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México:

Cuando me pidieron que hiciera una recensién
del libro: “Dia a dia con la enfermedad de Alzheimer”,
supuse, que seria un libro como otros tantos, con la
acostumbrada informacién sobre la Enfermedad de
Alzheimer (EA)

Sin embargo, no es un libro mds, es el trabajo largo
y minucioso, pero sobretodo, humano y afectuoso, de
Dofia Maria Jesus Lerin Sicilia, una mujer que, con
voluntad, y el apoyo de familiares y de profesionales
especializados, se introdujo en el mundo del enfermo
de Alzheimer, sus familiares y cuidadores, escribiendo
con un vocabulario sencillo, desde su experiencia
personal y profesional, presentdndolo como un “Manual
para luchar contra el Alzheimer y sus consecuencias”.

Es de resaltar que, ante una poblacién mundial que
envejecerdpidamente,que,seglinlosdltimosresultados,
existen en la actualidad 810 millones de personas
mayores, calculdndose que para el 2050, llegarén a los
2000 debido al aumento de la esperanza de vida y a
la disminucion de la tasa de natalidad, se espera, que
“este vivir mas afios”, conduzca al incremento de la
apariciéon de enfermedades neurodegenerativas, a las
cuales debe enfrentarse nuestro organismo en general.

El libro estd destinado a profesionales, a familiares
de las personas afectadas por la enfermedad, a
estudiantes de Ciencias de la Salud y de Educacion
y a cualquier persona interesada por el tema; consta
de once capitulos: la Contextualizacién de la EA;
la Detecciéon y Caracteristicas de la EA; y, la
Intervencién y Tratamiento Farmacoldgico de la EA.
A partir del cuarto capitulo la autora nos presenta una
minuciosa descripcién de cémo y en qué consiste?,
la Intervencion y Tratamiento No Farmacoldgico en
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la EA; la Intervencién Familiar y el rol de Cuidador
y “su autocuidado”; los Beneficios de los Grupos
Terapéuticos, para los familiares de los enfermos de
Alzheimer, y la diferencia con la Terapia Individual; el
Marco Legal y Juridico en la EA; los Cuidados Diarios
de la Personas con Alzheimer y, finalmente, Marfa
Jesus Lerin, narra su experiencia en la Asociacion de
Alzheimer de Reus y Baix Camp.

Para situarnos en el tema, se explica el
envejecimiento, desde el modelo bio-psico-social de
Crespo-Santiago y Ferndndez-Viadero (2012), segtin
el cual, los cambios que sufre el cerebro durante el
envejecimiento estdn asociados a cambios generales en
el organismo en suconjunto. Frente alas modificaciones
morfolégicas y funcionales que se producen en el
proceso de envejecimiento, el organismo pondrd en
practica mecanismos de compensacion o adaptacion a
lo largo de su vida; y la pérdida de estos mecanismos
es considerada, una de las causas de la EA.

Sin embargo, aun cuando existen funciones
cognitivas que van declinando progresivamente con el
envejecimiento (memoria, habilidades viso espaciales,
velocidad de procesamiento de informacion y funciones
ejecutivas), encontramos otras que se mantienen con el
paso del tiempo, e inclusive llegan a mejorar, como es
el caso de algunas funciones lingiiisticas.

Cabe sefialar que, cuando el declive de la funcién
cognitiva es superior a lo esperable por la edad y nivel
educativo, cuando la persona presenta una alteracion
en una o mas funciones cognitivas superiores, pero
no interfiere en sus habilidades funcionales de la vida
diaria, estaremos hablando de un Deterioro Cognitivo
Leve — DCL (actualmente incluido en el DSM-IV-TR,
con el nombre de “Deterioro Cognitivo asociado a la
edad”).

El término “demencia”, es entendido como, una
disminuciénde la capacidad intelectual en comparacion
con el nivel previo de funcién. Normalmente, esta
disminucién va acompafiada de cambios psicoldgicos
y del comportamiento, dando lugar a una alteracion
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de las capacidades sociales y laborales de quien la
padece.

Segtin la OMS (2012), alrededor de 35.6 millones
de personas, en todo el mundo, padecen algin tipo de
demencia; cantidad que se duplicard en el afio 2030,
y llegard a 115.4 millones en el 2050. Cada afio se
registran 7.7 millones de nuevos casos de demencia,
apareciendo un nuevo caso cada 4 segundos.

La enfermedad de Alzheimer (EA), cuyos
primeros sintomas suelen ser dificiles de distinguir
del deterioro asociado al envejecimiento normal, es
la causa mds frecuente de demencia, y se caracteriza,
por alteraciones cognitivas y conductuales que afectan
tanto al paciente, como a su entorno.

