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Introduccion

Las demencias, y especialmente la enfermedad de Alzheimer, constituyen un
problema sanitario de primer orden. Oimos hablar de ellas constantemente y
cada vez somos mas conscientes de su gravedad; sobre todo si tenemos en
cuenta el envejecimiento de la poblacion espafiola. La sensibilidad de la pobla-
cion también ha aumentado en cuanto al reconocimiento del gran esfuerzo
familiar que supone y también del coste economico y social que conlleva.
Probablemente, los mas interesados en temas de salud sabran que el alzhéi-
mer es una enfermedad incurable, lentamente progresiva, que destruye la
memoria y la personalidad de quienes lo padecen. Pero, en general, no vamos
mucho mas alla; no deja de ser un problema "que afecta a otros".

Sin embargo, cuando nuestra madre, nuestro padre o nuestra pareja son
diagnosticados de alzhéimer o de cualquier otro tipo de demencia, el proble-
ma pasa a un primer plano, y lo que antes era una curiosidad meédica o una
preocupacion social se convierte en un problema personal y familiar conside-
rable. De repente, las preguntas se agolpan en nuestra mente: ;qué es lo que
realmente esta pasando? ¢;Por qué? ;Se puede curar o al menos retrasar su
evolucion? ¢Qué problemas van a aparecer? ¢ Que puedo hacer yo? ¢ Cual es
la mejor manera de cuidar a mi familiar?... Sin duda, es el inicio de una nueva
etapa para la que, en la mayoria de los casos, no estamos preparados.

Esta guia pretende, precisamente, responder a estas preguntas, en la medida
que lo permiten los conocimientos actuales, para ayudar a los familiares de
enfermos con demencia, y particularmente con alzhéimer, a conocer el pro-
ceso y resolver los posibles problemas que se van planteando en el dia a dia
de laforma mas practica posible. Muchos contenidos también pueden resultar
utiles para los propios enfermos, muchos de los cuales son diagnosticados en
fases precoces, en las que aun conservan su capacidad de raciocinio y buena
parte de sus funciones intelectuales intactas, y que desean profundizar en el
conocimiento de su propia enfermedad y planificar su futuro. Hemos contado
para ello con la colaboracion de profesionales sanitarios, medicos y de enfer-
meria, que atienden a diario a enfermos con demencia y a sus cuidadores.

Como punto de partida, es importante tener en cuenta que ni todos los enfer-
mos ni su realidad cercana soniguales. Por eso, aunque esta guia pretende ser
una herramienta orientativa util, ni todos los problemas que se plantean en ella
apareceran necesariamente en su caso concreto, ni las soluciones aportadas
tienen porqué ser las que usted adopte, como tampoco es posible ofrecer res-
puestas a todas y cada una de las posibles situaciones que se le presentaran,
tan distintas como distintas son todas y cada una de las personas que desa-
rrollan una demencia. En este sentido, la comunicacion fluida con los diversos
profesionales que atienden al enfermo es insustituible.

Para hacer mas sencilla |a lectura de la guia, hemos agrupado los diferentes
capitulos segun la informacion que contienen. Pueden leerse juntos, uno tras
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Alzhéimer

otro, o consultarse por separado. En primer lugar, se empieza con una revision
sobre las demencias en general y la enfermedad de Alzheimer en particular, y
que intenta responder, de forma sencilla, a muchas de las preguntas teoricas
que surgen ante el diagnostico inicial, pero que no siempre tenemos tiempo
de consultar con el médico: en qué consiste, qué se sabe sobre sus causas,
que pruebas son necesarias para el diagnostico, qué sintomas tiene y como
progresa, que tratamientos se pueden emplear, etc.

