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Introduccion.

La preocupaciéon de muchos investigadores por estudiar la demencia es relevante
porque afecta muchas dimensiones del bienestar humano. Diferentes factores entran
en juego: la duracion prolongada de la enfermedad y prondstico desalentador, el alto
grado de dependencia de quién la padece, el gran numero de vidas involucradas y la
severidad de los efectos fisicos, psicolégicos y econdmicos que la enfermedad
impone sobre las victimas y familiares.

En la décima revision de la CIE (Clasificacion Internacional de Enfermedades) la
demencia se define como: “Un sindrome debido a una enfermedad del cerebro,
generalmente de naturaleza cronica o progresiva, en la que hay déficit de multiples
funciones corticales superiores, entre ellos la memoria, el pensamiento, la orientacion,
la comprension, el calculo, la capacidad de aprendizaje, el lenguaje y el juicio. La
conciencia permanece conservada, el déficit cognoscitivo se acompafa por lo general
y ocasionalmente es precedido por un deterioro en el control emocional del
comportamiento social o de la motivacién. Este sindrome se presenta en la
enfermedad de Alzheimer. La enfermedad de Alzheimer es una entidad degenerativa
cerebral primaria, de etiologia desconocida, que presenta rasgos neuropatologicos y
neuroquimicos caracteristicos. El trastorno se inicia por lo general de manera
insidiosa y evoluciona progresivamente durante un periodo de afos. El periodo
evolutivo puede ser corto, 2 o 3 afios, pero en ocasiones es bastante mas largo.
Puede comenzar en la edad madura o incluso antes, pero la incidencia es mayor
hacia el final de la vida”. 1

En la cuarta edicion de la Clasificacion Americana de Desordenes Mentales, la
demencia es caracterizada por: “El desarrollo de multiples déficits cognitivos que son
debido a los efectos fisioldgicos directos de una condicion médica general, a las
consecuencias persistentes de una sustancia o a etiologias multiples”. Los criterios
diagndsticos para la demencia tipo Alzheimer destacan la presencia de déficit de la
memoria y de la asociacién de por lo menos un sintoma de deterioro cognitivo (afasia,
apraxia, agnosia). Se requiere también de un deterioro continuo y gradual, con
menoscabo del funcionamiento social y ocupacional y la exclusién de otras causas de
demencia. 2

La enfermedad de Alzheimer es una enfermedad cerebral y no es producto del
envejecimiento normal. No distingue clase socioeconémica, raza, sexo, complexion,
nivel de actividad, profesién, oficio o estado de salud. Puede afectar a cualquier tipo
de persona. 3

No es el resultado directo de alguna tension, disgustos, negligencia o conflictos
familiares que hubieran influido para desencadenarla; tampoco alguna “debilidad



moral”’, puesto que personas productivas, fuertes y cultas también pueden
desarrollarla. 3

La enfermedad afecta a seres humanos: al paciente, a los familiares y a las personas
significativas que lo rodean. Las propuestas del enfoque humanista existencial permite
aproximarnos para dar una respuesta confortadora a la persona enferma y a los
familiares.

Por lo que es conveniente en el manejo de la enfermedad, aplicar el enfoque
humanista que permita la aproximacioén a la persona enferma y sus familiares, con el
proposito de involucrar un cuidado holistico, en el que los familiares aprendan también
de manera humana, a partir de la congruencia; que es valido enojarse, impacientarse,
exasperarse y poner distancia; que cuidar de estas personas no signifique que sus
vidas acaben, sino que también continien con espacios de diversién, recreacion,
disfrute sin sentimientos de culpa.

Padecer la enfermedad de Alzheimer o cualquier otra demencia es una experiencia
aterradora y solitaria. Perder una vida llena de significados en la cual se van
desvaneciendo las acciones positivas..., las relaciones queridas..., los recuerdos que
han dado soporte y fuerza para enfrentar situaciones adversas..., o pasar de un
estado de responsabilidad de los propios actos, del reconocimiento de las propias
capacidades y del control de la propia vida a un estado donde no se tiene la seguridad
de nada..., donde se esta bajo la supervisidon, guia y cuidado de otros. Perder la
nocion de quién es uno, es una experiencia de gran soledad y desesperanza. 3

Tener una persona con alzhéimer en la familia, requiere de cambios importantes en
todos aquellos que conviven con el enfermo, no del paciente mismo. Asi, la regla
numero uno para convivir con el paciente, es aceptar que el enfermo no puede
cambiar.

Las personas con alzhéimer no se vuelven mas simples, sino todo lo contrario, se
tornan mas complejas y se necesitan habilidades mas elaboradas para relacionarse
con ellas, ya que lo que necesitan es compafia, comprensidén, compasion, supervision
y sobre todo mucho amor.

El duelo por el que pasa la familia, la demanda fisica en el cuidado y el sufrimiento
espiritual, por lo que representaba el ser querido. Esto significa dejar ir a la madre, al
padre, al esposo o la esposa, lo cual es muy duro y doloroso. Se debe perdonar la
enfermedad y sus sintomas, los errores que la persona cometié en el pasado, las
cosas que nunca volveran a ser como antes, los planes hechos, los olvidos, la
enfermedad que nos recuerda nuestros fallos como seres humanos y sobre todo el
perddn a nosotros mismos.



Capitulo 1. La familia y la enfermedad de Alzheimer.

1. Etimologia

Alzheimer. Alois Alzheimer (1864-1915); Neuropatdlogo y Psiquiatra Aleman que
identifico por primera vez lo sintomas de la enfermedad; que posteriormente se
conoceria como Alzheimer. 4

2. Origen y Concepcion de la Familia

La familia ha sido definida de multiples maneras y desde distintas perspectivas,
atendiendo criterios de consanguinidad, relacion legal, convivencia, lazos
emocionales, entre otros. La gran variedad de tipos de familia que actualmente
existen en la sociedad, dificulta la eleccién de una definicién unica y general.

Puede adoptarse el concepto de familia como un grupo de personas relacionadas
entre si biolégica, legal o emocionalmente (que no necesariamente conviven en el
mismo hogar), y comparten una historia comun, unas reglas, costumbres y
creencias basicas en relacién con distintos aspectos de la vida.17

El Psicdlogo, Venezolano, Manuel Barroso afirma: “La familia como sistema, es un
conjunto de personas organizado de diferente manera. Un organismo compuesto
de varios miembros, todos importantes, con sus necesidades, capacidades,
contextos y objetivos propios, que se interactuan en una busqueda permanente de
integracion y bienestar. Antes se hablaba de yo, de lo mio, de lo individual, del
grupo, de lo colectivo. Hoy sentimos que lo mas importante no son ni siquiera los
elementos individuales, sino la interaccion que existe entre ellos, el factor critico
que los une y les proporciona sentido y direccion.

Es un sistema dentro del cual se puede identificar: partes esenciales, relaciones
de contacto, conciencia de las necesidades de todas las partes, un contexto
organizado, destrezas de efectividad. Es una red invisible, compuesta de tantos
puntos como miembros tenga la familia.

Todos esos puntos estan interconectados con energia de crecimiento para
poderse mantener en constante contacto y servir de apoyo a todos en el sistema
familiar. La red no son las personas, son los contactos entre todos. Un micro
universo de informaciéon bien estructurado, donde una caricia permite el
acrecimiento y un resentimiento lo paraliza. La sensibilidad de la red, obliga a cada
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quien a tomar conciencia de la importancia de su participacion, porque en la
medida que cada uno se involucre en la experiencia de ser familia, mas contribuira
a que la familia este sana.17

Segun Levi Strauss: “la formacion de la familia se representa en el centro mismo
del proceso de humanizacion, es una institucion conformada en la cultura, para
resolver el problema de la subsistencia y reproduccion de la especie, ademas de
estar articulada y vinculada con la sociedad, es fundamental para la existencia
misma”.17

La familia moderna. Los estudios historicos muestran que la estructura familiar ha
sufrido cambios a causa de la emigracion a las ciudades y de la industrializacion.
El nucleo familiar era la unidad mas comun en la época preindustrial y aun sigue
siendo la unidad basica de organizacién social en la mayor parte de las
sociedades industrializadas modernas. Sin embargo, la familia moderna ha
variado, con respecto a su forma mas tradicional, en cuanto a funciones,
composicion, ciclo de vida y rol de los padres. El Instituto de Politica Familiar (IPF)
expresa en su informe Evolucién de la familia en Europa (2006) que:

Las crisis y dificultades sociales, econdmicas y demograficas de las ultimas
décadas han hecho redescubrir que la familia representa un valiosisimo potencial
para el amortiguamiento de los efectos dramaticos de problemas como las
enfermedades, la vivienda, las drogodependencias o la marginalidad. La familia es
considerada hoy como el primer nucleo de solidaridad dentro de la sociedad,
siendo mucho mas que una unidad juridica, social y econémica. La familia es, ante
todo, una comunidad de amor y de solidaridad.

Resaltemos, para concluir, que no existe un solo tipo de familia; que este concepto
es muy amplio, abarcando practicamente todos los miembros de la sociedad. En la
actualidad mas que predominar la familia nuclear, nos encontramos con diferentes
modelos cuya estabilidad de relaciones y lugar se ve alterada con frecuencia. Es
importante tener esto en cuenta ya que evitara excluir a personas significativas, y
permitira comprender mejor situaciones y procesos relacionados con la salud
familiar.17

Podemos concluir que no solo el concepto de familia es muy variado sino que sus
funciones también lo son y en ellas se mezclan los aspectos negativos y positivos
de la Interaccién humana. No obstante, existe consenso en que la familia juega un
rol principal en la reproduccién y socializacion, y que es un elemento clave en la
transmision de la cultura. Es Importante destacar su funciéon de proporcionar
estabilidad emocional y cuidados de salud. s



3. Tipos de Familia.

e Familia nuclear. Se encuentra conformada por ambos padres (hombre y
mujer) y los hijos de estos, que viven bajo el mismo techo o comparten el
mismo hogar. Se delimitan claramente los roles paterno materno.

e Familia extensa. Ademas de la familia nuclear, incluye a los abuelos, tios,
primos y otros parientes, sean consanguineos o afines;

e Familia monoparental, en la que el hijo o hijos vive(n) sélo con uno de los
padres;

. Oftros tipos de familias, aquellas conformadas uUnicamente por hermanos,
por amigos (donde el sentido de la palabra "familia" no tiene que ver con un
parentesco de consanguinidad, sino sobre todo con sentimientos como la
convivencia, la solidaridad y otros), etcétera, quienes viven juntos en la
mismo espacio por un tiempo considerable. 12, 13

4. Impacto de la Enfermedad en la Familia

La familia es un sistema en transformacién, que mantiene su continuidad y
crecimiento a través de un equilibrio dinamico entre homeostasis y cambio
(Andolfi, 1985). La estructura familiar se define como la organizacion de las
interacciones familiares y debe ser capaz de adaptarse cuando las circunstancias
cambian (Minuchin, 1979).

Cuando se presenta una enfermedad en la familia, se modifica su estructura y
dinamica; se alteran las jerarquias, las fronteras, los roles y los estilos de relacion,
en donde quedan vacios en las funciones familiares, lo que genera un
desequilibrio en la familia (Velasco y Sinibaldi, 2001). 14

La confrontacion de un diagndstico de alguna enfermedad, o su reaparicion, crea
dentro de la familia un nuevo sistema de demandas y restricciones en el
comportamiento, con la necesidad de desarrollar otras habilidades y capacidades
frente a problemas no conocidos hasta entonces por la familia (Baider 2003).

Estas demandas variaran dependiendo de factores propios de la enfermedad,
como la severidad del proceso, del grado y tipo de incapacidad, del prondstico de
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vida, del curso de la enfermedad, de los protocolos de tratamiento y sus efectos
secundarios, del dolor y de los sintomas de impotencia e inhabilidad
experimentados por la enfermedad (Rolland, 2000).

Mientras mas funcional sea la familia, tendra mayor posibilidad de enfrentar mejor
el diagnostico de una enfermedad cronica (Velasco y Sinibaldi, 2001). Cuando se
padece una enfermedad cronica y/o degenerativa, se afectan los dominios del
funcionamiento emocional, instrumental y social de la familia (Baider, 2003); lo que
pondra a prueba la efectividad de la familia para reorganizarse, adaptarse y utilizar
los recursos que estén a su disposicion. 14

En la actualidad existe una alta incidencia en las enfermedades cronico-
degenerativas. Dichos padecimientos ocupan en la poblacion general, los primeros
lugares de causa de muerte en México (Kuri, 2006, y INEGI, 2007). 14

Es importante sefalar que la familia juega un rol central, trabajar psicoeducativa y
terapéuticamente con ella mejora en mucho la atencion del enfermo mitigando el
dolor de ambos (Almaza, 2007; Garcia, 2007, y Romero, 2007). Es necesario
realizar intervenciones psicoterapéuticas orientadas a conseguir que las familias
encuentren los recursos necesarios para enfrentar los retos que impone la
enfermedad, con la finalidad de facilitarles la adquisicion de las habilidades
necesarias para enfrentarlos y resolverlos.

La aparicion de una enfermedad cronica, aguda o terminal en alguno de los
miembros de la familia puede presentar un serio problema tanto en su
funcionamiento como en su composicién. Podria considerarse como una crisis,
dada la desorganizacion que se produce y que impacta en cada uno de sus
miembros.1s

Para adaptarse a esta nueva situacion, la familia pone en marcha mecanismos de
auto regularizacién que le permite seguir funcionando, de tal manera que se
generan cambios en las interacciones familiares que tienen un propdsito
especifico, consciente o inconsciente, y que pueden llevar a la familia a
situaciones complejas de equilibrio o desequilibrio, poniendo en riesgo el bienestar
y manejo del paciente enfermo, asi como la funcionalidad del sistema familiar.

