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Presentacion

El Alzheimer es una enfermedad que, a pesar de los avances cientificos vividos en la Gltima
década, sigue rodeada de una gran cantidad de incognitas. Incégnitas que no sélo surgen al
analizar sus causas, sino que también se derivan de las estrategias trazadas para su curacion.

Dudas que han provocado la aparicion de convenciones erréneas e incluso tables, como
asociar su origen a toxinas medioambientales, a los malos habitos o a causas psiquiatricas o
contagiosas.

Hoy en dia, nuestro conocimiento sobre ella apenas sobrepasa el hecho de calificarla como
una enfermedad neuroldgica progresiva e irreversible que deteriora el cerebro. En cambio, y
por desgracia, si conocemos y sufrimos las consecuencias que lleva aparejadas. Unas secuelas
que se extienden a lo largo de un periodo de vida que oscila entre los 2 y los 20 afios y que
acaba derivando irremediablemente en el fallecimiento del afectado.

Sus secuelas no sélo afectan al organismo y condicionan la calidad de vida del enfermo que
padece un deterioro de sus funciones intelectuales, sino que trasciende al entorno familiar, pro-
vocando por un lado un gran desgaste emocional entre aquellos que lo cuidan y por otro gene-
rando un enorme coste econémico y social a la comunidad que asume su prevencion y trata-
miento.

La OMS estima que actualmente en todo el mundo existen entre 17 y 25 millones de perso-
nas con la enfermedad de Alzheimer, lo que representa el 70 por ciento del conjunto de las
enfermedades que se producen en la poblacién geriatrica. Este porcentaje situa a esta enfer-
medad como una de las patologias mas prevalentes del grupo conocido como enfermedades
degenerativas del cerebro.

La Conselleria de Sanidad, a través del presente libro, quiere contribuir a mejorar el conoci-



miento, el manejo y la resolucién de los problemas que genera la convivencia con una persona
que padece esta enfermedad, pues es la familia la que vive de cerca el desarrollo del Mal de
Alzheimer, la que sufre con dolor e impotencia la incomprensién y el miedo que provoca esta
dolencia y, por tanto, es ella la que, por su papel activo, debe ser objeto de nuestra compren-
sion, de nuestra solidaridad y de nuestro maximo apoyo emocional y psicoldgico.

Serafin Castellano Gémez
Conseller de Sanitat



Prélogo

Las mejoras tanto en los cuidados sanitarios como en otros ambitos, como el saneamiento y
la alimentacién, han incrementado de una forma notable la esperanza de vida y la calidad de
esta.

Sin embargo, aparecen nuevos retos a los que la sociedad, en especial el sistema sanitario,
debe hacer frente para seguir afiadiendo calidad de vida a los afios.

Las demencias en general y la enfermedad de Alzheimer en particular es uno de estos retos
a los que toda la sociedad se enfrenta. Quizas sea uno de los problemas de salud en los que
mejor se refleja la necesidad de una intervencion coordinada entre el sistema sanitario y el resto
de la sociedad.

En estos problemas juegan un papel fundamental las personas que se encargan del cuidado
directo de los pacientes.

La Direccion General para la Salud Publica es consciente de las dificultades que entrafia para
las familias el hacerse cargo de personas afectadas por esta enfermedad: las dudas, los temo-
res, las preguntas son numerosas.

Este libro, escrito por profesionales sociosanitarios, pretende dar respuesta a todas estas
cuestiones, con el objetivo final de mejorar tanto la calidad de vida de estos pacientes como de
sus cuidadores.

Manuel Escolano Puig
Director General para la Salud Publica
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Introduccion

¢ Qué es la enfermedad del Alzheimer?

Hace unos afios pocas eran las respuestas a esta pregunta, pero actualmente se estan realizando
muchas mas investigaciones, estudios, surgen nuevas iniciativas que pretenden mejorar la calidad de
vida de los enfermos y sus familiares, protocolos de actuacion que se plantean con el objetivo de des-
cubrir cuanto antes a que tipo de trastorno nos estamos enfrentando, elaborando un diagnéstico tem-
prano; acciones todas ellas que intentan aclarar dicho interrogante.

El progresivo envejecimiento de la poblacion nos permite disfrutar durante mas tiempo de la com-
pafiia y conocimientos de nuestros mayores, pero también que se desarrollen enfermedades relaciona-
das con la edad, que hasta entonces eran grandes desconocidas.

Disfrutar de un envejecimiento dptimo se convierte entonces en una tarea dificil si consentimos que
estos enfermos y sus familiares se enfrenten solos a esta situacién, por tanto creo que es doblemente
importante adoptar una actitud de apoyo: una desde el egoismo, conscientes del alcance de este mal,
y otra ayudando a aquellas personas que han sido el sostén de nuestro crecimiento y que ahora nece-
sitan nuestros cuidados. ¢Estamos dispuestos?... ¢Esta nuestra sociedad preparada para aceptar estos
nuevos retos?.... La posibilidad de haber colaborado en el desarrollo de este proyecto ha producido en
mi un cumulo de satisfacciones, por un lado tener la oportunidad de intentar ayudar a los familiares y
profesionales en el cuidado de este tipo de enfermos, contestando algunas de las preguntas mas comu-
nes que se les presenta, por otro la gran suerte de descubrir gente maravillosa a la que se que no agra-
deceré bastante el apoyo prestado en mi caminar y con que fuerza han puesto el corazon en esta idea,
y por supuesto a los incondicionales, mi familia y amigos que me han animado siempre. GRACIAS.
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Enfermedad,
diferencia con otras demencias

1. ;Qué es la enfermedad de Alzheimer?

Actualmente la enfermedad de Alzheimer es definida como la degeneracion del cerebro (sobre
todo su corteza), el cual va perdiendo neuronas y conexiones (sinapsis), acumula una proteina anor-
mal (amiloide) y muestra lesiones caracteristicas (placas seniles y ovillos neurofibrilares).

La enfermedad de Alzheimer es progresiva, degenerativa del cerebro y provoca deterioro de la
memoria, de pensamiento y de conducta. La persona que la padece puede experimentar o sentir con-
fusion, desorientacion en el tiempo y en el espacio, cambios en la personalidad y de conducta, alte-
raciones en el juicio, dificultad para encontrar la palabra adecuada, finalizar ideas o pensamientos
y para seguir instrucciones. Finalmente incapacita a quien la padece a cuidar de si mismo, perdien-
do poco a poco su autonomia.

2. ¢Como podemos saber si una persona padece esta enfermedad?

Cuando aparecen una serie de sintomas y no se pueden explicar de una forma légica.

Alteraciones en la memoria, por ejemplo, podemos tenerlas todas las personas por causas ner-
viosas -estrés, depresion, etc.-, por falta de concentracion en lo que estamos haciendo, por desinte-
rés en lo que estamos llevando a cabo, etc. Sin embargo, hay otras situaciones o informaciones que
de ordinario no olvidariamos: el nombre de aquellas personas con las que tratamos todos los dias,
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como hacer nuestro trabajo cotidiano, dejar de saber constantemente el dia en que nos hallamos, etc.
Cuando este tipo de alteraciones o trastornos, desorientacion, cambios bruscos de caracter, errores
en la denominacion de las cosas, dificultad en la abstraccion.... surge de una forma reiterante, debe
acudir al médico de cabecera para que los interprete y diagnostique, solicite colaboracion a otro
especialista 0 imponga algun tipo de terapia.

3. ¢Qué sucede en el cerebro de un enfermo de Alzheimer?

Las células especificas del cerebro, llamadas neuronas, se comunican unas con otras transmitien-
do la informacion necesaria que nos permite poder mover un brazo, reaccionar ante una situacion
de peligro, recordar donde hemos dejado las llaves, o poder hablar con nuestros amigos. Estas neu-
ronas son diferentes seglin en que zona del cerebro se encuentren.

En la enfermedad de Alzheimer debido a una serie de lesiones, la conexion entre las neuronas se
ve interrumpida lo que provoca que la informacion no se transmita provocando las alteraciones cog-
nitivas, funcionales y conductuales caracteristicas de este tipo de demencia.

En las primeras fases de la enfermedad las alteraciones se presentan inicialmente en una zona
restringida del cerebro, conocida con el nombre de hipocampo, estructura relacionada con la
memoria, para difundirse posteriormente a toda la corteza cerebral.

Aunque se conocen las lesiones, ain no se han descrito adecuadamente la secuencia de aconte-
cimientos que conducen a la muerte de las neuronas y a la pérdida consiguiente de capacidades
mentales.

Una de las lesiones caracteristica de este tipo de trastorno son las llamadas placas seniles.
Estas estructuras que se forman alrededor de las neuronas, estan formadas por una sustancia que no
puede disolverse, llamada amiloide y rodeada de prolongaciones nerviosas anémalas.

Los ovillos neurofibrilares constituyen la segunda manifestacion clave en la enfermedad de
Alzheimer. Este tipo de lesion se produce por la formacion de filamentos nerviosos en forma de mara-
fia u ovillo, de ahi su nombre, en el interior de las neurona.

La corteza del cerebro (principal origen de las funciones intelectuales) se atrofia, se encoge y
los espacios en el centro del cerebro se agrandan, reduciendo por lo tanto su superficie.
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4. ;Qué es la demencia senil?

La demencia senil es un término relacionado con una serie de signos y sintomas que normalmen-
te presentan personas mayores de 65 afios, de ahi el término senil.

En el pasado, el término enfermedad de Alzheimer solia aplicarse a una forma de demencia pre-
senil, diferenciandola de la demencia senil la cual se relacionaba con factores de tipo vascular. Sin
embargo, ahora se entiende mas que la enfermedad afecta tanto a personas por encima como por
debajo de los 65 afios de edad. Por tanto podemos plantear que existe una sola enfermedad de
Alzheimer con dos picos de presentacion: 55-60 afios (demencia presenil) y de 70-75 afios (demen-
cia senil).

5. ¢ Qué diferencia existe entre demencia y enfermedad de Alzheimer?

La demencia, como se ha sefialado anteriormente, hace referencia a un conjunto de signos y sin-
tomas que estan relacionados con la disminucion de las capacidades mentales (memoria, lenguaje,
capacidad de razonar...) alteracion de la conducta y afectacion de la vida social y laboral, este con-
cepto no hace referencia a una enfermedad concreta sino que es un término general.

Existen mas de setenta causas y enfermedades que pueden hacer que una persona padezca
demencia. Por ejemplo, el alcohol puede llegar a producir una demencia, pero también la disminu-
cion de la vitamina B12 puede llegar a producirla, asi como el caso de la demencia tipo Alzheimer
provocada por otras causas distintas a las anteriores.

Del total de las demencias algunas son curables, aunque desgraciadamente son las menos fre-
cuentes, y otras pueden tratarse, como minimo, para mejorar su evolucion y aliviar sus sintomas.

En la actualidad, la causa més frecuente de demencia es la enfermedad de Alzheimer en un 60
por 100 de los casos, seguida por la demencia vascular con un 20 por 100 y la conjuncion de
ambas, la demencia mixta, con 10 -15 por 100.
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6. ¢Cual es la prevalencia de la enfermedad de Alzheimer en Espafia, en Europa
y a nivel mundial?

En el mundo hay 20 millones de personas con la EA, en Europa se calcula entre 5y 6 millones el
numero de afectados, En Espafia la cifra estimativa es algo mas de 400.000 personas mayores de
60 afios que padecen esta enfermedad.

7. ¢Hay mas casos que en décadas anteriores?

Cuando el patdlogo aleman Alois Alzheimer describi6 la enfermedad en 1906, la mayoria de la
gente no llegaba a padecerla; moria antes de cumplir los afios necesarios como para que se de-
sarrollara. Pero desde entonces la esperanza de vida ha aumentado considerablemente. En un estu-
dio, realizado por la Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia se descubre que mas de seis
millones de espafioles superan actualmente los 65 afios. La esperanza de vida del hombre se sitlia
en los 74 afios y en la mujer en los 81.Si se estima que actualmente la demencia en nuestro pais
supera el 10 por 100 para las personas de 65 afios multiplicandose por dos para los mayores de
85, el problema en un futuro puede ser alarmante.

8. (Cuales son los sintomas de alarma de aparicion de la enfermedad de
Alzheimer?

* Pérdida de memoria de sucesos recientes. Nombres propios, nimeros de teléfono...
*  Repetir las mismas cosas una y otra vez: ;Qué hora es?

* Dificultad en la realizacion de tareas de la vida diaria: Conducir, cocinar, afeitarse, manejo
del dinero...