Despues, continuamos con los capitulos dedicados al cuidador y familiares.
En ellos se aborda la realidad de Ia familia como cuidadores del enfermo, pero
tambien desde su propia vivencia emocional, dudas y dificultades que suelen
surgir habitualmente y orientaciones para el autocuidado, tan determinante
en este tipo de situaciones. Asimismo, se hace un repaso de los recursos
sociosanitarios disponibles para estos enfermos y sus cuidadores, desde el
Sistema de Atencion a la Dependencia hasta los procedimientos legales que
deben seguirse a la hora de enfrentarse a la disminucion o pérdida de capaci-
dad de los enfermos, para asi proteger mejor sus derechos y los de los cuida-
dores. Todos estos temas pueden resultar utiles tanto al propio enfermo como
a su familia a la hora de planificar el futuro y evitar conflictos no deseados.

A continuacion, se incluyen los capitulos eminentemente practicos, en los que
se tratan los problemas concretos mas frecuentes a lo largo de la enfermedad
y la forma mas eficaz posible de resolverlos: como actuar ante los problemas
de memoria u orientacion, como comunicarse mas eficazmente con el enfer-
mo, como ayudarle a lavarse o vestirse cuando lo necesita, como enfrentarse
a los problemas de alimentacion, los trastornos del suefio o los momentos
de agresividad, etc. También, como cuidar del enfermo lo mejor posible, en
los casos en los que se decide atenderle en casa hasta el final. En definitiva,
se trata de procurar que el enfermo se mantenga auténomo en su dia a dia el
mayor tiempo posible, intentando resolver los problemas que progresivamen-
te van surgiendo, y sabiendo identificar aquellos que requieren atencién por
parte del personal sanitario.

Finalmente, se incluye un anexo sobre |a investigacion de la enfermedad y
las diversas lineas en las que los cientificos trabajan actualmente, y otro con
direcciones utiles de organizacion e instituciones dedicadas al apoyo y orien-
tacion de personas afectadas por una demencia.

Esperamos y deseamos que esta esta informacion sea una guia util en el
camino que supone el desarrollo de una demencia en un ser querido, su
acompafamiento y su cuidado. Un camino lleno de obstaculos y sinsabores,
sin duda, pero que también supone una oportunidad de conocimiento y desa-
rrollo personal, de satisfaccion o de carifio y cercania con su familiar.

10
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Alzhéimer

“Su madre tiene alzhéimer”

Esta frase del médico confirma los temores de muchos familiares cuando van a
la consulta. Pero esta frase tambien es el inicio de una nueva vida tanto para el
paciente como para el resto de la familia, para la que muchas veces no se esta
preparado: "¢ Qué es lo que realmente le esta pasando a mi madre?, ;por que?,
¢que puedo hacer?, ¢ se puede curar?, ;como debo cuidar de ella? ...”

Todos hemos oido hablar del alzhéimer, todos sabemos que es una enfermedad
muy dura y que no tiene cura. De hecho, tenemos muchisima informacion a
nuestra disposicion, que para muchas personas puede resultar excesiva e inclu-
so contradictoria. Por eso, en esta primera parte de la guia se revisan algunos
conceptos basicos y se intentara responder a las primeras preguntas que uno
se plantea cuando se enfrenta a este tipo de enfermedades.

¢ Queé es la demencia?

‘¢ Es demencia, demencia senil
o enfermedad de Alzheimer
lo que tiene mi madre?”

Esta eslaprimera pregunta ala que debemos responder, la que se refiere al propio
término del diagnostico.

Debemos comenzar por aclarar que alzhéimer no es exactamente lo mismo que
demencia; la enfermedad de Alzheimer es solo un tipo concreto de demencia,
aunque sea el mas frecuente. La demencia es un conjunto de manifestaciones (la
pérdida de memoria, la desorientacion, los problemas de lenguaje...) y el alzhéi-
mer es una de las enfermedades que pueden producirlas, pero hay otras.

14
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¢Qué es una demencia?

Un término clasico que seguramente le sonarg, y que contribuye a confundir a
muchas personas, es el de “demencia senil”’, que no es mas que la demencia
que afecta a las personas mayores, sea o no alzhéimer. Sin embargo, hoy en dia,
se prefiere evitar este término, ya que no aporta nada sobre la enfermedad (es
evidente que, si el paciente es mayor, la enfermedad es "senil”; y sino lo es, sera
“presenil” o incluso “juvenil”); pero ademas es un concepto engafoso: durante
mucho tiempo se consideraba que la demencia era un reflejo del envejecimiento
del cuerpo y la mente que, irremediablemente, ocurria con la edad (lo que no es
necesariamente cierto), y no se le prestaba la debida atencion.