Los cambios que producen en las familias en relacién con la enfermedad, no
siguen un patrén especifico, mas bien estan dados por las propias caracteristicas
de los familiares, tales como su etapa del ciclo vital, nivel socioecondmico, el
momento de la vida del paciente, el grado de solidez de la familia, la funciéon que
cubra la enfermedad para ese grupo en especifico, la historia familiar, etc.
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La enfermedad que tiende a la cronicidad o que incluso se convierte en terminal,
favorece a que el paciente sea “etiquetado como diferente”, ya sea por el tipo de
expectativas que posee, por las nuevas necesidades de cuidado y alimentacion,
por su aspecto fisico, por su autoestima, por su capacidad de trabajo, etc, que
afectan el tipo de relacion interpersonal con los miembros de su familia y
conocidos. Esta relacion puede evolucionar lentamente hasta el periodo
irreversible. La condicion de cronicidad puede evolucionar a situaciones de estrés
crénico en el sistema, que no solo impactan el funcionamiento de la familia, sino
también la evolucion de la propia enfermedad. Durante todo este proceso de
Enfermedad, la familia sufre igual que el paciente y se pueden generar cambios
catastréficos dentro del seno familiar; que se recomiendan ser atendidos por un
equipo multidisciplinario de la salud. 16

Dentro de las respuestas a la enfermedad adaptativas que genera la familia, se
pueden observar las de orden afectivo que incluyen aspectos como negacién, ira,
tristeza o depresidn; la negociacion de roles, flexibilizacion de limites, etc.
También se observan los ajustes de tipo Econdmico, en los cuales resulta
indispensable considerar la pérdida de capacidad econémica de la familia por
concepto de consultas, medicamentos y hospitalizacion, ademas de la disminucién
del ingreso econdémico por la incapacidad del enfermo para trabajar. Otro ajuste
que frecuentemente es necesario para dar respuesta a la situacion se encuentra
en la redistribucion y acondicionamiento de espacios y al tipo de alimentacion.
Finalmente es importante considerar las respuestas adaptativas de la familia en
funcién del ambiente social el cual esta limitado para llevarse a cabo de una
manera normal, debido a que en ocasiones se tiene que aislar al miembro enfermo
para poder atenderlo. s

La naturaleza progresiva y deteriorante de la enfermedad, hace que los enfermos
de Alzheimer requieran de un cuidado constante las 24 horas del dia. Esto
representa un gran desgaste de recursos fisicos, emocionales y econdmicos en
los familiares que los convierte en las “segundas victimas de la enfermedad” pues
en su deseo de otorgar el mejor cuidado a un ser querido, a menudo tienen que
relegar otros aspectos vitales como son su vida afectiva, laboral, social y su propia
salud. Esto hace que tengan una necesidad muy importante de prepararse para
enfrentar, junto con el enfermo, toda una gama de problemas fisicos, psicoldgicos,
sociales y existenciales.

Por un lado, la familia tendra que saber como proveer el ambiente fisico,
estimulante y emocional en el que el paciente debe vivir. Por otro lado, tendran
que enfrentar interacciones nuevas y diferentes entre ellos mismos que haran que
cambien sus roles y responsabilidades individuales dentro de la estructura familiar,

12



asi como tocar otras dimensiones desde el punto de vista existencial, en donde se
ven especialmente amenazados en su seguridad personal y en su propio ser.

El que las familias logren adaptarse a esta situacién tan especial dependera de
sus habilidades, voluntad y disposicion para aprender a manejar la enfermedad.
Este aprendizaje puede ser dificil y doloroso, ya que implica aceptar la
enfermedad como un hecho que cambia a la persona que la padece, informarse
acerca de los cambios que van a suceder tanto en el paciente como en el entorno
familiar, asumir responsabilidades nuevas y diferentes, asimilar afectivamente lo
que significa la enfermedad para el paciente y la familia, aprender a respetarse en
sus limitaciones, etcétera.1s

Para los familiares, el hecho de vivir la enfermedad junto con el paciente es una
experiencia atemorizante, de gran impacto, porque les representa consecuencias
graves para la familia en general y para el cuidador en lo particular. Este temor
real, justificado y humano, se siente ante el conocimiento de que la enfermedad
tendra un avance gradual deteriorante de afos, ante las consecuencias
imprevistas de la misma y ante la total dependencia del paciente.

El impacto de la enfermedad es un proceso que necesita tiempo para que los
familiares lo asimilen. Se necesita de una serie de aprendizajes practicos y
adaptaciones emocionales a la situacion que, al principio, los familiares no se
encuentran preparados para afrontar. La misma enfermedad y las continuas
demandas de cuidado hacen que, en las familias, o se consolide una fuerte
integracion entre sus miembros o se debiliten los lazos de union y se desintegre.is

La problematica interna puede coincidir con insuficiencia y/o falta de informacion.
Puede ser que haya desacuerdos vy criticas por parte de un miembro hacia otros
por las reacciones que tienen ante el paciente o por la manera en que lo cuidan.

En muchos casos, la enfermedad puede ser depositaria de otros problemas que
ya existian con anterioridad y volverse una valvula de escape que saque a relucir
conflictos entre los miembros involucrados.

Algunos jovenes se veran en la necesidad de asumir responsabilidades adultas o
algunos jovenes adultos que estan esforzandose por construir su patrimonio
personal o por sacar adelante una familia, estaran en la necesidad de interrumpir
sus proyectos vitales.

Los familiares deberan enfrentarse a nuevas responsabilidades, dificiles y
continuas, en las que muchas veces no podran llevar a cabo sus obligaciones
diarias, satisfacer sus necesidades personales, disponer de tiempo para
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descansar, socializar, divertirse, porque las demandas de un cuidado rutinario
interfieren con estas actividades.

Es dificil que la familia pueda resolver esta problematica si no tiene informacion
clara acerca de la enfermedad, de la unién y confianza que necesitan tener para
renovar fuerzas en tiempos arduos, de la preparacion que requeriran de la
enfermedad como parte de su realidad y de como ellos se pueden proteger para
no tener tanto desgaste fisico y emocional.

El cuidador principal necesitara de mucho apoyo y comprensién por parte de los
demas miembros de la familia y de terceros, ya que se responsabiliza por la vida
del paciente. Realizara o supervisara que al enfermo se le administren cuidados,
aseo personal, alimentos, medicinas, seguridad fisica, distracciones. Un descanso
momentaneo en la vigilancia puede dar lugar a un dafio fisico del paciente. 13

El impacto de la enfermedad puede ser de muy distintos grados y efectos
dependiendo del entorno familiar y de los recursos econdmicos con que se cuente,
pero finalmente no deja de ser un impacto grave.

5. Alteraciones estructurales

En cuanto a las alteraciones estructurales hay que tener en cuenta el entramado
relacional que existe antes de que se declare la enfermedad. Conceptos como
“estructura familiar” (Minuchin,1974), “patrones de interaccion” (Watzlawick,
Jackson, Cechin y Prata, 1978) son formas distintas de describir una cierta
regularidad en la interaccion entre los miembros de la familia. Estos patrones (o
patrones de patrones) constituyen el contexto relacional en el que se inscribe la
enfermedad. Asumiendo por ejemplo las concepciones estructurales, podemos
prever que una familia aglutinada tendera a sobre reaccionar ante la enfermedad,
mientras que un grupo familiar desligado tendra mas posibilidades de reaccionar
menos de lo que seria necesario. Ademas, la posicion especifica que el enfermo
ocupa en el marco relacional también modulara el efecto de la enfermedad: sus
alianzas con un miembro u otro de la familia, su posicion de poder relativo dentro
de la jerarquia del grupo, etc... Una cuestion especialmente relevante es como se
distribuye la carga de trabajo de la enfermedad en la familia, y aqui de nuevo es
relevante la configuracién relacional de la familia, de la que va a depender en
buena medida la posibilidad de repartir las responsabilidades, de proporcionar
momentos de respiro al cuidador primario, etc. 7
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Finalmente, comentar que la mayoria de los autores (por ejemplo Christie- Seely,
1983; Friedman, 1989; McDaniel y cols., 1992) consideran una variable critica la
calidad de la comunicacion dentro de la familia, y en especial el que los
integrantes de la familia sean o no capaces de comunicarse abiertamente acerca
de la experiencia que estan atravesando.

A su vez, la enfermedad puede provocar importantes cambios relacionales. Este
impacto es muchas veces positivo; Frude (1991) aporta el dato de que la
experiencia de una enfermedad grave mejora las relaciones familiares en
aproximadamente el 70% de los casos. Esta mejora consiste habitualmente en
una revalorizacion de las relaciones personales, tanto fuera como dentro de la
familia, unido a un esfuerzo consciente de reducir los conflictos y maximizar los
aspectos positivos de la relacion. También se produce a menudo una re-
evaluacion de las relaciones: el paciente y/o su familia descubren de pronto la
amistad de personas a las que no consideraban tan cercanas... o se decepcionan
al ver la falta de respuesta de quienes consideraban mas amigos.

En otros casos, las repercusiones de la enfermedad son negativas, e incluso
dramaticas, por ejemplo la discapacidad del padre lleva a que su hija asuma el rol
parental y fortalece la alianza entre ellos, pero aleja al padre de su mujer y genera
un conflicto entre ésta y la hija. Gonzalez y sus colegas (Gonzalez, Steinglass y
Reiss, 1987)) describen como en muchos casos de enfermedades cronicas se
generan fuertes alianzas emocionales que excluyen a ciertos miembros de la
familia; este patron puede darse también cuando, sin ser un cuadro croénico, la
fase terminal de la enfermedad es prolongada. 16

El cambio de papeles en la familia comienza desde la primera fase de la EA y es
paulatino. El enfermo no puede seguir dirigiendo el hogar, trabajando, llevando
responsabilidades anteriores, asi que poco a poco los familiares iran tomando
nuevas funciones como: administrar la economia del hogar, ayudar en la limpieza,
atender al enfermo, aportar un dinero, etc. Tendran que planificarse y organizarse
desde el primer momento evolucionando en sus funciones y asistencia al enfermo,
a la par que avanza la dolencia.

Las consecuencias de la EA en los diferentes miembros de la familia dependen del
parentesco que guarden con el enfermo:

El conyuge del enfermo, si vive, se encuentra angustiado ante la enfermedad de la
persona con la que ha compartido su vida tantos afios. En ocasiones no acepta la
enfermedad, se niega a informarse sobre ella y adopta un papel secundario
aunque no por ello se siente menos involucrado en el problema; suele requerir la
colaboracion de algun hijo o hija que le ayude para evitar principalmente la
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angustia de sentirse solo con el problema. Otros conyuges, por el contrario,
participan activamente en el cuidado del enfermo, dandose con frecuencia el caso
de que ahora permanecen juntos mucho mas que antes. Sin embargo, conviene
que estén asistidos por algun hijo que vigile el proceso y ponga las ayudas
asistenciales que la enfermedad va requiriendo. Los familiares mas directos
suelen ser hijos o hijas que a veces viven lejos de los padres, complicando asi su
colaboracion con el cuidado del enfermo. De cualquier modo es indicado realizar
periddicas reuniones familiares para planificar la vida del enfermo. 7

6. Ciclo vital familiar

Se conoce como "ciclo vital" al desarrollo de la familia tomada en su conjunto, a
los diferentes "momentos" por los cuales van atravesando todos los miembros de
la familia, quienes van a ir compartiendo una historia comun.

El desarrollo y evolucion de la unidad familiar a lo largo del ciclo vital familiar estan
intimamente ligados a las fases de evolucion y desarrollo de sus miembros. A
medida que crecen los miembros de la familia, ésta crece también en su
conjunto.11

Hay familias que no se acomodan a las diferentes exigencias del desarrollo de sus
miembros, y ello puede causar dificultades. Precisamente, uno de los aspectos
importantes en el tema de la educacion es como se resuelven las adaptaciones a
nuevos "momentos" del ciclo vital.

En cada etapa de la evolucién de la familia esta involucrada, de un modo u otro, la
familia extensa.

Hay quien dice incluso que el matrimonio no es meramente la union de dos
personas, sino la conjuncion de dos familias que ejercen su influencia creando una
compleja red. Cada miembro de la pareja aporta en la formacion de la nueva
familia todo aquello que ha aprendido, vivido y experimentado en su familia de
origen. s

Debe investigarse el momento del ciclo vital familiar en que la enfermedad
sorprende a la familia, el grado de consecucién de las tareas propias de esta
etapa y la posicion de cada uno de sus miembros en sus roles. El impacto de la
enfermedad sera diferente en cada momento de la vida de una familia y de al
miembro que le ocurra. 10

El impacto de la enfermedad depende de si se produce en un momento centripeto
o centrifugo del desarrollo familiar.
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En los momentos centrifugos (p.ej. la emancipacion de los jévenes adultos), la
enfermedad puede dificultar o incluso impedir el movimiento de apertura de la
familia: el hijo que iba a abandonar el hogar paterno pospone su decisién para
acompanar al enfermo; o el diagnéstico de una enfermedad con un potencial
riesgo para la vida hace que la joven afectada no se plantee abandonar el hogar
de sus padres.

En los momentos centripetos en los que la familia se cierra mas sobre si misma
(p-€j.,la etapa del compromiso, o la de crianza de los hijos) el enfermo competira
involuntariamente con la atencidon que merecen otros miembros de la familia: los
hijos pequenos son descuidados ante la gravedad de la enfermedad de uno de los
abuelos. Se produce una detencién en el ciclo evolutivo familiar, y una verdadera
involucién en el desarrollo de la familia.

En cualquier caso, el efecto que produzca la enfermedad y la respuesta
dependera en buena medida de las especiales caracteristicas de la fase evolutiva
que la familia esté atravesando en ese momento. 7, 13

ETAPAS DEL CICLO VITAL.

Son numerosas las clasificaciones que se utilizan para caracterizar las distintas
etapas. El modelo de la OMS que divide en seis etapas evolutivas.

1-.Formacion. Inicia en el matrimonio hasta el nacimiento del primer hijo.

2.- Extension. Inicia en el nacimiento del primer hijo hasta el nacimiento del
ultimo hijo

3.- Extension completa. Inicia con el nacimiento del ultimo hijo hasta cuando
el primer hijo abandona el hogar

4.- Contraccion. Inicia cuando el primer hijo abandona el hogar hasta
cuando el ultimo hijo abandona el hogar.

5.- Contraccién completa. Cuando el ultimo hijo abandona el hogar hasta la
muerte del primer cényuge

5.- Disolucion. Inicia con la muerte del primer conyuge hasta la muerte del
cényuge sobreviviente. 9
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7. Alteraciones emocionales de |la familia

Muchas veces el cuidador familiar experimenta una serie de sentimientos
conflictivos y ambivalentes hacia el paciente. Siente amor por el ser querido y odio
o rechazo por el que es ahora; enojo por los comportamientos necios e
incongruentes y culpa por reganarlo o perder la paciencia; verglenza por las
conductas “raras” que muestra delante de otros y frustracion porque sus llamadas
de atencion no hacen eco en el paciente. Esta ambivalencia le genera al cuidador
sentimientos en cascada de culpa, angustia, rabia, desesperacion, impotencia,
tristeza, soledad que se van sumando a mas culpas porque cree que puede hacer
mas y no lo hace; a mas angustia porque ve que cada dia el paciente es menos
capaz de cuidarse a si mismo; a mas rabia y desesperacién porque se ve limitado
en sus propias necesidades; a mas impotencia porque el vinculo que existié ahora
ya no existe; a mas tristeza y soledad porque el paciente deja de reconocer a los
amigos y parientes cercanos y éstos, a su vez, se retiran.

Cuando otorgan cuidado en un medio para expresar carifio, gratitud y
reciprocidad, puede ser también un motivo de mucha satisfaccion y sentido
personal, aun cuando el enfermo no dé muestras de reconocimiento. Esta
posibilidad de reciprocidad hace que algunos cuidadores puedan sobrellevar los
cambios de conducta y en el caracter de ser querido. Sin embargo, para otros,
algunos aspectos del cuidado como insomnio, llantos, gritos e incontinencia
pueden ser intolerables.

