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Presentación

			Ninguna enfermedad, por ligera que sea, afecta solo al enfermo: también repercute en su familia y su comunidad. Esta situación queda claramente manifestada en el caso del mal del Alzheimer (ma). Este padecimiento es una forma de demencia que deteriora paulatinamente las funciones cognitivas, de manera que la persona pierde poco a poco su capacidad mental, su autonomía y, finalmente, la oportunidad de comunicarse con el mundo. 

			Aparentemente, la persona termina por perder su identidad, su sentido del yo, y el sentido de su propia existencia, pero lo que más duele a los familiares de las personas afectadas por este mal es la prueba a la que se ven sometidos, la amenaza de que también ellos acabarán por pensar que un ser querido deja de ser lo que es, que pierda valor en su afecto debido al difícil y largo cuidado de esta enfermedad al que están expuestos.

			Resulta desesperante verse obligado a ser testigo de cómo esta terrible enfermedad destruye insidiosamente a ese ser único que sostiene nuestra existencia, reduciéndolo a solo un cuerpo debilitado y disminuido.

			En general vivimos tan agobiados por los problemas cotidianos, que no meditamos ni nos preparamos en relación con muchos aspectos de nuestra vida futura, como la enfermedad, la vejez y la necesidad de depender físicamente de nuestros hijos. Por otro lado, casi nadie está preparado para las desgracias. Esta falta de preparación, de desarrollo personal, se convierte en una tragedia cuando nos enfrentamos a la necesidad de reconfortar a una persona a quien amamos y no tenemos una respuesta que ofrecerle, ni siquiera la tenemos para nosotros. Este es el principal problema del cuidador, este es su drama: tener que consolar a un enfermo cuando no se tienen argumentos, pedirle que luche cuando uno mismo ya no puede luchar.

			

			De alguna manera, todos prevemos el envejecimiento y la muerte como algo que ocurre en un instante, como una parte breve de la vida; pero resulta muy difícil aceptar una muerte prolongada, que no es una forma de vida sino un tormento, una forma de vivir muerto, de vivir sin esperanza. Aceptamos la muerte, pero no el dolor. Somos capaces de ofrecer la vida por un ser querido, pero el cuidado de una persona con el mal de Alzheimer no requiere que entreguemos la vida; por el contrario, es importante que la conservemos y resulta entonces más difícil vivir sacrificados y con dolor, que morir.

			Este manual está dirigido a los familiares, a los cuidadores primarios de una persona con el mal de Alzheimer, para que, en la medida de lo posible, eviten algunos de los principales problemas en el cuidado de estos pacientes y también las experiencias difíciles.

			Este manual es la síntesis de nuestra experiencia en grupos terapéuticos, de apoyo para cuidadores de personas con alzhéimer, del diseño de algunos cursos para la formación de cuidadores, de libros de texto, de la colaboración de algunos profesionales, como el doctor Arnulfo García Mena, la licenciada Paulina Gil, el licenciado Germán Cabrera, la enfermera Bertha Merino y la licenciada Angélica Merino, más mi experiencia profesional y las experiencias directas aportadas por algunos cuidadores.

			El manual está organizado en cinco capítulos: el primero, “Qué es la enfermedad de Alzheimer” explica brevemente las características más generales de la enfermedad; el segundo, “Cuáles son las afectaciones del mal de Alzheimer”, propone soluciones para los problemas más comunes y el tercero, llamado “Cuidados y actividades para la atención de pacientes con alzhéimer”, expone los cuidados y actividades que requiere quien padece el mal de Alzheimer; cada sección tiene dos partes, una que expone y explica cada problema y otra que ofrece soluciones, consejos, técnicas y procedimientos para la atención del paciente con alzhéimer.

			El capítulo 4 está dedicado a cuestiones prácticas: dónde es mejor que viva el paciente y cuándo mudarlo a una institución, así como los cuidados de enfermería —que describe, de forma general, los materiales, procedimientos y medidas de precaución que deben observarse— y, por último, los asuntos legales que deben tomarse en cuenta. El quinto está enfocado en el cuidador, sus necesidades, agobios, malestares y cómo enfrentarlos con pensamientos positivos, descansos y cariño.

