en materia de salud se encuentra distribuida en
diferentes ambitos. Y mientras que las acciones son dictadas por Gobierno
Federal, hay atribuciones propias de cada uno de los Estados de la Republica;
y otras mas donde se requiere de la colaboracién entre los distintos niveles de

gobierno.

Partiendo del ambito Federal en materia de salud, encontramos la Ley
General de Salud (2012), la cual: “reglamenta las bases y modalidades para el
acceso a los servicios de salud y establecera la concurrencia de la federaciéon y
las entidades federativas en materia de salubridad general” (Programa de
accion especifico 2007-2012. Salud Mental, 2008).

La Ley General de Salud dedica especificamente el capitulo VII a la Salud
Mental (articulos 72 a 77). En éste se delinean los principios rectores en
materia de salud mental, como lo son el enfoque preventivo y los derechos de
los pacientes. En particular, el Articulo 74, hace mencién sobre la atencién que

comprenden los trastornos mentales y del comportamiento.

Parte de las acciones llevadas a cabo a favor de la salud mental comprende:
“La reintegracion de la persona con trastornos mentales y del comportamiento
a su comunidad, mediante la creacidon de programas extra hospitalarios y
comunitarios para la atencion de estos trastornos” (Ley General de Salud,
2012, Art. 74 Fracc. 1ll:22). Lo que obliga al Estado mexicano a crear

estrategias para llevar a cabo esta reglamentacion.
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En cuanto al ambito estatal, encontramos que la Ley General de Salud del
Distrito Federal (GODF, 2009), en su articulo 5° considera como servicio basico
de salud, la atencion a la Salud Mental; especificamente en el Capitulo XI, se

establece que la:

“prevencion y atenciéon de las enfermedades mentales tiene caracter
prioritario y se basaré en el conocimiento de los factores que afectan
la salud mental, las causas de las alteraciones de la conducta, los
métodos de prevencion y control de las enfermedades mentales, asi
como otros aspectos relacionados con la salud mental” (GODF,
2009:19).
La Secretaria de Salud del Gobierno del Distrito Federal, por medio de la V
Legislatura, implemento la Ley de Salud Mental del Distrito Federal. Esta tiene

por objeto el:

‘establecer los mecanismos adecuados para la promocion,
prevencion, evaluacion, diagnostico, tratamiento, rehabilitacion y
fomento de la salud mental en instituciones de salud publica del
Distrito Federal, asi como para personas fisicas o morales de los
sectores social y privado, que coadyuven en la prestaciéon de
servicios en los términos y modalidades establecidas en la presente
Ley” (Ley de Salud Mental del Distrito Federal, 2011:1).
Si bien, tanto la Ley General de Salud en el ambito Federal, como la Ley
General de Salud y la Ley de Salud Mental del Distrito Federal contienen las
bases generales para regular el marco juridico que legitime las acciones
necesarias en materia de Salud Mental, esto no es suficiente; es decir, para
que el pais implemente las estrategias en beneficio de la poblacién y desarrolle
las acciones especificas a seguir, es necesario que se apoye en lo que se

conoce como politicas publicas.
3.3. POLITICAS PUBLICAS EN MATERIA DE SALUD MENTAL.

Una politica publica puede entenderse como el conjunto de acciones
emprendidas por el gobierno, de manera institucional, para la atencién de
problemas especificos que aquejan a la poblacién; ejerciendo dichas acciones
de forma directa a través de agentes. (Ruiz y Cadenas, 2005); y su aplicacion

de se da por medio de ejes particulares; en este caso:
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a. Norma Oficial Mexicana NOM-025-SSA2-1994 para la prestaciéon de los

Servicios en Unidades de Atencion Hospitalaria Médica Psiquiatrica.

Esta tiene su origen en el afio 1994, pero es hasta 1995 que entra en vigor y
tiene por objeto uniformar criterios de operacion, actividades y actitudes del
personal de las Unidades de los sectores publico, social y privado del pais que
conforman el Sistema Nacional de Salud y que prestan servicios de atencion

hospitalaria médico-psiquiatrica.
b. Programas de Accion Especificos.

Estos son planteados por el Gobierno Federal para enfrentar una situacion
determinada, y estan delimitados por la temporalidad del periodo presidencial
segun lo establece el Articulo 26 de la Constitucion Politica de los Estados

Unidos Mexicanos (2012), que estipula el Plan Nacional de Desarrollo.

Bajo estos referentes presentamos a continuacién un breve panorama de las

Politicas Publicas orientadas garantizar la salud mental de la poblacion:
b.1. Programa de Accion en Salud Mental 2001-2006; (PASM, 2001)

El Programa Nacional de Salud 2001-2006, ya tomaba en cuenta como punto
prioritario la atencién en salud mental, con base, tanto en las recomendaciones
y acuerdos firmados con instancias Internacionales, como en la evidente
transicion demogréfica y la prevalencia, cada vez mas creciente en este tipo

de enfermedades.

A partir de las estrategias formuladas en el Programa Nacional de Salud 2001-
2006; que pretendia: “propiciar la existencia de comunidades saludables”, con
el objetivo de que la poblacién desarrollara sus propios elementos para
desenvolverse (PASM, 2001), se usa como estrategia principal en la
implementacion del Modelo Miguel Hidalgo de Atencion a la Salud Mental
tomando dicha estrategia como la posible soluciébn a la necesidad de la

reestructuracion de la atencion psiquiatrica en el pais.
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Dentro de los aspectos tomados en cuenta por el Programa de Accién en Salud

Mental 2001-2006, se desarrollaron 22 Programas de Accion especifica saber:

“‘Comunidades Saludables; Educacion Saludable; Ensefanza;
Formacion y Capacitacion del Personal de Salud; Migrantes “Vete
Sano y Regresa Sano”; Mujer y Salud (PROMSA); “Arranque Parejo
en la Vida”; Infancia y Adolescencia; Salud Reproductiva; Salud y
Nutricion de los Pueblos Indigenas; Urgencias Epidemioldgicas y
Desastres; Adicciones; Atencion al Envejecimiento; Rehabilitacion;
Consolidacion del Arbitraje Médico; Cruzada por la Calidad de los
Servicios de Salud; Proteccion Financiera; Hospital Universal;
Evaluacion del Desempefio; Sistema Nacional de Informacion en
Salud; Sistema Nacional de Vigilancia Epidemiologica (SINAVE);
Modelo Integrado de Atencion a la Salud (MIDAS) e Investigacion en
Salud” (PASM, 2001:21).
Cabe sefalar que dentro de estos programas de accion especificos, no

aparece la enfermedad de Alzheimer como programa prioritario.
b.2. Programa Nacional de Salud Mental Modelo Miguel Hidalgo 2007-2012.