Algunos casos son dramaticos. Cundo el enfermo vive solo, el familiar que ve por
él se sentira profundamente preocupado: se preguntara si comié en sus horas, si
se tomo su medicina, si dejo las llaves del gas o del agua abiertas, si salid de su
casa y se perdio, si dejo entrar a extrafios o si regalo sus pertenencias. Asi se vive
con gran estrés y angustia hasta que se enfrenta con la decision de llevarlo a vivir
con él si las condiciones lo permiten, o buscar un lugar donde lo puedan atender,
siempre y cuando su situacion econdémica lo permita.

8. El cuidador principal

La persona responsable del cuidado diario del paciente soporta una gran carga
gue necesariamente tiene que ser compartida con otras personas. El cuidador
necesita hacer una evaluacion realista de sus posibilidades y limitaciones, asi
como de los apoyos disponibles, porque si no lo hace, la tensién del cuidado lo
pueden llevar a la desesperacion, al cansancio exhaustivo, a contraer o a agravar
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enfermedades que, incluso, lo pueden llevar a su propia muerte y a conflictos
familiares que pueden intensificar el problema.

Un cuidador es el proveedor de extraordinario cuidado, excediendo los limites de
lo que es normal o usual en las relaciones familiares. Cuidar tipicamente envuelve
una significativa inversion de tiempo, energia y dinero, sobre un periodo de tiempo
potencialmente largo. Envuelve tareas que pueden ser desagradables o
incomodas, y que son psicologicamente estresantes y fisicamente extenuantes.

El cuidador debe comenzar por conocer al paciente; que le agrada o desagrada y
cuales son sus capacidades remanentes; debe saber en qué consiste la
enfermedad, asistiendo a seminarios y conferencias sobre el alzhéimer; y requiere
aprender a relacionar los sintomas que aparecen cada dia, con base en la
condicion general de la persona. Detectar cualquier problema de salud o
emocional que pueda interrumpir la capacidad de funcionamiento.

Para aprender realmente sobre la persona que se cuida, se requiere de una
observacion imparcial, que no es facil de realizar especialmente si se esta
cansado o estresado. La mayor fuente de agravio para el que cuida, es sentir que
la persona con alzhéimer hace o no hace las cosas a propdésito con la intencion de
manipular, desagradar o castigar. Es necesario recordar que estas intenciones
requieren de una habilidad racional de pensar las cosas, de la cual carece el
paciente con alzhéimer.19

Lo mas importante es que el cuidador localice y contacte a una asociacion de
alzhéimer y asista a los grupos de apoyo que ésta ofrece; tales grupos son una
gran fuente de informacién. Los cuidadores experimentados saben identificar a los
“buenos doctores”, pueden manejar diferentes conductas y localizan habilmente
los recursos disponibles en la comunidad.

Todo esto les trae una sensacion de alivio; especialmente cuando saben que
existen otras personas que entienden perfectamente su situacion.

Los que cuidan de una persona con demencia tienen tres veces mas demandas
que los que se encargan de una persona con problemas fisicos. La salud fisica de
un paciente con demencia por lo general es buena y su apariencia normalmente
es engafosa, por lo que subconscientemente se asume que estan bien, y a pesar
de todas las evidencias, se suele esperar mas de ellos. Un paciente con cancer
por ejemplo, luce delgado, palido y desvalido, lo cual despierta sentimientos de
comprensién y modula la conducta del cuidador. Cuidar de un paciente con
demencia es un trabajo de 24 horas, ya que requiere de supervision diurna y
nocturna. Asi que dormir una noche completa es practicamente imposible.
Ademas de atender las otras demandas del hogar, se le tiene que “explicar el
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mundo” al enfermo, llenarle los espacios que pierde y repetirle lo mismo cientos de
veces, a sabiendas de que sera olvidado. ¢Quién puede hacer todo esto?. La
verdad es que la mayoria de los cuidadores familiares tratan de hacerlo todo, de
ahi que 66% de ellos sufran de enfermedades fisicas o mentales, y en muchas
ocasiones mueran primero que el enfermo.

Muchas veces los cuidadores sienten que no estan estresados y que sélo cumplen
con su deber. No obstante, hay indicadores que pueden ser dolores de espalda,
hombro y cuello; dolores de cabeza que no desaparecen; dificultad para dormir;
dolores en diferentes partes del cuerpo que aparecen y desaparecen; problemas
digestivos y gastrointestinales sin causa aparente; dificultad para descansar vy
relajarse aunque se tenga la oportunidad de hacerlo; el crujir los dientes; muchos
accidentes pequenos; dificultad para concentrarse; estado de animo fluctuante;
brotes de artritis, bursitis, etcétera; aumento en la dependencia al alcohol y las
pastillas para poder calmarse o dormir; socializacion disminuida; miedo a otros “no
quiero que me molesten”; culpar a los demas de todo lo que pasa; palpitaciones y
dolores de pecho sin causa aparente; imposibilidad de llevar a cabo las tareas
normales; olvidos y preocupacion de tener alzhéimer; mirar television por horas sin
realmente estar interesado en lo que ve; sentimientos de desesperacion,
depresion, ansiedad y sobrecarga.

Una de las mejores maneras de comenzar a manejar el estrés es comunicarse con
otros cuidadores. La mayoria de aquellos que lo hacen, lo encuentran de un valor
incalculable y gratuito. Se recomienda evitar lo que hacen muchos, “no voy a
contarle mis problemas a nadie”. El cuidador no se debe negar esa ayuda, ya que
hacerlo es una sefial mas de estrés. Si uno no maneja su estrés, el estrés lo
manejara a uno.

Es necesario cambiar la manera en que se esta viviendo, hay que reconocer la
responsabilidad primordial que se tiene consigo mismo. Si la persona no se cuida,
no puede cuidar a otras. Las modificaciones que se hagan no tienen que ser
drasticas, pueden ser pequenas, pero que ayuden a reenfocar la vida.

Se debe reconocer que se necesita ayuda de otros y se debe planear como
obtenerla. Se debe pedir ayuda a los familiares y amigos y especificar qué es lo
que se necesita, aclarando el qué, cuando y como; muchas veces, las personas
quieren ayudar, pero al no saber qué hacer, sienten que estorban y se retiran. Si
uno es especifico en lo que pide, sera mucho mas dificil que se evada la peticidon
de ayuda.19
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9. Perfil psicologico del cuidador

Son bastante raros los trabajos publicados en este sentido. No obstante, podemos
apuntar que las caracteristicas mas singulares del cuidador son: mujer esposa o
hija del anciano; tienen en general un nivel cultural bajo; disfrutan de poco apoyo y
perciben también como insuficiente el apoyo (fisico, instrumental, psiquico, etc.)
que reciben. La mayoria de los autores insisten en el nivel excesivo de trabajo que
realizan estas personas y en la duraciéon prolongada de los cuidados (Flérez
Lozano, 1996).

En lineas generales, los integrantes de la familia son los encargados de prestar
atencion directa o indirecta a los ancianos con problemas de salud o deterioro
grave en la autonomia personal (Fernandez Ballesteros, 1992). Brody (1977)
comprobé que los hijos proporcionan el 70-80% de los cuidados que necesitan las
personas mayores. A si mismo, Daatlan y Sundstrom (1985), en un trabajo
realizado sobre una amplia muestra de cuidadores, pudieron constatar que las
esposas, las hijas, y las nietas son generalmente las responsables de atender a
sus familiares de mas edad.

La preocupacion constante acerca de lo que va a ocurrir, la tensién que se origina
en el cuidado al anciano, el esfuerzo fisico desarrollado y la necesidad de hacer
gastos extra para atender al paciente, junto a la gran cantidad de tiempo que se
necesita para atender al anciano, son algunas de las variables que afectan
necesariamente al psiquismo del cuidador, poniendo en peligro su equilibrio y
bienestar psicofisico. Ademas, hay que tener en cuenta que el estrés que presenta
cronicamente el cuidador viene potenciado también por las privaciones (afectivas,
ludicas, interactivas, etc.) para el conyuge y otras personas mas jovenes de la
familia. 7

10. Roles familiares

En el momento en que se presenta la enfermedad puede ocurrir que esta afecte
los roles, pues inmediatamente después tendra que negociar cada uno de ellos y
en muchas ocasiones compartirlos.

A pesar de ser, generalmente, toda la familia la que se ocupa del cuidado del
enfermo, siempre surge un cuidador principal, que puede ser el cényuge pero
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frecuentemente se trata de un hijo. La practica nos ensefia que el hijo que se
presenta ante el médico es casi siempre el mismo, incluso en familias
numerosas.is

Generalmente es el conductor esencial de la relacion, ya que el anciano conyuge -
cuando aun vive- esta a menudo incapacitado y no puede aportar mas que una
ayuda limitada.

El par hijo-padre es interesante porque el padre y el hijo rivalizaron hace tiempo y
cuando el hijo puede hacer de su padre su enfermo, cuando el padre puede
aceptar convertirse en el protegido de su hijo, se asiste a momentos de gran calor
humano. El valor reparador de los cuidados cuenta mucho, ya que cuidar a su
anciano padre desfalleciente atenua la culpabilidad edipica.

El par hijo-madre es mas frecuente. Siempre conlleva el tipo de vinculos
privilegiados en que la madre valora los éxitos del hijo, y en que el hijo —cuando el
padre ya esta muerto- realiza un viejo suefio, casi siempre inconsciente, de tener
al fin a su madre para él solo.

El par hija-madre predomina ampliamente. Ya se trate de una hija soltera, nunca
separada de su madre, de una hija divorciada, que vuelve tras un tiempo de
ausencia, o de una hija casada cargada de hijos, hay que tener en cuenta que hay
sobreentendidos en sus discursos, acuerdos implicitos en sus desacuerdos y
cosas solo conocidas por ellas, sin que nunca hayan sido dichas.

El par hija-padre es menos frecuente. Podemos encontrarnos a una hija abnegada
-a menudo soltera- que en su solicitud por su padre enfermo hace pensar que su
funcién de enfermera satisface un antiguo suefio no siempre muy consciente: el de
maternizar a un ser querido, ofreciéndole las muestras de ternura de una mujer
amante.

Se produce un cambio de papeles en el orden generacional cuando los hijos se
convierten en padres de sus padres, por estar éstos afectados por la EA, se trata
de convertirse en el padre de sus padres cuando éstos se encuentran afectados
de un desfallecimiento grave y duradero. 7

Esa parentalizacion merece una particular atencién puesto que los hijos,
generacion intermedia entre los nietos en edad de formacién y los padres en edad
de dependencia, se doblegan bajo el efecto de la doble presién que se ejerce
sobre ellos. Por ello, el sistema puede descompensarse. Conviene, pues, proceder
a una evaluacion y después reunir a los interesados para decidir como actuar.
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Capitulo 2. Alzheimer

1. Historia.

El primer caso de esta enfermedad fue descrito por el médico aleman Alois
Alzheimer en 1906. El foco de atencién fue una mujer de mediana edad en quien
las facultades mentales fueron deteriorandose progresivamente. Habia mostrado
“celos progresivos” y cuando murié, a los 55 afos de edad, después de una
severa demencia, el doctor Alzheimer la definid6 médicamente como: “una pérdida
profunda de memoria, de funcionamiento intelectual y de la capacidad para
atender necesidades sociales y corporales”.

En la autopsia, su cerebro revelé “marafias de fibras y grupos de terminaciones
nerviosas degeneradas en la corteza cerebral. Estos cambios fisicos en el cerebro
se han reconocido a partir de entonces como la marca caracteristica de la
enfermedad de Alzheimer”

Actualmente se reconoce que la enfermedad de Alzheimer es la forma mas comun
de demencia que puede afectar del 5 al 15% de los individuos de 65 afios y del 20
al 30% de las personas de mas de 80 afos. Sin embargo, hay excepciones para
esta regla; “el paciente mas joven reportado tenia 28 afios de edad”.

A la fecha, el origen de la enfermedad se desconoce y no existe un tratamiento
aceptado para detenerlo o revertir el proceso de la enfermedad. Se invierte mucho
en la investigacion para descubrir las causas, teniendo como objetivos, por un
lado, el genoma humano vy, por otro, las teorias de tipo infeccioso por priones,
virus o bacterias. Sin embargo hasta el momento no hay nada demostrado. 3

2. Epidemiologia.

Cada vez mas, en nuestro pais y en otros lugares del mundo, se empieza oir y
hablar acerca de la enfermedad de Alzheimer, que es la mas comun de las
demencias.

La enfermedad de Alzheimer es motivo de preocupacion mundial. Es la primera
causa de deterioro mental en Estados Unidos y Canada y la cuarta causa de
mortalidad en la poblacion de edad avanzada después de enfermedades del
corazdén, cancer y embolias. En México, segun registros la padecen 430,000
personas Y, si bien afecta a jévenes, pues se han detectado casos entre 30 y 50
afnos, su incidencia es mayor desde los 65 afos. Es la enfermedad mas frecuente
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de las demencias irreversibles y cada vez aumenta mas el indice de casos en
ancianos, hasta llegar al 20% de la poblacion afectada a los 80 anos de edad.

Dado que el incremento en la poblacion de ancianos cada vez es mayor tanto en
paises desarrollados como en los subdesarrollados, los problemas que se generan
en ambitos publicos y privados para resolver el problema social que representa la
enfermedad son enormes. Al ser Alzheimer una enfermedad propicia a
desarrollarse durante la vejez, la persona que la padece, con el tiempo, necesitara
de apoyos fisicos, mentales y emocionales y dependera totalmente de sus nucleos
familiares, de salud y sociales.

En México, a la fecha, no se cuenta con recursos médicos, técnicos y humanos
suficientes para resolver el problema social que representa la enfermedad. Como
consecuencia, la familia es un elemento clave para la atencion y el cuidado de las
personas que padecen esta enfermedad.s En México se estima que esta
enfermedad afecta aproximadamente al 10 por ciento de los mayores de 65 afos,
de los cuales el 18.9% se encuentran entre los 75 y 84 anos de edad y el 50%
rebasan los 85 afos, de acuerdo con datos de la Fundacién Alzheimer México.

Senala que los indices de prevalencia de esta enfermedad aumentaran en los
préximos afos, ya que para el afio 2050 existiran 33.5 millones de adultos
mayores, que representaran el 27.7% de la poblacién mundial.

Actualmente en México existen alrededor de mas de 600 mil pacientes que
padecen de Alzheimer, pero no todos estan diagnosticados y mucho menos
tratados, solamente el 11% (alrededor de 65 mil), son los que estan tratados, pero
de estos, no tienen su tratamiento durante todo el transcurso de la enfermedad, y
solamente por tres meses, dejandolos sin tratamiento a lo largo de esta
enfermedad tanto psicolégico como farmacoldgico.

El padecimiento esta aumentando a una tasa anual del 2 por ciento y en diez afios
aumentara del 5 al 6%, lo que significa, en consecuencia, mas personas con
Alzheimer lo que conlleva a que aumente el monto econémico para su atencion.
En el aspecto farmacoldgico para el tratamiento de pacientes con demencia se
gastan en la actualidad 357 millones de pesos anuales.

De acuerdo con el doctor Ignacio Orozco, geriatra del Hospital General de México,
en la actualidad el padecimiento afecta al 1% de adultos mayores entre 60 y 64
afnos de edad, al 10% de personas mayores de 65 afos y entre el 30 y el 50% de
80 afos en adelante.

