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Las demencias seniles (DS), y entre ellas la enfer-
medad de Alzheimer (EA), afectan a un sector amplio
de la poblacién mundial, especialmente en los paises
desarrollados, debido al envejecimiento de su pobla-
ciéon. Es habitual considerar que, en estos paises, un
10% de las personas mayores de 65 anos padecen al-
gin tipo de demencia senil. En Espana, hay unos 5 mi-
llones de habitantes con mds de 65 afios, por lo que se
puede calcular (19) que la cifra de demencias seniles
es, aproximadamente, de 500.000, de las cuales unas
300.000 son tipo Alzheimer (13).

Este niimero tan considerable de demencias seniles
da lugar a una honda preocupacion en el campo sani-
tario, Prescindiendo del aspecto econdmico, que indu-
dablemente es un asunto importante, vy dirigiendo la
atencion al cuidado de estos enfermos, se comprende
que el nimero de trabajos cientificos que se ocupan
de este aspecto aumente considerablemente de afio en
ano.

Unos se ocupan de la red institucional -insuficiente
en la actualidad- que es necesaria para atender ade-
cuadamente la demanda de las familias de estos enfer-
mos. Otros estudian las ventajas e inconvenientes que
tiene el ingreso de los pacientes con EA en centros
asistenciales. Otros, en fin, se orientan a la organiza-
cion de cursos para formar adecuadamente a los cui-
dadores de estos enfermos, ya sean de la familia o pro-
fesionales de sanidad.

Los tres campos que acabo de mencionar tienen
gran importancia v toda la informacion que tales tra-
bajos proporcionan es de gran utilidad. En esta seccion
de Medicina y Persona solo me voy a fijar en el as-
pecto humano de la atencién de los enfermos con DS,
lo cual no quiere decir que este enfoque sea el mds
importante. Qué duda cabe, que la formacion cientifi-
ca y técnica de los cuidadores mejora la atencidn, y
con ello la calidad de vida de los enfermos, y, ademas,
supone un notable ahorro al evitar un buen nimero de

complicaciones (entre las que figuran en un lugar pre-
ferente las fracturas), que la situacion mental de los pa-
cientes propicia.

El aspecto humano de la atencién de los enfermos
con EA tiene dos vertientes importantes: La familia, so-
bre todo si es con la familia con la que vive el pa-
ciente, y, por otra parte, el propio paciente.

Atencidn al enfermo con EA

La atencion de estos pacientes en la primera fase de
la enfermedad no resulta especialmente trabajosa. Sue-
len gozar de buena salud y los trastornos mentales, fue-
ra de la pérdida de memoria anterdgrada, son mis bien
escasos. Es al avanzar la enfermedad, cuando ademas
de la pérdida de memoria las funciones intelectuales se
van deteriorando y aparecen la desorientacion espacial
y temporal , requieren una mayor atencién. Esta deso-
rientacion exige una vigilancia, a veces estrecha, de los
enfermos, vigilancia y cuidados cada vez mayores
cuando el deterioro psiquico es considerable y co-
mienzan a perder el control de esfinteres. Cuando se
llega a esta situacidn los enfermos necesitan la presen-
cia de una persona, casi permanentemente.

Esta dedicacion es dificil de mantener en muchas de
las instituciones asistenciales que atienden a estos en-
fermos y, sobre todo en algunas familias donde todos
trabajan, o hay hijos pequenos, o bien la familia sélo
estd formada por uno o dos miembros. En ocasiones,
la atencién del padre o madre con EA exige que uno
de los dos esposos deje el trabajo, con lo cual la si-
tuacién economica de esa familia se resiente conside-
rablemente.

En estas situaciones una ayuda informal (informal
en el sentido que no es a través de un contrato) pres-
tada por algunas ONGS o por cuidadores a tiempo
parcial, dependientes de la Direccion de Sanidad, es
de gran utilidad y evita tener que internar a un gran
namero de pacientes con EA, reduciendo la atencién
institucional a la fase Ultima de la enfermedad en la
que se requiere un cuidado médico que no puede
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prestarse en el domicilio particular. De esta forma, la
carga economica originada por la atencion de enfer-
mos EA serd para el Estado muy inferior.

Atencion de los cuidadores

En U.S.A,, desde hace ya un cierto tiempo, sc viene
prestando gran atencion a los cuidadores de pacientes
con DS. Como trabajos de revision pueden consultar-
se los de: (1), (4) y (21), (23).

En la atencidn de los cuidadores conviene conside-
rar dos aspectos: por una parte, la formacion técnica vy,
por ofra, la preparacion psicolégica (7,11).