* Pérdida de confianza: Esconder cosas, acusaciones sin sentido...

* Cambios inexplicables de humor, irritabilidad, estado de animo depresivo y/0 ansioso.
* Dificultades para encontrar la palabra adecuada.

* Desorientacién en el ambito doméstico y facilidad para perderse en lugares conocidos.
* Tendencia a evitar reuniones sociales.
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9. ¢Cual es la memoria mas afectada en la enfermedad de Alzheimer?

Aunque son varias las capacidades cognitivas que se ven afectadas a lo largo de la evolucion de
esta enfermedad, ésta es conocida por la enfermedad de la memoria. Por un lado, esta alteracion apa-
rece desde el inicio de la demencia y se convierte en una de las mas llamativas, ya que el sujeto empie-
za por olvidar los hechos mas recientes para pasar a olvidar lo que le ocurrié en el pasado, y por otro
lado la memoria es fundamental para el buen funcionamiento del resto de las capacidades, por ejem-
plo el deterioro de la memoria provocara que tengamos dificultades para aprender cosas nuevas.

La pérdida de memoria es probablemente la principal sefial de alarma para saber si una perso-
na estd empezando desarrollar la enfermedad de Alzheimer.

En la enfermedad de Alzheimer, la memoria conocida como memoria de trabajo que es una
forma de explicar como funciona la memoria a corto plazo, esta alterada, junto con la memoria epi-
sodica a largo plazo (memoria de los acontecimientos y eventos) y la memoria semantica (memoria
de los conocimientos).

10. (A qué edad aparece?

La mayoria de pacientes que sufren esta enfermedad tienen mas de 65 afios, en estos sujetos pare-
ce como si se hubiera producido un envejecimiento precoz del cerebro. En los pacientes mas jovenes
su aparicion tendria una mayor influencia genética.

En los casos en los que las personas son mayores de 65 afios la evolucion de la enfermedad es
mas larga, que en los sujetos que padecen la enfermedad a los 40 o 45 afios en cuyo caso la enfer-
medad evoluciona mucho mas rapidamente.

Como aparece claramente reflejado en las cifras siguientes, el porcentaje de aparicion de la
enfermedad aumenta con la edad, asi aproximadamente:

Del total de personas de 40-60 afios el porcentaje es menor al 1%
Mayores de 60 afios el porcentaje es del 1%

Mayores de 65 afios el porcentaje es del 5%

Mayores de 85 afios el porcentaje es del 30%

Mayores de 90 afios el porcentaje es del 40%
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11. ;Es mas frecuente en mujeres?

En algunos estudios se habla de que existen mas mujeres que hombres que padecen la enferme-
dad, pero no podemos hablar de datos concluyentes ya que las mujeres viven mas que los hombres.
Al ser la enfermedad de Alzheimer una enfermedad ligada a la edad, es légico encontrar un mayor
nimero de casos entre las mujeres ya que ellas, en este momento, tienen mayor expectativa de vida
que los hombres.
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Proceso, prediccion,
diagnadstico, evolucion

12. ¢Es hereditaria?

La enfermedad de Alzheimer no suele ser hereditaria, soélo el 10% de los casos son de tipo
familiar. Aun cuando en el pasado a varios miembros de una familia les haya sido diagnosticada la
enfermedad de Alzheimer, esto no significa que otro miembro de la familia necesariamente la vaya
a desarrollar, ya que la mayoria de casos de la enfermedad de Alzheimer no son hereditarios. Sin
embargo, puesto que la enfermedad es tan comun en las personas mayores, no es raro que dos o
méas miembros de mas 65 afios pertenecientes a una misma familia la tengan.

13. ¢Es contagiosa la enfermedad de Alzheimer?

No es contagiosa. Las investigaciones realizadas hasta el momento no han presentado datos
que hagan pensar en la posibilidad de que esta enfermedad pueda ser contagiosa.

14. ¢Se puede predecir esta enfermedad?

No hay ninguna forma de predecir de manera fiable si una persona en particular desarrollara la
enfermedad o no. S6lo para aquellas contadas familias en las que la enfermedad es un desorden
genético dominante (que existan tantos casos en la familia que eliminen la posibilidad de que todos
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ellos sean casos “espontaneos”) puede tener sentido que sus miembros se hagan un test, pero sin
resultados determinantes al 100%. La prueba debe ser precedida, acompafiada y seguida por un
asesoramiento global.

15. ¢Se conoce cual es la causa de la enfermedad?

Es una enfermedad de la que todavia hoy se desconoce la causa principal. Se sabe que es una
enfermedad edad-dependiente, es decir, que es mas frecuente cuanto mayor es la persona, y que
existen muchos factores que influyen en su origen. Por tanto nos encontramos ante una enfermedad
provocada por diferentes causas. Existen distintas hipotesis que intentan dar un poco de luz y acla-
rar cual o cuales pueden ser las causas que provoquen esta enfermedad.

16. ¢Puede confundirse con otros trastornos?

La forma de proceder a realizar el diagnostico de demencia es de naturaleza excluyente,
es decir se realizan una serie de pruebas para eliminar posibles enfermedades que por su aparien-
cia pueden confundirse con una demencia.

En ocasiones puede que estemos ante una depresién y no ante una demencia. Los primeros sue-
len ser pacientes con antecedentes depresivos que presentan retraso psicomotor, irritabilidad, pérdi-
da de interés por el medio, alteraciones de la memoria, negativismo y quejas subjetivas de pérdida
de capacidad intelectual, que nos pueden confundir con una demencia

En otras ocasiones puede que el paciente presente un estado de confusién secundario a algln pro-
ceso traumatico, téxico .... que se confunda con una demencia.

Existen lesiones cerebrales llamadas focales que suelen provocar un conjunto de sintomas y sig-
nos neuropsicoldgicos y neurologicos muy definidos que pueden cursar con alteraciones cognitivas
muy concretas, es decir se producen alteraciones especificas, por la lesién de una o varias regiones
concretas del cerebro. Por el contrario la demencia se suele caracterizar por una afectacion cogniti-
va global, ya que aunque es la memoria la alteracién mas caracteristica existen otras alteraciones
que definen esta enfermedad.
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17. (Como podemos diferenciar los olvidos benignos por la edad de la enferme-
dad de Alzheimer?

El olvido benigno o normal es parte del proceso de envejecimiento. En el cerebro se producen
multitud de mecanismos, percibe, elabora, produce... multitud de pensamientos, recuerdos, palabras,
no tiene ni un minuto de descanso, ni siquiera cuando estamos dormidos, es logico que llegada una
cierta edad esté cansado y tenga algunos fallos.

La mayoria de las personas hemos olvidado alguna vez nombres, citas o lugares, sin embargo
este olvido difiere de la enfermedad de Alzheimer dado que el enfermo se pierde en lugares conoci-
dos, olvida nombres de familiares cercanos, se olvida de como vestirse, como leer o como abrir una
puerta.

“EL PROBLEMA NO ES SABER DONDE HE DEJADO LAS LLAVES, SINO QUE A VECES NO SE
PARA QUE SIRVEN”

18. (Como se diagnostica la enfermedad de Alzheimer?

En el primer momento de dudas y practicamente a lo largo de toda la enfermedad los Centros de
Atencion Primaria, y en particular nuestro médico de cabecera seran un puntal importante para ayu-
darnos a sobrellevar la enfermedad. Por tanto es alli donde acudiremos cuando tengamos las pri-
meras sospechas de que algo le esta ocurriendo a nuestro familiar.

A partir del estudio de la historia clinica del paciente, una exploracion general del mismo, y una
entrevista con el familiar, el médico podra establecer si existe algln tipo de deterioro cognitivo o no.
Si la respuesta es afirmativa se realizaran unas pruebas complementarias (Pruebas hepaticas, de vita-
mina B12, analisis de orina....), que ayudaran a ir aclarando que es lo que ocurre. En este punto si
las pruebas no han establecido otros trastornos que puedan estar causando este deterioro cognitivo,
podemos llegar a sospechar que nos encontramos ante una demencia tipo Alzheimer u otra demen-
cia causada por otra enfermedad. Por tanto se producira la reevaluacién o derivacion al especialis-
ta (neurologia, geriatria, psiquiatria, medicina interna...) donde se analizara mas especificamente el
caso, para posteriormente pasar al correspondiente tratamiento y control de la enfermedad.
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19. Desde el momento del diagnéstico de la enfermedad ¢Cuanto tiempo puede
vivir el paciente?

Las personas diagnosticadas con la enfermedad de Alzheimer pueden sobrevivir de 2 a 20 afios
a partir de los primeros sintomas. Disminuye la esperanza de vida, pero proporcionando un cuida-
do apropiado, con énfasis en la higiene y atencion médica adecuada a los pacientes, mejoran la cali-
dad de vida y pueden sobrevivir por muchos afios.

20. ¢(Hay que comunicar el diagndstico al paciente?

Hoy en dia cada vez més personas que padecen la enfermedad de Alzheimer son informadas de
su diagnostico. Esto puede ser debido a un mayor conocimiento de la enfermedad. Algunas perso-
nas pueden no querer ser informadas del diagndstico. Sin embargo, esta generalmente aceptado que
toda persona tiene el derecho y debe tener la oportunidad de decidir si prefiere conocer los hechos
o renunciar a este derecho. Comunicarle a alguien su diagndstico tiene algunos pros y contras.
Ademas, una vez se haya tomado la decision de informar a alguien sobre su diagndstico puede sur-
gir el problema de como decirselo al interesado, ya que cada enfermo posee una identidad propia
y una manera especifica de codificar la informacion que recibe.

21. ¢Tienen todos los enfermos la misma evoluciéon?

El proceso de la enfermedad de Alzheimer se divide normalmente en tres fases, aunque esta divi-
sién es ciertamente Util, no acaba de establecer con detalle todo el proceso que se sigue desde la nor-
malidad hasta las fases terminales. Ya que aunque existen ciertos sintomas que son comunes para
todos los enfermos, la realidad es que cada enfermo es distinto a otro y por tanto no existen reglas
universales que sirvan de guia para los cuidadores. Por tanto es interesante que las personas que
pasan mas tiempo con el enfermo utilicen como técnica la observacion para determinar que actua-
ciones, momentos, situaciones... resultan mas agradables al enfermo y nos pueden servir en ocasio-
nes para tranquilizar a la persona o para estimularla en un momento dado y cuales sin embargo le
provocan malestar y descontento, para en consecuencia evitarlas. En esta enfermedad cabe tener
claro que cada persona es distinta a la otra.
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Después de lo sefialado cabe decir que, las fases descritas son orientativas, es decir indican en
gue momento se encuentra el paciente y cuales son los hechos que sucederan a continuacion.

Ademas la duracion de las fases no es regular, de manera que un paciente que se ha mantenido
estable en una fase durante unos pocos afios puede pasar a la siguiente en poco tiempo.

ESTADIO |
Memoria:

El enfermo se olvida de sus citas, las llamadas de teléfono, el nombre de personas y objetos fami-
liares, se olvida de algunas palabras. Comienza a tener problemas para seguir una conversacion
normal y se equivoca en las cuentas.

Comportamiento:

Aparecen bruscos cambios de humor, de repente se enfada cuando ve que ha perdido sus llaves,
nota que pierde el control sobre los objetos que le rodean.

Comienza a no querer salir, a aislarse, a evitar ver a gente.
Lenguaje y comprension:

Empieza a tener problemas para encontrar las palabras precisas, es como si buscara en sus
recuerdos lo que quiere decir.

ESTADIO I
Memoria:

La memoria reciente se va perdiendo, se recuerdan mejor los sucesos antiguos, siendo dificil cen-
trar los recientes, se olvida lo que acaba de comer o incluso lo que ha comido, cree que le roban, no
asimila los hechos nuevos como la muerte de un amigo o de un pariente y los hechos lejanos que si
recuerda, los sitia mal en el tiempo.

Comportamiento:

Aparecen las reacciones desmesuradas y violentas o desproporcionadas a la causa que las pro-
voca, puede volverse agresivo.

Camina durante horas y presenta miedos injustificados.
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Lenguaje y comprension:

El lenguaje se hace mas pobre, repite las mismas frases durante horas y cuando responde lo hace
buscando palabras sueltas, no construye frases.

Coordinacion de gestos:

Se abrocha mal los botones, no sabe manejar los cubiertos, pierde el equilibrio y empieza a nece-
sitar ayuda para caminar.