Para realizar el diagnéstico de la EA, debe
tomarse en cuenta: la valoracién neuropsicoldgica
(por ejemplo, la Escala Global de Deterioro GDS), las
técnicas de neuroimagen y la historia clinica, donde
figurard la informacién obtenida a través del paciente
y de sus familiares o cuidadores.

Enla EA, distinguimos tres fases, cuya duracién y
caracteristicas son variables: fase leve, fase moderada
y fase avanzada; en cada una de las cuales se observar4,
en mayor o menor grado: Alteraciones cognitivas;
Alteraciones funcionales; Alteraciones psicoldgicas y
conductuales.

Reconociendo que la EA es una enfermedad
multifactorial, no se debe centrar la atencion en un
unico factor causal.

Actualmente, aun no existe un tratamiento
farmacoldgico por completo efectivo frente a al EA,
aunque las investigaciones contindan y cada vez se
acercan un poco mds para obtenerlo.

El abordaje terapéutico de la enfermedad, debe
cumplir con ciertas pautas para su efectividad: ser
individual, adaptable, y modificable en el tiempo,
en funcién de los cambios cognitivos, funcionales y
conductuales propios de la evolucion de la enfermedad
en cada paciente; razon por la cual se deberdn realizar
revisiones y controles periddicos, a fin de detectar
las incidencias y efectos adversos o necesidades.
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Por tanto, el tratamiento farmacoldgico ird dirigido
a: Tratamiento de las alteraciones cognitivas,
conductuales psicéticas (delirios, alucinaciones),
trastornos de dnimo (depresion, ansiedad, apatia),
trastornos de la actividad y el comportamiento
(agitacién, agresividad, comportamiento repetitivo y
comportamiento socialmente inadecuado), tratamiento
de trastornos del suefo, del apetito, de la conducta
sexual, del control de esfinteres y crisis epilépticas,
tratamiento preventivo o neuroprotector.

Ademds, de la innegable importancia del aspecto
farmacolégico en el tratamiento de la EA, debemos
conocer el valor de la Estimulacién Cognitiva, como
complemento para una intervencion integral, tomando
en cuenta que las principales dreas que se verdn
afectadas en el paciente son: el drea cognitiva, el drea
motriz, el area funcional, el area emocional, el area
psicosocial y el drea conductual.

El texto presenta el Programa de Estimulacién
Cognitiva San Rafael, el cual se inicia con larealizacién
de una entrevista al cuidador, complementdndose con
la administracion de cuestionarios-ABD, Barthel,
Blessed- que buscan indicadores cotidianos sobre el
grado de deterioro del paciente en casa, compardndose
con las observaciones que se realizan desde el programa
y en el centro. Asi, se toman como referencia estas
dificultades y capacidades, para seleccionar y realizar
las tareas de refuerzo y estimulacion mds necesarias,
ya que, lo que se busca es el mantenimiento, el mayor
tiempo posible, de las capacidades que implican la
autonomia del paciente en su vida diaria.

Para tratar a un enfermo de Alzheimer, se requiere
de la participaciéon de diferentes profesionales:
Neuropsicélogo, Psicélogo, Trabajador Social,
Fisioterapeuta, Enfermera, Educadora Social,
Animador Sociocultural, Auxiliar de Enfermeria y
Monitor de Apoyo.

El modelo que se presenta, estd pensado en tres
grupos para los diferentes niveles de la enfermedad:
Leve, Moderada, Avanzada.

El Programa de Estimulacién Cognitiva, emplea
como principal herramienta, la realizacion de fichas
de diversos contenidos, divididas en areas (la autora
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incluye modelos de fichas de intervencién cognitiva
por dreas) que suponen una serie de tareas, dirigidas a
activar las capacidades intelectuales individuales. Como
complemento del trabajo cognitivo escrito, y conociendo
la importancia de la conexién cuerpo-mente, también
propone la realizacion de actividades de psicomotricidad
(consiste en la percepcion del individuo de forma global,
es decir, a nivel psiquico, fisico y social), trabajando los
conflictos a través de la proyeccién, el movimiento, el
juego fisico y la expresion corporal.

El programa se centra en la ralentizacion de la
aparicién de déficits cognitivos caracteristicos de
esta enfermedad; se busca mantener las capacidades
del paciente, en un nivel 6ptimo, el mayor tiempo
posible. En consecuencia, propone como dreas de
trabajo: Praxis constructiva, Atencién, percepcion y
Concentracién, Cdlculo y Razonamiento, Memoria y
Orientacién, Lenguaje. Ademds, considera un sistema
de evaluacion del mismo, a fin de valorar si el programa
es efectivo, y lograr que las familias sean conscientes
del beneficio que se obtiene con su aplicacion.