Dentro del Plan Nacional de Desarrollo 2007-2012, se encuentran las
estrategias y prioridades que tendran lugar en la presente Administracion
(2006-2012); la estructura de éste consta de cinco capitulos, que justamente

corresponden a los principales ejes de las politicas publicas.

En este caso, como nuestro objeto de estudio se encuentra dentro del apartado
de Salud, le corresponde el Eje 3. Igualdad de Oportunidades (PND, 2011), y
dentro de éste se encuentran las Acciones para fortalecer el Sistema Nacional
de Atencion en Salud Mental (PND, 2011).

Conforme lo establece el Plan Nacional de Desarrollo, el Programa Nacional
de Salud Mental Modelo Miguel Hidalgo: “es el eje rector de la salud mental en
el pais; su mision es que en toda la Republica Mexicana se cuente con
servicios de salud mental que, ademas de ser gratuitos, se proporcionen con
calidad y calidez, respetando los derechos humanos de los usuarios” (PND,
2011).

Este programa sefiala como objetivo general:
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“Mejorar la condicion de salud mental de la poblacion por medio de
la reestructuracion de la atencion psiquiatrica a través de acciones
de promocion, prevencion y rehabilitacion, por medio de la creacion
de nuevas estructuras de atencién de primer nivel, hospitalizacion
breve y reintegracion social, para evitar internamientos en la medida
de lo posible y en su caso que estos sean breves y enfocados a
potenciar la integracién laboral-social de quien la padece” (PAESM,
2007:38-39).

Ademas de lo anterior, también dentro de sus objetivos se encuentra el
contribuir a mejorar el nivel de salud mental de la poblaciéon mediante la:

“promocién de politicas y programas que garanticen un trato digno
abaten la estigmatizacion y discriminacion del paciente y permiten su
reintegracion social a través de una atencion comunitaria integral,
continua y con calidad, misma que se encuentra incluida en la red de
servicios de salud general y bajo los beneficios del sistema de
proteccion social en salud” (PAESM, 2007:76).

Este objetivo se pretende cumplir a través de 11 lineas de accion enmarcadas

dentro de 4 estrategias, a saber:

Rectoria efectiva en el sector,
Prestacion de servicios con calidad y seguridad;

Financiamiento equitativo sostenible y

o o o p

Generacion de recursos suficientes y oportunos.

En la presente Administracién se da continuidad al “Modelo Miguel Hidalgo de
Atencion en Salud Mental” que se vino trabajando desde el sexenio anterior, y
gue involucra un cambio integral en la forma en la que se habia venido dando
la atencion de las personas con padecimientos mentales. Involucra tres niveles
de atencion: la prevencion (con caracter prioritario); el tratamiento; y la

reintegraciéon social.

El modelo pugna por dejar atras la atencion tradicional basada en el
internamiento en un hospital psiquiatrico, el cual, representa el aislamiento
social como resultado de la atencion institucional en psiquiatricos; lo que se
busca es establecer una red de alternativas comunitarias, en las cuales

participe la familia, el enfermo y la sociedad en su conjunto.
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El proceso que propone el Modelo Miguel Hidalgo, como ya se mencion0, esta
basado en tres ejes; a saber: en la prevencién de ingresos injustificados de
enfermos en hospitales psiquiatricos mediante la dotacion de medios
comunitarios; en el reintegro a la comunidad de los pacientes
institucionalizados de larga duracion que hayan sido debidamente preparados;
y en el establecimiento y el mantenimiento de sistemas de apoyo comunitarios
para los pacientes no institucionalizados. El Gltimo punto de apoyo comunitario
ha sido el mas complicado de atender; ya que en el pais sélo ocho Estados han
logrado implementar sistemas de apoyo comunitario, por medio de: “Villas de
Transicion Hospitalaria [...]: Aguascalientes, Estado de Meéxico, Jalisco,
Tamaulipas, Hidalgo, Durango, Oaxaca y Veracruz.” (Sexto Informe de
Gobierno, 2012).

El Programa de Accion Especifico en Atencién en Salud Mental contiene las
politicas publicas en relacion a la prestacion de los servicios médicos en
materia de salud mental, basado sobre todo a partir de la incidencia que los
trastornos mentales tienen en la poblacion. Se entiende que a mayor incidencia
de una enfermedad, mayor sera el fomento que se le de a la misma, ya que
esto Ultimo tiene caracter prioritario para el Estado mexicano en términos del

articulo 74 de la Ley General de Salud.

Es por ello que, en el Programa de Accion Especifico en Atencion en Salud
Mental se toma en cuenta especificamente el enfoque epidemiolégico del
Alzheimer dentro del estudio de las demencias, al respecto, dicho programa

reconoce que:

“Las principales formas de demencia son la enfermedad de
Alzheimer, que representa entre 50 y 70% del tota [de las
demencias]... pocas afecciones repercuten tanto sobre la calidad de
vida del enfermo y su familia como los padecimientos demenciales...
La relevancia de la enfermedad de Alzheimer como problema de
salud mental es que a medida de que la expectativa de vida
aumenta, mayor la prevalencia de la patologia” (PAESM, 2007:60).

Como respuesta ante el reconocimiento del panorama presente en torno a la

enfermedad de Alzheimer, el Estado desarrolla un Programa de Accién
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Especifico que delimita la Practica Clinica en materia de atencion a dicha

enfermedad.

b.3. Programa de Accion Especifico de Desarrollo de Guias de Préactica Clinica
(PAEDGPC, 2007)

Este programa tiene como objetivo: “Establecer marcos de referencia para la
practica clinica que guien y orienten las decisiones para mejorar la efectividad,
seguridad y calidad de la atencion en salud” (PAEDGPC, 2007:26).

En este Programa, especificamente, para la atenciéon de la Enfermedad de
Alzheimer se encuentra la Guia de Practica Clinica “Diagnostico y tratamiento
de la demencia tipo Alzheimer” (GPCDTDTA) (Cruz, et al., 2010), que tiene
como objetivo general: “Proporcionar informacion general sistematizada sobre
la deteccion oportuna, valoracion o diagndstico, tratamiento y rehabilitacion de
la demencia tipo Alzheimer” (Cruz, et al., 2010:9) y dentro de los objetivos
especificos se toma en cuenta la figura del cuidador primario, al reconocer que
es necesario: “dar a conocer las estrategias utiles para el manejo de los
problemas cognoscitivos y la demencia tipo Alzheimer asi como del cuidador

primario y del resto de la familia” (Cruz, et al., 2010:9).