			Al final se incluyen un anexo, un glosario, la bibliografía recomendada y una sección de direcciones de páginas web.

			Capítulo 1

			
Qué es la enfermedad de Alzheimer

			Envejecer es como escalar una gran montaña: 
mientras se sube las fuerzas disminuyen, 
pero la mirada es más libre, 
la vista más amplia y serena.

			Ingmar Bergman

			El mal de Alzheimer es un tipo de demencia o trastorno de la razón, se trata de una enfermedad degenerativa, progresiva, irreversible y hasta el momento incurable. Como daña el cerebro, se pierden paulatinamente las capacidades intelectuales. Además, provoca fallas en la memoria operativa o de trabajo —las estructuras que intervienen en el almacenamiento y manipulación de la información—, por lo tanto, se pierden la memoria a corto plazo —la que usamos para responder, movernos, pensar, etc.— y también la de largo plazo —que es aquella que almacena grandes cantidades de información y recuerdos. 

			El padecimiento causa confusión, cambios de personalidad y de conducta, deterioro del pensamiento, dificultad para encontrar las palabras, terminar ideas, seguir instrucciones y, al final, una incapacidad total para cuidarse a sí mismo, porque la persona pierde la habilidad para hacer cosas y reconocer los aprendizajes anteriores de su vida, así como los objetos y las acciones. 

			Demencia

			Esta es una enfermedad que se caracteriza por el deterioro adquirido y persistente de la función intelectual, con afectación de al menos tres de las siguientes áreas de la actividad mental: lenguaje, memoria, habilidades visoespaciales, trastornos de personalidad y trastornos del pensamiento. Existen varios tipos de demencia, pero el más común es la demencia tipo Alzheimer.

			La demencia de este tipo se caracteriza por los siguientes signos y síntomas:

			

			•	Deterioro de la memoria operativa: es decir, de la capacidad para aprender nueva información o recordar información recientemente adquirida.

			•	Alguna de las siguientes alteraciones cognitivas o todas: afasia —dificultades para la expresión y la comprensión del lenguaje—, apraxia —dificultad mental para desarrollar movimientos a pesar de que la función motora está sana— y agnosia —dificultad para reconocer objetos, su nombre, dónde están y para qué sirven.

			•	Dificultades en el pensamiento: incapacidad para aprender, planear, organizar y seriar acciones, así como para abstraer ideas.

			•	Deterioro significativo de la actividad social y familiar, lo cual representa para el paciente un descenso importante del nivel de satisfacción y de la calidad de vida.

			•	Deterioro cognitivo, con un inicio gradual y desarrollo continuo.

			•	Las alteraciones cognitivas NO se deben a) a otra enfermedad del sistema nervioso, como enfermedad cerebrovascular, Parkinson o tumores, b) al abuso de sustancias como alcohol o drogas, c) enfermedades de otros sistemas del organismo que pueden provocar demencia, d) la edad, e) la intensidad de la actividad mental.

			Estadísticas

			Cuando el mal de Alzheimer es de inicio temprano, aparece antes de los 65 años, pero es poco común, ya que suele presentarse a partir de esa edad. Es más frecuente en hombres que en mujeres y se cree que entre 2 y 4 % de las personas mayores de 65 años tienen una forma de demencia. Al comienzo las manifestaciones no aparentan gravedad, porque su desarrollo es prolongado, en promedio siete años, con 25% de sobrevivencia después de transcurridos 10 años desde el diagnóstico.

			Los síntomas iniciales suelen consistir en discretas alteraciones de la personalidad, que se caracterizan por apatía y falta de interés. Si estas modificaciones se examinan con cuidado, los pacientes muestran también dificultad para el razonamiento abstracto, la interpretación de bromas o metáforas, analogías y proverbios; la capacidad para dibujar disminuye y existe una ligera dificultad para encontrar las palabras adecuada para expresarse al hablar.