Del mismo modo, se propone la realizacion de
actividades con un trabajo cognitivo mds ligero, con
el propésito de minimizar el avance del deterioro
cognitivo esperable, sin ningin tipo de estimulacion:
actividades de memoria; actividades de evocacion;
ejercicios de estimulacion de las actividades de la vida
diaria: actividades bésicas de la vida diaria (ABVD)
actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD),
actividades avanzadas de la vida diaria (AAVD);
actividades de laborterapia: realizacién de actividades
manuales (su funcién es estimular la creatividad,
psicomotricidad y praxis constructiva).

Otra forma de intervencion, es la Musicoterapia,
entendida como “una disciplina cientifica que utiliza
la mudsica como herramienta para poder intervenir
en el &mbito de la salud, la educacién y el desarrollo
personal, dirigiéndose a aquellas personas, grupos o
comunidades que tienen como prioridad mejorar su
calidad de vida sintiendo un bienestar fisico,emocional,
intelectual y espiritual “ (WFMT-World Federation of
Music Therapy, 2011).

La musicoterapia beneficia a los pacientes porque,
ofrece unamaneracreativade expresar los sentimientos,
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aumenta la capacidad de atencién y concentracion,
mejorando la calidad de vida del paciente. Estos
beneficios, irdn de la mano del musicoterapeuta, quien
debe ser capaz de empatizar con el paciente, ayudarlo a
expresarse, interactuar con €l, validando y reforzando
su sentimiento, a fin de motivarlo a seguir adelante.

Ademads del Programa de Estimulacion Cognitiva,
se aplica un Programa de Estimulaciéon Fisico-
funcional, realizado por un Fisioterapeuta, cuyo trabajo
estd dirigido a proponer realizacion de actividades para
el mantenimiento de la independencia y movilidad
fisica del enfermo de Alzheimer, de acuerdo a las
capacidades motoras del paciente y buscando su
autonomia el mayor tiempo posible.

En el envejecimiento, uno de los campos
dirigidos al tratamiento y prevencion de los procesos
degenerativos en el individuo, a nivel psicomotriz , es
la llamada gerontopsicomotricidad, que integra en la
terapia elementos sensoriales, perceptivos, cognitivos
y motores, asi como la propia personalidad en relacién
al mundo exterior.

Continuando con el tratamiento no farmacolégico,
se encuentra el capitulo de Intervenciones Asistidas
con Animales, las cuales tienen un largo recorrido
histérico,aunque su aplicacion extensiva,documentada
y organizada, es relativamente nueva; reconociendo la
presencia de dos teorfas fundamentales que sustentan
los efectos positivos de este tipo de intervenciones,
como son: la Teoria del Vinculo y la Teoria del Objeto
Transicional y, una tercera, de mas reciente difusion:
la Teoria de la Intersubjetividad de contexto cerrado.

En las IAA se han utilizado variedad de especies
animales, principalmente, delfines, caballos, gatos
y perros, siendo este ultimo el mds utilizado. Es
importante sefialar, que no todas las personas se
beneficiardan del uso de animales como terapia, por
lo que, antes de iniciar un programa de TAA se debe
realizar un contacto inicial con los usuarios, a fin de
poder valorar esta forma de intervencion.

La TAA facilita las intervenciones, pero es una

coterapia, no una terapia alternativa y no sustituye las
terapias existentes.
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En lo que se refiere a la aplicacion de las TAA
en personas mayores, estudios han demostrado su
efectividad, observdndose beneficios psicoldgicos y
fisiolégicos; sin embargo, poco se ha llevado a cabo con
la enfermedad de Alzheimer. En tal sentido, la autora
nos presenta una breve intervencion piloto desarrollada
por la institucidn, a través de la Asociacion de Terapia
y Actividades Asistidas con Animales 4Potes, realizada
con perros, entre cuyas conclusiones resaltamos que,
las personas con grados moderados y avanzados de
enfermedad de Alzheimer podrian verse beneficiadas
con la aplicacion de este tipo de intervenciones y, que
existe la necesidad de mds estudios de esta naturaleza.

Con relacion a la Intervencion Familiar, se
sefialan pautas sobre qué hacer ante el diagnéstico de
la enfermedad de Alzheimer, con una descripcion del
papel del cuidador principal, quién es, qué hace, como
actua, cual es la dinamica de su relacion con el resto
de la familia y cudles son las consecuencias de dedicar
todo su tiempo a atender al enfermo; asimismo, se trata
el tema de los costos de la enfermedad en Espaiia, los
recursos formales e informales existentes y, finalmente,
se indican las disposiciones legales vigentes para las
personas en situacion de dependencia, los servicios y
prestaciones de dependencia.