La Guia da recomendaciones esquematizadas en Algoritmos para el
diagnéstico y tratamiento de la enfermedad de Alzheimer en los diferentes
niveles de atencion, al personal que esta estrechamente relacionado con estos

pacientes. Los Algoritmos se citan en las siguientes paginas.
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Algoritmos
Algoritmo 1 Deteccién y Referencia de la Demencia en los pacientes con

Enfermedad de Alzheimer en el Primer Nivel de Atencion.

Pacientes con
sospecha de
demencia en la

Solicitar Bh, QS, ES, PFHy PFT
{si no se cuenta con alguna de
estas pruebas enviar al segundo
nivel)
Iniciar Tratamiento | g;
Desarrolio de
rodes do apoyo normales
Enviar a segundo nivel para confirmar
diagnostico de demencia en la Enfermedad de
Alzheimer

(Guia de Practica Clinica “Diagnéstico y tratamiento de la demencia tipo

Alzheimer”, 2010:31)



Algoritmo 2. Diagnéstico y Tratamiento de la Demencia en los
pacientes con Enfermedad de Alzheimer en el segundo nivel de

Continuar manejo y
vigilancia periddica

atencioén

Paciente con Sospecha Cinica de
Demencia en Enfermedad de
Alzheimer

Se descartaron ofras causas de
Demencia

Enviar a Psiquiatria

68

(Guia de Practica Clinica “Diagnéstico y tratamiento de la demencia tipo

Alzheimer”, 2010:32)
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Algoritmo 3. Valoracién integral y tratamiento de sintomas
neuropsiquiatricos de la Demencia en la Enfermedad de Alzheimer

Valoracién integral del
paciente con Sintomas
( neuropsiquidtricos )

(Guia de Practica Clinica “Diagnéstico y tratamiento de la demencia tipo
Alzheimer”, 2010:33)
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La Guia de Practica Clinica Diagnéstico y tratamiento de la demencia tipo
Alzheimer, es tomada en cuenta por los principales sistemas de Seguridad
Social en el pais, y hace uso del Catdlogo Bésico de Medicamentos, el cual
estd regulado por el Consejo de Salubridad General; quien es el 6rgano
encargado de dar: “seguimiento a las estrategias y acciones conjuntas para el
seguimiento y cumplimiento de las metas del Programa Nacional de Salud”
(Consejo de Salubridad General, 2006:10).

El Consejo de Salubridad General, se encarga de administrar el Cuadro Basico

y Catalogo de Insumos:

‘la seleccion de los insumos a incluir considera los siguientes
criterios: ser de alta efectividad demostrada y bajo costo, estar
indicados para los padecimientos agudos de més alta incidencia
entre la poblacién de escasos recursos, estar indicados para los
padecimientos cronicos de mas alta prevalencia en el pais, ser
fundamentales para los programas prioritarios de salud publica y
tener la posibilidad, en el caso de los medicamentos, de
comercializarse como genéricos intercambiables” (Consejo de
Salubridad General, 2006:9).

Asimismo, se cuenta con el Catalogo Universal de Servicios de Salud

(CAUSES, 2012) del Sistema de Proteccion Social en Salud, en donde se

menciona que:

“‘las personas que no son derechohabientes de las instituciones de
seguridad social [ya sea el IMSS o el ISSSTE] tienen acceso a las
acciones de proteccién social en salud, cuya principal fuente de
financiamiento son recursos publicos tanto federales como estatales,
y que se encuentran contemplados en un catalogo de servicios
esenciales de salud que incluye sin costo adicional los examenes de
laboratorio y gabinete, asi como los medicamentos asociados a los
tratamientos” (CAUSES, 2012:7).

Esto quiere decir, que las personas afiliadas al Seguro Popular, también son
beneficiadas con el suministro de medicamentos que tanto el Sistema de

Proteccion Social en Salud y el Consejo de Salubridad General tienen

contemplados.

Con relacion al tratamiento no farmacologico, la Guia de Practica Clinica

Diagnostico y tratamiento de la demencia tipo Alzheimer (Cruz, et al., 2010)
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sefala que los cuidadores deben recibir entrenamiento para instrumentar las
diferentes intervenciones de apoyo al paciente con demencia y plantear
programas de prevencion de la enfermedad.

Sin embargo, es necesario resaltar que la misma Organizacion Mundial de la
Salud parte del reconocimiento de que, en la actualidad, no es posible la
prevencion primaria de la enfermedad de Alzheimer y por esto la misma
Organizacion propone que la atencion de esta enfermedad se centre en el
mantenimiento del funcionamiento de la persona; la disminucion de la
discapacidad debida a la pérdida de funciones mentales; la reorganizacion de
las rutinas para maximizar el uso de las funciones conservadas; la
minimizacion de los fendémenos perturbadores, tales como los sintomas
psicoticos, la agitacion y la depresion; y también de manera importante y

prioritaria, en brindar apoyo a las familias (OMS, 2001).

Es por ello que en base a estas recomendaciones realizadas por la OMS, que
nos damos a la tarea de investigar la aplicacion cabal de las politicas publicas y
los alcances de las mismas, en beneficio de los enfermos de Alzheimer y sus
familiares. Tomando en cuenta el Modelo que el mismo Gobierno propone
como estrategia para enfrentar este problema de salud, el cual, como ya se ha
visto, afecta gravemente no solo al sistema familiar al que pertenece el

enfermo, sino a la sociedad en general.
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III. DISCUSION

El informe de Salud Mental de la OMS enfatiza la atencion del bienestar tanto
para los pacientes como para sus familiares, sobre todo, en atencion a la
proyeccion estadistica a futuro sobre el nimero de casos que se presentaran al
incrementar el nimero de personas en edad avanzada. Recordemos que de
acuerdo a los datos estadisticos relacionados con la prevalencia a nivel
mundial de la enfermedad de Alzheimer, ésta se incrementara de 25.5 millones
de casos diagnosticados en el 2000 por la OMS, a 114 millones para el afio
2050 (Besga, 2008).

La Organizacion Mundial de la Salud, califica como: “extremadamente
importantes” (OMS, 2001), las intervenciones psicosociales no sélo para los
pacientes, sino también para los familiares cuidadores, ya que éstos son
susceptibles de sufrir padecimientos tales como depresion, ansiedad y
trastornos somaticos. Las intervenciones psicosociales a que se refiere el
Informe incluyen: educacion psicolégica, apoyo, técnicas cognitivo-

conductuales, autoayuda y asistencia de relevo.