Actividades cotidianas:

Es incapaz de elegir la ropa, ni los platos, no sabe cuando debe desvestirse para bafiarse o acos-
tarse, ni cuando enjabonarse.

No se orienta en el tiempo ni en el espacio.

ESTADIO IlI
Memoria:

Aqui el enfermo no recuerda casi ningn hecho reciente, ni pasado, no conoce a los familiares,
incluso los mas cercanos, pero conserva la memoria emocional, aquella que le ayuda a darse cuen-
ta de las personas que le cuidan y le quieren, ain cuando no sepa decir su hombre.

Lenguaje y comprension:

No reacciona de forma coherente ante una explicacion, ni la entiende. En cuanto al lenguaje, solo
balbucea o repite palabras sin sentido.

Actividades cotidianas:

Aparece incontinencia de esfinteres y practicamente no recuerda como se camina.

Precisa ayuda para alimentarse y tiene dificultades para deglutir, presentando peligro de aspira-
ciones y problemas de ahogo.

Poco a poco va quedando postrado en flexion y es incapaz de realizar cualquier movimiento.
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Alimentacion, peso,
incontinencia, Ulceras por presion

22. ;Qué importancia tiene la alimentacion para el enfermo de Alzheimer?

Es importante que el paciente reciba mediante la alimentacion todas las necesidades energéticas,
proteicas, vitaminicas, minerales e hidricas (liquido) especificas para él, en cada una de las fases de la
enfermedad. El cuidador deberia pedir a su médico que le oriente sobre su dieta en cada fase y vigile
atentamente su alimentacion.

La correcta alimentacion en un paciente de Alzheimer es tan importante como la medicacion. Es evi-
dente que el enfermo mal nutrido tiene mas problemas de infecciones, de autonomia, de calidad de vida
y de efectividad de los tratamientos

23. (Qué hacer cuando el enfermo tiene problemas para tragar la comida
(Disfagia)?

Uno de los problemas que aparece sobretodo en las fases avanzadas de la enfermedad es la DIS-
FAGIA (dificultades para tragar alimentos sélidos y liquidos). Para facilitar la ingesta de liquidos pode-
mos utilizar gelatinas o espesantes aplicados al agua, a zumos o a caldos, con respecto a los alimen-
tos podemos desmenuzar la comida en pequefios trozos, aplastar la comida con el tenedor y, mas ade-
lante, triturarla. Con estas medidas evitaremos en un principio la utilizacion de sondas o perfusiones
intravenosas que utilizaremos exclusivamente para hidratacion.
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Aunque le resulte mas coémodo al cuidador la utilizacién de sondas, pensemos en el enfermo y en
su calidad de vida. Ante cualquier tipo de dificultad consultaremos al médico sobre que hacer.

En el momento de la comida, y sobretodo cuando empiezan a aparecer los problemas en la inges-
tion de alimentos, debemos mantener una actitud de paciencia y comprension ante las dificultades
que supone la alimentacién y los momentos de la comida, ademas la consistencia de cada alimento
se adaptara a las posibilidades de masticacion y deglucion del enfermo. Por dltimo y no menos
importante, sera fundamental el tomar las medidas higiénicas necesarias para mantener la boca del
enfermo limpia evitando sequedad y ulceraciones.

24. ;Pierde peso el enfermo de Alzheimer?

La pérdida de peso, aunque podemos con un buen soporte nutricional demorar su aparicion, es
una alteracion caracteristica de la enfermedad de Alzheimer.

Las causas de porque esto ocurre, no estan totalmente aclaradas.

Unas hipotesis sefialan que la pérdida de peso es debida al deterioro que se produce por la pro-
pia enfermedad, deterioro cognitivo con la consiguiente incapacidad para elaborar una comida,
para recordar que ingredientes se necesitan para elaborar una comida... y a nivel funcional por la
incapacidad para realizar la compra, utilizar los cubiertos...otras plantean que la pérdida de peso
es debida a las alteraciones psicolégicas y del comportamiento (deambulacién errante, agitacion...),
otras a lesiones a nivel cerebral implicadas directamente en el comportamiento dietético...

Es posible que no estemos ante una Unica causa como responsable, sino que sea una combina-
cion de varios factores los implicados en esta alteracion

25. ¢Qué hacer ante los problemas de incontinencia?

Es muy importante distinguir entre incontinencia real, es decir cuando el cerebro se ha deteriora-
do tanto que no es capaz de ejercer el control de la retencion de orina, entre infeccion de orina en
cuyo caso acudiremos al médico, o si el enfermo se orina porque no encuentra 0 no sabe como uti-
lizar el bafio, entre otras razones.
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La manera de conservar la continencia hasta que el cerebro falle, retrasando asi el uso de pafiales,
es llevando al enfermo cada dos horas al bafio, creando asi una rutina, que ayude en el proceso.

26. ¢ Qué hacer ante los cambios en la vida sexual?

En algunos casos la persona que padece demencia puede mantener una vida sexual tan normal
como cualquiera. Sin embargo, cuando la enfermedad avanza y empieza a causar cambios significa-
tivos en su caracter, es posible que se planteen situaciones desagradables, a veces hasta el punto de que
el enfermo no llegue a reconocer al esposo/a.

Los cambios en la actividad sexual de los pacientes puede adoptar distintas formas. En general, el
fenébmeno mas frecuente es una disminucion del impulso e interés sexual. Otros pacientes pueden pre-
sentar fases de un incremento moderado o marcada actividad sexual.

Ante esta situacién el papel de la pareja pasara por no mostrarse retraido con él, ayudandole a
comprender la situacion y, en caso necesario, a moderar su comportamiento, pero siempre desde el
carifio y el respeto.

27. ¢Qué son las ulceras por presion?

Es uno de los problemas mas dificiles en las Ultimas fases de la enfermedad. Se trata de ulceracio-
nes de la piel que pueden aparecer en distintas partes del cuerpo, en especial las que se encuentran
sobre los planos 6seos (vértebras, omoplato, hueso sacro, nalgas, caderas, rodillas, talones y codos).

Cuando el enfermo ha de permanecer tumbado en la cama o durante muchas horas sentado en una
silla, aparecen estas Ulceras en las partes del cuerpo que han estado en contacto con la superficie de la
cama o de la silla.

Las causas van desde factores internos que engloban los déficits circulatorios, enfermedades neuro-
l6gicas, estados de malnutricion, incontinencia urinaria y/o fecal, diabetes y la edad avanzada, hasta
factores externos que van desde la toma de determinados farmacos, falta de higiene, los cuidados rea-
lizados al paciente, los materiales utilizados como pueden ser los pafales, hasta el estar durante largo
tiempo en la misma postura.

Podemos establecer cuatro estadios de evolucion a los que hemos de estar muy atentos para evitar
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que una simple rojez en la piel debido a la presién durante horas en una determinada parte del cuer-
po pueda llegar a convertirse en una Ulcera grave.

28. ¢Como evolucionan las Ulceras por presion?

ESTADIO 1 Rojez en la piel (epidermis)

ESTADIO 2 Rotura de la epidermis y dermis, se produce una Ulcera cutanea superficial de bordes
definidos.

ESTOS DOS ESTADIOS SON REVERSIBLES Y CON LOS CUIDADOS ADECUADOS PODEMOS
CONSEGUIR QUE DESAPAREZCA.

ESTADIO 3 Afectacion del tejido subcutaneo lo que provoca que exista muerte de este tejido.
ESTE ESTADIO TODAVIA PUEDE SER REVERSIBLE EN MANOS EXPERTAS.

ESTADIO 4 La Ulcera afecta al musculo e incluso al hueso, esta grave lesion puede llevar a la muer-
te del paciente.

29. ¢Qué soluciones existen para evitar las Ulceras por presion?

— Estimular la circulacion sanguinea en las partes del cuerpo mas expuestas a sufrirlas haciendo
gue cambie de posicién con la mayor frecuencia posible (aproximadamente cada dos horas)
para que no descanse siempre en el mismo punto.

— Mantener una alimentacion equilibrada y rica en nutrientes.

— Observar si aparece una rojez en la piel del enfermo y consultar a una enfermera/o.

— Parches

— Mantener la piel del enfermo hidratada (secar muy bien la piel del enfermo e hidratarla con cremas)
— Prestar especial atencion a la higiene.

— La toma de vitamina C (citricos, zumos de frutas, verduras como pimientos, coles o pergjil) mejo-
ran la curacion de heridas y de Ulceras.

— Prestar especial atencion al soporte proteico, se pueden dar suplementos de proteinas si la toma
no es suficiente a través de los alimentos.
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30. ¢Como comunicarse con el enfermo de Alzheimer?

Dado que la enfermedad se caracteriza por el progresivo deterioro de las funciones intelectuales,

las personas que se relacionan con el enfermo deben aprender a interactuar con él.

Existen una serie de sugerencias que pueden ayudar a que la comunicacion siga siendo una

forma de aproximacion y no acabe produciéndose un distanciamiento con el enfermo debido a los
cambios que se producen en este sentido:

*

La capacidad auditiva disminuye con la edad, por tanto debemos asegurarnos de que el enfermo
realmente nos escucha.

Debemos mostrarnos tranquilos y hablarle con un tono de voz suave. Si le hablamos con un tono
de voz fuerte y él no nos comprende, entonces solo lograremos confundirle y llevarlo a un estado
de ansiedad.

Evitar situaciones con mucha gente que les confunda, debemos conseguir que el enfermo se
encuentra en lugares lo mas tranquilos posible y procurar hacerles las cosas lo mas sencillas posi-
ble.

Hablarles de forma clara y concisa, utilizando frases cortas y sencillas, sin olvidar que son adul-
tos y no debemos de tratarlos como nifios.

No dar explicaciones largas, utilizar instrucciones sencillas, dividiéndolas por partes si es preciso.
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* Darles tiempo para contestar, sin presionarles ni acosarles, ayudandoles si hace falta, pero pro-
curando que sean ellos los que contesten.

* Utilizar la comunicacién no verbal y el contacto fisico para transmitirle seguridad, en ocasiones
puede ser mas efectivo que las palabras.

31. Importancia de la memoria emocional.

Segun el estadio en el que se encuentre el enfermo, los trastornos de la memoria van a ser mas o
menos significativos. En las primeras fases el paciente va a olvidar donde ha dejado un objeto, olvi-
da las llaves, numeros de teléfono, etc.

El olvido va de lo més reciente a lo mas lejano, aumentando este trastorno a medida que la enfer-
medad avanza, llegara un momento en el que no sera capaz de recordar nada, pero segin muchos
profesionales, conserva la memoria emocional, aquella que le permite reconocer la persona que le
cuida, que le respeta y le quiere. El enfermo lo recuerda, ain cuando no sepa decir su nombre.

Es interesante fomentar el contacto fisico siempre que lo permitan, ya que hay que tener en cuen-
ta que la memoria emocional es la Gltima que se pierde y esta les permite notar quien les trata bien
y con carifo.

32. {Qué importancia le damos a la comunicacién no verbal?

Ante una conversacion cualquiera podriamos pensar que las personas tenemos en las palabras
nuestra maxima fuente de expresion, sin embargo esto no es real ya que, del total de la comunica-
cion humana el 80 por 100 es comunicacion no verbal, lo que decimos con nuestros 0jos, con nues-
tro tono de voz, con nuestros gestos es la realidad que queremos expresar, aunque en ocasiones las
palabras le traicionen.

Es interesante que en el caso de la enfermedad de Alzheimer se potencie este tipo de comunica-
cion, ya que puede facilitar la relacién con la persona que padece la demencia.

A medida que avanza la enfermedad los problemas de lenguaje se van acrecentando, y no debe-
mos por ello permitir el aislamiento de la persona enferma. Cuando no pueda comunicarse correc-
tamente le podemos pedir que sefiale las cosas 0 que gesticule para expresar aquello que nos quie-
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re decir. No caigamos en la comodidad y actuemos para que la comunicacion sea posible hasta el
final. Con una simple caricia podemos transmitir que le queremos.

33. (Qué son los trastornos psicoldgicos y del comportamiento?

Ademas del deterioro progresivo de la memoria y de las capacidades mentales, en la enferme-
dad de Alzheimer aparecen con mucha frecuencia alteraciones del comportamiento que pueden
adquirir distintas formas, desde estados leves de ansiedad o depresion hasta problemas mucho mas
importantes como la deambulacion, la agitacién, el insomnio o las reacciones catastroficas. Estas
conductas no son intencionadas, sino que forman parte del proceso de la enfermedad.