“En los ultimos 40 afios México ha envejecido lo que Europa en casi 200 ainos, y
esto trae un problema muy importante que son las demencias. En particular, el
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Alzheimer afecta al 9% de los adultos mayores y la incidencia aumentara
conforme el envejecimiento poblacional”.

De acuerdo con Enrique Herran Garcia, gerente de marketing del laboratorio
aleman Merz Pharma, tan solo en México se gastan mas de 20 millones de
dolares (mdd) al afio en medicamentos para controlar la enfermedad que se
caracteriza por un deterioro de las funciones intelectuales.

“‘Merz vende (en el mundo) 1,000 mdd del medicamento para el Alzheimer
(Akatinol), mientras que en el pais la cifra es de 4 mdd al afio y el mercado sigue
creciendo conforme al envejecimiento poblacional, el dato mas impactante es que
en el 2002, el mercado tenia un valor de 5 mdd, para agosto de 2007 vale 18.5
millones de ddlares y esperamos cerrar el afio con 20 millones.

La EA como demencia primaria de mayor prevalencia (Horm,1987) junto al cancer
y las enfermedades cardiovasculares, suponen en este momento la principal
causa de muerte en las sociedades industriales. El envejecimiento de la poblacion
y el aumento de la esperanza de vida hace pensar que nos encontramos con un
problema dificiimente asumible para una sociedad poco acostumbrada a vivir con
el dolor.

3. Etiologia.

Demencia es el término que se utiliza para diagnosticar un conjunto de sintomas
originados por diferentes enfermedades. Implica un deterioro global de las
funciones mentales, aunque su rasgo caracteristico es la pérdida de la memoria
reciente. Los sintomas pueden incluir pérdida de las funciones del lenguaje,
incapacidad para pensar y razonar en abstracto, para cuidar de si mismo, cambios
en la personalidad, inestabilidad emocional y pérdida de ubicacion en el tiempo, en
su persona y en el espacio. Puede afectar a personas de cualquier edad aunque
es mas probable que se presente en edades avanzadas. “Estos padecimientos
nunca son consecuencia del envejecimiento normal’. 3

Los cientificos en busqueda de respuestas analizan factores que pudieran tener
alguna relacion para el desarrollo de la enfermedad de Alzheimer; son los
llamados factores de riesgo. Numerosos estudios estan explorando estos factores
implicados en la causa y desarrollo de la enfermedad de Alzheimer. 3
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Factores de riesgo.

Edad. Numerosos estudios coinciden en que la edad es un factor de riesgo
tanto en la enfermedad de Alzheimer genética como en la esporadica.
Conforme pasa el tiempo, la prevalencia se duplica aproximadamente cada
5 anos. El constante envejecimiento de la poblacién representa un numero
creciente de personas en riesgo de contraer la enfermedad de Alzheimer.

Genético. Existen dos tipos de enfermedad de Alzheimer: de inicio
temprano, casos menos comunes que afectan a personas entre 30 y 60
afos, y de inicio tardio, casos mas comunes, que afecta a personas de los
65 afos en adelante.

En cuanto a la preocupacion de los familiares por saber si existe algun
factor hereditario que los haga candidatos a desarrollar la enfermedad, si la
enfermedad del paciente empezd después de los 65 anos, el riesgo de
contraerla es minimo, porque se considera que es una enfermedad
adquirida como cualquier otra. Sin embargo, cuando existen varios casos
en una familia puede indicar un componente genético denominado
Alzheimer familiar, esto es, que su inicio sea entre los 40 y 50 afios, se
haya presentado en tres o0 mas generaciones sucesivas y que la edad del
principio de la enfermedad haya sido similar en los familiares que la
contraen; entonces, el riesgo aumenta.

La existencia de un factor genético significa que una persona ha heredado
la tendencia a ser mas vulnerable a la enfermedad, pero no necesariamente
que vaya a desarrollarla.

En cuanto a la Investigacion genética, se sabe que en la forma de inicio
temprano existen defectos en tres genes localizados en tres diferentes
cromosomas: el gen precursor de la proteina amiloide (APP) localizado en
el cromosoma 21; el gen presenilin-1 (PS-1) localizado en el cromosoma
14, y por ultimo el gen presenilin-2 (PS-2) localizado en el cromosoma 1. En
la forma de inicio tardio, sélo el gen apolipoproteina E (APOE, proteina que
transporta el colesterol en la sangre), localizado en el cromosoma 19, es al
que se le asocia el factor de riesgo principal de la enfermedad de
Alzheimer.

Ahora bien, aunque la genética explicara alguna de las causas de la

enfermedad, no lo explica todo, de manera que los cientificos siguen
buscando otras posibilidades. Entre éstas se encuentran las de origen
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bacteriano, causantes de que la informacion genética, presente en todas
nuestras células, se exprese de forma anormal produciendo la enfermedad.

Sindrome de Down. Es posible establecer una relacién entre la
enfermedad de Alzheimer y el Sindrome de Down. “Los descubrimientos
obtenidos demuestran que cuando estos pacientes sobreviven después de
los 35 anos, desarrollan las mismas placas seniles y marafias
neurofibrilares que los pacientes con la enfermedad de Alzheimer.

Algunos posibles factores de riesgo no genético que se sospecha puedan estar
vinculados de alguna manera a la enfermedad, pero sin probarse todavia que
tengan una asociacién consistente con ella.

Deterioro cognitivo leve.- Se supone que el deterioro cognitivo leve es
una etapa temprana de la enfermedad del Alzheimer. Algunas personas a
medida que envejecen, empiezan a tener problemas de memoria mayores
que aquellos esperados para su edad; sin embargo, estos problemas no
satisfacen todos los criterios aceptados para considerarlos como
enfermedad de Alzheimer, pero se cree que, con el tiempo, la mayoria de
las personas la desarrollaran.s

Factores Cardiovasculares.- Estudios han revelado que niveles elevados
de un aminoacido llamado homocistina (factor de riesgo para enfermedades
cardiacas) estan asociados con un riesgo elevado de desarrollar
enfermedad de Alzheimer. La relacidén entre estas es interesante, porque
los niveles de homocistina en la sangre se pueden reducir al incrementar el
consumo de acido fdlico y vitamina B6 y B12. Los factores de riesgo para
enfermedades cardiovasculares son hipertension, tabaquismo, infarto de
miocardio o edad avanzada entre otros. Sin embargo, este tipo de factores
favorece que se presente mas en forma de demencia vascular que en
forma de demencia de tipo Alzheimer.

Inflamacién en el cerebro.- Otro de los indicios de las causas de la
enfermedad es la inflamacion del cerebro, porque se sabe que ciertas
células y compuestos que tienen que ver con la inflamacion se encuentran
en las placas seniles de la enfermedad de Alzheimer y algunos
investigadores creen que la inflamacion puede tener una funcién importante
en el origen de la enfermedad. No existe un acuerdo respecto a si la
inflamacion es algo positivo o negativo. Algunos piensan que es dafina,
que dispara un ciclo vicioso de trastornos que finalmente ocasiona que las
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neuronas mueran. Otros creen que puede ser util, ya que forman parte de
un proceso de curacion en el cerebro.

e Dafio oxidativo de los radicales libres.- Otra de las teorias sugiere que el
dafio por moléculas altamente reactivas, llamadas radicales libres de
oxigeno, pueden formarse en las neuronas después de un tiempo,
ocasionando una pérdida de su funcion. Los radicales libres pueden ayudar
a las células de ciertas maneras como, por ejemplo, a combatir las
infecciones; sin embargo, demasiados radicales pueden dafar las células
porque son muy activos y rapida y facilmente pueden alterar otras
moléculas cercanas, como las que estan en las membranas de las células
de las neuronas o en el ADN. Las moléculas resultantes pueden disparar
una reaccion en cadena liberando aun mas radicales libres, que pueden
dafar todavia mas a las neuronas.

e Aluminio.- Una posibilidad mas es que las marafas neurofibrilares
encontradas en el cerebro de personas con la enfermedad de Alzheimer y
otras demencias, contenian concentraciones de sales de aluminio en
cantidades mayores a las normales y si todos estamos expuestos al
Aluminio, ¢ qué hace que algunas personas retengan el metal en las células
cerebrales y otras no?

Cientificos afirman que si el Aluminio tiene algo que ver con la enfermedad
de Alzheimer seria un papel secundario.s

4. Fisiopatologia.

El manejo de las enfermedades crénicas representa un problema a largo
plazo, o de por vida, no sélo para el paciente sino también para la familia.
Las alteraciones demenciales conllevan un gran problema médico y social,
ya que a pesar de los avances en la investigacion cientifica, hasta ahora se
desconoce el origen de la mayoria de las demencias.

“Alzheimer es una enfermedad progresiva, degenerativa e irreversible que ataca el
cerebro y que ocasiona, lentamente, trastornos en la memoria hasta llegar a su
pérdida total; deterioro en el juicio; dificultad para encontrar palabras, mantener
conversaciones, ideas o instrucciones; péerdida de ubicacion en el tiempo y en el
espacio, y cambios en la personalidad y en la conducta”.
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El cerebro de las personas con Alzheimer tiene abundancia de dos estructuras
anormales: placas de beta-amiloide y marafias neurofibrilares en ciertas regiones
del cerebro que son fundamentales para la memoria.

Las placas de beta-amiloide son depdsitos de proteina y materia celular densos v,
en su mayor parte, insolubles por fuera y alrededor de las neuronas. Las partes
estan conformadas por una proteina llamada beta-amiloide, la cual es un
fragmento desprendido de una proteina mas grande llamada proteina precursora
de amiloide. No se sabe todavia si las placas mismas sean el origen de la
enfermedad de Alzheimer o sean consecuencia del proceso de la enfermedad.

Las marafas neurofibrilantes son abultamientos insolubles de fibras enredadas
que se forman dentro de las neuronas. Estas fibras estan compuestas de una
proteina llamada tau que ayuda a estabilizar la estructura de soporte interno de la
neurona. En la enfermedad de Alzheimer el tau cambia quimicamente haciendo
que se junte con otras fibras de tau y que se enmaranen. Esto puede dar como
resultado un mal funcionamiento en la comunicacién interneuronal v,
posteriormente, la muerte de las neuronas.

5. Cuadro Clinico.

Existen evidencias de que las personas con esta enfermedad se dan cuenta de
que algo anda mal, sobre todo al principio, muchos antes de que otros estén
conscientes de un cambio persistente. Sentir que no estan bien y no saber qué
tienen los puede llevar a sentirse deprimidos, temerosos y tristes.s Por lo general,
el principio de la demencia es insidioso. El paciente o la familia notan olvidos
menores, intranquilidad, apatia, una tendencia incrementada a perder cosas
pequefas, inconsistencias en algunos de los quehaceres normales cotidianos, y
conductas y palabras repetitivas.

Con el tiempo, el proceso demencial se agrava y se van alterando las funciones
cognitivas. Las personas dejan de trabajar, se llegan a perder en sus alrededores,
dejan de reconocer a personas, revierten su ciclo de suefio. Puede que tengan
alucinaciones o conductas paranoides. Algunas personas conservan rasgos de su
personalidad aun en demencias severas y otras se comportan inadecuadamente o
se vuelven antisociales.

La demencia es un estado muy variable. La persona puede estar consciente o no
de su demencia. Puede ser progresiva como en las enfermedades degenerativas,
o estatica como es un estado de dafio post-cerebral. Aun cuando sea progresiva,
la duracién del deterioro puede ser lenta o rapida, oscilando de unos cuantos
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meses a muchos afnos. Las manifestaciones varian de enfermedad a enfermedad
y de paciente a paciente.

Esta enfermedad es un dafo en el funcionamiento del cerebro que ocasiona un
deterioro lento pero continuo en las funciones de la memoria, la personalidad y el
juicio, asi como de las capacidades intelectuales, fisicas y emocionales de la
persona que la padece.

No todas las personas con la enfermedad presentaran los mismos sintomas. Cada
persona tiene su propia singularidad y las diferencias entre unas y otras pueden
estar influidas por diferentes factores: el grado de inteligencia de cada persona y
sus habilidades anteriores a la enfermedad, su tipo de personalidad y la forma en
que enfrentaba sus problemas, su relacion conyugal o parental, algunos otros
problemas de salud y el grado de apoyo de su medio ambiente.

Los sintomas que aparecen al principio de la enfermedad son sutiles, casi
imperceptibles, tanto para el paciente, como para la familia. El paciente empieza
por presentar una ligera pérdida de memoria reciente, como no saber donde esta
la puerta de su habitacion, no recordar lo que acaba de decir o hacer, o no tener
presente citas a las que solia asistir. Mas adelante, tendra dificultad para encontrar
palabras y nombres, le sera problematico llevar a cabo tareas caseras como
cocinar, poner una mesa o prepararse su desayuno.s

Sus estados de animo pueden ser rapidamente variables. De estar tranquilo,
apacible, puede pasar a un estallido de lagrimas, enojos o reclamaciones sin que
la persona a quien estan dirigidos haya hecho algo para originar estas reacciones.

Sus conductas empezaran a parecer “extrafas”. Tal vez platique consigo mismo
frente a un espejo creyendo que es otra persona; no querra bafarse porque dira
que ya lo hizo o acusara a otras personas de que le estan robando. Le sera dificil
estar en lugares donde hay mucha gente; su platica sera repetitiva o insistente en
una sola pregunta. Quizas esté demasiado absorto en algo o en si mismo, no
tomara en cuenta a los demas y tendera a aislarse. Evitara preguntas que lo
pongan en predicamento para contestar cambiando habilmente la pregunta.

Los recuerdos de su pasado seran sorprendentemente claros y precisos, aunque
empezara a manifestar lagunas, tanto de su historia de vida, como de las
circunstancias del presente y el pasado. Por lo mismo confundira a sus seres vivos
con sus seres queridos ya muertos o a éstos los resucitara en “su realidad”.

Poco a poco, necesitara de mas ayuda para vestirse, bafiarse, arreglarse. Su
hablar se hara mas lento, mas suave y perdera cada vez mas vocabulario.
Perdera orientacion en tiempo —no saber qué dia o estacién del afio es-, en
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ubicacion —perderse en lugares conocidos o dentro del hogar- y en espacio —no
podra enfocar una imagen o el objeto que tenga enfrente a su vista.

Con el tiempo, sucesos importantes ya sean familiares o del mundo perderan
significado.

Presentara incontinencia fecal y urinaria; quizas empiece a tener una pérdida
significante de peso y dificultades para caminar y coordinar movimientos.

A medida que la enfermedad avanza, puede dejar de reconocer a sus seres
queridos, sobre todo si no los ve con frecuencia. La pérdida del habla sera casi
total. Necesitara de una ayuda completa para realizar sus funciones diarias;
dormira la mayor parte del dia y de la noche; ya no podra caminar y estara pasivo
e inmovil, postrado en una cama o en un sillon.