			A medida que progresa la enfermedad aparecen afasia, agnosia, apraxia y falta de atención, junto con un importante deterioro de la memoria y de otras funciones intelectuales. Sin embargo, los pacientes permanecen alerta y son, en cierto modo, hiperactivos. La exploración neurológica habitual es casi siempre normal, excepto que en algunos casos se obtiene un reflejo peribucal exaltado. Los problemas más frecuentes son:

			•	No recordar episodios recientes. Situación también conocida como alteración de la memoria anterógrada.

			•	Dificultad para realizar tareas conocidas o habituales.

			•	Confusión, alteraciones del carácter o el comportamiento.

			•	Deterioro del razonamiento.

			¿A qué edad se pierden las habilidades mentales?

			En realidad, no hay una fecha de caducidad para las habilidades mentales y pueden funcionar hasta la muerte del sujeto, incluso a una edad avanzada. Esta pérdida no está relacionada solo con problemas neurológicos sino con efectos en otros tejidos o sistemas; por ejemplo, la formación de placas neuríticas, también llamadas seniles o amiloides, en los espacios entre las neuronas, que son características del mal de Alzheimer, pero se presentan también en la enfermedad de Parkinson. Los accidentes cerebrovasculares o “ataque cerebral”, que implican que no llega sangre al cerebro durante unos segundos y las células cerebrales mueren, o que se rompa un vaso sanguíneo que causa un derrame en el cerebro. Estos padecimientos se presentan, casi siempre, en personas de más de 55 años. Las habilidades mentales se pierden también a causa de traumatismos (golpes), consumo de drogas, enfermedades como el vih, endocrinas o insuficiencias metabólicas.

			Causas

			El origen del mal de Alzheimer es desconocido: no se trata de virus ni de bacterias. Se acepta, no obstante, que un factor importante de la enfermedad es de origen genético, es decir que está relacionado con la herencia. 

			En el mal de Alzheimer hay una alteración en la conexión entre las neuronas y los neurotransmisores —que son las sustancias que transmiten la información de una neurona a otra, sobre todo la acetilcolina— y por eso no pueden desarrollar su función. En consecuencia, la información no se envía de una neurona a otra. Los axones de las neuronas se cubren con una sustancia que impide que se comuniquen entre sí, formando placas. Esto a su vez dificulta la capacidad de archivar nueva información, recuerdos y realizar funciones complejas como operaciones lógicas, aritméticas, etcétera. Con el paso del tiempo, estas placas de axones comienzan a invadir y destruir otras zonas, lo que hace más difícil la comunicación entre las diferentes áreas del cerebro y limita progresivamente las funciones cerebrales.

			La primera parte del cerebro dañada es el hipocampo, que es donde se recibe la información nueva que llega al cerebro a través de los sentidos; cuando esta información no puede ser retenida y transmitida al área frontal del cerebro, donde se almacena en la memoria a largo plazo, no se puede aprender nada ni entender la información de los sentidos. 

			Desarrollo de la enfermedad

			Desde el punto de vista funcional, es decir a partir de la valoración de la afectación de las actividades personales, de autonomía y de autocuidado diarias, el desarrollo de la enfermedad se ha dividido en siete estados o etapas:

			Estado 1. Normal

			Las personas no tienen signos, es decir, no manifiestan ningún problema intelectual; no tienen síntomas, no se sienten más torpes, no hay cambios de conducta o de humor notables. No tienen dificultades para realizar sus actividades diarias, sociales o laborales, su funcionalidad es normal.

			Estado 2. Olvidos normales de la edad

			Disminución funcional subjetiva, pero no objetiva, que se caracteriza porque las personas se quejan de dificultades cognitivas o funcionales, por ejemplo: “Ya no puedo recordar tan bien las cosas como hace cinco años”, “Me cuesta trabajo recordar dónde dejé las cosas”; se ha observado que la mitad de las personas mayores de 65 años manifiestan este síntoma y que estas personas tienen más probabilidades de desarrollar un proceso de demencia que quienes no lo manifiestan. Las personas en esta fase olvidan los nombres de amigos y conocidos. 