No suelen aparecer, hasta las fases intermedias del proceso, aunque a partir de ese momento, y
a medida que los sintomas se agravan, pueden ser mas intensas en algunos enfermos. En las Ultimas
fases y a medida que el deterioro fisico y mental es mayor, estos problemas vuelven a disminuir, hasta
desaparecer por completo.

Las alteraciones del comportamiento generan grandes problemas a las familias y los cuidadores,
y por ello un tratamiento adecuado puede resultar un gran alivio y ofrecer una salida a situaciones
insostenibles.

34. ;Qué preguntas pueden ayudarnos a comprender los trastornos psicoldgicos
y del comportamiento?

Es muy importante definir bien el problema psicolégico y de comportamiento que sufre el pacien-
te, identificar el sintoma y saber que es lo que lo provoca. Los sintomas conductuales y psicolégicos
se producen en muchas ocasiones porque las personas que padecen la demencia no pueden expre-
sarse de otro modo que no sea gritando o agitandose.

Pong&monos en su situacién por un momento ¢como nos sentiriamos si no pudiéramos expresar-
nos con la facilidad con la que lo haciamos antes? ;c6mo nos sentiriamos si notaramos que estamos

Es interesante plantearse una serie de preguntas, que nos ayudaran a clarificar la situacion, ya
que en ocasiones la supresion o disminucién de los trastornos de comportamiento es sencilla si lle-
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gamos a identificar cual es la causa que provoca dicha alteracion, por ejemplo la irritacion del enfer-
mo en un momento determinado puede estar provocada por un simple dolor de cabeza que no puede
comunicar al cuidador, sin embargo en otras ocasiones el problema no se soluciona con la supresién
de sus causas ni con la modificacion del entorno, y por tanto hay que indicar tratamiento farmaco-
l6gico.

Las preguntas que nos pueden ayudar son:

¢Cuando aparece el problema?

¢Donde aparece el problema?

¢Qué sucede antes del problema?

¢Como se desarrolla el problema?

¢Qué sucede después de la aparicion del problema?
35. (Como actuar ante las ideas delirantes y/o alucinaciones?

Las ideas delirantes son ideas erréneas que el sujeto percibe como reales e irrefutables.
Los 6 tipos mas frecuentes:

— Alguien roba cosas.

— El domicilio no es el propio.

— El conyuge o cuidador es un impostor.

— Abandono.

— Sospechas de infidelidad.

— Pensar que quieren envenenarlo.

Las ideas delirantes son predictivas de agresividad en un futuro, sobre todo fisica.

Las alucinaciones son percepciones sensoriales erréneas, son impresiones sensoriales, que acon-
tecen sin que exista el estimulo real que las provoca. Una persona con alucinaciones puede ver, oir,
oler tener sensaciones tactiles de cosas que no existen en el mundo real. Las alucinaciones en la enfer-
medad de Alzheimer, son sobre todo de tipo visual.

Ante estas alteraciones debemos saber que muchas veces son efecto de la medicacion y que tene-
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mos que responder a ellas con la maxima tranquilidad, sin discutir, y dejando claro al paciente que
nosotros nos encargaremos de todo.

36. ¢Como actuar ante la depresion?

La poblacién en general tendemos a etiquetar con bastante ligereza, a las personas que se sien-
ten tristes, como depresivas.

La depresion es una alteraciéon mucho més compleja. La persona que la padece presenta mani-
festaciones de llanto, sentimientos de culpa, de inutilidad o de ser una carga para los demés. Es posi-
ble que tenga una pérdida o ganancia de peso, cambios en el ritmo del suefio y una preocupacion
excesiva por la salud, ya no disfruta con las actividades que antes le resultaban placenteras...En
algunas ocasiones la depresion puede derivar de ese primer sentimiento de tristeza.

En la enfermedad de Alzheimer la frecuencia de una y de otra es la siguiente:
Animo “depresivo” del 40 al 50 por 100
Depresion del 10 al 20 por 100.

Las causas que se plantean como explicativas plantean por una parte que es posible que se trate
de una reaccién ante el hecho de que la persona siente que esta perdiendo capacidades y tiene una
enfermedad que es incurable, o que sea el resultado de las lesiones cerebrales, que estan afectando
zonas relacionadas con el estado afectivo.

En la enfermedad de Alzheimer nos encontramos:
— Dificultad diagnéstica por la dificultad para comunicarse.

— Solapamiento de sintomas (cuando una persona tiene problemas de memoria y mentales en gene-
ral, y ademas presenta sintomas de depresion, puede ser dificil diferenciar el problema primario).

— Frases autodespreciativas.
— Historia familiar con antecedentes de depresion.

37. ¢Como actuar ante la ansiedad e intranquilidad?

En las primeras fases algunas personas con demencia pueden presentar estados de ansiedad, en
fases posteriores sera mas de intranquilidad.
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La ansiedad constituye un sentimiento de miedo, de peligro inminente. Este estado se acompafia
de signos en el cuerpo que indican la excitacion del sistema vegetativo (sudor, temblores...).

La ansiedad grave puede conducir a episodios de agitacion (estado importante de tensién con
ansiedad que se manifiesta a través de una gran actividad de movimientos), a la que haremos refe-
rencia en el punto siguiente.

En la enfermedad de Alzheimer nos encontramos:

— Preocupaciones excesivas que antes no presentaba.
— Preguntas repetitivas.

— Preocupaciones por posibles sucesos venideros.

— Temor a quedarse solo.

— Temor a los viajes, bafiarse, gente, oscuridad...

38. (Como actuar ante la agitacion, violencia y agresividad?

La agitacion depende de la interaccion de factores médicos, psicoldgicos y sociales. Como en el
resto de las alteraciones psicolégicas y del comportamiento, hay que descubrir la causa que la pro-
voca y proceder a realizar los cambios oportunos para que desaparezca o por lo menos que dismi-
nuya en intensidad, si los cambios en el medio no son suficientes para suprimir la agitacion, se debe
instituir un tratamiento farmacolégico.

El paciente en estos estados de tension puede llegar a sentirse tan agitado que sea necesaria la
ayuda de varias personas para reducir al paciente, si no se llegara a controlar la situacién llamare-
mos a un servicio de urgencia.

39. (Como actuar ante la deambulacién errante (vagabundeo)?

El paciente puede deambular y vagar sin rumbo fijo, y sin que exista una razon aparente que lo
justifique. Este comportamiento es la prueba mas evidente de la confusion y la perplejidad que sien-
te el enfermo.

Al ser ésta una alteracion que supone mucha carga fisica para el cuidador, expondremos algu-
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nos consejos que el cuidador debe saber para controlar mejor la situacion:

= Como en todas las alteraciones descritas anteriormente hay que intentar descubrir la causa que
la provoca: ver si siempre se produce a la misma hora, con la misma gente, en circunstancias
concretas. ..

= Hablarle tranquilamente, mostrando seguridad.

= Procurar que lleve documentos de identidad, o colocarle una pulsera o una cadena que le iden-
tifique.

= Evitar al maximo los grandes cambios (de domicilio, reformas en la casa...).

= Explicar a los vecinos el problema por si ven al paciente solo por la calle.

= Unicamente se deben administrar farmacos previa consulta y supervision del médico.

40. (,Como actuar ante los trastornos del suefio?

En ocasiones, es posible que las personas con demencia muestren sintomas de lo que, en térmi-
nos médicos se denomina “ inversién de la pauta del suefio” (estar despierto la mayor parte de la
noche y dormir durante el dia).

Para regular esta situacion, el cuidador intentara incrementar la actividad fisica durante el dia,
por ejemplo realizando un largo paseo, y por supuesto evitara que el paciente se duerma, aunque si
puede descansar un rato después de comer.

Muchas veces el trastorno del suefio se une a la desorientacion general del paciente y particular-
mente a la desorientacion temporal, que provoca que la persona se despierte sin tener conciencia de
la hora y el lugar en que se halla. Ante esta situacién intentaremos tranquilizarle sin discutir, es pre-
ferible que el paciente se quede en el sofa tranquilo que discutir con él para que vuelva a la cama.

Consultaremos con el médico si la medicacion puede que sea la que esté provocando estos tras-
tornos del suefio.

41. ;Como actuar ante las quejas e insultos contra el cuidador?

Es dificil aceptar que una persona a la que se esta cuidando y atendiendo todo el dia haya
que aceptarle también que nos acuse de abandonarla o maltratarla.
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La actitud conveniente en estos casos es la de intentar comprender qué hay detras de la queja. En
muchas ocasiones estd provocado por la falta de reconocimiento de los cuidadores y el recuerdo de
sus antecesores. El enfermo querra reunirse con su padre o su madre, y ante la negativa de los cui-
dadores de permitirselo lI6gicamente el enfermo respondera con insultos y quejas.

El cuidador y la familia debera hacer un esfuerzo constante para comprender mejor cémo y por
qué se siente el enfermo perdido, aislado, confuso y desorientado. Esto ayudara a aceptar que en
ocasiones sea injusto o cruel con quien lo cuida

42. ;Como actuar ante los cambios de humor, reacciones catastroficas y enojos?

Los pacientes presentan cambios bruscos y fluctuaciones en sus sentimientos y expresiones emo-
cionales. Sus emociones pueden oscilar entre sentimientos depresivos y desesperacién, sentimientos
de ansiedad y estados de alegria o euforia.

Los pacientes con demencia presentan con frecuencia enfados. La mayoria de estas conductas son
“reacciones catastroficas”: respuestas exageradas frente a situaciones cotidianas. Con frecuencia se
presentan ante el bafio, cuando queremos que acuda al médico etc... Se enfadan, chillan, dan gol-
pes o tiran cosas. El enfermo seguramente se enoja por no entender lo que ocurre a su alrededor y
no con nosotros.

Ante esta situacion es conveniente dejar que descargue su ira, para luego tranquilizarlo. A menu-
do da resultado el proponerle otra actividad u otra conversacién. Nunca trataremos de convencerle
de que su comportamiento es exagerado.

Para prevenir las reacciones catastroficas, debemos evitar situaciones confusas, como las que se
producen cuando tienen lugar muchas visitas en el domicilio a la vez, cambios bruscos en la rutina,
preguntarles varias cosa a la vez o pedirles que realicen alguna actividad que sabemos de antema-
no que no puede hacer.

43. (Como actuar ante la falta de motivacion (Apatia)?

En ocasiones la persona puede que se muestre indiferente, sin deseos de hacer nada, falto de inte-
rés por las cosa... Para el familiar puede resultar més facil el cuidado, pero no podemos pasar por
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alto este comportamiento. Por tanto, intentaremos mantenerlos o més activos posibles, reforzandolos
en lo que hayan hecho y nunca reprocharles lo que no han hecho.

44, ;Como actuar ante la conducta sexual desinhibida del enfermo?

Es posible que el paciente adopte un comportamiento sexual mas desinhibido, hacia el cuidador
como hacia extrafios, sin respetar las reglas y normas sociales basicas, que ha olvidado (por ejem-
plo la persona puede que se masturbe en plena calle o se desnude simplemente por que tenga calor).

Debemos no darle demasiada importancia a este tipo de comportamientos e intentar comprender
que se debe a la enfermedad. Conviene ser receptivos, amables y especialmente carifiosos. En esta
situacion conviene llevarlos a un lugar tranquilo donde se preserve la intimidad del enfermo. Este tipo
de conducta alterada no es general y cuando se produce suele ser temporal.

45. ;Como actuar ante los trastornos de la conducta alimentaria?

Los trastornos de la conducta alimentaria pueden tomar distintas formas: por un lado esta el incre-
mento o disminucién del apetito y por otro, los trastornos del comportamiento en el momento de
comer, debido a la pérdida de las normas sociales.

Si el paciente no come es preciso observar en primer lugar la dentadura que puede le esté difi-
cultando la ingesta de alimentos.

Debemos presentar la comida de manera apetecible, y prepararles aquellos alimentos que le
resulten mas familiares. Si nunca han comido un tipo determinado de alimento, sera dificil que lo
haga una vez enfermo. Si come demasiado, porque puede suceder que una pequefia sensacion de
apetito le haga olvidar que ya ha comido, no dejaremos comida a su alcance.

Si adelgaza a pesar de comer bien, puede ser debido a un trastorno metabdlico, o por el aumen-
to de actividad que puede presentar (vagabundeo, trastornos del suefio,etc.) en cuyo caso consulta-
remos con el médico.

Las comidas se adaptaran a la capacidad de cada paciente, segun use los cubiertos o no, sea
capaz de alimentarse o deba ser asistido, manteniendo siempre las proteinas y vitaminas necesa-
rias.
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46. ;CoOmMo actuar ante las preguntas repetitivas?