Las funciones de su cerebro estaran cada vez mas dafadas, y sera propenso a
padecer broncoaspiracion, neumonias, infecciones, trombosis coronarias o
carcinomas que lo conduciran a un estado de coma y, finalmente, a la muerte.s

6. Diagnoéstico.

A la fecha, no existen pruebas médicas que puedan diagnosticar con certeza la
enfermedad de Alzheimer. A veces, cuando se trata de confirmar si la persona la
padece, se realizan biopsias cerebrales. El diagndstico definitivo de la enfermedad
s6lo puede hacerse después de que la persona ha fallecido, con la realizacién de
un cuidadoso estudio post morten del cerebro.

La evaluacion del diagnostico de un paciente con demencia incluye aspectos tanto
médicos como psicosociales.

El doctor Serge Gautier, neurélogo canadiense, ha enfatizado que, aun sin otro
tipo de pruebas, la parte clave para un diagndstico preciso de Alzheimer es la
experiencia de médicos que puedan escuchar cuidadosamente la historia de la
persona con demencia y lo que los familiares tengan que decir, acompanadas con
pruebas de laboratorio complementarias, que no llegan a un costo econémico muy
importante en cualquier parte del mundo.

En el caso de practicar un diagnostico basado en interpretaciones clinicas de alta
tecnologia sera necesario realizar una historia clinica, examenes fisicos,
neuroldgicos, psiquiatricos, neuropsicolégicos, asi como pruebas de laboratorio e
imagenes del cerebro.
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Historia clinica. La historia del desarrollo del deterioro cognitivo es el
aspecto mas importante del proceso del diagndstico médico e incluye una
cuidadosa definicion de principio y avance de los problemas cognitivos y de
los factores que han contribuido para que estos empeoren o mejoren. Esta
informacion debe obtenerse tanto del paciente como de la familia.

Examenes fisicos. Cada paciente que presenta sintomas de demencia
requiere de un examen fisico general para tratar de localizar evidencia de
otras enfermedades vasculares, del corazén, del pulmén, de las
articulaciones o insuficiencias en el higado, rindn o tiroides, que pudieran
tener relacién con los sintomas que presenta.

Examenes neurologicos. Su objetivo es detectar indicios de
enfermedades en alguna parte del sistema nervioso que pudieran estar
coadyuvando al deterioro cognitivo. Incluyen pruebas para determinar el
estado mental y la viveza, exdmenes para evaluar fuerza muscular, reflejos,
sensibilidad, olfato, oido, vision y el uso de los musculos de la boca vy
lengua, habilidades del lenguaje, postura, marcha y coordinacion.

Examenes psiquiatricos. Evaluan si hay enfermedades psiquiatricas como
depresion profunda o desordenes en la personalidad.s

Examenes psicoldgicos y neuropsicologicos. Ayudan a diferenciar las
fuerzas y debilidades relacionadas con la demencia, asi como las
reacciones emocionales del paciente; identifican las deficiencias reales
relacionadas con la funcién cerebral deteriorada y con otros deterioros
psiquiatricos.

Pruebas de Ilaboratorio. Necesarias para determinar si existen
alteraciones metabdlicas o enddcrinas. Incluyen pruebas basicas de
quimica de sangre, de orina, rayos X y electrocardiograma.

Imagenes del cerebro. Son evaluaciones especiales de laboratorios de
diagndstico utilizadas para alcanzar un diagnostico clinico lo mas exacto

posible. Asi tenemos:

e Electroencefalograma (EEG). Donde se observa la actividad eléctrica
del cerebro. Puede dar un buen indice del estado general de la
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actividad cerebral eléctrica anormal cuando hay tumor cerebral, un
ataque o una embolia. Ayuda a determinar si existen otras
enfermedades del cerebro, aunque no puede diagnosticar
especificamente la enfermedad de Alzheimer.

e Tomografia axial computarizada (TAC). Tipo especial de aparato de
rayos X que dispara una serie de rayos a través del cerebro y una
computadora los analiza para crear una imagen de la estructura
interna del érgano, su tamafio y su forma.

e Resonancia magnética nuclear (RMN) o imagen de resonancia
magnética (IRM). Ofrece una copia clara y detallada de los tejidos
del cerebro. Las areas enfermas van a aparecer con un gran
contraste junto al tejido sano.

e Tomografia de emision de positrones (TEP). Tecnologia
diagnosticada basada en fisica nuclear y computacion. Actualmente
se encuentra en investigacion en nuestro pais en la UNAM vy
proximamente en algunos hospitales. Provee una foto del cerebro
semejante a la del TAC pero con una diferencia mayor, porque las
imagenes TEP revelan la actividad existente en las diversas areas
del cerebro y la reduccién que ha sufrido dicha actividad en las areas
mas afectadas. Se puede detectar el dafo cerebral en etapas muy
tempranas, lo que facilita el inicio de medidas médicas y generales.

Evaluacion psicosocial. Igualmente es importante la evaluacion psicosocial del
paciente y de la familia. Su objetivo esta dirigido a una comprension del impacto
de la enfermedad en el paciente, del funcionamiento de éste y de la familia. Los
procesos del diagnostico médico y de la evaluacidon psicosocial no pueden estar
separados, porque la enfermedad de Alzheimer afecta toda la estructura de la vida
del paciente, la precision del diagnostico y el logro del tratamiento van a depender
de una evaluacion cuidadosa de su situacion psicosocial.3

También se deben considerar los sistemas de apoyo existentes para el paciente
como su familia. El cuidado que deben otorgar los familiares hace que se convierta
en un proceso dificil porque pueden afectar la salud fisica y emocional del
cuidador primario.s
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7. Tratamiento.

Encontrar una cura para la enfermedad de Alzheimer es una meta a la que aspiran
los cientificos e investigadores y que esperan con gran ansiedad los pacientes y
sus familiares. El primer paso para lograrlo ha sido descubrir tratamientos
efectivos que, si bien en principio no detienen o revierten la enfermedad, al menos
ofrecen un alivio temporal, ya que retardan la evolucién de los sintomas.

A la fecha no existe “algo” que por si mismo prevenga o cure la enfermedad. Sélo
existe en el campo de la medicina tratamientos sintomaticos, pero se sabe que,
por ahora, la prevencion es uno de los principales focos de atencion en la
investigacion.

Tratamientos con medicamentos.

Terapias colinérgicas.- Un problema central en la enfermedad es la deficiencia del
sistema colinérgico central. Esto conduce a la pérdida de la acetilcolina, el
elemento quimico mas importante que permite que exista el proceso de la
memoria, del aprendizaje y del conocimiento.

A la fecha, uno de los tratamientos mas importantes se basa en inhibir la
colinesterasa, quimico que se encuentra en el cerebro y que bloquea la accién de
la acetilcolina. En otros paises se han aprobado el uso de 4 medicamentos que
estimulan la disponibilidad de la acetilcolina y generalmente previenen su
destruccion en la sinapsis del cerebro. Para algunas personas ofrecen alivio
sintomatico por periodos de 6 a 18 meses, funciona en etapas de leve a moderada
y tienen efectos colaterales, segun el medicamento, de nauseas, vomito, diarrea,
Ulceras estomacales.s

El primer farmaco en aparecer fue la Tacrina (Cognex), asociada con efectos
colaterales fuertes y que ha sido reemplazada por el Donepezilo (Aricept), la
Rivastigmina (Exelon) y la Galantamina (Reminyl). Estos farmacos no retienen o
revierten el proceso de la enfermedad, pero ayudan a mantener y a veces a
mejorar, las actividades de la vida diaria, el pensamiento, la memoria, el habla,
algunas alteraciones en la conducta como la apatia, la agitacion y algunos
sintomas psicéticos como las alucinaciones visuales. Su efecto dura mientras
existan neuronas que sigan produciendo acetilcolina y receptores capaces de
recibir el mensaje. A medida que la enfermedad avanza los medicamentos dejan
de funcionar.

Terapias No-colinérgicas.- Otra forma de tratamiento conocida como Memantina
(Ebixa, akatinol) ha sido utilizada en Alemania por 15 afios, es el primer farmaco
disenado para tratar la demencia en etapas de moderadas a severas. Protege los
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nervios en el cerebro contra cantidades excesivas de glutamato, un quimico
liberado por las células danadas por enfermedades como la del Alzheimer. La
presencia de grandes cantidades de glutamato incrementa el flujo de calcio en las
células; como resultado, lleva a la degeneracion celular y la memantina bloquea
parcialmente uno de los receptores del glutamato.

La memantina proporciona mejoria en la funcion cognitiva, evaluaciones globales
y capacidades funcionales y también mitiga la dependencia del cuidado. Tiene
beneficios clinicos en relacién con las actividades de la vida diaria. Mejora la
calidad de vida, les amplia el plazo antes de que lleguen a ser dependientes de
otros.

Tratamientos con otro tipo de medicamentos.- A la mayoria de personas que
padecen la enfermedad en alguna etapa del proceso se les prescriben algunos
medicamentos especificos para controlar ciertos problemas de conducta, como la
agresion, la ansiedad, la agitaciéon o las alucinaciones. Dependiendo de la
seriedad del problema, a algunas personas se les prescriben farmacos
antimicéticos, anticompulsivos, antidepresivos o sedantes.

Se establece que no sélo el dano neurolégico contribuye al deterioro de la
persona, sino que también el ambiente psicosocial es en extremo importante, ya
que si no se otorga un cuidado centrado en la persona, tomando en cuenta su
necesidad de ser comprendida, valorada, respetada, estimulada y ratificada a
través de la ayuda y presencia de otros, el deterioro es mayor.3

Enfoques de apoyo terapéutico.

Si bien las intervenciones terapéuticas no revierten, detienen, cambian o curan el
curso progresivo de la enfermedad, mantener al paciente activo, involucrado,
estimulado, puede significar que el deterioro no avance de manera tan rapida, es
conveniente que los cuidadores conozcan algunos enfoques terapéuticos de
acercamiento que ayuden a los pacientes a manejar los problemas ocasionados
por su confusion y desorientacion, a facilitarles la expresion de sus pensamientos
y sentimientos para que puedan hacer frente a las pérdidas que van
experimentando, especialmente en las etapas primeras e intermedias.

Cada paciente sigue siendo un ser humano con una historia, una personalidad y
una individualidad unica.

El tipo de terapia depende de diversos factores: el grado de pérdida cognoscitiva,
los rasgos de su personalidad, el conocimiento de las habilidades y aptitudes que
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tuvo en el pasado y la evaluacion de las capacidades que aun conserva, los
niveles de funcionamiento y motivacién, asi como su habilidad para comunicarse.

Terapia de orientacion a la realidad.

Fue desarrollada por el doctor James C. Folsem, psiquiatra que trabajé con
veteranos que tenian problemas mentales ocasionados por la guerra. Tiene un
enfoque que toma en cuenta al paciente, tratandolo con la dignidad que requiere
un adulto, ubicandolo en una realidad que puede hacer mas llevadera su vida.

Consiste en confirmar la identidad del paciente, de las personas y del ambiente
que lo rodea, a través de recordatorios verbales y visuales para mantenerlo
estimulado en su orientacion y en su dignidad.

e Poner letreros en los cajones para indicarle que contienen.

e Ponerimagenes alusivas en las puertas del bafo y la cocina.

e Utilizar relojes con caratula y numeros grandes, asi como teléfonos vy
calendarios que resalten los numeros y el nombre del mes.

e Hacer decoraciones que hagan referencia a la época del afio.

e Hacer una lista con horarios para las actividades de cada dia, poniéndola
en un lugar visible para el paciente.

Terapia de validacion.

Desarrollado por la maestra en trabajo social Naomi Feil, para comunicarse de
manera efectiva con pacientes que tienen la enfermedad de Alzheimer.

Consta en reconocer las necesidades de los ancianos confundidos, se acepta la
experiencia del paciente en su realidad interna para mantenerlo emocionalmente
vivo y apoyado con la sensacién de ser digno y aceptado en su realidad. Afirmar
los sentimientos y conductas de una persona confundida, reconociendo su verdad
subjetiva y el significado de su experiencia. Esto se refiere a tomar muy en serio
las confusiones y alteraciones que, el paciente va experimentando, especialmente
cuando se siente preocupado, temeroso, angustiado, solo. Validar es:

e Reconocer la existencia e importancia de las necesidades emocionales del
paciente.

e Aceptar que los sentimientos son reales aun cuando a nosotros nos
parezca que no lo son.

e Tomar en cuenta la libre expresion de sus sentimientos.
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e No enjuiciar, imponer, confrontar o tratar de cambiar su experiencia y sus
sentimientos.

Lo importante es no ajustar al paciente a nuestra realidad cotidiana sino nosotros
ajustarnos a su realidad emocional.

Un caso frecuente, que ocasiona dificultades en el cuidador, son las alucinaciones.
En estos casos el cuidador se acercara al paciente, con atencién e interés y le
preguntara que es lo que estd viendo u oyendo, esto para ir recabando
informacion y poder acercarse mas a la experiencia que esta viviendo el paciente,
experiencia que para él es real, por lo tanto resulta inutil discutir con él o tratar de
convencerlo de que su experiencia es inexistente.

Hay que empatizar con él, ponernos en su lugar como si estuviéramos
experimentando esa alucinacion y comunicarle el sentimiento. Si afirma que si
uno, no esta solo, que uno permanecera con él, el tiempo que sea necesario, a la
vez que lo tomara de la mano o lo rodeara con el brazo para trasmitirle confianza y
seguridad. Sentirse comprendido hara que su angustia disminuya.

Conviene aclarar que las experiencias pueden ser de diferentes tipos. Se validan
no solo las experiencias de fantasia terrorificas, sino de verguenza, frustracion,
alegria o placer, porque lo que se valida es la experiencia de lo que esta fantasia
le hace vivir.

La terapia de validacién toma en cuenta la dignidad del paciente, sin embargo “...
la persona desorientada no puede obtener dignidad solo; necesita una persona
confiable y amorosa para validarlo... solos, sin validacion vegetan y el cuidador
previene la vegetacion a través de la empatia”.
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Capitulo 3. Cuidados en el Hogar.

1. Enfrentando en diagndstico.

Estar dispuesto es reconocer y aceptar los costos personales de dar tiempo,
energia y carifio a la persona enferma.

Cualquiera que sea la relacion, dar cuidado significa estar al pendiente de las
necesidades de la persona enferma.

En el caso de los familiares que no sean cuidadores directos, es importante que
entiendan a la persona que cuidan, porque preocuparse de manera genuina y
humana por la atencion del paciente hace que la vida de éste sea significativa.

Dar cuidado de calidad requiere de personas que tengan conocimientos, actitudes
y habilidades especiales.

Conocimientos. Es estar informados acerca de |la naturaleza de la enfermedad, asi
como de los sintomas, cambios y conductas problematicas que presentan los
pacientes. Es, también, mantener una motivacién constante hacia un aprendizaje
de cuidados para los enfermos.

Para las personas que cuidan: es importante identificar y sobreponerse a las
falsas creencias y miedos en torno a la demencia para poder enfrentar el reto
cotidiano de vivir con una victima de esta enfermedad... La idea estereotipada de
que las victimas pierden de la noche a la mafhana la habilidad para pensar, leer,
escribir, platicar, trabajar o amar, es un error tragico... las habilidades declinan (si)
a diferentes velocidades. De hecho, algunas habilidades y sentimientos se
preservan por muchos anos.

