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El alzhéimer se presenta como uno de los grandes retos de la Humanidad para el siglo xxi. Actualmente se calcula que casi cincuenta millones de personas lo padecen en todo el mundo, pero la cifra puede multiplicarse a lo largo del siglo, de acuerdo con las previsiones demográficas, que señalan un incremento sustancial del número de personas con edad superior a los setenta años.

Esta enfermedad se caracteriza por una pérdida progresiva de memoria y otras funciones intelectuales, de manera que la persona que la padece termina en un estado de dependencia completa de los demás para cumplir incluso las funciones más básicas. Por otra parte, son muy frecuentes los trastornos psiquiátricos y del comportamiento, que condicionan una sobrecarga muy importante para el familiar o el cuidador, quien puede llegar a padecer ansiedad y/o síntomas depresivos. A su vez, la sobrecarga puede precipitar el ingreso del paciente de Alzhéimer en un centro residencial.

El alzhéimer no tiene cura en el momento actual, pero sí tratamiento. Hay una diferencia muy notable entre un caso bien tratado y atendido, y otro que no lo está: la calidad de vida, tanto de la persona afectada como del cuidador, puede variar de forma sustancial. Pero se trata de un tratamiento complejo que involucra la intervención de varios especialistas médicos y de otros profesionales, como psicólogos o trabajadores sociales. La situación de dependencia obliga también con frecuencia a establecer contacto con los servicios de atención social. Y por otro lado, hay que tener en cuenta las necesidades —emocionales, educativas, informativas— del cuidador. Hoy día no se concibe una atención integral al paciente de alzhéimer sin la participación del cuidador.

Por todo ello, la presente obra se presenta como una guía para navegar en la complejidad que supone afrontar una enfermedad de este calibre. Está dirigida tanto a las personas diagnosticadas en una fase precoz como a los cuidadores. Se abordan en detalle, y con un lenguaje lo más libre de tecnicismos posible, los aspectos más críticos del manejo de la enfermedad. También abundan los ejemplos de situaciones reales concretas, tomados de la experiencia clínica directa, y se presta una atención especial al manejo de los síntomas psiquiátricos y del comportamiento, así como a la reacción emocional del cuidador.
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El alzhéimer se ha convertido en los últimos años en un fenómeno mediático. Personalidades de todo el mundo se han declarado afectadas por la enfermedad e, incluso, se han comprometido públicamente en la lucha contra ella mediante iniciativas diversas. También es cada vez más frecuente su conocimiento directo. El envejecimiento de la población hace que muchos de nosotros hayamos tenido una persona afectada entre nuestros allegados.

La fase final del alzhéimer es una demencia. Esta es un síndrome —es decir, un conjunto de síntomas y signos clínicos— que se caracteriza por un deterioro global y permanente del funcionamiento cognitivo. Hay muchas enfermedades que pueden dar lugar a una demencia, pero la más frecuente, con gran diferencia, es el alzhéimer (véase tabla 1).

Por lo que sabemos hasta ahora, el alzhéimer es una enfermedad de depósito, es decir, está originada por el depósito anómalo —en cantidad y calidad— de una sustancia: la proteína beta-amiloide. El depósito comienza unos años antes de que aparezcan los primeros síntomas. Por eso se habla de fase preclínica y fase clínica de la enfermedad. En la fase clínica se distinguen a la vez dos períodos: una fase preliminar o prodrómica, en la que aparecen algunas manifestaciones pero sin afectar a un funcionamiento normal, y la fase de demencia propiamente dicha. A la fase prodrómica se la suele denominar también «deterioro cognitivo ligero».


1.  Alzhéimer (50-80%).

2.  Demencia vascular y mixta (5-15%).

3.  Otras demencias degenerativas (5-10%):

Demencia en el párkinson, demencia por cuerpos de Lewy, demencia frontotemporal, demencia en la enfermedad de Huntington y otras.

4.  Alcoholismo crónico y déficits vitamínicos o carenciales (1-5%).

5.  Encefalopatías metabólicas (1-5%):

Hipotiroidismo y otras.

6.  Procesos expansivos —tumores— e hidrocefalia (1-2%).

7.  Ingesta crónica de fármacos o tóxicos (1-2%).

8.  Otras (1-5%):

Traumatismo craneal, infecciones cerebrales, etcétera.



Tabla 1. Patologías causantes de demencia.

Pese a su popularidad, el alzhéimer continúa siendo una enfermedad que se diagnostica tarde, cuando el grado de afectación de la persona es ya importante, es decir, cuando ya ha comenzado la fase de demencia. Diagnosticar la enfermedad en fase avanzada tiene consecuencias negativas, como el retraso del comienzo del tratamiento. Por lo tanto, resulta de gran importancia estar atentos a los primeros indicios de la aparición de la enfermedad.

El factor más importante que explica el retraso a la hora del diagnóstico es, normalmente, el miedo a padecerla o a que la padezca una persona cercana, que se traduce en una actitud de negación de la evidencia. Esta actitud se manifiesta tanto en el enfermo como en sus familiares, en especial en estos últimos. Como cualquier enfermedad que conduce a un estado de dependencia, el alzhéimer no solo repercute en la persona afectada, sino que también lo hace en su entorno familiar y social. Por lo tanto, no es nada extraño que se genere un rechazo a aceptar la presencia de la enfermedad, con todas las consecuencias que ello implica.