¢Qué es una demencia? Podemos resumirlo en los siguientes puntos:

e Es una alteracion de las capacidades cognitivas, por ejemplo, la memoria y la
capacidad para retener nueva informacion (lo mas frecuente). Pero también
pueden verse afectados la conductala persona, el lenguaje, la capacidad de pla-
nificar actividades, de adaptarse a situaciones nuevas, de realizar tareas com-
plejas como conducir o de orientarse en su entorno, entre otras. Inicialmente
suele afectar una o dos de estas areas y posteriormente las demas.

« No se altera el nivel de conciencia. La persona esta despierta, a diferencia
del coma.

e Supone un cambio sobre su situacion previa, puesto que son sintomas
nuevos.

e Interfieren con su independencia. No puede realizar las actividades que
realizaba anteriormente.

e Es persistente en el tiempo, no desaparece. Suele empeorar progresiva-
mente, a veces de forma escalonada.

« No se explica por otro trastorno mental (esquizofrenia, depresion mayor...).
e Es comprobable mediante una adecuada exploracion.

En definitiva, lo que ocurre es que una persona hasta entonces sana comienza
a perder la capacidad intelectual para hacer tareas que antes eran habituales en
ella (recordar cosas, orientarse, utilizar electrodomésticos o el movil, relacionar-
se con familiares y vecinos, conversar...). Ademas, en muchos casos, cambia su
caracter y se hacen mas retraidos, mas irritables o agresivos.

Todo esto hace que progresivamente le resulte mas dificil llevar su vida normal
previa, desde rendir adecuadamente en el trabajo hasta leer o hacer las tareas
domeésticas, incluso en fases mas avanzadas, las actividades mas basicas de
cuidado personal.

Debemos diferenciar la demencia de otras situaciones en las que aparece alte-
racion de memoria:

e Cambios asociados al envejecimiento o la edad. Con el paso de los afios se
reduce la capacidad de aprendizaje y de memorizar nuevas cosas. Pero no

15
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Alzhéimer

aparecen otras alteraciones y no causan dependencia. Es un proceso que
puede considerarse normal.

» Deterioro por depresion, ansiedad o estrés. Es muy frecuente y afecta ala
capacidad de memorizar y de prestar atencion, pero no se produce un dafio
cerebral ni es irreversible. No es una demencia.

« Cuadro confusional. De forma relativamente brusca, se produce un deterioro
que suele ceder en pocos dias. Es tipico en personas mayores, causado por
otros problemas como medicamentos, infecciones o ingresos hospitalarios.

« Deterioro cognitivo ligero. Aqui si hay alteracion en areas cognitivas, pero no
interfiere con las actividades habituales de la persona. Deben vigilarse pues-
to que, en algunos casos, progresaran a demencia; sin embargo, en otros,
permanecera estable, sin llegar a interferir con su vida normal.

La informacion de aspectos esenciales para el diagnostico de
una demencia, como la alteraciéon de capacidades intelectuales
en una persona previamente sana (hasta el punto de interferir
con una vida normal), la ausencia de otras causas que lo
expliquen y su persistencia en el tiempo debe comunicarlas una
persona que tenga un contacto lo mas estrecho posible con el
paciente, y estar constatadas por un experto.

Breve historia

La demencia es un problema conocido desde la Antigtiedad. Historicamente, se
ha identificado con la locura, un término que carece de equivalente medico preci-
S0 y que solia designar a quienes presentaban una conducta anomala, extrafia o
singular. Pero la pérdida de las “facultades mentales" propiamente dichas, que es
lo que mas se aproxima alo que actualmente entendemos por demencia, aparece
ya en algunos papiros del Antiguo Egipto.