Es extremadamente importante remarcar que nuestras actitudes para estar con el
paciente contribuiran a su bienestar o deterioro. Cuando lo tratamos con el respeto
gue se merece, nuestra manera de comunicarnos es calida y aceptante, y nuestra
disposicion para estar con €l es acogedora, seguramente le estamos transmitiendo
el significado de que es valioso e importante y contribuimos a su bienestar. Si por
el contrario, lo tratamos de una manera insensible y negligente, nuestros mensajes
son frios, indiferentes, exasperantes o humillantes y nuestra disposicion es
rechazante, le estamos transmitiendo que es alguien que no es digno de amor ni
atencion y contribuimos a su deterioro.
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2. Salud fisica.

Cuidar de su cuerpo fisicamente requiere de encontrar ayuda profesional
adecuada para mantener una supervision constante en su salud fisica.

Controlar sintomas perturbadores que pudieran presentarse, como
alucinaciones visuales o auditivas, depresion, inquietud, etc.

Controlar otras enfermedades que pudieran coexistir, como afecciones
cardiacas, diabetes, infecciones, enfermedad de Parkinson, etc.

Vigilar deterioros que pudieran aparecer como problemas dentales, falta de
visién o audicion, problemas en la piel como resequedad, comezén, caspa
en el cabello, cejas u oidos, formacién de escaras, cuidado de sus pies
para evitar callosidades, ampollas o uias enterradas.

Observar aspectos nutricionales, mantener una dieta rica en fibras para
prevenir estrefimiento, un consumo adecuado de liquidos para disminuir el
riesgo de deshidratacion e infecciones urinarias, una distribucién nivelada
de proteinas para proteger de dafo renal por medicamentos, una
disminuciéon en el consumo de sal para evitar la retencion de liquidos o la
presion alta, y una reduccién en el consumo de calorias para evitar exceso
de peso o desnutricion.

A medida que la enfermedad avanza, el paciente tendra mas dificultades para dar
a conocer sus necesidades, para entender lo que se le dice, y dependera cada vez
mas del ambiente que lo rodea.

3. Salud emocional.

Poder practicar una comunicacion integral efectiva requiere desarrollar una
habilidad muy especial de traductor, que implica un conocimiento del paciente, una
comprension a lo que implica un conocimiento del paciente, una comprension a lo
que trata de expresar y hacernos entender en lo que le queremos decir. Esta
comunicacion puede ser verbal y no verbal.

Utilizar nombres en directo. Comience cada oracion identificandose e
identificando a la persona. Digale al paciente quien es usted y llamelo por
su nombre, grado o titulo profesional. No trate de que adivine con preguntas
que usted le haga como: ;sabes quién soy? O ;quién soy yo? Porque
estos cuestionamientos hacen que se sientan muy presionados.

Hable en forma lenta, con palabras familiares y sencillas. Utilice un tono de
voz calmado, que inspire confianza, ya que aun los pacientes que tienen
grandes dificultades en entender palabras, pueden captar el tono de voz y
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facilmente percibir si la persona les esta hablando con amabilidad, dulzura,
coraje o frustracion.

Dé solo una instruccidon o haga una sola pregunta a la vez, Debido a la
pérdida de la memoria, el paciente ya no puede procesar la informacion ni
comprender varias ideas a la vez. Déle tiempo para que entienda una idea
antes de introducir otra.

Hable con él en un ambiente libre de distracciones o ruidos. Por ejemplo,
apague la television o el radio para ayudar a que se centre en la
conversacion. Si el paciente le quiere decir algo, aliéntelo en sus esfuerzos
para comunicarse o evite interrumpirlo o apresurarlo. Si cree que no lo
entendio, repita la instruccion o la pregunta con las mismas palabras, y
procure hacer preguntas cuya respuesta sea si 0 no mediante algun gesto.
Concientice que el paciente entiende mas de lo que puede expresar.
Algunas veces los familiares o cuidadores incurren en el error de hablar a
otras personas en presencia del paciente de aspectos muy personales de
éste, “como si no estuviera”. Hacer esto es conferirle un estado de cosa, de
no persona. Por lo mismo, evite hablar enfrente de la persona enferma de
temas que no quiera que escuche, porque no sabemos qué nivel de
comprension existe en ella, aunque se piense que no tiene aparente
comprension esto varia de un momento a otro.

Incluyalo en las conversaciones. Otras veces los mismos familiares o
cuidadores no toman en cuenta la presencia del paciente y lo ignoran. Si el
paciente esta con usted mientras realiza alguna actividad, platiquele acerca
de lo que estd haciendo; o si estan en una reunién familiar o social,
incluyalo en la conversacion: “A ver, don Manuel, qué le parece lo que
esta diciendo Jorge?” y tbmelo en cuenta aunque él ya no pueda responder
0 mantener la conversacion.

Comunicacion no verbal. Cuando el paciente ya no emite palabras con
facilidad, nos queda el recurso del lenguaje no verbal, el cual es un medio
mas significativo y seguro en este caso. Estudios realizados en torno al
lenguaje no verbal han demostrado que ciertas combinaciones de
movimientos musculares de la cara estan asociados universalmente con
experiencias de alegria, sospecha, miedo, enojo, tristeza y repugnancia. Si
aprende a observar mejor las expresiones faciales del paciente adquirira
mas precision para identificar sus necesidades.

Dese cuenta del lenguaje no verbal del paciente. Trate de encontrar pistas
que indiquen lo que el paciente esta tratando de comunicar. Observe su
comportamiento, su expresion facial y su postura corporal, fijese si existen
senales de desasosiego, retraimiento o enojo. Si mueve mucho las manos,
eleva el tono de voz, o frunce el cefio, digale que usted entiende que no
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desea platicar y que regresara mas tarde. Cuando el paciente no quiere
interactuar o participar no hay que forzarlo. Se puede permanecer un rato
con él, en silencio, y esto le reasegura su valor como persona.

Cultive su propia comunicacion no verbal. Usted también como cuidador,
puede utilizar su propio lenguaje no verbal para hacerse entender con el
paciente. Esté seguro de que sus gestos faciales y su tono de voz refuerzan
lo que dice. Tome en cuenta que si lo que formula verbalmente contradice
lo que indican sus gestos, el paciente se sentira confundido y lo mas
probable es que tratara de responder a lo que dicen sus gestos. Recuerde
que los pacientes son muy sensibles al tono emocional de los otros. Si la
persona que esta con ellos esta tensa, apresurada, nerviosa, intolerante o
irritada, aquéllos lo perciben incluso en fases avanzadas. Por lo mismo,
tome conciencia de que si su estado de animo no esta dispuesto para estar
con el paciente, es mejor alejarse.

Contacto fisico, elemento primordial. Cuando en la enfermedad de
Alzheimer las capacidades intelectuales y funcionales de los pacientes
estan disminuidas, el anhelo del contacto fisico se hace mas fuerte que
nunca por la enorme necesidad de apoyo humano que requieren debido a
su dependencia de los demas. De aqui que la sensacion del tacto sea
magica para los pacientes con Alzheimer. Como la parte emocional es la
capacidad que mas permanece, transmitirles ternura y afecto a través del
lenguaje no verbal y del contacto fisico son expresiones que de manera
directa llegan mejor que las palabras al cerebro dafado. Este tipo de
comunicacion lo perciben, lo sienten y hace que les evite sentimientos de
rechazo, aislamiento e inseguridades; les crean confianza, consuelo y
aceptacion y les permite saber que alguien se preocupa por ellos, sobre
todo cuando estan emocionalmente alterados. Si bien los pacientes son
adultos que no deben ser tratados de manera infantil, darles la mano,
acariciarlos, frotarles suavemente las mejillas o los brazos, sostener
apaciblemente sus manos en las nuestras, abrazarlos, besarlos, todas esas

” 113 ” 13

expresiones transmiten el mensaje de: “me importas”, “me gustas”, “disfruto
estar contigo”, “gracias’.

Tacto con el contacto. Cabe aclarar que si las demostraciones de afecto por
parte del cuidador no son espontaneas y naturales y los hace sentir
incomodos, no se obliguen a hacerlo, pues los pacientes captan el afecto
fingido y los confunde. También puede suceder que el paciente perciba las
muestras de afecto como invasion a su privacia. O quizas lo inquiete, o no
le guste y se niegue a recibirlas. Es importante distinguir las
interpretaciones culturales y respetar este derecho, no forzandolo. En

ambos casos, es recomendable tener tacto con el contacto.
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El contacto fisico es un aprendizaje. Dentro de nuestra sociedad
aprendemos a no tocarnos, pero también podemos aprender a tocar. Una
de las maneras de aprender es correr el riesgo e iniciar con acercamientos
leves. Hacer que permanezca nuestra mano en la mano del otro, darle una
palmadita en el hombro, rodearlo por los hombros con nuestro brazo, rozar
apenas su barbilla son expresiones que comunican un sentimiento de
solidaridad, que aumentan la proximidad de nuestra presencia para él. Es
conferirle seguridad realzando la presencia mutua, que permite salir de la
propia individualidad y abrirse a la de otra persona.

Cumpla lo que le promete. Procure hacer promesas que pueda cumplir. No
le dé al paciente falsas esperanzas ni ofrecimientos que no pueda llevar a
cabo. Si se le olvida algo o falla en lo que prometid, reconézcalo ante él. La
aceptacion de su propia equivocacion ayuda a que el paciente acepte las
de él.

Preserve la autonomia del paciente. Si bien la persona enferma
gradualmente llega a ser menos competente, el reto para los cuidadores es
reconocerle las capacidades que todavia permanecen e involucrarlo en su
propio cuidado hasta donde sea posible. Una manera de involucrar, apoyar,
alentar, es permitir que el paciente haga todo lo que pueda por él mismo,
haciendo actividades con él y no por él, aun cuando sean hechas en forma
lenta y torpe. Es asumir una actitud de “permitame ayudarle en esto” en vez
de “déjeme hacer esto por usted”. Hacer cosas por él cuando todavia puede
hacerlas por él mismo es crear una dependencia innecesaria y fuera de
tiempo que no lo favorece. Estimular su independencia permitira satisfacer
su necesidad de dominio, realizando actividades que todavia estan dentro
de su alcance.

Mantenga sentido del humor. Siempre que pueda, encuentre el lado
humoristico a la situacion que esta enfrentando de acuerdo con las
circunstancias, con su manera de ser, con lo que conoce del paciente. El
sentido del humor se puede mostrar de manera verbal con chistes,
anécdotas, relatos, sarcasmos o satiras, o no verbal a través de sonrisas,
gestos 0 mimica. Reconocer la receptividad del paciente a situaciones de
juego o humoristicas hace que la funcion de cuidado se mas placentera y
menos estresante. La capacidad de reirnos de nosotros mismos y de lo que
nos rodea es terapéutico. Practicar el buen humor es empezar por uno
mismo y por lo que le afecta. Al paciente le ayuda a liberar tensiones y, a
mantener un sentido de naturalidad dentro de la situacion tragica en la que
se esta.

Cuidar al cuidador. Es muy importante para la persona que cuida,
distanciarse fisicamente del paciente y darse tiempo para descansar, hacer
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ejercicio o divertirse. Establezca una rutina diaria sencilla y predecible para
el paciente, manteniéndola con un minimo de cambios, para que cuando
salga se le haga saber a la persona que vaya a estar con él. Asimismo, en
el aspecto emocional es importante que el cuidador cuente con alguien
para facilitar el desahogo de lo que le preocupa, ya sea de sus asuntos
personales o de su relacién ante lo que le pasa al paciente.

4. De la actividad como terapia.

Cuando estamos frente a una enfermedad demencial, su desarrollo hace, que con
el tiempo, la persona afectada ya no pueda realizar sus actividades de forma
cotidiana. El gran vacio que va dejando la enfermedad de Alzheimer en los
pacientes necesita no solo ser llenado por acercamientos sensibles de
comunicacion, sino también con actividades terapéuticas de esparcimiento,
entretenimiento y diversién que den significado a la vida diaria.

El término actividad terapéutica generalmente sugiere un proceso rehabilitativo
que da como resultado una mejoria en el funcionamiento. No obstante, en relacion
con las personas que padecen demencia, el propdsito de la actividad terapéutica
es mantener la funcién al maximo, realzar la calidad de vida, y disminuir un poco la
frustracion y el estrés del cuidador.

Lo que importa es el proceso, la experiencia, la participacion, el rescate de lo que
el paciente puede hacer y no el logro de la actividad. De hecho, un punto de vista
parcial que tienen los familiares es que estan mas informados acerca de las
limitaciones y deterioros del paciente que del potencial que todavia permanece.
Debemos evitar las generalizaciones, creencias o ideas estereotipadas acerca de
que el paciente “no puede hacer nada” y creer, confiar, en que el paciente esta
dispuesto y puede hacer mas de lo que se cree.

Para seleccionar las actividades, es importante que el cuidador mantenga un plan
flexible de cuidado y saber que una actividad que funciona una vez, puede no
funcionar la siguiente.

Algunas de las actividades que se sugieren:

e Fomentar conductas sociables. Se ha observado que aun en diferentes
niveles de deterioro mental, los pacientes utilizan adecuadamente algunas
maneras corteses cuando interactuan con otras personas. Les invitan a
tomar asiento, les ofrecen una taza de café o algo de comer. Si uno les
ofrece algo dan las gracias y llegan a desearle al interlocutor que le vaya
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bien y que tenga un buen dia. Algunas de las conductas sociales son
reforzadas a lo largo de la vida de la persona y permanecen como una
parte integral del repertorio de respuestas automaticas.

Musica. La musica y el canto son actividades placenteras que pueden ser
introducidas de una manera espontanea para crear un estado de animo.
También es un medio de expresion no amenazante para incrementar la
comunicacion, evocar recuerdos y estimular emociones, porque brinda la
oportunidad de que los pacientes se sientan entendidos a un nivel verbal y
no verbal.

Contacto con el exterior. La naturaleza, las estaciones del afio, los dias
festivos, son hechos que permanecen constantes a pesar de las pérdidas
que va experimentando el paciente. Levarlo a lugares que previamente
fueron de su interés y disfrute para él, visitar amistades o parientes, acudir
a dias de campo, conciertos al aire libre, captando su atencién para
observar los cambios en la naturaleza y en las estaciones del afio, son
maneras de estimularlo para que continué con el contacto con el exterior.
Bailar. Es otra forma de mantener contacto y cercania fisica con el
paciente. Tomarse de las manos o poner las manos sobre los hombros del
paciente permite llevar un ritmo acompasado del vaivén haciendo que se
ejerciten los musculos de una manera natural. El baile les da a los
pacientes la posibilidad de superar sus desventajas por un rato, a la vez
que les permite sentirse revitalizados.