Como se expuso en el capitulo anterior, en México existen programas
disefiados para la atencion integral de las enfermedades mentales. EI Modelo
Miguel Hidalgo, se ha implementado con la finalidad de que no sélo las
instituciones encargadas de proveer servicios de salud a la poblacion sean las
responsables de atender el problema. El objetivo es que se logre trabajar en
conjunto gobierno-sociedad, atendiendo las necesidades que presentan las

familias con enfermos mentales.

Si bien las politicas publicas que plantea el Estado para atender a esta
poblacién tienen buenas intenciones, por desgracia en el pais dificiimente se
realizan cabalmente. A la fecha tan solo existen ocho Estados de la republica
gue cuentan, ya sea con las instalaciones o con la aplicacion del programa
para hacer frente a las necesidades que la poblacion, y el mismo Modelo, les

demanda.
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Avocandonos especificamente en los tres ejes rectores del Modelo Miguel
Hidalgo de Atencidon en Salud Mental, a saber prevencion, reintegracion a la
comunidad de los pacientes y en el establecimiento y el mantenimiento de
sistemas de apoyo comunitarios, analizaremos la aplicacion o no de los
mismos a favor de los enfermos de Alzheimer y sus familiares, tomando como
base los Algoritmos que propone la Guia de Practica Clinica “Diagndstico y
tratamiento de la demencia tipo Alzheimer” (GPCDTDTA) (Cruz, et al., 2010)
para implementar la atencion en materia de salud mental a este sector de la

poblacion.

Para poder realizar este ejercicio, nos dimos a la tarea de investigar qué tipo de
atencion reciben los pacientes con Alzheimer y sus familiares en los diferentes
servicios de salud publica, ademas de contar con el testimonio de una
cuidadora primaria que atendié a su familiar en el Instituto de Seguridad y
Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado, (ISSSTE).

Primeramente veremos el ejemplo de dos de las principales Instituciones de
atencion de salud en nuestro pais el Instituto Mexicano de Seguridad Social,
(IMSS), y el ISSSTE, en las cuales, para que los enfermos puedan se
atendidos, los pacientes deben estar afiliados a dichos sistemas de Seguridad

Social, o de lo contrario no se les proporciona el servicio.

En el caso del IMSS se acudié al Hospital Psiquiatrico de San Fernando,
ubicado al sur de la ciudad de México; el cual no da atencién a pacientes
enfermos con Demencia Tipo Alzheimer. Estos pacientes son canalizados a
sus clinicas de medicina familiar en donde se le realizan las primeras pruebas
gue consisten en quimicas sanguineas para valorar alguna alteracion,
posteriormente se le canaliza con un especialista de los Hospitales Generales,
en donde les proporcionan atencion médica, suministrandoles medicamentos
para controlar los problemas cognitivos y no cognitivos de la enfermedad,
siendo estos ultimos los principales focos de estrés en el cuidador primario

como se expuso en el capitulo dos.

Una vez que se ha valorado al paciente por parte del servicio de segundo nivel

de atencion, es: “contrareferenciado” (Cruz, et al., 2010, Algoritmo 2:31) a su
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clinica de primer nivel, en donde se le continla con el suministro de
medicamentos. Sin embargo, a pesar de este tratamiento, las clinicas de
medicina familiar no cuentan con programas de prevencion, o psicoeducacion,
para orientar a las familias acerca de la enfermedad, ni de los cuidados que
deben proporcionar a sus enfermos; por lo tanto la atencion integral no se logra
llevar a cabo, y se rompe la cadena de atencion que la misma guia propone en
los Algoritmos 1 y 3, donde se mencionan: “Iniciar Tratamiento Desarrollo de
redes de apoyo” y “Valorar continuidad del tratamiento farmacoldgico e iniciar el
manejo no farmacoldgico y educacion al cuidador” (Cruz, et al., 2010, Algoritmo
1:30, Algoritmo 3:32).

Por otro lado, en la Clinica de Neurologia y Psiquiatria de Tlatelolco del
ISSSTE, se atienden a enfermos que han sido remitidos por las clinicas de
primer nivel con probable diagnéstico de Demencia Tipo Alzheimer; a estos
pacientes se les realiza la valoracion neurolégica y psicolégica para aseverar o
descartar el diagnostico. Pero no cuentan con un programa de apoyo ni con
algun tipo de educacién sobre el tema, sobre todo para los cuidadores

primarios de estos pacientes ni de sus familiares.

El papel que realizan los psicologos en esta clinica del ISSSTE es de apoyo en
el diagnéstico de la enfermedad, aplicando los test neuropsicolégicos. Para que
el cuidador primario pueda ser atendido por el area de psicologia, tiene que ser
remitido por su Clinica de Medicina Familiar; ya que a éste no se le considera

como parte fundamental del tratamiento integral del paciente.

A continuacion citaré el testimonio de la sefiora M. E., quien fungid como
cuidadora primaria de su madre durante 12 afios, siendo los ultimos 6 los mas

dificiles para ella.

En la entrevista realizada el 5 de septiembre de 2012, la sefiora M.
E. narra la serie de acontecimientos que vivio junto a su madre a lo
largo de la enfermedad de Alzheimer, la cual ocasiono el 6bito de la
misma y serias pérdidas, familiares, sociales, econdémicas y un

severo desgaste tanto de salud fisica como mental.



La sefiora M. E. relata que ella comenzd a darse cuenta que su
madre empezaba a enfermar, porque la sefiora tendia a guardar las
llaves de su domicilio en diferentes partes de la casa, como en la
nevera, el bafio, o en la alacena y posteriormente no recordaba

donde las habia dejado.

Ella narra que para la madre comenzaba a ser comun la pérdida de
la nocion del tiempo, por ejemplo, su madre solia salir a dar un
paseo por las tardes dentro de la unidad habitacional en la que vive,
pero en una ocasion, la sefiora M.E. se espant6 porgue noto que ya

era muy tarde y su madre aun no regresaba.

Otro suceso relevante fue cuando su madre se fue a visitar a unos
familiares que viven fuera de la ciudad; M. E. sefiala que era comun
gue su mama realizara estas visitas; pero ocurrié que eran las 10 de
la noche y no regresaba, asi que tuvo que ir a buscarla a casa de
estos familiares, en donde la encontr6 tranquilamente sin

preocupacion por la hora.