			Estado 3. Detrimento cognitivo leve

			En este estado las personas manifiestan varios signos, es decir, dificultades que pueden notar otras personas cercanas. Las más significativas pueden ser las relacionadas con el lenguaje; por ejemplo, confunden una palabra con otra, o no encuentran la palabra adecuada, en el caso de palabras comunes pueden decir “tengo la palabra en la punta de la lengua, pero no la recuerdo”; es necesario repetirles instrucciones de forma notoria y repiten las preguntas, aunque obtengan respuestas. Otros signos son: dificultad para aprender nuevas habilidades y disminución de la capacidad para organizar elementos; si todavía trabajan, su capacidad disminuye de forma notable. Si se trata de personas socialmente activas tendrán dificultad para organizar eventos. Se extravían en lugares que no conocen. No recuerdan lo que leen ni a las personas que conocieron hace poco. Comienzan a experimentar ansiedad con relación a estos signos. Este estado puede estar relacionado con condiciones médicas o psicológicas, sin embargo, se ha observado que la mayoría de estas personas generan síntomas claros de demencia en un periodo que va de dos a cuatro años. Este estado puede durar hasta 12 años.

			Estado 4. Mal de Alzheimer leve

			Los signos del deterioro mental son evidentes; por ejemplo, es posible que con frecuencia no recuerden acontecimientos recientes como un aniversario o una visita, que no se acuerden de la fecha, el nombre del día, el mes, pero sí pueden recordar su dirección, las condiciones del clima del día, hechos importantes y el nombre de un jefe de Estado. Aunque todavía son independientes, estas personas necesitan ayuda para realizar actividades importantes, como el manejo de su tarjeta de crédito, ir de compras, ir al mercado o cocinar. Presentan dificultades para manejar herramientas o utensilios. Se extravían en lugares que conocen. El estado de ánimo cambia, hay pérdida de interés en las actividades personales e indiferencia emocional, que es una forma de negar, y negarse a sí mismo, la pérdida de las habilidades. Aunque necesitan ayuda, todavía son personas autónomas. Este estado dura alrededor de dos años.

			Estado 5. Mal de Alzheimer moderado

			En este estado las dificultades son tan importantes que las personas pierden su autonomía y se vuelven dependientes de su familia. Es necesario que alguien las ayude a escoger la ropa adecuadamente, a comer y, desde luego, a administrar sus bienes. Tienen dificultades para manejar aparatos electrodomésticos. No siempre pueden recordar todos los aspectos de la vida cotidiana actual, como el año, el nombre de un jefe de Estado, las condiciones climáticas del día, su domicilio actual o teléfono; olvidan dónde dejan las cosas (llaves, anteojos) y los nombres de personas cercanas, como sus nietos. También la memoria a largo plazo se ve afectada y es posible que no recuerden información, como el nombre de las escuelas donde estudiaron o cuándo se graduaron. Presentan pérdida de interés, ansiedad y suspicacia, estados de ánimo cambiantes, insomnio y vagabundeo. Con relación al cálculo, no pueden contar del 20 al 0, de dos en dos. Este estado tiene una duración de un año y medio en promedio. Requieren atención parcial.

			Estado 6. Mal de Alzheimer moderadamente severo

			En este momento los pacientes requieren ayuda para casi todo. Esta fase —que tiene una duración promedio de dos años y medio— se divide en cinco subestados sucesivos de tipo físico que son fáciles de identificar para quienes rodean a los pacientes, ya que:

			1.	Comienzan a presentar dificultad para ponerse la ropa, quizá se la pongan al revés; se equivocan en la secuencia, primero el suéter y luego la ropa interior, o una prenda encima de otra; es decir, el déficit cognitivo interfiere en sus acciones diarias y necesitan ayuda.

			2.	Pierden la capacidad de bañarse de forma independiente, en particular para ajustar la temperatura del agua, y de otras actividades de higiene, como cepillarse los dientes.