Normalmente el enfermo repite preguntas o realiza actos que nos molestan, se quedan blo-
queados en una actividad, como encantados ante un objeto o realizando una accién continua-
mente. Este tipo de conductas son una causa mas de su pérdida de memoria, y no son realizadas
por el enfermo para incomodar al cuidador.

Aungue no resulta sencillo desviarlos de su conducta, se puede intentar llevar a cabo la técni-
ca de la extincién, que consiste en ignorar esa conducta concreta no haciéndoles caso, podemos
intentar también, con mucha paciencia, sugerirles amablemente que realicen otra actividad, cor-
tando asi la dinamica de repeticién, eso si sin presionarlos.

47. (Como actuar ante el seguimiento persistente del cuidador?

En estos casos, el paciente sigue al cuidador a todas partes. El cuidador es el punto de referencia que
le hace sentirse mas seguro dentro del estado de confusién y desorientacion en el que se encuentra.

Esta conducta puede provocar que el cuidador no pueda realizar otras actividades o pueda
tener unos momentos de descanso, por ello es interesante que tenga claro que pedir ayuda le
puede reportar estos momentos de respiro y relajacion, necesarios para un mejor cuidado propio
y de la persona enferma.

48. ¢;CoOmo actuar ante las alteraciones psicoldgicas y del comportamiento?

Cada enfermo es un mundo y lo que funciona para un enfermo puede resultar inttil para otro
e incluso contraproducente, pero sin embargo existen unas directrices que nos pueden servir como
guia:

= Actuar con calma y hablar tranquilamente.

= No discutir.

= Consultar al médico (farmacos).

= Apartar al paciente de lo que le haya producido la reaccién andémala.
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= Intentar distraerlos para que lo olviden.
= Simplificar el entorno y no sobrecargarlos mentalmente (sobretodo en el caso de la ansiedad).

= Intentar encontrar la causa que provoca la alteracion (alucinaciones, reacciones toxicas, reac-
ciones a medicamentos, confusion, dolor...).

49. ¢Por qué algunos enfermos estan mas alterados hacia el anochecer?

Los pacientes con demencia frecuentemente empeoran al anochecer. La causa de este empeora-
miento no es bien conocida. Se han planteado como posibles factores desencadenantes la disminu-
cion de la luz que acontece al anochecer y afecta a la hora de reconocer e interpretar los estimulos,
también se ha planteado como posibilidad el hecho de que a estas horas exista mas actividad en
casa y ello implica un incremento de la confusion y la desorientacién, los cuidadores pueden estar
mas cansados y transmitir estimulos negativos al paciente o incluso si el enfermo ha estado todo el
dia esforzandose para orientarse, reconocer y comprender el entorno, es facil que su fatiga se incre-
mente y su tolerancia al estrés disminuya al anochecer.

Teniendo en cuenta estos factores como posibles causas del empeoramiento al anochecer, anali-
zaremos con las preguntas planteadas anteriormente (CUANDO, DONDE, QUE, COMO) cual es la
situacion concreta en nuestro caso y a partir de aqui tomaremos las determinaciones pertinentes, por
ejemplo si en nuestro caso la falta de iluminacién provoca la confusion en el enfermo entonces deja-
remos las luces encendidas al anochecer.

50. ¢(Como actuar si el enfermo se comporta de forma agresiva?

El primer paso a seguir en este tipo de situacion es intentar encontrar las causas que han podido
producir este tipo de reaccién: ruidos, gente, desorientacion...puede ser la sefial que hable de un
trastorno mucho mas grave ante el cual es necesaria una evaluaciéon minuciosa para ver si se esta
ante una urgencia médica.

Ante este tipo de conducta debemos hablarles tranquilamente, evitando razonar con ellos ya que
no sirve de nada y simplificar en la medida de lo posible el entorno para evitar accidentes que pon-
gan en peligro la seguridad del enfermo y de la gente que le rodea.
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Si todo este tipo de medidas resultan insuficientes para suprimir la agitacion, pensaremos en ins-
tituir un tratamiento de tipo farmacoldgico.

51. ¢Todos los enfermos de Alzheimer estan deprimidos?

No, existen casos en los que el paciente es totalmente inconsciente de los problemas de memoria
y mentales que sufre y ciertamente no presentara ninguna reaccion depresiva e incluso puede mani-
festar cierta euforia.
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Actitudes frente a la enfermedad

52. ¢ Qué actitudes nos pueden ayudar a afrontar de manera 6ptima la EA?

PACIENCIA que nos ayude a saber tomar el tiempo necesario para interactuar con el paciente,
IMAGINACION Y LOGICA que nos ayudaran a superar los contratiempos que se nos vayan pre-
sentando, con la EMPATIA como cualidad complementaria podemos intentar ponernos en el lugar de la
persona que padece la demencia y pensar como nos gustaria ser tratados y como pensamos que se
podria resolver un problema concreto, pero para ponernos en el lugar de la otra persona ademas de sen-
sibilidad, necesitamos INFORMACION sobre la enfermedad. Y sobretodo actuemos con RESPETO,
dignificando a la persona por su situacién concreta y por su condicion de ser humano.

53. ¢ Qué significa para una familia tener a un miembro de su familia con esta enfer-
medad?

Hay que tener en cuenta que la enfermedad de Alzheimer es un trastorno que altera no sélo al indi-
viduo sino también a los miembros de la familia, afecta a todo el sistema familiar modificando la rutina
de todos.

La familia va a ver alterado su normal ritmo de vida (laboral, social...), ya que los efectos de la enfer-
medad actla sobre todos los miembros, aln cuando sea una sola persona la encargada de la atencién
y el cuidado, por ejemplo si es una hija la que cuida de su padre o su madre enfermos, esta situacion
puede que afecte a su matrimonio o a la relacion con sus hijos. El dia tiene las mismas horas, pero ahora
tenemos que atender a una persona que necesita nuestra ayuda las 24 horas del dia, por tanto tendre-
mos que aprender a organizarnos y por supuesto no querer enfrentarnos a esta situacion
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solos sino con el apoyo de los otros miembros de la familia, amigos, vecinos, asociaciones de familia-
res de Alzheimer...

54. ; A qué nos referimos cuando hablamos de sobrecarga del cuidador?

Existen varios factores que predisponen a que se produzca lo que se conoce como sobrecarga del cui-
dador. Este siente que no puede seguir con los cuidados, porque la situacion le ha desbordado.

Ser el cuidador principal, tener una relacion intima con el enfermo, sobretodo en el caso de tratarse
del conyuge, estar desinformado, tener una mala adaptacion a los cambios, sentirse culpable y haber
tenido una mala relacion anterior con la persona que cuida, predisponen a que se produzca dicha sobre-
carga, con los subsiguientes efectos sobre uno mismo y sobre los cuidados que dispensamos.

Sin embargo el que la familia nos ayude, tener apoyo social, a nivel de las asociaciones, administra-
ciones etc, una capacidad madura de adaptacion a los cambios y estar informado nos protegera de sen-
tirnos desbordados ante esta situacion

55. ¢Como puede ayudar la familia al enfermo?

La actitud de la familia ha de ser de continuo estimulo y &nimo para que el enfermo siga utilizando
las facultades que todavia le quedan, pero sin exigirle mas de lo que puede ni exponerle a fracasos. Para
ello el cuidador debe tener interés por conocer el proceso de la enfermedad, e intentar comprender lo
que le esta ocurriendo al enfermo.

Deben implicarse todos los miembros de la familia en el cuidado y las decisiones.

Es fundamental tener una actitud de serenidad, afectividad, disponibilidad, control personal, evitan-
do los sentimientos de soledad, resentimiento y culpabilidad.

56. (Como puede ayudar la enfermedad a la familia?

Aunque parezca en un principio una pregunta sin sentido, creo que plantearnosla y reflexionar, puede
aportar un rayo de esperanza a la hora de enfrentarnos a esta enfermedad.
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La enfermedad de Alzheimer, supone un duro golpe para todas aquellas personas a las que afecta,
tanto directa como indirectamente, pero podemos disminuir su dureza si consideramos esta situacion
como un reto a superar, como la oportunidad que puede aunar a la familia, como la situacién que nos
hace sentirnos (tiles cuidando de aquella persona a quien queremos... cada uno puede intentar apren-
der algo de esta circunstancia.

57. La mujer como cuidadora principal. ¢Por qué?

En la mayoria de los casos, aunque es fundamental que toda la familia y entorno se implique en el
cuidado de la persona mayor, es una Unica persona la que asume la mayor parte de la responsabilidad
de los cuidados. La mayor parte de estos cuidadores principales son mujeres; esposas, hijas y nueras.
Hasta tal punto es asi que ocho de cada diez personas que estan cuidando a un familiar mayor en nues-
tro pais son mujeres entre 45 y 65 afios de edad.

Una de las principales razones de que la mayoria de los cuidadores sean mujeres es que, a través de
la educacion recibida y los mensajes que transmite la sociedad, se favorece la concepcion de que la mujer
esta mejor preparada que el hombre para el cuidado, por tener mas capacidad, de abnegacion, de sufri-
miento y es mas voluntariosa. A pesar del claro predominio de las mujeres en el ambito del cuidado, los
hombres participan cada vez mas en el cuidado de las personas mayores bien como cuidadores princi-
pales o bien como ayudantes de las cuidadoras principales, lo que significa un cambio progresivo de la
situacion.

58. ¢Qué indicar al cuidador principal?

INFORMARSE: Es importante que el cuidador/es estén informados sobre como evoluciona esta
enfermedad, cual es el camino que sigue. Aunque no existen reglas generales de solucion de situaciones
concretas que sean optimas para todos los enfermos, sino que es importante tener claro que hay que tra-
bajar desde la flexibilidad y desde la historia personal de cada enfermo, si existen hechos caracteristicos
en cada una de las fases que son interesantes conocer pues nos pueden servir de gran ayuda a la hora
de elaborar un plan de accion.

El estar informados nos permite ir adelantandonos a la enfermedad, ir ganandole terreno, pues pode-
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mos combatir mejor un problema si lo divisamos desde la distancia que no cuando nos esta ahogando
en ese momento y no hemos establecido unas pautas o estrategias de actuacion. Es decir, con la infor-
macion podemos anticipar cambios y adaptaciones que sera necesario realizar en la forma de propor-
cionar los cuidados o en el entorno de la persona cuidada.

PLANIFICAR: La planificacion y organizacion de las actividades a lo largo del dia es una manera
de realizar un cuidado de mayor calidad. Ademas de establecer que actividades y cuando llevarlas a
cabo, debemos planificar quien nos puede ayudar en una tarea concreta, asi podremos sacarle mayor
rendimiento al dia estableciendo incluso el tiempo de descanso del cuidador.

CUIDAR DE UNO MISMO: Los cuidadores deben recordar que forman parte esencial del cuida-
do: ellos son el motor del cuidado y, por tanto, deben atender también sus propias necesidades y cuidar
de si mismos.

Muchos cuidadores se sienten culpables al atender sus propias necesidades. No se dan cuenta de que
cuidandose a si mismos estan cuidando mejor a su familiar; los cuidadores con sus necesidades de des-
canso, ocio, apoyo emocional etc..., satisfechas podran disponer de mas energia.

Si los cuidadores no cuidan de si mismos tendran mas posibilidades de enfermar o al menos, de ver
reducidas sus fuerzas fisicas y mentales. Y si esto ocurre ¢ Quién cuidara del enfermo si nosotros no esta-
mos? ¢(COmo repercutird esa debilidad, ese agotamiento en el cuidado de su familiar?

59. ¢Es positivo que el cuidador realice las tareas por la persona que padece la
enfermedad de Alzheimer?

Es verdad que resulta mas rapido para el cuidador el realizar las actividades por el enfermo, pero
esta actitud no resulta en absoluto favorecedora. Podemos guiarles y realizar algun tipo de ayuda, pero
nunca hacer la tarea completa mientras ellos tengan la capacidad de realizarla.

Las personas que padecen una demencia son incapaces de aprender cosas nuevas y van perdiendo
capacidad para hacer las cosas que ya sabian. Para evitar esto es conveniente dejarle hacer el maximo
de actividades (que no sean peligrosas), aunque las hagan mal y muy lentamente. Esto les ayudara a
mantener durante mas tiempo aquellas capacidades que todavia conservan.
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60. ¢Qué ocurre con la autonomia del enfermo?