M. E., platica que su madre se le perdié en mas de dos ocasiones,
una la recuerda en casa de su padre, y otra en casa de uno de su
hermanos, en esa Ultima ocasion, tardaron mucho en encontrarla y
la hallaron sentada en una esquina toda sucia, y sin idea alguna de
lo que sucedia. Es a partir de esto que la Sra. M. E. decide llevar a
su mama a la Clinica de Medicina Familiar “Unidad Cuitlahuac” del
ISSSTE, ya que ella esta afiliada a estos servicios de salud, y tenia

anotada a su madre dentro de los derechohabientes.

Cuando acuden a una valoracion medica, efectivamente le informan
gue su madre tenia la enfermedad de Alzheimer, asi que es turnada,
dentro de la misma clinica de medicina familiar con el Geriatra, quien
le suministra el tratamiento durante un periodo, hasta que la
enfermedad comienza a avanzar mas y es entonces que las labores
de cuidado van siendo mas pesadas y sus hijos, le piden que

busque mas ayuda.
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Al mencionar esto, yo le pregunté a la sefiora M. E., si su madre no
habia sido turnada con otro especialista como un Neurélogo,
Psiquiatra o Psicélogo, a lo que ella respondié negativamente,
aseverd que ella habia solicitado este servicio, pero que le decian

que el geriatra era el especialista que su madre necesitaba.

Entonces le pregunté si habia recibido la informacién u orientacion
por parte de algun servicio de psicologia, para que ella aprendiera
algo sobre la enfermedad y como podia apoyar a su madre. Ante
esto, M. E. refiere que sélo en una ocasion la trabajadora social le
habia dado una pequefia platica sobre la enfermedad, en la que le
menciono6 que la misma iria evolucionando, pero mas alla de eso no

recibio ni se enterd de otro tipo de apoyo dentro de la institucion.

M. E. relata que llegé un momento en que mejor decidié tratar a su
madre con un médico particular, quien era especialista en la
enfermedad y con el cual ella considera que su madre estuvo mejor.
Al mencionar esto, indagué en el costo econémico que esto le
representaba, obteniendo como respuesta: “decidi jubilarme, entre
otras razones, porque con lo que me dieran de mi retiro, y un poco
del dinero que dejo mi padre para mi mama, podia sacar adelante
los gastos de mi madre y mi hija”, la cual en ese momento se
encontraba estudiando la licenciatura. M. E. dijo que en ese
entonces el costo entre la medicina, los pafales, y el médico era de
$6,000 a $7,000 mensuales (su madre fallecié en el 2008).

Cabe mencionar que a pesar de que la sefiora M. E. cuenta con tres
hermanos, ninguno de ellos se quiso hacer cargo de su madre, y:
“de hecho hasta dejaron de visitarla”. La hija de M.E. |la apoyaba en
el cuidado de la abuela, pero M. E. no quiso que se metiera mucho
en esto, ya que llego un momento en que se queria salir de la

universidad, debido a la situacion que se vivia en casa.

Dentro de esta entrevista se tocaron otros temas como la fuerte

carga de trabajo que se tiene que realizar con un enfermo, asi como

76
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las dificultades de autocuidado que le mermaron severamente en su
salud, ocasionandole, entre otras cosas, una operacion quirdrgica
de una hernia umbilical, producto de las diversas ocasiones en que
debia cargar a su madre para asearla; pero aun asi, y a pesar de
haber sido intervenida; M. E, platica que, estando en el hospital en el
area de cuidados post operatorios, pidid que la dieran de alta para
poder salir del hospital y de esta forma poder regresar a casa a

cuidar de su madre. M. E. menciona que:

“El desgaste fisico es extremo, yo no podia dormir porque en
ocasiones mi madre se caia de la cama, o le daban ataques y
comenzaba a querer arrancarse los pafiales o a quitarse la ropa; lo
mas doloroso era ver cuando mi madre no me reconocia y
comenzaba a ponerse agresiva, los ultimos meses fueron los peores
y mas dificiles” (M. E., 2012).
Como se puede apreciar, con base en los Algoritmos; las inconsistencias en el
tratamiento que le ofrecieron a la madre de la sefiora M. E. realmente distan
mucho de lo que marca la guia y el Modelo; pero esta discusion se llevara mas
adelante para poder observar un poco mas como trabajan en otro sector salud

de la ciudad de México.

Pasando a otros Centros de atencion, encontramos Instituciones que son del
Gobierno, pero que atienden a la poblacién que no esta afiliada ningun tipo de
seguridad social anteriormente mencionado; en estos Institutos u Hospitales de
especialidad; -como lo son el Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia
“Manuel Velasco Suarez” y el Hospital Psiquiatrico “Fray Bernardino Alvarez’-;
los pacientes son canalizados primero por un servicio de consulta general v,
posteriormente, por el area de Servicio Social, en donde, por medio de un
estudio socioeconémico, se fija la cuota de recuperacion que tendran que
pagar los enfermos para poder acceder al servicio; empero si la persona no
puede dar ninguna cuota, igualmente se les proporcionan los servicios que

ofrecen estas Instituciones.

Comenzando con el Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel
Velasco Suarez”, que se localiza al sur de la Ciudad de México, nos topamos

con que éste si cuenta con un grupo de apoyo dirigido a familiares con
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enfermos dementes cada primer viernes de mes, en el cual, los cuidadores
primarios reciben una platica sobre una tematica en especial relacionada con la

Enfermedad de Alzheimer y otras demencias.

El Grupo de Apoyo esta a cargo del area de Neuropsicologia, y consiste en 12
sesiones al afio, en las que se ven diferentes tematicas las cuales son
propuestas por los mismos cuidadores. El primer viernes de enero se lleva a
cabo la primera sesion y en ésta se les pregunta a los participantes sobre sus

dudas y tematicas que les gustaria que abordara el grupo a lo largo del afio.

En el taller se procura que los participantes expongan sus dudas acerca de la
tematica que se esta tratando, y al final de la sesion se sirven bocadillos con el
fin de que los participantes se queden a convivir entre ellos y puedan
intercambiar experiencias, ademas de que los diferentes profesionales se
acercan a los familiares para apoyarlos en dudas que les hayan quedado o en
otros asuntos que quieran tratar. En la institucion no dan terapia individual a los
familiares ya que no se cuenta con las instalaciones para esto, pero si es

necesario, el area de servicio social les proporciona informacion.

En cada sesién a los participantes se les da un formulario con el fin de conocer
la utilidad de la sesi6on y los comentarios que puedan llegar a tener los
participantes; ademas, al inicio, les piden que se registren en una libreta,
pidiéndoles su nombre completo y su teléfono con la finalidad de recordarles la

siguiente sesion.