			3.	Pierden la habilidad para usar el retrete de manera adecuada: tiran el papel higiénico en un lugar equivocado, olvidan jalar la perilla del agua.

			4.	Manifiestan incontinencia urinaria.

			5.	Presentan incontinencia fecal.

			En el aspecto cognitivo manifiestan deficiencias severas: 

			•	No muestran o muestran poco conocimiento de aspectos importantes de su vida actual; por ejemplo, no saben su domicilio ni recuerdan las condiciones del clima del día.

			•	No reconocen el nombre del presidente actual u otros personajes de las noticias, ni los nombres de las escuelas donde estudiaron. No hablan de su ocupación o trabajo.

			•	Tampoco recuerdan los nombres de sus familiares ni dónde nacieron; confunden a sus seres queridos, incluso a su cónyuge, entre ellos o con familiares muertos; no reconocen su imagen en un espejo. 

			•	El cálculo está afectado de tal manera que no pueden contar del 10 al 1.

			•	También ocurren cambios en la conducta, en parte con base orgánica y en parte como reacción psicológica, dado que ya no pueden orientar su conducta a actividades útiles. 

			•	Presentan inquietud, ambulación y otras conductas sin propósito o inapropiadas.

			•	En relación con sentimientos de miedo, frustración o vergüenza debido a su condición, los pacientes pueden manifestar necedad, dramatización o incluso conductas violentas.

			•	Al final de este estado se colapsa la habilidad para articular expresiones verbales. 

			•	Tienen delirios. Están irritables y a veces reaccionan con agresividad.

			•	Repiten palabras, inventan neologismos y realizan largas pausas o silencios entre una frase y la siguiente, tartamudean.

			Estado 7. Mal de Alzheimer severo

			Las personas requieren cuidados continuos para poder vivir. Esta fase tiene seis subestados funcionales:

			1.	El discurso de los pacientes se reduce a seis o menos palabras inteligibles en el curso de una conversación o un examen. En promedio este subestado tiene una duración de un año.

			2.	El leguaje se reduce a una sola palabra. Este subestado tiene una duración de un año y medio.

			3.	Se pierden el lenguaje y la habilidad para deambular de manera independiente. Este estado tiene una duración de un año.

			4.	Se pierde la capacidad para sentarse solo y los pacientes dejan caer los brazos si no hay descansabrazos. Esta fase dura un año.

			5.	Se pierde la habilidad para sonreír, solo se observan algunos gestos ligeros. Este subestado dura un año y medio.

			6.	Se pierde la habilidad para sostener la cabeza de forma independiente. Las personas que llegan a este estado pueden vivir entre un mes y unos pocos años. 

			

			Desde el inicio de este subestado son notables algunos cambios neurológicos que se desarrollan de forma gradual hasta el final: a) la rigidez corporal, sobre todo de los codos, las muñecas y los dedos, b) como resultado de la rigidez, aparecen contracturas de las articulaciones, c) reaparecen reflejos infantiles que manifiestan los bebés y que desaparecen con el desarrollo, como el reflejo de prensión de la mano, el plantar y el de succión. 

			Las personas con mal de Alzheimer mueren durante el curso de este último estado, casi siempre entre el tercer y cuarto subestados. Debido a sus condiciones, son más vulnerables a las causas comunes de mortalidad, incluyendo accidente cerebrovascular, infarto agudo de miocardio y cáncer; no obstante, algunas de las causas más comunes parecen ser neumonía, aspiración o infección de úlceras, porque el sistema autoinmune también está deteriorado. Pueden vivir así seis años o incluso más.

			Tratamiento médico

			Existe actualmente gran preocupación por encontrar una medicina eficaz para este mal, por esta razón se realizan muchas investigaciones y la preferencia por algunos medicamentos cambia. No existe hoy un medicamento que cure esta enfermedad, los fármacos solo ayudan a retardar sus efectos, pero no la revierten ni la detienen. Lo mejor es consultar con el médico para que él seleccione el mejor tratamiento disponible.