A medida que progresa el deterioro de las distintas capacidades mentales en el enfermo de Alzheimer,
su autonomia también se va viendo afectada. Dependera cada vez mas de los otros para realizar todo
tipo de actividades que antes de la enfermedad realizaba practicamente de manera automatica, tales
como comer, vestirse, ir al lavabo etc.

Una de las actividades que més rapidamente pierde este tipo de enfermo es el manejo de dinero. Esta
actividad que nos da independencia y cierta sensacion de seguridad se ve afectada, lo que provoca uno
de los primeros ataques de la enfermedad a la independencia del enfermo.

Como hemos sefialado en lineas anteriores en la mayoria de los casos la enfermedad aparece a par-
tir de los 65 afios, y por tanto la persona seguramente esté viviendo ya su etapa de jubilacion. Sin embar-
go en ocasiones al tratarse de personas mas jovenes (menores de 65 afios) o al hecho de que los pri-
meros sintomas aparecen cuando la persona todavia esta en activo, se producira el inevitable abando-
no del trabajo.

61. ;Como podemos proporcionar seguridad al enfermo?

Debido a la confusion y desorientacion caracteristicas de esta enfermedad, servira de gran ayuda el
establecer una “rutina” diaria (con rutina no nos referimos a monotonia) para que el enfermo tome como
referencia un momento del dia para saber cuando se va iniciar o acabar una actividad por ejemplo saber
que a la una siempre se comera o una actividad que le dara la pista para dar paso a otra por ejemplo
saber que después del desayuno siempre ira el bafio.

Cuanto antes se establezca esta rutina antes se adaptaran a ella, ésta proporcionara seguridad al
paciente, pues los cambios bruscos siempre tienden a confundirlo.

Un ejemplo de rutina diaria puede empezar por la mafiana ayudando en la preparacion del des-
ayuno, desayunar, tomar un bafio y realizar una actividad recreativa como puede ser el salir a pasear.
Durante la tarde puede también colaborar en la preparacion de la comida o poniendo la mesa, a media
tarde leer cartas viejas 0 mirar un album le puede ayudar a recordar, escuchar musica o ir a misa. En la
noche puede ayudar al cuidador en la elaboracién de la cena, ver un rato la television con la familia o
con alguna visita y finalmente acostarse.
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62. ;Qué puede hacer el cuidador con sus propios sentimientos?

La experiencia de cuidar a una persona mayor suele llevar asociados mdltiples y variados sentimien-
tos (culpa, tristeza, preocupacion, soledad, enfado, verglienza...) que pueden convertir la tarea del cui-
dado en una labor dificil y en ocasiones frustrante para las personas que la desempefian.

Lo deseable no es no tener estos sentimientos negativos puesto que es légico y natural que aparezcan
en determinados momentos y ciscunstancias, sino ser conscientes de que existen, reconocerlos, aceptar-
los y finalmente, saber como controlarlos.

63. (Como puede el cuidador afrontar los sentimientos negativos?

= Darse cuenta de los sentimientos y aceptarlos.

= Intentar comprender la nueva situacion a la que nos estamos enfrentando ahora.

= Buscar el lado positivo de las cosas.

= Buscar relaciones sociales e intentar compartir nuestros sentimientos con los demas.
= Analizar las causas de los sentimientos : ¢Por qué nos sentimos asi?.

= Reconocer los propios sentimientos como cuidadores y marcarse metas realistas.

< Renunciar al ¢, Por qué me ha tenido que suceder esto a mi?.

= Aprender que aunque algunas de las situaciones que nos hacen sentirnos mal no se puedan cam-
biar, la forma en que reaccionamos ante ellas si.

64. ;Tiene conciencia de enfermedad la persona que padece una demencia?

En ciertos casos, el paciente no tiene conciencia de enfermedad y niega rotundamente la existencia
de los problemas que observa la familia. La falta de conciencia de enfermedad genera numerosos con-
flictos familiares, ya que el paciente se opondra a todo tipo de intervencion médica, cuyo apoyo es fun-
damental en esta enfermedad.

A medida que avanza el deterioro cognitivo, algunas personas presentan momentos en los que estan
felices, e incluso euforicos sin prestarle demasiada importancia a la enfermedad, y en otros sin embargo
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sufren, como consecuencia, de lo que habitualmente conocemos como momento de lucidez, que les hace
darse cuenta de su deterioro. En estos casos la falta de memoria se presenta como “aliada”, propician-
do que el sufrimiento no se alargue mas de lo necesario, ya que en cierta medida le protege haciéndole
olvidar este suceso.

Teniendo en cuenta este hecho, nunca debemos hablar del enfermo en su presencia, y siempre que
sea posible debemos hacerle participe de todas las conversaciones.
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Tratamientos

65. ¢Qué tipo de tratamiento existe?

De momento la enfermedad de Alzheimer es incurable y sigue su curso progresivo. La demencia
no tiene cura pero si tratamiento: actualmente existe una serie de farmacos que junto con la estimu-
lacion cognitiva (activacion y mantenimiento de las capacidades mentales: lenguaje, memoria, pen-
samiento, calculo, lectura...las cuales se van perdiendo debido a la enfermedad), una dieta rica en
nutrientes (fundamental en la enfermedad de Alzheimer), actividad fisica (gimnasia, paseos...) y un
entorno agradable y seguro, pueden ayudar a que le deterioro sea mas lento y con ello conseguir
una mayor calidad de vida para el enfermo y su familia.

66. (Qué tratamiento farmacoldgico existe para la enfermedad de Alzheimer?

Los tratamientos actuales actuan sobre la via colinérgica, que es la mayormente afectada en esta
enfermedad, es la via que supone un correcto funcionamiento de los canales de la memoria, y por
tanto el actuar sobre esta via aumentando los niveles de acetilcolina, el neurotransmisor caracteristi-
co de esta via, favorecera al menos el mantenimiento de las funciones mentales del paciente (len-
guaje, pensamiento, aprendizaje...), sin embargo no es la Unica via que se ve afectada ya que exis-
te una disminucién global de todos los neurotransmisores.

Los farmacos que acttian sobre la via colinérgica y que han sido descritos anteriormente, estan
indicados, por el momento, en las fases leves y moderadas de la enfermedad. Estos farmacos ade-
mas de mejorar la capacidad cognitiva, también pueden mejorar los trastornos psicologicos y del
comportamiento.
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67. ¢Hay tratamientos que no sean farmacol6gicos?

Si existen y deberian correlacionar con los farmacos. Debido a que esta enfermedad de momen-
to no tiene cura, la funcién de los medicamentos que actualmente se prescriben para la enfermedad
de Alzheimer, es enlentecer el deterioro de las funciones cognitivas preservando asi durante el mayor
tiempo posible las capacidades mentales de la persona que padece la demencia, mejorando en con-
secuencia la calidad de vida y aumentando la autoestima del enfermo, el tratamiento no farmacol6-
gico se convierte en el compafiero perfecto para conseguir este objetivo. Ademas este tipo de trata-
miento va mucho mas alla, ya que en el caso de los farmacos llega el momento en el que su efecto
es limitado o préacticamente nulo, y sin embargo podemos estar estimulando al enfermo hasta los Ulti-
mos momentos.

El tratamiento no farmacoldgico engloba una amplia variedad de técnicas que intentan mejorar
el rendimiento cognitivo y funcional, incrementar la autonomia personal en las actividades de la vida
diaria y mejorar en (ltimo término el estado y sentimiento de salud.

Para realizar una oOptima intervencion sera fundamental establecer exactamente cuales son las
capacidades que estan afectadas y cuales son las que estan preservadas, asi como los grados de
afectacion o preservacion relativos de cada capacidad. Ya que no todos los enfermos tienen afecta-
das las mismas capacidades ni en el mismo grado, aunque se encuentren en la misma fase, sino que
estamos ante una enfermedad muy heterogénea.

Siempre se debe intentar mejorar a la persona globalmente, estimulandola en todos los ambien-
tes en los que se mueve (familia, barrio en el que reside, centro de dia...). La intervencion se reali-
zara individualmente, aunque el enfermo se encuentre inmerso dentro de un grupo, ya que al cono-
cer el perfil concreto sabremos como actuar mas eficazmente.

68. ¢(Qué técnicas no farmacoldgicas se conocen?

REMINISCENCIA

Consiste en pensar o hablar sobre la propia vida para compartir recuerdos y reflexionar sobre el
pasado, es una de las terapias que mejores resultados estan dando en los enfermos. Este tipo de activi-
dad ayuda a comprender mejor a quienes lo padecen, contribuye a aumentar la comunicacion inter-
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generacional y permite que los ancianos recuperen en aquel momento la confianza y la seguridad.
Mirar un album de fotos de la familia, recordar tiempos pasados con algunas ayudas- una cancion, un
juguete, una fotografia, una pastilla de jabdn... son algunos de los estimulos que pueden ayudar a des-
encadenar un gran nimero de recuerdos con los que podremos trabajar.

ORIENTACION A LA REALIDAD

Consiste en la estimulacion de los pacientes para que aprendan de nuevo datos sobre ellos mismos
y su entorno (;qué dia es hoy? o ¢en qué estacion se encuentran?)

Para alcanzar este objetivo, en las interacciones con el paciente se da constantemente informacién y
se organizan las actividades mediante agendas, letreros y todo tipo de indicaciones. La informacion se
presenta como un recuerdo no como una obligacion de recordar. La aplicacion de esta técnica de mane-
ra excesiva puede desencadenar reacciones catastréficas en cuyo caso abandonaremos la actividad.

Tiene que quedar capacidades residuales para aplicar esta técnica adecuadamente.

MUSICOTERAPIA

La musicoterapia es la técnica que utiliza la musica y los sonidos con finalidades terapéuticas, a tra-
vés de un proceso interpersonal, compartido con otros, facilita cambios en las personas que padecen
algun tipo de problema fisico, cognitivo o0 emocional. Estos cambios tienen por objetivo mantener, recu-
perar y/o mejorar el estado de salud.

En el caso de las demencias es una técnica interesante que ayudara al enfermo en sus problemas de
memoria ya que permite el aprendizaje de material nuevo en un contexto musical, en sus dificultades
en el area del lenguaje ya que les motiva a cantar y recordar la letra de las canciones, posibilita que el
enfermo mantenga la atencién durante un periodo de tiempo determinado, permite la socializacién e
integracion con el resto del grupo ya que se comparten canciones conocidas por todos y a la vez recuer-
dos, y por dltimo puede ayudar a que el enfermo se relaje en aquellas situaciones que le producen inse-
guridad o ansiedad.

El cuidador puede servirse también de la musica para tranquilizar al enfermo en aquellos momen-
tos en los que esta mas alterado o estimularlo cuando vea que mantiene una postura demasiado apa-
tica. Cada cuidador debe conocer a su familiar y sirviéndose del pasado saber todo aquello que le gus-
taba y con lo que disfrutaba.
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ESTIMULACION COGNITIVA

La estimulacion cognitiva es una terapia no farmacologica que se utiliza en pacientes con sindrome
de demencia.

Para cualquier programa de estimulacion cognitiva es imprescindible la elaboracion de un perfil
neuropsicoldgico para determinar las capacidades cognitivas que estan alteradas y aquellas que toda-
via conserva.

Esta técnica consiste en estimular las capacidades intelectuales que el paciente preserva para retra-
sar su deterioro en el curso de la enfermedad. Se entiende por capacidades intelectuales todas aquellas
areas relacionadas con la memoria, el lenguaje,el reconocimiento de objetos y personas...

La estimulacién aumenta su efectividad cuando ésta se lleva a cabo en el marco de un programa de
actuacion globalizada que va mas alla de la estimulacion Gnica de las funciones cognitivas.

El grupo de sujetos que se encuentra en una fase mas inicial de demencia, es el que obtiene un
mayor beneficio de la estimulacion global (actuacién conjunta de diversos profesionales y una accion
terapéutica, social y educativa).
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Servicios externos, procesos legales
y recursos en la ultima fase

69. (Qué es un centro de dia?

Es un centro de régimen publico o privado en el cual el paciente pasa unas horas siendo atendi-
do por distintos profesionales, permite que el enfermo realice distintos tipos de actividades que ayu-
dan a que la enfermedad siga una evolucién mucho mas pausada, y a la vez permite que los fami-
liares puedan tener unas horas de descanso.

Constituye un recurso importante en el cuidado especializado y atencién no farmacolégica de los
enfermos de Alzheimer, es decir trabajando con ellos, la estimulacion cognitiva y afectiva, la memo-
ria, orientacion, estimulacion psicosocial y psicomotriz, etc. Todo ello, con unos métodos concretos
que se basan en:

— Actividades adecuadas para cada persona.
— Incentivar las capacidades intelectuales que conserva la persona afectada.