Como parte del programa de Grupos de Apoyo y para conocer la eficacia del
mismo, a los participantes en el mes de enero, se les aplican dos inventarios; el
Inventario de Ansiedad de Beck y el Inventario de Depresion de Beck; y al
finalizar el afio, se les vuelven a aplicar estos mismos con la finalidad de

conocer si el grupo les ha sido favorable o no.

En el mismo Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia, a los enfermos
con Alzheimer se les proporciona la atencion médica, asi como los estudios
clinicos y medicamentos necesarios; en caso de que algun medicamento no

esté en existencia, es entonces cuando los familiares tienen que costear esto.



79

Este es uno de los Institutos, que mas se apega tanto al Modelo Miguel
Hidalgo, como a la Guia de practica clinica, y promueve el compromiso social
en el cuidado del paciente, pues se les invita a los cuidadores a involucrar a la

familia en el cuidado del enfermo, o0 a algunos vecinos o0 amigos cercanos.

Por otro lado, el Centro Integral de Salud Mental (CISAME), ubicado también al
sur de la ciudad, es el Instituto que el Gobierno ha planteado en la ciudad de
México como “piloto” para la implementacion del Modelo Miguel Hidalgo; sin
embargo en este Centro no existe un programa que atienda integramente a los
pacientes ni a los familiares de enfermos de Alzheimer, ya que no cuentan con
los espacios necesarios para llevar a cabo el Modelo. No obstante plantean
gue tienen un grupo de apoyo en donde les pueden dar orientacién a los
familiares de enfermos mentales. Empero, si el familiar lo que busca es
atencion médica para su paciente, lo remiten al Hospital Psiquiatrico “Fray

Bernardino Alvarez’.

Para poder ser atendido en este hospital, tampoco es necesario que se esté
afiliado a ningun tipo de Institucion de Seguridad publica ni privada; la forma de
acceder a la atencion clinica es haciendo una cita en el area del servicio de
Urgencias, y de ahi se canalizan a los pacientes a las diferentes

subespecialidades con las que cuenta el Hospital.

En el caso de la atencién proporcionada a los enfermos de Alzheimer y sus
familiares, el hospital cuenta con atencién médica y entrega de medicamento
para los enfermos y para los familiares canalizacion al area de psicologia y
servicio social con la finalidad de que los orienten sobre la enfermedad de su
familiar y los cuidados que les deben proporcionar. Sin embargo, no tienen
grupos de apoyo que puedan dar informacién constante a los familiares a lo

largo del padecimiento de su enfermo.

Por dltimo, cabe mencionar que la Secretaria de Salud del Distrito Federal,
cuenta con una red de clinicas y Hospitales Generales, para dar atencién de
salud a las personas que no tienen una afiliacion. Esta Secretaria, tiene un
Catalogo Universal de Servicios de Salud (CAUSES, 2012) en el que

mencionan que:
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“aunado a las intervenciones de deteccibn oportuna debe
considerarse la enfermedad de Alzheimer asi como su manejo
temprano y no farmacologico. Esta intervencion se apoya con
estudios de gabinete y andlisis de laboratorio. Este examen se
debera realizar en el rango de 40 a 59 afios de edad con estricto
apego a la normatividad oficial vigente. Es importante lograr una
participacion activa de la comunidad en estos problemas de salud
publica, fomentando la educacién para la salud, las acciones de
promocion difusion e informacion de los factores de riesgo, asi como
la concientizacion del autocuidado a la salud, con una alta
participacion ética y de eficacia del personal de la salud” (CAUSES,
2012:61).
Como se puede apreciar, el Catalogo, busca apegarse a las consideraciones
basicas del Modelo Miguel Hidalgo, y en revision de su catdlogo de
medicamentos, si estdn considerados los que principalmente se usan en el
tratamiento farmacologico de la enfermedad de Alzheimer; sin embargo, en el
plano real, se asisti6 al Hospital General Dr. Rubén Lefiero, ubicado en la
Delegacion Miguel Hidalgo, en el cual no se cuenta con una atencién integral, y
se carece mucho de los insumos y medicamentos necesarios para atener a la

poblacion.

Ademas de estas Instituciones de Gobierno, existen otros centros que dan
atencion psicologica tanto a familiares como a pacientes. En el Anexo se
presenta el cuadro de los diversos Grupos de Apoyo para cuidadores primarios.
Estos grupos de apoyo ofrecen sus servicios, con la finalidad de que el familiar
logre informarse sobre la enfermedad de su paciente, se oriente en la evolucién
de la misma, asi como algunas estrategias de cuidado que pueden ser Utiles.
Algunos centros estan mas enfocados al cuidado del enfermo, mientras que

otros al cuidado y atencion del cuidador primario.

Varios de estos grupos de apoyo, han sido creados por los mismos cuidadores
gue se han enfrentado a la tarea de cuidar de un enfermo de Alzheimer, y que
conocen las dificultades a las que se enfrentan. La ventaja que tienen estos
grupos es que los cuidadores pueden compartir sus experiencias e
intercambiar sentimientos y estrategias de cuidado, asi como el sentir el apoyo

gue pueden recibir de su comunidad.
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IV. CONCLUSIONES

Como se ha sefialado a lo largo de este trabajo, la Demencia tipo Alzheimer es
una enfermedad que ira afectando no sélo la vida de quien la padece, sino
también del que se encarga de velar por el paciente. Si bien el gobierno ha
implementado politicas publicas que pretenden atender a este sector
vulnerable, esto como se puede notar en el apartado de discusiones no ha sido

suficiente.

Tan solo en la Ciudad de México, el Modelo Miguel Hidalgo, no se ha logrado
implementar en su totalidad, ya que no cuentan con las instalaciones para
llevarlo a cabo. Los Centros de Atencién de Salud Mental que existen en el
sistema de Seguridad Social, por lo general, carecen de una atencion integral
para el enfermo de Alzheimer y de su familiar, limitdndose los mismos,
Unicamente a realizar el diagnostico y a suministrar el tratamiento
farmacoldgico, dejando a un lado el tratamiento psicolégico, que puede ser

provechoso tanto para el enfermo como para el familiar.

De los 7 Centros de Atencion Medica, citados en el apartado anterior,
Unicamente uno de ellos es el que mas se aproxima a la aplicacion del Modelo
Miguel Hidalgo, y en el cual es complicado que los enfermos accedan, ya que

atiende a un numero limitado de poblacion.

Es primordial que la figura del cuidador primario sea considerada como parte
fundamental en la mejora y mantenimiento del paciente, ya que, si el cuidador
no cuenta con las herramientas necesarias para hacer frente a las situaciones
que se le presentan con la enfermedad, ni se encuentra en Optimas
condiciones fisicas, psicologicas, sociales y familiares, dificilmente podra
aportar un cuidado provechoso para el paciente, y no sélo esto, el mismo
cuidador podria correr el riesgo de caer enfermo, e incluso llegar a ser un

problema mayor que el mismo enfermo de Alzheimer.