			[image: ]

			Algunas recomendaciones

			•	Para la administración de los medicamentos se aconseja mezclar los fármacos con jugo, gelatina u otros alimentos. Consulte con el médico en qué casos es posible hacer esto.

			•	Se aconseja no caer en la desesperación ni buscar “alternativas” peligrosas que la mayoría de las veces son promovidas por charlatanes, que no ofrecen un resultado y que abusan de los cuidadores y familiares.
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			Capítulo 2

			
Cuáles son las afectaciones 
del mal de Alzheimer

			Salud mental 

			Para describir las afectaciones del mal de Alzheimer, es importante explicar qué es la memoria. El modelo del funcionamiento de la mente más aceptado divide el procesamiento de información en tres niveles y sus correspondientes tipos de memoria. El primer nivel corresponde a la memoria sensorial: la información captada por los sentidos se procesa en fracciones de segundo o se borra. El segundo es el de la memoria operativa o de trabajo, cuya función es almacenar y elaborar temporalmente la información (memoria a corto plazo). En este nivel intervienen procesos como la atención y el razonamiento; la memoria a corto plazo nos permite estar conscientes. El tercer nivel es el de la memoria a largo plazo, que permite recuperar la información del pasado (figura 1).
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			Las alteraciones en el funcionamiento del cerebro provocadas por el mal de Alzheimer pueden clasificarse en cuatro categorías: a) alteraciones de la atención o déficit de la memoria operativa, b) alteraciones de la percepción o agnosia, c) alteraciones del lenguaje o afasia y d) alteraciones de las habilidades físicas o apraxia.

			Alteraciones de la memoria

			Como la información de los sentidos (vista, oído, olfato, gusto y tacto) está manejada por la memoria operativa o de corto plazo, solo se retiene unos segundos mientras la procesamos, ejecutamos una acción de respuesta, la almacenamos en la memoria a largo plazo o la olvidamos. La memoria operativa relaciona esta información de los sentidos para darle significado, planear acciones y tomar decisiones. El mal de Alzheimer afecta sobre todo las funciones de esta memoria que nos permite ser conscientes de nosotros mismos y de la realidad. Las funciones de la memoria de corto plazo son:

			•	Latencia: Se refiere al tiempo que transcurre entre un estímulo y la respuesta que origina; es decir, se mantiene “latente” en la memoria la percepción de un estímulo. Esta capacidad nos permite evocar el tema de una conversación o el objetivo de una acción.

			•	Tono o resistencia a la fatiga: Se refiere a la capacidad de mantener la atención durante un tiempo, mientras se lleva a cabo una actividad sin cansarse ni distraerse. Esta es una habilidad que se desarrolla con el trabajo intelectual y en general dura diez minutos.

			•	Volumen: Es el número de ideas que podemos mantener en la memoria al mismo tiempo. Esta cantidad, en una persona sana, es siete.

			•	Dominio: Es la capacidad de dirigir la atención voluntariamente a un estímulo o un pensamiento. Si no hay control voluntario la atención se dirige hacia cualquier estímulo intenso o contrastante.

			•	Concentración y dispersión: La primera, que también se llama tono o fuerza, es la capacidad para enfocar o concentrar todo el volumen de la memoria en un objeto. La dispersión, en cambio, divide la atención para hacer dos cosas al mismo tiempo, aunque sea de forma parcial.

			•	Traslado: Es la capacidad de interrumpir una actividad para hacer otra diferente, regresar a la primera, y continuar donde se dejó.

			La enfermedad de Alzheimer afecta la memoria operativa al disminuir la capacidad de estas funciones y finalmente suprimiéndolas. Algunos de los signos de la disminución de estas funciones ordenados de acuerdo con su gravedad, y según las etapas descritas en el capítulo anterior, son los siguientes:

			•	En el estado 3 (detrimento cognitivo leve): la persona presenta signos que quizá parezcan poco importantes, como dificultad para aprender nuevos códigos y utilizar aparatos, distracciones u olvidos, por ejemplo, dónde estacionó su automóvil.
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