Animales domésticos. Los efectos de la compafia y afecto de estos
animales ofrecen beneficios terapéuticos para los pacientes, no solo de
Alzheimer sino también de otras enfermedades como autismo,
esquizofrenia, etc. Les ayudan a no sentirse aislados, les ofrece sosiego.
Ejercicio fisico. Es importante para el paciente porque si su cuerpo esta
inactivo, su organismo funcionara mal y necesitara de mas ayuda para su
cuidado. Mantener una rutina de 15 a 20 minutos de gimnasia sencilla
ayuda a preservar habilidades fisicas, a mantener activa la fuerza muscular,
coordinacion y flexibilidad, a regular el apetito y peso corporal, a mejorar el
buen funcionamiento del intestino y a evitar la rigidez de las articulaciones y
de los musculos. Realizar caminatas por los alrededores, aventar y recibir
una pelota, subir y bajar escaleras o cosas de un cléset o libros de un
estante; bailar; barrer, hacer bolas de estambre, inflar globos, etc. En el
caso de que el paciente ya no pueda caminar, se cuidara especialmente su
falta de movilidad para prevenir problemas circulatorios o formacion de
escaras; ejercitando de forma pasiva los musculos de sus miembros, ya sea
mediante masajes, sacudiéndoles las manos, doblando y desdoblando sus
brazos y piernas, elevando sus pies de la cama a una altura de 10 a 20
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centimetros por medio de una almohada y cambiandolo de posicion con
frecuencia. Es necesario evitar, especialmente, que se hagan arrugas en la
sabana o en su ropa, protegiendo las partes de su cuerpo en donde
sobresalen los huesos (pies, talones, rodillas, cadera, codos, hombros,
cabeza) colocandole almohadas de diferentes tamafios.

5. Higiene y bafio personal.

Es frecuente que los pacientes presenten resistencia para bafarse o para
cepillarse los dientes y los familiares insisten, pelean, se enojan y lo regafian por
esa “falta de consideracion y descuido”. Sin embargo, para los pacientes, este tipo
de cuidado pierde su significado social e higiénico. En relacién con el bano, puede
ser que por un pudor natural se resistan hacerlo. Quizas se sientan avergonzados
de que los vean desnudos y rehusan bafarse en publico. A veces, entrar y salir de
la tina o de la regadera les puede ocasionar temor. También se les olvida lo que
hay que hacer o no saben cédmo hacerlo. Y puede que no recuerden para que
sirva un cepillo de dientes.

e Trate de establecer una rutina que sea consistente con los habitos previos
del paciente. Si acostumbra a banarse cada tercer dia o una vez a la
semana, continue haciéndolo asi, acepte que un bafo cada tres o cuatro
dias puede ser suficiente.

e Enfatice los aspectos placenteros del bafo, lo deleitoso que es sentir el
agua caliente, el rico olor del jabon o del champu, la suavidad de la
esponja, el frote vigoroso del zacate que reanima.

e Evite discutir o alegar con el paciente las ventajas o desventajas del bafio o
por qué es necesario. Mas bien utilice un tono de voz suave y firme “Mama,
el agua esta lista”. Cercidrese de la temperatura del agua y si es posible
mande a poner barras para que el paciente se sienta mas seguro.

e Aun cuando el paciente todavia pueda banarse por si mismo, procure no
dejarlo solo en el bano. Obsérvelo y esté al pendiente, especialmente
cuando se rasure, este utilizando secadora. Si ya no sabe qué hacer,
dirijalo paso por paso o, algo mas sencillo, bafiese con él, aunque no todos
los cuidadores estén en la situacion de hacerlo, y mientras lo bafa, dele
una toalla facial para que se entretenga.

e Si al paciente le da miedo la regadera o la tina o ya no puede sostenerse en
pie, utilice regaderas manuales y siéntelo en una silla de plastico para que
esté seguro.

e Sea un modelo y cepillese los dientes frente al paciente para que imite sus
movimientos. Si el ya no lo puede hacer, cepillele la dentadura o utilice
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hisopos de algoddén impregnados con agua bicarbonatada para la limpieza
dental.

6. Cuidado de la piel.

Un buen cuidado de la piel es extremadamente importante. Mientras el paciente
esta desvestido, inspeccione si tiene inflamaciones, moretones o manchas rojizas.
Las escaras pueden empezar con una complicacion ligera como manchas
rosaceas y, si se permite que avancen, pueden convertirse en poco tiempo en un
problema muy serio.

e Mantenga la piel limpia, seca y libre de residuos de sudor, orina o heces.

e Enjabone la piel, de preferencia con jabdn neutro.

e Seque cuidadosamente con una toalla suave, por todo el cuerpo, sin un
lugar donde quede humedo y pueda propiciar hongos o alguna otra
afectacion.

e Lubrique con crema humectante especialmente en las zonas genitales, para
evitar que se roce, asi como en las areas donde los huesos tienen contacto
con la superficie.

7. Incontinencia.

El paciente tarde o temprano no podra controlar sus esfinteres y tendra pérdida
del control para orinar y defecar, siendo la incontinencia urinaria mas comun que
la fecal. La pérdida de control urinario puede deberse a ciertas complicaciones
médicas como diabetes, infeccidon en el tracto urinario, problemas de préstata o
medicamentos, especialmente tranquilizantes  hipndticos, sedantes vy
antidepresivos. También puede ser que cuando el paciente sienta la necesidad de
ir al bafo, no ubique donde esta; puede que tenga puesta ropa dificil de
desabrochar o puede que no sepa qué hacer frente al sanitario.

e Acuda al médico para que, a través de una evaluacion, detecte la de una
probable infeccion o problemas con medicamentos u otras posibles
enfermedades que pudieran ocasionar la incontinencia.

e Simplifique la vestimenta. Utilice cintas autoadeheribles en lugar de cierres
y botones.

e Si al paciente le sucede un accidente, no lo regafe ni lo averglence.
Decirle algo como: “No te preocupes, todo esta bien” ayuda a tranquilizarlo.
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e Si el paciente tiene problemas para orinar, dele a beber un vaso con agua
mientras esta parado o sentado; o mdjele con agua tibia los dedos de la
mano, o pongale a un vaso de agua un popote para que le sople y haga
burbujas.

e Establezca una rutina de llevarlo al bafio cada dos horas.

e Si el cuarto de bafio esta lejos, utilice un comodo o una bacinica.

e Evite darle liquidos antes de acostarse y procure que los tome durante el
dia.

e Procure que el asiento esté fijo al sanitario y, de ser posible, coloque barras
para evitar que el paciente se caiga.

8. Vestimenta.

La mayoria de los pacientes presentan dificultades para vestirse ellos mismos, o
bien tienen problemas para recordar si estan vestidos, desvestidos o necesitan
cambiarse de ropa. No se acuerdan qué ropa ponerse, el orden que deben seguir
y cdmo ponérsela. Puede ser que ya no reconozca partes de su cuerpo, que se
sientan avergonzados de vestirse delante del cuidador o que encuentren
complicado el hecho de vestirse o desvestirse.

e Mantenga la rutina a la que ha estado acostumbrado el paciente a lo largo
de su vida. Despertarse, banarse, vestirse y desayunar o el acomodo al que
esta acostumbrado sin importar el orden.

e Estimule al paciente a escoger su propia ropa, simplificando el numero de
opciones. Ofrézcale dos prendas y preguntele si quiere ponerse el pantalon
azul o el café.

e Ponga la ropa sobre la cama en el orden en que debe ponerse. Primero los
zapatos y dentro las medias o calcetines, después la falda o el pantaldn, la
blusa o la camiseta, la ropa interior o los calzones y camiseta, uno encima
del otro.

e Procure tener prendas que sean de lavar y usar, comodas, holgadas, faciles
de quitar y poner. Evite zapatos con agujetas, suéteres cerrados,
camisones largos y pantimedias.

e Considere y sea sensible al hecho de que el vestirse es una actividad
personal y privada que necesita hacerse en la recamara del paciente con la
puerta cerrada.

47



9. Violenciay agresion.

Debido a los cambios fisicos en el cerebro, el paciente se siente frustrado por la
pérdida del control sobre sus propias conductas, sobre su propia vida.
Comportarse agresivo es, tal vez, una manera de demostrar que aun retiene algun
control sobre si mismo. Algunas de las causas de enojo, violencia, inquietud y
agresion en el paciente son: cuando se siente regafado, confrontado o
contradicho; cuando percibe la impaciencia, irritabilidad, cansancio del cuidador,
cuando se asusta por la sorpresa de un contacto fisico inesperado; cuando existe
un exceso de estimulos como mucho ruido, actividades, personas o desorden en
el medio ambiente. Otras de las causas pueden ser efectos colaterales a
medicamentos, principalmente sedantes o tranquilizantes, mala vision o audicion
que hace que malinterprete su entorno, o incomodidad fisica por estrefimiento,
impacto fecal o fiebre.

e Trate de no responder a la agresion con agresion. La manera en la que los
cuidadores se acercan es crucial para detener conductas agresivas.
Cuando éstas sucedan, haga el esfuerzo de responder de una manera
tranquila, apoyadora, calmada. Sostenga suavemente la mano del paciente
en la suya y distraiga su atencion llevandolo a otro lugar. A veces es posible
identificar la causa: tal vez una tarea dificil o la presencia de alguien, o un
niio corriendo y gritando etc.

e Cercidrese de que el paciente se sienta comodo Revise que su ropa no
esté apretada y que sea la adecuada a la estacion del afio para evitar que
tenga frio o calor.

e Asegurese de que el paciente no se dafie a si mismo. Retire de su vista
ornamentos filosos o pesados, tijeras, cuchillos, abrecartas, etc.

e Distraiga al paciente con alguna actividad que lo entretenga o con algun
alimento favorito.

e Trate de mantener al paciente fisicamente activo durante el dia. Largas
caminatas pueden ayudarle a reducir el estrés.

e Reconodzcale al paciente sus sentimientos de enojo. Decirle: “Creo que lo
que te esta pasando te hace sentir muy enojado” es muy util y le puede
ayudar a disminuir la intensidad del enojo.

e Si usted como cuidador cree que su seguridad fisica esta amenazada,
aléjese de la persona o salga de la habitacidn para evitar que le haga dafo
y pida ayuda a otras personas que estén en la casa o a los vecinos.
Sentirse amenazado, ser golpeado o agredido de manera fisica o verbal por
el paciente es algo que produce gran dolor en el cuidador. Responder de
una manera calmada a estas situaciones no es facil. Sin embargo, recuerde
que el paciente pierde su capacidad para hacer juicios y ya no puede
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evaluar la seriedad de un incidente o predecir el efecto de su conducta con
los demas.

10. Conductas y preguntas repetitivas.

Una de las conductas que mas irrita a los cuidadores es sentir la adherencia del
paciente hacia ellos, ya sea con preguntas insistentes o con seguimientos
continuos, pues muchas veces no les dejan ni a sol ni a sombra un espacio
personal. La pérdida de la memoria hace que los pacientes no tengan la
capacidad de recordar lo que preguntan una y otra vez, para ellos cada vez es la
primera... para los cuidadores es la quinceava vez, pero como saber que si el
cuidador desaparece de su vista va a regresar. Algunos movimientos repetitivos,
como meter y sacar la lengua, pueden ser por efecto de los medicamentos; tal vez
no entender lo que esta pasando y sentirse inseguros puede hacer que repitan
“‘quiero ver a mi mama, quiero ver a mi mama”; o no poder expresar la necesidad
que tienen de ir al bafo hacen que continuamente jueguen con la ropa o se
muestren excesivamente ansiosos.

e Verifiqgue con el médico si los medicamentos pueden ser la causa de
algunos movimientos repetitivos.

e Si le preocupa o le molesta que el paciente se frote continuamente las
manos, intente que éstas estén ocupadas con algun objeto, como una
mufieca o una mascada.

e Trate de distraerlo llevandolo a dar un paseo u ofreciéndole algun alimento
predilecto.

e Concentre su atencién y dediquele un tiempo al paciente. Trate de
responder mas a sus necesidades emocionales que a la pregunta en si.
Decirle algo como: “no te preocupes, yo estoy contigo para cuidarte” a
veces rompe el ciclo repetitivo por un rato.

e Si por algun motivo necesita salir de la habitacion y el paciente se queda
solo, haga que realice una actividad de entretenimiento que requiera la
repeticion de un acto, como doblar toallas. Si necesita ausentarse por un
tiempo, pida ayuda para que alguien se quede con él. Recuerde que las
presencias fisicas le confieren seguridad.

e Cuando una respuesta verbal no ayude, un abrazo, un beso, un masaje en
el hombro, pueden ser mas tranquilizadores de las palabras.
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11. Conductas obsesivas acusatorias.

Algunos pacientes pasan por etapas por las que se vuelven obsesivos en relaciéon
con ciertas ideas u objetos, o pueden pasar por estados de suspicacia y acusar a
los propios familiares o cuidadores de que les estan robando dinero o cosas. Los
pacientes guardan sus pertenencias, olvidan donde las pusieron, insisten en que
alguien las robd, acusan a cualquiera y aunque éste lo niegue, la idea del robo
permanece como obsesion. Esta sensacion de ser robados a veces es extensiva a
sus relaciones. Creen su cényuge los esta traicionando o acusan a alguien de que
se lo esta “robando”. La imposibilidad para evaluar la realidad hace que los
pacientes, una vez que se obsesionan con alguna idea, es dificil que se deshagan
de ella. A veces, cuando uno trata de explicarle y aclararle la situacion, el paciente
se vuelve mas obsesivo e irritable y, en ocasiones, reacciona con agresion.

e No tome las acusaciones de manera personal. Recuerde que es la
enfermedad la que ocasiona los cambios en la personalidad.

e Evite discutir, razonar o negar la acusacion que le hace el paciente, asi
como regafarlo por los objetos perdidos o escondidos. Demuéstrele que si
cree que se le perdié lo que dice. Empatice con su preocupacion o enojo, y
después trate de distraer su atencién con alguna actividad.

e Contribuya a que el motivo de la idea obsesiva desaparezca. Digale que
juntos van a buscar lo perdido. En estos casos se sugiere tener duplicado
de monederos, carteras y anteojos. Si se trata de dinero, de ser posible
dele billetes de baja denominacién o que estén fuera de circulacion. Lo
importante es que el paciente se sienta seguro al “encontrar lo que perdio”.

e Conserve en un lugar seguro, de ser posible bajo llave, documentos legales
y articulos de valor con la intencién de que no estén al alcance del paciente.

e Observe si puede observar algo que pudiera desencadenar la conducta
obsesiva o acusatoria como lugar, persona u hora del dia. Si su
observacion coincide con alguno de estos factores, cambie la rutina para
prevenir estas conductas y distraigalo.

¢ Investigue si las acusaciones de robo que dice pueden ser ciertas. Algunas
veces los pacientes realmente son victimas de robo y hostigamiento por
parte de familiares o cuidadores pagados. En caso de que las acusaciones
no estén fundadas, expliqueles a los cuidadores cual es la situacion vy
digales que confia en su honradez.
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12. Sindrome del crepusculo.