— Ofrecer actividades entretenidas y gratificantes que, a su vez, mantengan un equilibrio de la
persona con su entorno.

70. ¢Qué es el servicio de ayuda a domicilio (SAD)?

La ayuda, la atencion o la asistencia a domicilio puede ser entendida como una prestacion que
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puede ser ofertada por los servicios sanitarios (por ejemplo los equipos de atencién primaria), por
los servicios sociales o por las asociaciones de enfermos de Alzheimer.

El SAD se dirige a personas con algln grado de dependencia (aquellas personas que no pueden
realizar por si mismos o sin ayuda determinadas actividades de la vida diaria).

Los servicios se prestan en el domicilio de la persona, con lo que se facilita que ésta continlie
viviendo en su casa el mayor tiempo posible en condiciones aceptables de dignidad personal.

Los servicios y técnicas de intervencion consisten en atencion personal (conversacion, cuidados
especiales, como cambios posturales, movilizaciones...), atencion doméstica (limpieza de la casa,
compra de alimentos, cocinar...), actividades de apoyo psicosocial (escuchar activamente a la per-
sona, posibilitar que salga y se relacione...), apoyo familiar (reforzar la cohesién familiar en un espi-
ritu de colaboracidn y nunca de sustitucion del papel de la familia) y en general potenciar las rela-
ciones de la persona con su entorno.

A nivel publico, es en los Centros Municipales de Servicios Sociales donde se realiza la valora-
cion de los usuarios, para recibir este servicio (estado de salud, estado de la vivienda, condiciones
econdmicas, apoyo social...) y en funcion de todo ello se valora la necesidad de que la persona reci-
ba el servicio de ayuda, asi como que tipo de servicios recibira.

71. ;Qué es la Teleasistencia?

La teleasistencia domiciliaria es un servicio que permite a sus usuarios mantenerse en contacto y
ser atendidos desde sus domicilios, ante una situacion de necesidad.

El usuario, por medio de un pulsador o colgante que debe llevar encima, presiona un botén y acti-
va una alarma de la central la cual esta atendida por profesionales de la rama socio-sanitaria, que
realizaran las conductas oportunas para solucionar la situacion concreta.

Con este servicio se asegura a las personas en situacion de dependencia o fragilidad, que viven
en sus domicilios, ser atendidos ante una situacion de emergencia, riesgo o crisis.

72. ¢(Cual es la mejor fase para realizar los tratamientos legales?

Mientras el paciente preserve su capacidad de tomar decisiones, debe resolver todos los asuntos
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legales y econdmicos que puedan surgir en el futuro. Comente con él donde y como le gustaria ser
tratado si pierde la capacidad para decidir, nombrando a tal efecto a una persona responsable.
Transmita esos deseos a un asesor legal, ya que pueden quedar reflejados en el testamento.

73. ¢En qué consiste una incapacitacion?

La incapacitacion es la restriccion de la capacidad de obrar (aptitud para el ejercicio de los dere-
chos y para concluir los actos juridicos que se adquieren al cumplir la mayoria de edad). Son cau-
sas de incapacitacion las enfermedades o deficiencias persistentes de caracter fisico o psiquico que
impidan a una persona gobernarse por si misma. La familia es la que voluntariamente decidira ini-
ciar o no los tramites de la incapacitacién, segin entienda pueda ser beneficioso o0 no para su situa-
cion particular.

74. ;Como se realiza una incapacitacion?

El primer paso para solicitar una incapacidad es acudir a un abogado o al Juzgado de 12
Instancia que es donde se presenta la solicitud. Esta sera presentada por el conyuge o descendiente
mas directo del presunto incapaz, si no los hubiera, los ascendientes o colaterales. La solicitud se
acomparia de informes médicos, declaraciones de testigos, hechos...

Una vez presentada, el Juez entrevista a los familiares, al enfermo y contrasta su informacién con
el dictamen de un facultativo (forense).

Tras haber estudiado el caso el Juez llegara a las siguientes resoluciones: En primer lugar adop-
taré las llamadas medidas cautelares que son necesaria para proteger al enfermo y su patrimonio.
Pueden ser ejecutadas tanto por haber sido solicitadas por los demandantes como por iniciativa pro-
pia.

En la sentencia debera explicar hasta que punto se considera que el sujeto es incapaz, el régimen
de tutela, curatela o defensa judicial al que debe quedar sometido el encausado y que procederan a
la guarda y proteccion de la persona y bienes del incapacitado.
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75. ¢Cuando es mejor hacerla?

Con el mayor tacto posible y el asesoramiento de un abogado de confianza (algunas asociacio-
nes ofrecen gratuitamente este tipo de ayuda) debemos iniciar los tramites de la incapacitacion cuan-
to antes para evitar males mayores en el futuro.

Aunque resulte doloroso para la familia proceder a la incapacitacion, debemos tener en cuenta
que es un proceso largo y por tanto puede resultar interesante iniciar cuanto antes la tramitacion,
para que cuando llegue el momento en el que nos sea Util ya esté elaborada.

Por ejemplo este tipo de acciones puede ser interesante cuando la persona sigue teniendo acce-
so a las cuentas bancarias, debido a su deterioro cognitivo puede realizar algun tipo de accion que
cree dificultades econdmicas a la familia.

76. ¢Cuando le ayudaremos a redactar el testamento?

Sera la persona mas préxima al enfermo, quien debera encontrar el momento adecuado para
ayudarle a expresar sus deseos antes de que ya no recuerde la cara y el nombre de sus personas
queridas.

Es importante que el enfermo redacte un testamento para asegurar su voluntad, clarificar quienes
van a ser sus herederos, evitar conflictos... etc.

En caso de necesitar mas informacion se debera consultar al abogado o notario de confianza.

77. ¢Qué tipo de profesionales son idéneos para cuidar o tratar a un paciente
con demencia tipo Alzheimer?

Cualquier profesional que tenga interés, conocimiento sobre la enfermedad en toda su extension
y ademas sea conocedor de los limites de la misma.

Médicos, psicologos, trabajadores sociales, personal de enfermeria... son profesionales que pue-
den ayudar a resolver situaciones dificiles. Por eso, es aconsejable recurrir a ellos cuando se detec-
tan las sefiales de alerta, o bien cuando la situacién supera al cuidador o cuando éste no sabe como
resolver un problema concreto. Es importante no esperar hasta que la situacion sea desesperada para
recurrir a un profesional, sino hacerlo antes de que esto llegue a ocurrir.
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78. ¢Cuales son las funciones de las Asociaciones?

Existen en muchas ciudades asociaciones para familiares y personas implicadas en el cuidado de
enfermos de Alzheimer que actian como entidades de apoyo ofreciendo informacién sobre la enfer-
medad y medicacion, sugerencias practicas sobre los problemas que supone el cuidado, consejos
acerca de cdmo afrontar el estrés, apoyo emaocional...

Ademas en algunas asociaciones se establecen los llamados grupos de autoayuda, que son gru-
pos formados por familiares que estan sufriendo este problemas y que pueden ayudarse mutuamen-
te, contando las dificultades con la que se han encontrado y que estrategias han utilizado para con-
trolarlas, cursos de formacion, unidades de respiro las cuales permiten que el enfermo se mantenga
activo a nivel mental, funcional y social y que el cuidador pueda tener unas horas de descanso.

79. ¢Cual debe ser el papel de la Administracion?

Aunque por parte de las administraciones implicadas en el cuidado de estos enfermos y sus fami-
lias todavia existe una falta de concienciacion, en los ultimos afios se ha avanzado en la asistencia
y creacion de unidades especificas tanto santarias como sociales para atender a los enfermos y a sus
familias.

Ante el progresivo reconocimiento de la prevalencia de la demencia, la mayor parte de estos
pacientes se encuentran en su domicilio, siendo la familia la responsable de prestar al menos el 80
por 100 de todos los cuidados domiciliarios. Puesto que los cuidados y el estrés secundarios son con-
tinuos y prolongados, los familiares y cuidadores de personas con demencia necesitan adecuados
servicios de apoyo y ayuda profesionalizada.

Los programas de Centro de dia o Estancias diurnas ofrecen un alivio de la carga al cuidador, mien-
tras permiten al paciente seguir viviendo en su domicilio durante més tiempo. Los ingresos periodicos
intermitentes en otras ubicaciones, como residencias, constituyen otra alternativa mas a considerar.

Las asociaciones con sus evidentes limitaciones, no pueden hacerse cargo de este tipo de empre-
sas, éstas corresponden a la Administracion que es quien posee los recursos suficientes para llevar-
las a cabo. Pero no pensemos en un trabajo excluyente y de distanciamiento, sino de unién y de inte-
rés mutuo.
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80. ¢Qué ocurre con la vacuna?

Ultimamente los medios de comunicacion se han hecho eco de la aparicion de una nueva vacu-
na para curar el Alzheimer es mucha la informacion y por tanto conviene sefialar en que punto se
encuentran las investigaciones.

Los cientificos dicen que ha concluido la primera fase de las pruebas destinadas a comprobar la
seguridad de la vacuna, probada en 100 paciente con sintomas suaves y moderados de la dolencia
en Estados Unidos y Gran Bretafia, y que a finales del afio préximo se iniciara la segunda etapa de
los ensayos.

Los cientificos no detectaron por el momento ninguna mejora en la memoria o el conocimiento de
los pacientes, pero sostuvieron que estaban reaccionando a la vacuna, al igual que habia sucedido
con las ratas de laboratorio en experimentos anteriores.

La mayoria de los investigadores considera que la concentracion o aumento de las placas seniles
en el cerebro es la causa del mal, asi la vacunacion funciona estimulando el sistema inmunoldgico,
limpiando u ordenando esas placas. En caso de que funcione, los expertos podrian haber encontra-
do la respuesta a la pérdida de la memoria que provoca la enfermedad y, por ende, la via para
hallar los tratamientos mas efectivos que la curen, pero hasta que eso llegue conviene ser muy cau-
tos y no jugar con las esperanzas de la familias y los enfermos.

En Espafia durante 15 meses, un grupo de entre 30 y 40 enfermos de Alzheimer en fase inicial o
media de cinco centros hospitalarios repartidos entre Barcelona y Madrid, seran tratados préxima-
mente con la vacuna que ya ha sido autorizada por la administracion sanitaria de EEUU.

El éxito de este tratamiento se medira con la observacion del volumen del hipocampo, esta es una
zona del cerebro que se ve seriamente afectada en este tipo de enfermos. Se atrofia, y a medida que
va aumentando el grado de demencia, se va haciendo cada vez mas pequefio. Si vemos que con el
tiempo no pierde volumen, la vacuna habra sido un éxito.

81. (/Qué relacion guarda la lectura del genoma humano con la enfermedad de
Alzheimer?

El genoma es el nimero total de cromosomas, o sea el ADN de un organismo, incluido sus genes,
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los cuales llevan la informacion para la elaboracion de todas las proteinas requeridas por el orga-
nismo, y las que determinan nuestro aspecto, el funcionamiento, el metabolismo, la resistencia a
infecciones y otras enfermedades que podemos llegar a padecer, y también alguno de sus procede-
res. En otras palabras es el cédigo que hace que seamos como somos. Por tanto con el conocimien-
to de la secuencia casi completa del genoma humano, la genética comienza a escribir un nuevo capi-
tulo en la historia de la Medicina.

Los cientificos, que coinciden en la idea de que las enfermedades que mas se van a beneficiar del
conacimiento del genoma son el Parkinson y el Alzheimer, tendran la posibilidad de realizar tests
especificos para detectar la predisposicion de una persona a padecer una enfermedad, estrategias
preventivas a travées de la modificacion de genes defectuosos y la produccion de farmacos “a medi-
da”.

Sin embargo todas estas aplicaciones revolucionarias deberan esperar, ya que en primer lugar el
genoma definitivo no estara hasta el 2003, en segundo lugar todavia faltan muchos afios para que
estas pruebas tengan una aplicacién clinica concreta y por Gltimo no hay que olvidar que una enfer-
medad se “dispara” no sélo por déficits genéticos sino también por factores ambientales.

82. Modificacion del entorno. (Qué cambios habria que tener en cuenta?

La casa es, por regla general, el lugar donde el enfermo con demencia se encuentra mas confor-
table. De ahi la importancia de cuidar con esmero el hogar, procurando adaptarlo a las necesida-
des que crea la nueva situacion, intentando con ello, primero facilitar las actividades de la vida dia-
ria, y en segundo lugar prevenir los accidentes.