Los programas de atencidén a la salud mental, en torno a la enfermedad de
Alzheimer, dejan a un lado la atencion psicoeducativa, y el apoyo terapéutico

tanto para los cuidadores como para los pacientes.
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La implementacion de dichos programas, puede favorecer por un lado; a la
figura del cuidador, quien accederia al conocimiento del curso de la
enfermedad, asi como los signos y sintomas que se pueden llegar a presentar
a lo largo de la misma y como enfrentarse a ellos, desencadenando en un
afrontamiento mas efectivo frente al Alzheimer y; por otro lado, en el mismo
enfermo, que se ve beneficiado con una atencibn mas productiva y con
atencién psicoldgica que lo ayuden sobre todo en las primeras etapas de la

enfermedad.

Con esta atencion, el paciente accederia a terapias ocupacionales, o de
estimulacion, en donde se le realicen ejercicios que le complementen el
tratamiento farmacoldgico que va dirigido a postergar el deterioro cognitivo; y
para etapas mas avanzadas, posiblemente se le pueda proporcionar otro tipo
de terapias, que quiza estén mas dirigidas a los cuidados paliativos, necesarios
en la Ultima etapa de la enfermedad.

Asimismo, los programas psicoeducativos y de apoyo terapéutico llegan a
beneficiar en gran medida al cuidador primario, proveyéndole las estrategias
necesarias para cuidar no solo del paciente sino también de si mismo, y a que
reconozca la importancia de involucrar a su familia en el cuidado de su
enfermo. Ya que en varias ocasiones, la familia termina haciéndose a un lado,

delegando la responsabilidad de cuidado a un solo miembro de la familia.

Ademas de esto, el hecho de que el cuidador primario cuente con una red de
apoyo para cuidar de su enfermo le va a permitir bajar la sobre carga de trabajo
que implica la enfermedad, y con esto verse favorecido con mejoras en su

salud tanto fisica como mental.

De este modo, los programas ademas tendrian una funcién preventiva,
evitando enfermedades y afecciones que se pudieran desencadenar como

consecuencia del agotamiento de cuidar de un familiar con Alzheimer.

Tomando en cuenta que la enfermedad de Alzheimer es una enfermedad que
se potencializara severamente a partir del 2030; se considera necesario que el

Sistema Nacional de Salud, sume un mayor nimero de psicologos a su plantilla
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de personal, los cuales lleven a cabo programas de apoyo terapéutico,
prevencion y promocion de la enfermedad en cuidadores y enfermos, asi como
campafias que promuevan la integracién de la sociedad como parte activa en la

solucion de la atencion al enfermo del Alzheimer y su familia.

Es importante que el Gobierno vele no sélo por la creacion de las Politicas
Pulblicas, sino también tome en cuenta a especialistas en la creacién de las
mismas, y evalle la posible o no aplicacién de las mismas; pues como se ha
podido notar, a pesar de que éste Modelo ha logrado tener continuidad a lo
largo de dos sexenios, los avances han sido realmente escasos, con solo 8
Estados de la republica aplicAndolo, dentro de los que se incluyen a la Ciudad
de México, en la cual se observa que se esta lejos de alcanzar las propuestas

gue dicho modelo le impone.

Por altimo, se cree fundamental que realmente se aplique la atencion integral a
estos pacientes, en donde colaboren médico, enfermeras, trabajadores
sociales, psicologos, gobierno y sociedad en su conjunto, para hacer frente a
una problematica que estd presente y que se avecina mas complicada para
inicios del 2030, potencializandose en el 2050 segun los datos encontrados.
Por esto, es necesario que se realice no sélo una labor paliativa frente a la

enfermedad de Alzheimer, sino preventiva.
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CENTROS DE ATENCION PARA ENFERMOS DE ALZHEIMER Y SU FAMILIA.

A continuacion se presenta a manera de cuadro algunos centros de atencion

gue ofrecen grupos de apoyo para cuidadores de enfermos de Alzheimer en la

Ciudad de México, y en el interior de la Republica Mexicana.

Instituto Nacional deg
Neurologia y
Neuroecirugia
“Manugl Velaseo
Suérez”

Sector Salud

Salén de Usos
Multiples.

Av. Insurgentes
Sur, 3878. Tlalpan,
D.F., C.P. 14269

| Ongen | Oiccion | evicios queofieesn.

Cada primer viernes de
mes alas 12:00 hrs. se
reune el grupo de apoyo.

No existe la modalidad
de terapia individual
para los familiares.

A los enfermos se les da
Atencion Médica y se les
proporcionan los
medicamentos.

Sector Salud

Av. San Buena

Los pacientes son
canalizados por el
servicio de urgencias, y
se les da atencion
médica y orientacion
psicoldgica a los

Mgrico, . 4. P.

Hospitel (No forma Aventuray Nifo de | famjjiares, que consiste
Psiquidtrico “Prag | Parte del Jests, s/n. Del. en proporcionar
Pernardino fivargz” | Seguro Tlalpan, D.F., informacion acerca de la
Popular) C.P.14000 enfermedad.
El costo lo determina
trabajo social, conforme
al estudio
socioeconomico.
Tlacotalpan No. 92 | Tienen un centro de dia
Fundacidn Asociacion Col. Roma Sur, para los enfermos y se
lzheimer de Civil. Del. Cuauhtémoc, | dan platicas para los

D.F., C.P. 06700

cuidadores.
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Fundacidn
Hlzhgimer “figuign
con quign eontar”

I4p

Asociacion
Civil.

Cuentan con dos
cedes, unaenla
ciudad de México y
otra en Querétaro.

Apoyo psicologico
individual, que vade 1 a
10 sesiones, las cuales
se estipulan conforme a
las necesidades del
familiar.

Grupo de apoyo que se
lleva a cabo los
segundos jueves de
cada mes.

Centro de dia para los
enfermos de Alzheimer,
los cuidadores pueden
llevar a su paciente de 9
de la mafiana a5 de la
tardede LaV. Alos
enfermos se les apoya
con terapia fisica y
ocupacional.