En segundo lugar, existe todavía un gran desconocimiento de la enfermedad en sus términos precisos, a pesar de la difusión mediática a la que nos hemos referido. Por ello, es frecuente que los síntomas que observamos en las primeras fases de la enfermedad se atribuyan erróneamente al envejecimiento normal, aunque debe quedar claro que existe todavía un gran debate científico acerca de qué entendemos por envejecimiento «normal» y declinar cognitivo «normal». Se trata de fenómenos enormemente complejos, en los que influyen una gran cantidad de procesos: genéticos, biológicos, medioambientales, aleatorios, etcétera. Por otro lado, existe una enorme diferencia entre distintos individuos acerca de la naturaleza de estos cambios: su rapidez, el tipo de función afectada, etcétera.

Estas grandes diferencias entre los individuos son características de numerosos aspectos de la vida humana y su explicación es sencilla: a medida que avanza nuestra existencia, somos cada vez más la consecuencia de cómo la hemos vivido. Tomemos por ejemplo la fuerza física: es muy probable que dos jóvenes de veinte años tengan una fuerza física parecida, pero cuarenta años más tarde, su vigor físico dependerá en gran medida del ejercicio físico que hayan practicado durante su vida y aumentará la probabilidad de encontrar diferencias en este sentido. Lo mismo ocurre con la capacidad intelectual.


ENVEJECIMIENTO Y CAMBIO COGNITIVO


Cuando envejecemos, de forma natural se van produciendo determinados cambios en nuestro funcionamiento cognitivo, no todos ellos negativos (véase tabla 2). En términos generales, podemos decir que al hacernos mayores tendemos a perder algunos aspectos de la memoria, del lenguaje, de la capacidad de atención y de la velocidad de procesamiento. Estas habilidades van cambiando con el paso de los años. Algunas se manifiestan ya en la década de los sesenta, mientras que otras aparecen de forma más tardía.

En cuanto a la memoria, se produce una disminución relacionada con el recuerdo de sucesos, especialmente de los recientes y, como consecuencia, aumentan los olvidos. Este fenómeno se aprecia especialmente en las pruebas efectuadas en el laboratorio. En los test que implican el recuerdo inmediato de muchos ítems (siete o más palabras o números), los ancianos tienen un grado de aprendizaje más lento, aunque el recuerdo, tras cierta demora, no se ve afectado de forma significativa.


•   Disminución de la memoria episódica.

•   Disminución de la atención y la memoria de trabajo.

•   Mantenimiento de la memoria semántica o de significados.

•   Alteración de la fluencia verbal y la capacidad de denominación (fenómeno «en la punta de la lengua»).

•   Disminución de la velocidad de procesamiento intelectual.

•   Aumento de la capacidad de reflexión y de aprender de la experiencia.



Tabla 2. Cambios cognitivos asociados al envejecimiento normal.

También se ve afectada la capacidad de atención, lo que penaliza el recuerdo. Por otra parte, la memoria humana no es una simple grabación de los hechos ocurridos. Desde hace cerca de un siglo se sabe que el ser humano construye su memoria hasta cierto punto. Un simple experimento demuestra las enormes variaciones que hay entre diversas personas cuando recuerdan un mismo hecho en el que todas estuvieron presentes. Pues bien, las personas mayores tienen una mayor tendencia a generar falsos recuerdos que las personas jóvenes. El lenguaje se ve afectado, especialmente la fluencia verbal y la capacidad de denominación (es decir, de recordar el nombre de las cosas), pero de forma escasa. Aun así, el fenómeno de «palabra en la punta de la lengua» es dos veces más frecuente en personas mayores que en jóvenes.
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El fenómeno de «palabra en la punta de la lengua» es dos veces más frecuente en personas mayores que en jóvenes.



Estos déficits se acentúan notablemente en caso de existir una premura de tiempo para la respuesta o se obliga a la respuesta con interferencias como consecuencia del enlentecimiento de los procesos de pensamiento y de la menor capacidad de atención.

Lo mismo ocurre cuando se suma algún otro factor que afecte al funcionamiento intelectual, como la ansiedad, la depresión o distintas enfermedades somáticas. No obstante, en condiciones normales, la persona mayor consigue compensar estas limitaciones con su mayor experiencia, por lo que el rendimiento funcional no se ve afectado.

Sin embargo, las personas mayores tienden a tener un peor concepto de su memoria y otras funciones intelectuales de lo que muestran realmente los resultados de las pruebas en las que participan. Este hecho lleva con frecuencia a que se produzcan consultas al médico de personas alarmadas por lo que creen ser el comienzo de un alzhéimer, cuando en realidad lo que presentan son las pérdidas cognitivas asociadas al envejecimiento.

Podemos preguntarnos, por lo tanto, cuáles son las pistas que nos deben hacer pensar que los cambios que estamos observando corresponden a una demencia y no al envejecimiento normal. Los resumimos en la tabla 3.