A la fecha no se sabe que ocasiona el que algunos pacientes a la hora del ocaso,
cuando las sombras del anoche empiezan a aparecer, se sientan mas inquietos,
inseguros, confundidos y desorientados. A veces, estos sintomas se relacionan
con que el paciente siente hambre, trae puesta ropa incomoda o necesita ir al
bafio. Debido a los cambios en el cerebro, el patrén del suefio se altera y los
pacientes pueden permanecer despiertos durante la noche, quieren vestirse y
dicen que tienen que ir a trabajar; pueden sentir miedo a la obscuridad o a que los
abandonen. También padecen de alucinaciones.

e Mantenga la habitacidn con las cortinas o persianas cerradas y una
iluminacion adecuada sombras, luces deslumbrantes o poca luz, pueden
desencadenar la inquietud o las alucinaciones.

e En caso de que el paciente presente alucinaciones, no lo contradiga ni
discuta con él. Trate de comprender sus sentimientos y frustraciones
respondiendo de manera sensible a sus necesidades de inseguridad
brindandole confianza.

e Evite que el paciente duerma durante el dia. Trate de mantenerlo
fisicamente activo, con un plan de ejercicios distribuidos en la mafiana, al
mediodia y en la tarde, procurando que se acueste lo mas tarde posible.

e Si el paciente se despierta durante la noche, acérquese a él llamandolo por
su nombre, sin hacer mucho ruido o movimientos, e identifiquese usted
mismo, diciéndole también la hora para ayudarle a orientarse. A veces,
recordarle que todavia es tiempo de descansar, lo puede convencer de
volver a dormir.

e Trate de identificar si el paciente tiene hambre. Un bocadillo ligero, un vaso
de leche caliente, una taza de té, un masaje en la espalda y piernas o un
bafo relajante pueden tener efectos inductivos para dormir. Evite que tome
café, chocolate o té negro y asegurese de que vaya al bafo antes de
acostarse.

e En caso de que se le dificulte manejar la inquietud, utilice medicamentos
como ultimo recurso. Estos necesitan estar profesionalmente administrados
por un médico que conozca de la enfermedad, pues a veces los sintomas
empeoran cuando los medicamentos no se manejan en las dosis
adecuadas.
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13. Valoracion de riesgos.

La falta de capacidad del paciente para discriminar y valorar situaciones
potenciales de peligro hace que ponga en riesgo su propia seguridad, la de
personas que lo rodean e, inclusive, de terceros, como sucede cuando algunos
pacientes con capacidades ya deterioradas continuan manejando automoviles y
los familiares lo siguen permitiendo.

e Es importante que los familiares se concienticen que el paciente ya no
puede ni debe seguir manejando.

e Acompafielo cuando quiera salir. Acceder a que salga solo, aun en los
alrededores puede propiciar que en un momento los desconozca y no sepa
como regresar.

e Pdngale una placa o un brazalete de identificacidon de acero inoxidable en el
cuello, mufeca o bolsillo con todos sus datos, especificando su estado de
salud

e Tenga a la mano fotografias recientes del paciente para que sea facilmente
identificable en caso de extravio.

e Mantenga al paciente alejado de cacerolas con agua o aceite hirviendo,
cerillos, encendedores, planchas, calentadores; porque son riesgos
potenciales para su seguridad.

e Desaparezca de su vista botellas con detergentes liquidos, champus,
barnices para muebles y todo aquello que el paciente pudiera confundir con
bebidas

e Mantenga fuera del camino del paciente extensiones eléctricas, taburetes,
banquillos, tapetes sueltos u objetos desperdigados en el piso que pudieran
ocasionarle una caida

e Quite cerrojos de seguridad en el bafio y recamaras.

14. Deambulacion.

Este es uno de los sintomas mas comunes de la enfermedad. Puede deberse a
una falta de estimulo o actividad o a sentirse aburrido, ir a la busqueda de alguna
persona, lugar u objeto que le reafirme su identidad, o utilizarlo como un
mecanismo de defensa para liberar tensiones y estrés por sentirse encerrado o
atrapado. Es frecuente que deambule durante la noche ya sea porque duerme
durante el dia, por incapacidad para distinguir el dia de la noche o por
desorientacion en el tiempo.
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15.

No trate de detener al paciente que necesita deambular Intentarlo puede
aumentar su inquietud y producirle enojo y frustracion es mejor permitirle
que lo haga de una manera segura.

Acomparielo en su deambulacion. Tranquilicelo diciéndole que siempre
habra alguien a su lado, que no va a dejar abandonado y tdmelo de la mano
o del brazo para hacerle sentir seguridad.

Establezca una rutina diaria de ejercicio fisico, independientemente de las
caminatas que hace el paciente en su deambulacién.

Mantenga cerrada con llave la puerta de la calle. Instale algun mecanismo
de sonido, en la puerta de la recamara del paciente y de la calle para
alertarle que tiene intenciones de salir.

Deje una luz nocturna en la recamara del paciente y en el bafio.

Dele a tomar liquidos para evitar que se deshidrate. Debido al ejercicio
continuo para desplazarse, el paciente puede no identificar que tiene sed,
se olvida de tomar liquidos y con la deambulacion necesita ingerirlos.
Inspeccione los pies del paciente, para ver si los tiene hinchados o con
ampollas. Si estan hinchados, mantenga los pies en alto. Si tiene ampollas,
cambiele los zapatos e inspeccione si el calzado que traia puesto le aprieta
o le queda flojo.

Deseos de irse a su casa.

Muchos de los pacientes pasan por una fase de “querer irse a su casa”, la cual va
desapareciendo a medida que la enfermedad avanza. Su origen puede ser
cambios de residencia de un lugar conocido a uno desconocido, incapacidad de
reconocer su casa actual como su propia casa, exceso 0 ausencia de actividades.
Cuando el paciente expresa esto, lo que esta reflejando es inseguridad y miedo
por los cambios que esta experimentando en si mismo y en su vida. “Su casa’, a
la que se refiere, puede ser la casa de su nifiez, el lugar en dondé siente que la
vida es mas comoda y segura y la asocia con el deseo de ver a seres queridos
que en la vida real murieron hace tiempo, pero que para él estan vivos.

No contradiga o trate de convencer al paciente de que sus seres
significativos ya estan muertos, pues es producirle una pena innecesaria.
Estimulelo a que le hable acerca de la persona fallecida o del lugar en el
que vivio en su nifiez.

Salga con el paciente a caminar o a dar un paseo en coche. El hecho de
salir, aunque sea por poco tiempo, ayuda, porque al regreso el paciente ya
reconoce su casa y se siente seguro.
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e Responda a la emocidn que esta siendo expresada. “; Te sientes solo?, ¢ te
gustaria estar con tu mama?, y ofrézcale seguridad “No te preocupes, yo
estaré contigo, te voy a dar lo que necesitas”.

e Distraiga su atencion con alguna actividad.

16. Conductas sociales inapropiadas.

A veces algunos pacientes se comportan de manera socialmente inadecuada
cuando se desvisten, se levantan la falda, aparecen desnudos, o juegan con sus
genitales delante de otras personas, conductas por las que los familiares sienten
gran verguenza. Muchas veces estas conductas se malinterpretan como
“sexualmente inapropiadas” y si bien es probable que se refiera a una expresién
sexual, también puede ser expresion de inconformidad. Quizas el paciente ya no
recuerda que se tiene que vestir, o que siente frio y se tiene que cubrir, 0 que
necesita ir al bafio, o tal vez la ropa que trae le aprieta o quizas sea una manera
de expresar su necesidad de contacto fisico o de sentirse vivo cuando no existe
otro tipo de estimulacion.

¢ Procure no reaccionar de manera escandalosa o regafarlo. Recuerde que
el dano cerebral hace que pierda el control de sus impulsos. Tomelo
suavemente del brazo, conduzcalo al bafio o a la recamara y, lo mas
importante, trate de identificar la necesidad que esta detras de la conducta.

e Dediquele atencion y procure distraerlo platicando con él.

e Si es algo que tenga que ver con la sexualidad y cree que no lo puede
manejar, acuda con ayuda especializada.

17. Cuando el problema son los otros.

Se dan muchos casos en que no sélo las conductas problematicas del paciente
son dificiles de manejar para el cuidador sino que también las visitas de parientes
no involucrados en el cuidado diario representan conductas y actitudes
problematicas para el cuidador. Estas personas que son perturbadoras, tanto para
el paciente como para el cuidador, no saben como estar con el paciente, se
impacientan, critican, quieren imponer su punto de vista, insultan, hacen ruidos y
escandalos. Si conviven con el paciente lo humillan, no lo toman en cuenta, estan
de mala gana y ya sea que habiten o0 no en el hogar, no ayudan en ningun
aspecto: practico, emocional y economico. En pocas palabras, no tienen
comprension hacia el cuidador y hacia la situacion y no muestran ninguna
compasion para el paciente.
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Establezca limites. Si estas personas tienen comentarios negativos y
unicamente critican, ven fallas y “ellos lo harian de manera diferente”,
proteja su territorio y protéjase usted mismo como cuidador siendo asertivo.
Sin dejar de ser realista, haga que su comunicacién sea clara, especifica y
lo mas positiva posible. Digales que sus observaciones y opiniones son
aceptables siempre y cuando sean efectivas e impliquen ayuda,
compromiso y cooperacion.

En caso de que estas sugerencias no hagan eco por la postura negativa de
los familiares y usted crea que son mas perjudiciales que benéficos para el
paciente, fije sus reglas y, si es necesario, prohiba las visitas si tiene la
facultad para hacerlo. Si piensa que su autoridad no tiene validez, busque
ayuda en otras instancias.
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Conclusiones

1. El realizar un diagnostico de Alzheimer de manera oportuna se dificulta
debido a que en la actualidad aun no se encuentra con personal altamente
capacitado y comprometido para realizar este diagndstico y tratamiento.

2. El tener un familiar con la enfermedad de Alzheimer rompe totalmente con
la dinamica familiar; por lo que se requiere la colaboracion de todos y cada
uno de sus integrantes.

3. Al realizar la pesquisa sobre los datos relacionados con la enfermedad se
encontré que la incidencia de la enfermedad puede presentarse mucho
antes de lo que generalmente se cree, por lo que es importante tomar
medidas preventivas para una deteccion oportuna.

4. Consideramos que en México no existen redes de apoyo necesarias para el
paciente y la familia.

5. Es de suma importancia que las personas adultas reconozcan las
necesidades de proteger su salud a través de medidas preventivas de
autocuidado que les proporcionen en el futuro una buena calidad de vida

6. Consideramos que el equipo de salud fomente mas las acciones en el
primer nivel de atencion, para la prevencién y proteccion especifica de esta
enfermedad.

7. Es importante que la profesionista de enfermeria que se dedica al cuidado
de este tipo de pacientes asuma la responsabilidad de conocer mas sobre
la enfermedad y de actualizarse para proporcionar un cuidado integral de
calidad.
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Anexos

Desde nuestra realidad de personas que no tenemos esta enfermedad, no
sabemos lo que es estar severamente demenciado y nunca podremos comprender
la experiencia de una demencia. Pero podemos imaginar y fantasear como seria
perder nuestra memoria, imaginar cuales serian los hechos, como seria nuestro
mundo, qué necesitariamos de los demas.

Supongamos que de repente uno no sabe donde esta. Algunas evidencias
muestran algo que parece familiar pero por mas esfuerzo que hacemos, no
reconocemos el lugar. Quisiéramos pedir ayuda pero no sabemos a quién acudir,
ni siquiera sabemos decir quién es uno. A veces sentimos frio o calor, no sabemos
si es invierno u otofio, de mafana o de tarde, y quisiéramos pedir que nos tapen o
nos quiten cobijas pero no sabemos cémo hacernos entender.

Otras veces distinguimos caras familiares pero, a medida que se acercan, éstas se
desvanecen y nos enfrentamos con alguien que no identificamos aunque
internamente podamos intuir que es alguien querido.

Cualquier cosa que intentemos se vuelve confusa; no sabemos para qué es un
tenedor, cdmo se abrocha una prenda de vestir o como utilizar una regadera, e
inmediatamente olvidamos lo que estamos tratando de hacer o nuestro cuerpo ya
no responde a sus funciones y nos invade una sensacion de torpeza y estupidez.

Muchas veces no podemos entender lo que los demas estan diciendo, aunque
ocasionalmente pesquemos fragmentos de conversacion y tengamos la impresion
de que estan hablando de uno, ya sea como queja o preocupacion, o si estamos
en un lugar donde haya detergentes liquidos o champus, puede ser que los
bebamos porque no sabemos distinguir si son téxicos o bebidas refrescantes... o
sea, estariamos en un mundo dificil de entender.

¢, Coémo seria nuestro mundo?

Quizéds muy dentro de nosotros nos sintamos extrafios... confundidos...
angustiados... a veces tristes, otras contentos; sin embargo, intuimos que las
cosas no van bien y no sabemos cual es el motivo. Y quisiéramos hablar con
alguien pero encontramos que queremos expresarnos con ideas que no vienen a
nuestra mente, o con palabras que no acuden a nuestros labios, lo Unico que
podemos articular son palabras aisladas que nadie a nuestro alrededor entiende.

En ocasiones, quizas nos sentimos aburridos y estamos muy inquietos. Nos
desplazamos de un lugar a otro en un incesante caminar porque no sabemos qué
hacer, y los que estan a nuestro lado caminan junto con nosotros porque no se les
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ocurre como distraernos. Y nos daria mucho miedo quedarnos solos porque no
sabriamos a donde ir, 0 nos sentiriamos abandonados.

¢, Qué necesitariamos?

Nuestras necesidades serian las mismas que antes. Necesitariamos sentir que
estamos en un ambiente seguro y ordenado porque nuestros olvidos nos hacen
sentir ansiosos e inseguros, necesitariamos experimentar que todavia podemos
ser utiles aunque lo que hiciéramos fuera de manera torpe y lenta y quisiéramos
que quienes nos rodean fueran amables, tolerantes, bondadosos y que no nos
reganaran, criticaran o se impacientaran, necesitariamos compafia pero de
manera mas intensa, porque nuestras incapacidades nos hacen sentir mas solos;
necesitariamos de contactos calidos y afectuosos porque nuestra incomprension
para entender los contenidos verbales hace que sea muy importante una caricia,
gue nos tomen de la mano o un brazo que nos hagan sentir que somos dignos de
amor; que todavia le importamos y que nunca nos dejaran de querer porque
quisiéramos permanecer en todos sentidos como figuras significativas, dignas de
amor y respeto, y que nos incluyeran y nos dieran tiempo para estar con nosotros,
rodeados de atenciones y carifio como antes nos prodigaban.

“...Cuidar de alguien no es un acto instantaneo, sino un proceso que se desarrolla
a lo largo de una cadena de instantes, de encuentros, de miradas, de
complicidades no dichas”.

61



	Portada 
	Contenido 
	Introducción 
	Capítulo 1. La Familia y la Enfermedad de Alzheimer 
	Capítulo 2. Alzheimer 
	Capítulo 3. Cuidados en el Hogar
	Conclusiones 
	Referencias Bibliográficas  
	Anexos