Organizacion

Hacienda de
Temixco No. 12,
col. Bosques de

Dirigido a cuidadores, se

Colonos de = rednen el 3er martes de
Echegaray Civil. Echegaray cada mes
Naucalpan, Edo. '
de México
Grupo de apoyo que se
Aula 5 del Sétano | reune el ler. Miércoles
de Consulta de cada mes a las 18:00
Externa. Gabriel horas.
flospital Regional Sector Salud | Mancera 222, Esq. | No es necesario que
Gabriel Mancera Con Xola. Col. Del | estén afiliados a alguna
Valle 03100 institucion de seguridad
México, D.F. social para acudir al
grupo.
Aula de Consulta Gr_upo de apoyo a
cuidadores 2do.
Externa (planta iércoles d q
baja ) Miércoles de cada mes a
' las 11:00 a.m.
Instituto Nacional de | Sector salud Vazco de Qw.rf)ga Al igual que en anterior,
S 15. Col. Seccidn .
Natricion no es necesario que los

16. Delegacion
Tlalpan 14000
Meéxico, D.F.

familiares que acudan al
grupo de apoyo estén
afiliados al seguro.
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Edif. Admvo. Del
Exzooldgico. Calle

Grupo de apoyo a

Rio Chico s/n. . S
L, . cuidadores primarios. Se
. Organizacion | Barrio De San , L
Unidad S . reune el dltimo martes
. Civil Ramon. Delg.
Independencia de cada mes. 10:00
Magdalena horas
Contreras 10100 '
México, D.F.
Salén de juntas.
L, Av. Luis Cabrera 1. | El grupo de apoyo se
Organizacion L ;
L Col. San Jeronimo | reune el 2do. martes de
Casa Popular Civil.

Lindice México,
D.F.

cada mes 17:00 p.m.

Centro o Instituto

Origen

Pireceidn

Telgfono y/o Servicios
gug ofreeen.

Hdguascaligntgs,
1igs.

Organizacién
Civil

Granada 147.
Fracc. El Dorado.
Aguascalientes,
Ags.

Tel. 01 449 9786181
Fax: 01 449 9782152.

Centro del Pia, Sra.
Ruth lsandgrave

Organizacién
Civil

Sierra de la Canela
236. Fracc.
Bosques.
Aguascalientes,
Ags.

Tel. 01 449 9129113
01 449 9143785

Hsociacidn Vallgnse

Boulevard 48. Sur

de lzhei pt Asociacién Zona Centro 79000 Tel/Fax: 01 481 3821042
afmﬁ e i | Civil Ciudad Valles, el/Fax:
MR S.L.P.
Diez Berriozabal
Ciudad Vietoria, 1054. Col. Centro Tel. 01 834 3141871
Tamps 87000 Ciudad Fax: 01 834 3164990
Victoria, Tamps.
Querétaro 402
Poniente. Col Tel. 01833 216 14 35
; : ' Fax.01 833 2568073
Ciudad Madero, Unidad Nacional
Tamps. E-mail:

Ciudad Madero,
Tamps.

neyni@prodigy.net.mx




92

Calle Esturion

Fundacidn 3187 Col
Izheimer, T - L0
guadalajara, 0C | oot @M | Residencial Loma | Tel. 0133 36 324241,
Centro ®ia y Grupo Bonita
de duto Hdyuda. Guadalajara, Jal.
Av. Xéchilt 194. Tel/fax: 01 33 31 210143
Centro dg Pia “logs Col. Ciudad del Sol | E-mail:
Champs€lysgs” 45050 Zapopan, alzheimergdl@hotmail.com
Jal.
Calle Tresy Ley
Federal del
dsociacion Asociacion Trabajo. Edificio
Sonorgnseg de Civil Cree. Fracc. Tel/Fax: 01 662 2101662
Hlzhgimer. Bugambilias
83140. Hermosillo,
Son.
Centro de Dia.
Fundacidn d Asociacion Jacarandas 212.
Alzhgimor Lgén Civil Club Campestre | & 01477 7737555
37120 Ledn, Gto.
Calle de Ana Ma.
Gallaga 911-A,
. El grupo de apoyo se
Tisociacion Asociacion 2do. Piso. Col redne el primer viernes
ﬁ"’*’@m‘“’ de Civil Centro (,) de cada mes a las 19:00
Morglia. Cuauhtémoc Horas
58000 Morelia, '
Mich.
Av. Loma Grande | Tel. 01 8183 336948
ey 2713 Int. 3. Col. Fax. 018183 336713.
Tsociacion Asociacién Lomas de San .
tllzheimer de Civil Francisco 64710 E-ma!l. .
Monterrey, 4.C. alzheimmty@infosel.com
Monterrey, Nuevo
Ledn
El grupo de apoyo; se
_ reune los domingos
.y Paseo de Atzingo | primeros de cada mes.
fsociacion Asociacion No. 105 Col. .
Morglgnse de Civi Lomas de Atzingo. Se les recomienda a los

dlzhgimer, 4. C

Cuernavaca, Mor.

familiares que no acudan
con su enfermo a las
sesiones.
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Segunda Privada
de Jacaranda 204

El Grupo de Apoyo se

ﬁsoeiaei?n Asociacion 0 Maya Fernandez redne en Casa Hogar los
Oaxaquzna de - y . " | Tamayo, el primer dia de
dlzhgimer gy €nf. Civil Col. San Felipe del cada mes a las 18:00
Sim., 4.C. Agua 68020 m '
Oaxaca, Oax. p-m.
Tel: 01 771 7190296 y
Pederacion Real de catorce 97
Mgxicana dg Asociacion 101. Fracc. Real .
Izhgimer g € Civil del Valle. Pach E-mall
tlizheimer y €nf. ivi el valle. Fachuca | to4ma2000@hotmail.com
Similargs, 11.C. Hgo.
Web: www.fedma.net
o Carretera Cubitos
ﬂ’f’ohm,ac‘on déf Asociacion | LaPaz 122 Frace. | o oo o000
ﬂ. Z. eimer g €. Civil Lomas Residencial ek
Similargs, 1.C.
Pachuca.
Oriente 407, Altos | Tel: 01 222 2377338
bl A. Col. El Carmen Fax: 01 222 2941320
Pugbls, Pug. 72530. Puebla, | E-mail
Pue. amd44@starmedia.com
L Hidalgo 2351 Ote. .
Centro {lizhgimer dg | Asociacion Col gentro 27000 'IE'ﬁI]/;;’:}X. 01 8717132718
la lsaguna, (.C. Civil ' \

Torredn, Coah.

bimr2000@yahoo.com.mx

Centro de Pia
Manantial de lbuz,
Veraeruz, Ver.

Circunvalacion
Poniente 464, Col.
Campestre Las
Bajadas. Veracruz.

Tel: 01 229 9810947
Fax: 01 229 9812019
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