La formacion (éenica (Iéenica en el sentido de que se
refiere, sobre todo, a la forma de actuar y no a la base
cientifica de esa actuacion) se imparte en cursos que, en
algunas naciones como los EE.UU., se orientan tanto a
grupos de cuidadores profesionales como a familiares o
voluntarios de ONGS (3,8,14,24). Logicamente no es es-
te el lugar para ocuparse de la orientacion y temas tra-
tados en estos cursos de cuidadores. En cambio, si me-
rece la pena hablar de la preparacion psicoldgica de los
cuidadores. El cuidado de pacientes EA, sobre todo en
la altima fase de la enfermedad, supone una “carga”
considerable. La palabra “carga” empleada para este ti-
po de cuidados entrana un sentido negativo: trabajo que
se hace a disgusto y que no tiene compensacion sufi-
ciente. Esta acepcion quizds estd justificada para algunos
cuidadores que hacen este trabajo sin vocacion v ven en
¢l solamente un medio para ganarse la vida. Para los fa-
miliares cercanos, como pueden ser los esposos © los

hijos, la atencion de los EA, supone, lo mismo que pa-
ra los no parientes, un notable estrés (2,17), pero la dis-
posicion de dnimo es diferente: el carino y la piedad fi-
lial hace menos pesada la carga. Con todo, también los
familiares necesitan informacion y formacion para que
su resistencia psicologica no se deteriore, sobre todo en
las fases finales de la enfermedad.

La dignidad de la persona humana

Uno de los principales soportes de la atencion soli-
cita de los pacientes con EA es tener presente que son
personas y, en consecuencia, dignas del mayor respe-
to y consideracién. Decir esto parece supetfluo, y lo es
cuando se trata de sujetos en pleno uso de sus facul-
ades. Pero cuando la EA se halla en una fase avanza-
da lo que se ve es una piltrafa humana: lo mas eleva-
do del hombre -su capacidad de pensar- se ha
perdido, no conocen ni siquiera a las personas mdas
queridas, son incapaces de realizar por si mismos has-
ta las tarcas mas personales... Ante esta situacion la

tendencia es a olvidarse de que esa piltrafa humana to-
davia es una persona y que continiia mereciendo la
misma consideracion que antes de la enfermedad.

Posiblemente este pensamiento negativo es espe-
cialmente compartido por aquellos que no admiten la
transcendencia del hombre. Para ellos la cutanasia es
la mejor manera de solucionar el problema personal y
social de la EA. Si no hay una diferencia cualitativa en-
tre los hombres y los animales se deberfa hacer con los
hombres lo mismo que se viene haciendo con los ani-
males que han dejado de ser ttiles o se han converti-
do en una carga: se les libera de la vida que les causa
continuas vejaciones,

Afortunadamente, la mayor parte admite la dimen-
sion transcendente del hombre y comprende que esa
situacion vital por la que pasan los pacientes de EA te-
ne un sentido para si mismos y para la Iglesia de la
que forman parte. Con esta visién del hombre y de la
enfermedad, el cuidado de los enfermos de EA se ha-
cen mds llevadero, incluso gratificante.

Atencién familiar de los enfermos EA

La visidn cristiana en la atencion de los enfermos to-
davia queda reforzada con el carifio y piedad filial, por
ello se debe procurar potenciar la permanencia de los
pacientes con EA en su casa o en la de sus hijos
(5,6,15,20). A nadie se le ocultan las dificultades que
encierra la atencion familiar de estos enfermos, moti-
vadas unas veces por el espacio y, siempre, por la exi-
gencia de personal que les atienda.

En este sentido las instituciones sanitarias deben re-
alizar una funcion subsidiaria. La subsidiariedad es do-
ble, por una parte, con personal que pueda prestar
ayuda especializada, en cuidados que no puedan de-
sempenar los familiares y, por otra, con personal que
sustituya durante un tiempo determinado, a la persona
o personas que habitualmente cuidan al enfermo. Ade-
mds, el Estado o la Comunidad también deben ayudar
econdmicamente a las familias necesitadas, especial-
mente si alguno de sus miembros ha tenido que re-
nunciar a su trabajo para poder atender al enfermo. Co-
mo mids arriba se ha dicho, esta medida es mucho mas
econdmica que la hospitalizacion del paciente (9,11).