La familia como tal, desde un concepto
generalizado, tiene como principal funcién, ser
cuidadora de sus miembros; definiendo familia
cuidadora, como la familia en la que existen miembros
dependientes en su entorno préximo.

Y, ala pregunta de, ; por qué asumimos el papel de
cuidador?: el afecto y el sentido de la obligacion, son la
razon a la que, en su mayoria, se refieren los cuidadores
al explicar por qué aceptan la responsabilidad de
acompaiiar y atender al familiar con la enfermedad de
Alzheimer.

Asi, el cuidador principal serd “aquella persona
dedicada, constantemente a atender y cuidar al enfermo
afectado de Alzheimer en situacion de dependencia
y vulnerabilidad”. Frente a esa forma de vida que
adopta el cuidador principal, encontramos una serie de
variables que van a condicionar el riesgo de padecer
sobrecarga: - la propia enfermedad de Alzheimer, las
propias caracteristicas del cuidador (salud mental,
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caracter, ciclo vital, proyectos, lugar de residencia,
aparicion del sindrome del cuidador quemado) y
variables contextuales.

Los Testimonios de Cuidadores, que la autora
presenta, permiten conocer con mayor claridad, la
realidad profunda de lo que ocurre en las familias
afectadas por la enfermedad de Alzheimer, ya que, atin
cuando reflejan lo dura y triste que es esta enfermedad,
también nos dan la oportunidad de ver cémo el
cuidador familiar encuentra estrategias para cuidar
a su ser querido, y como llega a darse cuenta de su
propia necesidad de autocuidado.

En tal sentido, coincidimos con la autora y
colaboradores en la importancia de “los grupos
psicoterapéuticos”, como apoyo, no solo al cuidador
principal sino también a los demds miembros de la
familia. Aunque, en este caso, se centran en el modelo
gestéltico,debemos tener presente que, existen ademds,
otros enfoques igualmente vdlidos para el trabajo
psicoterapéutico en la enfermedad de Alzheimer.

Casi para terminar el texto, encontramos, por
un lado, datos sobre el Marco Legal espaiiol en
lo relacionado a “incapacitaciéon”, y por otro, una
descripcion de cémo organizar el cuidado diario de
las personas con Alzheimer, incluyendo indicaciones
y sugerencias para la higiene, la dieta, las necesidades
nutricionales, como debe ser la intervencion en las
fases iniciales y luego en las fases avanzadas de la
enfermedad; consejos de cdmo hacer para que el
momento de la comida sea una ocasion de actividad
para potenciar las capacidades cognitivas que conserva
la persona.

Finaliza el libro con una resefia de la Asociacion
de Alzheimer de Reus y Baix Camp, en Tarragona
(Espaiia), institucion sin fines de lucro, constituida en el
afio 2003, donde, la autora relata, como nace su interés
por la labor en la Asociacién, y cémo poco a poco se
va comprometiendo en el trabajo con los enfermos de
Alzheimer y sus familiares; qué funcién desarrolla la
institucién y un esquema de las actividades y servicios
que ofrece.

Concluiremos reiterando que, el presente libro
resulta un Manual muy util para todas aquellas personas
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interesadas en conocer los aspectos relacionados con
la Enfermedad de Alzheimer, las causas, su evolucion
y tratamientos existentes, transmitiendo no solo
informacion cientifica sino también experiencias en el
dia a dia con la enfermedad, a través de Testimonios
que nos llevan a reflexionar sobre la importancia del
entorno y la familia.

Personalmente, concuerdo con la relevancia que se
otorga a las formas de Intervencion No Farmacoldgica,
sin desmerecer el valor de la Farmacoldgica, desde
una perspectiva totalmente humana, afectiva y
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participativa; considerando complemento primordial
de éstas, una dindmica de comunicacion basada en
los afectos, pues solo asi lograremos nuestro principal
objetivo en la Intervencién, es decir, ralentizar el
avance de la enfermedad y prolongar la autonomia
del paciente, estimulando las capacidades cognitivas
y funcionales conservadas, a fin de mantenerlas el
mayor tiempo posible, en otras palabras, toda nuestra
labor se orientard hacia acciones que procuren calidad
de vida, tanto para el enfermo de Alzheimer, como
para el cuidador principal, hasta el final.

Jacqueline Dolores Dagnino

Docente Universidad Femenina del Sagrado Corazén
Magister en Psicologia Clinica y de Familia
Especialista en Adultos Mayores
jacquelinedolores @unife.pe
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