Ya entonces se planteo la cuestion de si este proceso era una enfermedad o algo
propio de la edad. Ciceron opinaba en su obra De senectute que la edad no era un
obstaculo para una vida intelectualmente activa. Pero la opinién mayoritaria era
que lainteligencia, como la fuerza, declinaba con la edad.

Poco mas se avanzo alo largo de muchos siglos: la pérdida de las facultades men-
tales se veia como algo natural de la edad y, en los pocos casos en que ocurria
antes de la vejez, se consideraba una forma de locura. Hubo que esperar hasta el
siglo XIX, con el desarrollo de la ciencia médica, para que realmente se pusieranlas
bases para el conocimiento de estas enfermedades.

16
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¢Qué es una demencia?

Dentro de las demencias, la mas famosa con mucho es la enfermedad de
Alzheimer. Elmédico aleman Alois Alzheimer es quien da el nombre a la enferme-
dad. El método cientifico empleado, revolucionario entonces, consistia en buscar
el origen de las enfermedades en las lesiones que se producen en el érgano
responsable. Aunque aun seguia prevaleciendo la opinion de que la pérdida de
las facultades intelectuales era algo natural con la edad, si comenzaron a estudiar
los casos que ocurrian en personas mas jovenes, que ellos consideraban formas
especiales de psicosis.

Alzheimer era uno de esos cientificos que no solo se interesaba por los sintomas
de sus pacientes y por su curacion, sino también por estudiar el cerebro de los que
fallecian y correlacionar sus sintomas con las posibles lesiones que estos cere-
bros presentaban. En 1907 publico un articulo cientifico sobre el caso de una de
sus pacientes, Augusta D, de 51 afios, que presentaba una pérdida progresiva de
sus "facultades mentales™: pérdida de memoria, de capacidad para hacer tareas
que habia hecho habitualmente, para encontrar las palabras, cambio de caracter,
etc. En dicho articulo describe las lesiones de lo él llamé “una extrafia enferme-
dad de la corteza cerebral”, justamente las que hoy dia se consideran tipicas de la
enfermedad.

Al haberse interesado solo por los casos mas tempranos, su enfermedad se cla-
sifico dentro de las raras demencias "preseniles’. Se pensaba que la mayoria de
las demencias ocurrian como un proceso natural del envejecimiento (demencia
“senil"), pero con eltiempo, y amedida que se fueron estudiando pacientes ancia-
nos con demencia, se descubri¢ que los sintomas que tenian eran similares a los
que describio Alzheimer y que las lesiones de sus cerebros eran idénticas. Asi, la
enfermedad de Alzheimer paso de verse como una rareza descrita en personas
relativamente jovenes a ser reconocida como la demencia mas frecuente en per-
S0oNas mayores, en una época caracterizada por el envejecimiento progresivo de
la poblacion.

Las cifras del problema

Todo el mundo sabe que es un problema grave y cada vez mas frecuente, mas
propio de personas mayores. Pero ¢ cual es realmente la magnitud del proble-
ma? ¢ Cuantos pacientes hay en Espafia?

Solo se pueden hacer estimaciones sobre el alcance de esta
enfermedad, debido a varios factores. Entre otros, destacala
ausencia de un registro de todos los casos y la dificultad para
establecer el diagnéstico.

17
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Alzhéimer

El diagnostico no es facil, sobre todo en fases iniciales y puede depender de la
informacion que se dé o de la subjetividad del médico, que influira en si sobreesti-
ma o subestima el problema.

Ademas, no tenemos algo como un “registro nacional de demencias’. Hoy en dia
para poder estimar cuantos pacientes hay, se pueden hacer dos tipos de estu-
dios: poblacionales y registros de historias clinicas. En los primeros, un médico
experto en el diagnostico evaluia a todos los sujetos de una poblacion yendo a sus
casas "puerta a puerta” (lo que resulta muy lento y costoso). En los segundos,
se recogen todos los diagnosticos que se han hecho en varios hospitales. Esto
se ve facilitado por los actuales registros de historia electronica, pero tiene el
problema de la diferencia de criterio entre los medicos a la hora de diagnosticar a
los pacientes.