Una casa ordenada y con pocos objetos de decoracion, favorece la seguridad del enfermo, aun-
que cabe sefialar en este punto que sera interesante el conservar aquellos que ayuden al enfermo a
recordar, por tener un gran valor sentimental, por ejemplo los portaretratos que contengan fotogra-
fias de momentos claves en la vida de la persona. Evitaremos obstaculos en los pasillos y por supues-
to la utilizacién de alfombras.

Los objetos peligrosos (plancha, productos de limpieza, de ferreteria, medicamentos...) deben
estar siempre en un lugar seguro.

La cocina y el bafio son lugares de accidentes frecuentes, por lo que es conveniente adaptarlos
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buscando la seguridad. El bafio debe adaptarse a sus condiciones fisicas: suelo antideslizante, asas
de apoyo en la zona de la ducha y en la zona del inodoro y cambiar la bafiera por un plato de
ducha (se pueden pedir ayudas para este tipo de adaptaciones en el Centro Municipal de Servicios
Sociales que le corresponda).

Una buena iluminaciéon es muy importante para ayudar a la persona que padece demencia en
sus dificultades de orientacién, procurando que no haya demasiada luz ni oscuridad. Es bueno sefia-
lar los puntos de luz para que sea féacil su localizacion (por ejemplo poniendo una cinta fluorescen-
te en los interruptores). La utilizacion de pequefias bombillas encendidas por la noche en los pasillos,
son también de gran utilidad.

Para ayudarle en su desorientacion podemos poner dibujos identificativos, en las distintas puer-
tas de la casa para indicarles donde esta concretamente el bafio, la cocina...

Es muy importante el uso de colores suaves, que faciliten el conocimiento de los distintos lugares,
es decir podriamos pintar cada zona de la casa de color distinto para ser mas reconocible por el
enfermo, usar tonos agradable que eviten la agresividad provocada por el ambiente, etc.

83. ¢Con qué recursos se cuenta en la ultima fase?

En la Ultima fase debido a las complicaciones que pueden aparecer a consecuencia de las Ulce-
ras por presion y otras complicaciones sera fundamental los cuidados de enfermeria, realizados por
una enfermera a nivel privado o por enfermeras de atencion primaria del Centro de Salud al que
pertenezca.

Para facilitar las movilizaciones del enfermo que eviten la aparicion de dichas heridas y de posi-
bles lesiones en la espalda de los cuidadores, existen en el mercado gruas, camas articuladas... que
pueden facilitarnos la labor.

Pueden ser solicitadas ayudas de tipo econémico en los Centro Municipales de Servicios Sociales
para comprar estas maquinas. En los Centros de Salud, Hospitales... se pueden solicitar gratuita-
mente, andadores, bastones, sillas de rueda etc, que devolveremos una vez hayamos terminado en
Su UsoO.
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84. ;Qué problemas pueden surgir a la hora del bafo?

El bafio suele ser traumatico por varias razones. Una de ellas, que es a su vez poco tenida en
cuenta, es el pudor, por lo que deberemos buscar la mejor manera de favorecer la intimidad. Otra,
es que se trata de una actividad compleja, por lo que es aconsejable realizarla por etapas, simplifi-
cando asf la tarea: En primer lugar habra que indicar que nos acompafie al bafio, una vez alli habra
que indicarle que se vaya quitando la ropa pieza a pieza, y asi hasta terminar el proceso, es una
actividad que supone que el cuidador tenga tiempo para realizarla sin prisas y grandes dosis de
paciencia y entendimiento.

85. ¢(Como podemos enfrentarnos a la ultima fase de la enfermedad?

La Asamblea parlamentaria del Consejo de Europa ha aprobado una recomendacion (Proteccion
de los derechos humanos y la dignidad de los enfermos terminales y moribundos) para los 41 Estados
miembros - entre los que se encuentra Espafia- sobre proteccion de los enfermos en la etapa final de
su vida. El texto aboga por la definicién de los cuidados paliativos como un derecho subjetivo y una
prestacion mas de la asistencia sanitaria.

En la ultima fase de la enfermedad de Alzheimer el sujeto es totalmente dependiente de los demas
para poder seguir viviendo, encontrandose postrado en la cama y con distintos grados de descone-
xién del medio. Segun estas caracteristicas, esta Ultima fase puede considerarse la fase terminal de
la enfermedad.

El objetivo de las intervenciones sanitarias en la fase terminal de las demencias es favorecer todas
aquellas situaciones que proporcionen bienestar a las personas enfermas, evitando aquellas que pue-
den provocar sufrimiento. De la misma forma que el ser humano comienza su vida en la debilidad y
la dependencia, necesita proteccion y apoyo al morir, se trata de proporcionar un medio adecuado
que permita al ser humano morir con dignidad.

El planteamiento de los cuidados paliativos somete al profesional y a la familia a una dificil toma
de decisiones pues supone cambiar la filosofia y, por tanto, los objetivos de la atencion. Es por ello
que todas las decisiones deben ser consensuadas entre los distintos miembros del equipo de cuida-
dos, los profesionales sanitarios y los cuidadores, asi como que todos se impliquen en las activida-
des a realizar, mas todavia si se tiene en cuenta que hablamos de enfermos que son incapaces de
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tomar ningln tipo e decisién por si mismos y dependen totalmente de los demas para cualquier nece-
sidad .

86. Descubrir la enfermedad desde los ojos de la persona que padece la demen-
cia.

La mayoria de los consejos expresados, van dirigidos a mejorar la calidad de vida de los cuida-
dores, y en ocasiones nos olvidamos de las necesidades del enfermo. Es verdad que existen multitud
de investigaciones que intentan encontrar la solucién a este problema, y existen multitud de técnicas
que pretenden mejorar la situacion del enfermo, pero dentro de este conglomerado de cosas hay algo
gue se nos escapa.

Aunque el cuidado del enfermo ocupa practicamente casi la totalidad del dia del familiar, la per-
sona que sufre el mal de Alzheimer, queda relegado en ocasiones a un segundo puesto. En algunos
momentos nos olvidamos que siguen siendo personas adultas, con una identidad, con un pasado a
sus espaldas y unas experiencias vividas. Se decide por ellos, olvidando lo que les gustaba hacer, sus
costumbres y habitos, porque es mas facil optar por una opcién que nos ocupe menos tiempo, aun-
que no resulte totalmente placentera para la persona.

Pongamonos en su piel e intentemos descubrir como nos gustaria ser tratados, mirémosle a los
ojos y descubramos aquello que les produce confusién, angustia y ansiedad, que no pueden expre-
sarlo porque han olvidado las palabras para hacerlo. Debe ser horrible sentir como poco a poco va
desapareciendo todo aquello que habia sido construido hasta entonces y que lo Gnico que nos queda
es ponernos en manos de otra persona para que nos cuide.
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Testimonios






RECORDEMOS QUE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER ATACA
AL CEREBRO DEL ENFERMO Y AL CORAZON DE LA FAMILIA

Sentimientos

Tener un enfermo de Alzheimer, (en caso propio, mi madre) es dificil para mi de describir. Por
mi mente, mi cuerpo recorren miles de sentimientos que tal vez no quisiera percibir, pero, la reali-
dad no es esa. Hora a hora, dia a dia percibes cosas que no acabas de entender: rabia, impoten-
Cia, injusticia, desengafio, hipocresia son algunos de los malos momentos por los cuales tengo que
pasar, aunque con el tiempo también he encontrado momentos de dulzura, ternura, sus risas, su
conversacion, aungue sin sentido, pero para mi, hacen que sean importantes.

Te das cuenta de tantas cosas, que a veces, muchas veces lo abandonarias todo, escaparias, pero
es imposible, cuando ves que el ser que te ha dado la vida, (tu madre), se va poco a poco sin poder
hacer nada. Estas destrozada, no entiendes porque te tiene que pasar a ti, ;qué es lo que has hecho
mal para estar en esta situacion?. Lloras, te deprimes, crees que no te esta ocurriendo a ti, que es un
suefio, y que todo acabara cuando te despiertes, pero no, no es asi, no es un suefio, es una pesadi-
lla, que poco a poco te consume ante la mirada perdida de tu madre.

Con el paso del tiempo intentas dia a dia entenderlo, comprenderlo y buscar, buscar ese algo que
te dé fuerzas para continuar, algo que te haga luchar, que seas como el ave fénix que resurge de sus
cenizas, luchas por un objetivo, pero al final lo encuentras: “Luchas por ella y por ti”.

Eva.
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Convivir con el Alzheimer

Soy una chica de 32 afios y, como muchas personas a lo largo de todo el mundo, he convivido y
convivo con personas que han padecido y padecen esta enfermedad.

En mi caso se trata de mi tia, Antonia, que ya muri6 hace algunos afios, y de mi abuela Nati, la
cual todavia vive y que tiene 91 afios. Nati ya no habla y, como es natural, apenas se puede mover
sin la ayuda de alguno de nosotros, ya no sélo por la enfermedad, sino incluso por la edad que tiene.
Ella lleva padeciendo esta enfermedad desde hace unos 10 afios.

Dicho asi suena bastante deprimente pero no quiero dar una impresion negativa respecto al
hecho de vivir con un enfermo de Alzheimer. Todos conocemos algun caso porque hoy en dia el que
no lo padece, ha oido hablar de él y sabe que tipo de problemas ocasiona: conflictos familiares, sen-
timiento de culpabilidad, tienes que cambiar tu ritmo de vida, etc. Pero aparte de todo eso creo que
se le puede sacar su parte positiva.

Yo en realidad empecé a oir hablar de esta enfermedad cuando mi tia empezé a tener los pri-
meros sintomas, de eso hace 15 afios aproximadamente, entonces nos vino de sorpresa, no sabes
como tratarlos, te crees que van a fastidiarte a conciencia y eso provoca malestar. Al principio sien-
tes rechazo porgque no sabes asimilarlo, le echas la culpa a la enferma porque se pone cabezota,
porgue te pone nerviosa, intentas discutir con ella sin darte cuanta de que en realidad no vas a lle-
gar a ninguna parte.

Hasta que poco a poco, como todo, te vas adaptando a la nueva situacién, y no te queda mas
remedio que empezar de nuevo. Yo lo entiendo asi, es como si entrara un extrafio en tu casa y te tie-
nes que adaptar a ese cambio. En las primeras fases padeces mucho pero también te ries mucho con
ellos, como anécdota puedo contar que mi abuela me hablaba de una nieta que ella tenia, y me con-
taba su vida, esa nieta era yo claro, pero ella ya no me reconocia.

En fin, luego poco a poco la persona va degenerando y dejan de ser autbnomos, no te los pue-
des dejar solos, y requieren mucha mas atencion, pero por otra parte sientes cierto alivio porque
entonces es cuando ellos menos padecen, ellos estan felices y tu también.

Finalmente afiadir que nosotros, quiza porgue ya nos hemos acostumbrado a este modo de vida,
no nos imaginamos la casa sin mi abuela. Todos inevitablemente pensamos que se tiene que ir algln
dia y que seria lo mejor para ella, pero nunca quieres que llegue ese dia, quiza alun necesitemos de
su compaiiia, porque podemos disfrutar de ella y reirnos con ella.
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Direcciones de Internet interesantes

Confederacién Espafiola de Familiares de Enfermos de Alzheimer:
http://www.ceafa.org

Alzheimer Europa:

http://www.alzheimer-europe.org

Alzheimer research forum:

http://www.alzforum.org/

Alzheimer’s Association:

http://www.alz.org/

Associacid americana de cuidadors:

http://www.caregiver.com

Fundacion Antidemencia Al-Andalus:

http://www.fadaonline.es

Fundacié la Caixa:
http://wwwl1.lacaixa.es:8090/webflc/wprOpres.nsf/wurl/alzheimerp_cat?OpenDocument
Fundaciéon Alzheimer Espafia:

http://www.solitel.es/alzheimer/index.htm

Sociedad Espafiola de Geriatria:

http://www.segg.or/
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Sociedad Espafola de Neurologia:

http://seneurologia.org/

Sociedad Espafnola de Psiquiatria:
http://www.sepsiquiatria.org/

Sociedad Espafola de Medicina de Familia y Comunitaria:
http://www.semfyc.es

Ministeri de Treball i Servicis Socials:
http://www.seg-social.es/imserso

Insalut:

http://www.insalud.es
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