1.  Alteraciones de la memoria, con repercusión funcional.

2.  Dificultades en las actividades de la vida diaria.

3.  Problemas con el lenguaje.

4.  Desorientación en tiempo y lugar.

5.  Juicio pobre.

6.  Disminución de la capacidad de abstracción.

7.  Pérdida de cosas o colocación errónea de objetos.

8.  Cambios en el humor y en el comportamiento.

9.  Cambios en la personalidad.

10.  Pérdida de la iniciativa.



Tabla 3. Cambios que inducen a pensar en la presencia de alzhéimer.

Lo que observamos en primer lugar es un cambio en la persona afectada que consiste, básicamente, en una disminución de su memoria para hechos recientes, una pérdida de iniciativa y la aparición de dificultades en las tareas más complejas y sofisticadas de su repertorio habitual, a las que antes hacía frente sin dificultad, o bien tendencia a evitarlas.

Más tarde se pueden ir añadiendo cambios en la personalidad —que pueden consistir en una exacerbación de rasgos previos o bien la presencia de rasgos nuevos—, alteraciones en el lenguaje (por ejemplo, tendencia a la repetición), dificultades en la orientación y déficit en la capacidad de juicio e introspección.

No son infrecuentes los cambios en el humor (por ejemplo, aparición de tristeza o irritabilidad) y los problemas de comportamiento, como obstinación y tozudez. El patrón de cambios es muy variable y cualquiera de los síntomas arriba mencionados puede ser el primero que llame la atención, aunque la pérdida de memoria sea lo más frecuente.
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No son infrecuentes los cambios en el humor y los problemas de comportamiento.



Hay que tener en cuenta que en el alzhéimer, y en la mayoría de las demencias del anciano, los cambios aparecen de forma sutil e insidiosa, lo que dificulta su identificación, ya que nos vamos acostumbrando progresivamente a ellos. Por lo general, fijamos el comienzo de la enfermedad de forma retrospectiva y aproximada, y como media, la enfermedad se diagnostica dos años después de su comienzo, aunque existe una tendencia a acortar cada vez más este período.


MOMENTO DEL DIAGNÓSTICO


En la actualidad existe una polémica abierta acerca de la conveniencia de efectuar un diagnóstico temprano de una enfermedad con consecuencias tan graves como el alzhéimer, que en el momento actual carece de cura, aunque sí tiene tratamiento. Los argumentos para uno y otro puntos de vista se resumen en la tabla 4.




	
A FAVOR


	
EN CONTRA





	
1.  Acceso a la terapéutica adecuada.


	
1.  No existe cura para la enfermedad.





	
2.  Respeto a la autonomía del paciente.


	
2.  Evitar el posible sufrimiento del paciente o sus familiares.





	
3.  Implicación del paciente en la planificación y la toma de decisiones sobre la estrategia frente a la enfermedad.


	
3.  Evitar el estigma de la enfermedad (penalización en seguros, etcétera).







Tabla 4. Argumentos a favor y en contra del diagnóstico temprano del alzhéimer.

Lógicamente, el conocimiento del diagnóstico plantea el dilema de carácter ético y deontológico de si hay que revelarlo o no al paciente. Actualmente, en los ambientes profesionales son partidarios de revelar el diagnóstico, aunque cada caso exige una valoración específica.

Es cierto que la enfermedad no tiene cura, pero sí tiene una terapéutica que permite paliar en muchos casos y en gran medida el sufrimiento asociado, tanto para el paciente como para el cuidador.

El panorama del tratamiento del alzhéimer cambió radicalmente hace veinte años con la introducción de los fármacos inhibidores de la colinesterasa, aunque es cierto que no son eficaces en todos los pacientes y que la mejoría es limitada. Pero existen otras medidas terapéuticas a considerar, como la utilización de psicofármacos, la estimulación cognitiva y la planificación de los cuidados. Todo ello es mucho más eficaz con un diagnóstico lo más temprano posible.
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En los ambientes profesionales son partidarios de revelar el diagnóstico.



Por otra parte, se aduce que el diagnóstico de alzhéimer puede estigmatizar a la persona que lo padece, como ocurre con otros diagnósticos psiquiátricos y neurológicos, entre ellos la esquizofrenia y la epilepsia. Sin embargo, la percepción social de esta enfermedad es completamente distinta a la de otras patologías, ya que la reacción que suele despertar entre los que rodean a la persona afectada es de simpatía, ayuda y protección.

La principal oposición al diagnóstico en una fase temprana de la enfermedad se basa en el problema que plantea su revelación al paciente. No hay ninguna duda de que, desde una perspectiva ética, es fundamental que al paciente con capacidad suficiente se le diga la verdad, sobre la base del respeto a su autonomía. Los sujetos tienen derecho a controlar sus vidas, lo cual depende del conocimiento de sí mismos, ya que no pueden tomar decisiones válidas a menos que tengan toda la información relevante acerca de medidas terapéuticas, asesoría legal, manejo de las finanzas, planificación del futuro, etcétera.
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