Teniendo en cuenta las limitaciones expuestas, se estima que aproximadamen-
te el 7 % de los espafoles mayores de 65 afios tiene demencia. Esta cifra crece
exponencialmente con la edad, doblandose cada cinco afos y es mas frecuente
en mujeres.

La enfermedad de Alzheimer representa entre el 40 y el 80 % de las demencias
en nuestro medio. Aqui la influencia de la edad y el sexo es mas acusada: en un
analisis de varios estudios europeos, el 22,5 % de las personas mayores de 85
afios tenian alzhéimer y mas del doble son mujeres. Si en Espafa ahora hay
casi un millon y medio de habitantes con esta edad, mas de 300.000 tendrian
alzhéimer. En cambio, en los sujetos entre 65 y 74 afios, la enfermedad apare-
ce en el 1% (40.000 personas aproximadamente). Por debajo de esta edad, el
alzhéimer es muy infrecuente.

Encuesta sobre Alzheimer publicada en OCU Salud, 147

69%
mujeres

65%
Alzhéimer

Sexo Tipo de diagndstico

El hecho de tener demencia aumenta la mortalidad y disminuye los afios que
viviria un paciente si no la tuviera. ¢ Cuanto? No se sabe. En general, se estima
entre uno y diez afios y dependeria del tipo de demencia, de la edad de inicio,
del sexo, de si hay otras enfermedades afadidas, del tiempo que se tarde en
diagnosticar al paciente, etc. Centrandonos en la enfermedad de Alzheimer,

18
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¢Qué es una demencia?

probablemente la mejor estudiada, algunos estudios situan la supervivencia
entre cinco y diez afios, pero no hay datos concluyentes. En cualquier caso,
aunque disminuye la esperanza de vida respecto a personas sanas, se trata de
una enfermedad larga y lentamente progresiva.

Tampoco hay estudios realmente fiables del gasto que la enfermedad de
Alzheimer y otras demencias suponen en Espafia, aunque no resulta dificil
comprender que se trata de un problema sociosanitario de primer orden y que
aumenta progresivamente. Segun una estimacion mundial, el gasto sanitario
del alzhéimer crecio de 604.000 millones de dolares al afio en 2010 a 818.000
millones en 2015; sin tener en cuenta que, en la mayoria de los casos y hasta
fases avanzadas de la enfermedad, los enfermos son atendidos directamente
por sus familiares, con el consiguiente impacto laboral, social y economica que
esto les supone. Por no hablar del desgaste emocional que conlleva cuidar aun
familiar con esta enfermedad.

¢Y qué se espera en un futuro proximo? Por un lado, la poblacion espafiola
envejece; por otro, el tratamiento de los problemas de salud de los pacientes
con demencia es mas eficaz, por lo que su expectativa de vida aumenta. El
coste sociosanitario va a ser cada vez mayor. El problema se vera agravado
por la progresiva desaparicion en nuestro ambito sociocultural de la “familia
tradicional extensa", cuyo papel subsidiario como cuidadora es fundamental en
estos casos. En un contexto de crecimiento de la familia nuclear, envejecida, e
incluso de los hogares unipersonales, las necesidades de cuidados a domicilio o
en instituciones adecuadas van a ser cada vez mayores.

En definitiva, nos enfrentamos a un problema, no solo sanitario sino también
social, de primera magnitud, que es obligatorio atender de forma prioritaria.

Sintomas de la demencia

Trataremos de explicar, brevemente, como funciona el cerebro normal y en que
consisten los llamados "'sintomas cognitivos'. Para comprender mejor por que
se producen los sintomas que caracterizan a las demencias resulta util repasar
previamente como funciona nuestro cerebro.

El funcionamiento normal del cerebro

El cerebro es el ¢rgano encargado de recibir todos los estimulos, tanto del
mundo exterior como de nuestro propio organismo, y de responder adecuada-
mente mediante actos mas o menos complejos.

19
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