Por dltimo, en Espafa todavia es necesaria la crea-
cién de cursos para cuidadores. Con una adecuada
preparacion de estos cuidadores se puede conseguir,
por un lado, una mejor atencion de los pacientes vy,
por otro, que el estrés que tal cuidado ocasiona se so-
porte mejor y no repercuta desfavorablemente en el
estado de dnimo de los cuidadores.
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La preparacion de los cuidadores va, desde la forma
de dirigir la actividad fisica de los enfermos, a la ma-
nera de manejarlos cuando ya no se pueden valer por
si mismos. También atiende a la administracion de de-
terminados medicamentos psicotropicos de uso casi
habitual en este tipo de pacientes.

Es frecuente que el médico deje una relativa liber-
tad a los cuidadores, para administrar, entre una dosis
maxima y otra minima, firmacos, como las benzodia-
cepinas, que mantienen tranquilos a estos pacientes.
La tendencia es, naturalmente, hacia la dosis maxima,
pues al estar tranquilos exigen menos atencion, Ahora
bien, al aumentar ¢l torpor y disminuir los reflejos, los
enfermos pierden con facilidad el equilibrio, se cacn vy,
con frecuencia, se fracturan bien el cuello del fémur,
bien los huesos del antebrazo, cte. Si se contabilizaran
las fracturas producidas por la administracién excesiva
de estos farmacos, se veria que el gasto ocasionado
por cllas es considerable. Una buena parte de esas
fracturas se podrian evitar si los cuidadores poseen in-
formacién suficiente de los efectos colaterales de los
medicamentos que manejan (18).

También aticnden los cursos de orientacion para
cuidadores aspectos psicolégicos, tanto de los enfer-
mos EA, como de ellos mismos (ante las situaciones
que la atencion a este tipo de enfermos origina). No
hay duda que la permanencia de afos con un pacien-
te de EA puede provocar un estado de depresion y de
pérdida de ilusién hasta para las cosas agradables de
al vida, y, que, en ocasiones, les lleva a abandonar esa
tarea. Una adecuada informacion psicolégica puede
disminuir el estrés, si bien -como se dijo anteriormen-
te- el principal soporte psicoldgico lo proporciona la
vision cristiana de la atencion a los enfermos.

Perspectivas en la atenciéon familiar a los
enfermos de EA

Decia mas arriba que en Espana la cifra de pacientes
con DS se eleva a unos 500 mil. Si de todos estos pa-
cientes pasasen, en la segunda fase de su enfermedad, a
instituciones sanitarias, se puede calcular su nimero en

200 mil. Supongamos que las residencias habilitadas pa-
ra atenderles admitieran una media de 100, entonces se
necesitarian 2.000, cifra que es impensable se pueda cre-
ar. No solo por el gasto que su construccion y amuebla-
miento llevarfa consigo, sino por el costo de manteni-
miento, que supondria unos doscientos mil millones
anuales de pesetas. Pero tal como vienen evolucionando
las relaciones paternofiliales, desde hace una generacion
al menos, ¢a perspectiva de que la mayor paite de los
pacientes EA sean atendidos por la familia es favorable?

Dilerentes indicadores parecen decir que no (12),
Los hijos que han creado su hogar desean vivir con in-
dependencia y ésta se reduce si los padres viven con
ellos. Por otra parte, al haberse desplazado una buena
parte de la poblacion rural a las ciudades, la ayuda de
los padres (o quiza serfa mejor decir abuelos) necesa-
ria para las familias dedicadas al campo, ha perdido su
vigencia. Tambic¢n otro factor a tener en cuenta es que,
al aumentar el bienestar social, para muchos matrimo-
nios todo lo que supone mayor trabajo y disminucién
de la libertad de movimientos no lo admiten. Y qué du-
da cabe que los ancianos, y mas si padecen EA, dan tra-
bajo y casi inmovilizan una familia, eliminando la posi-
bilidad de viajar, de irse de vacaciones, elc. Asi pues,
por parte de los hijos la disposicién a atender a padres
con EA no es favorable y hay que suponer que en los
proximos anos mas que mejorar vaya empeorando.

&Y por parte de los abuelos? Pues ya sea porque per-
ciben que sus hijos no estin bien dispuestos a recibir-
los en sus hogares, bien, porque ellos mismos prefie-
ren gozar de mis independencia, la mayor parte
desean permanecer en su casa mientras s¢ pueden va-
ler por si mismos y, después, ir a una residencia. Lo-
gicamente todos éstos son tributarios, cuando padecen
EA, de acabar en una institucion sanitaria.

Estas consideraciones llevan a la conclusion de que
hay que plantearse la construccién de un buen nime-
ro de residencias para pacientes con EA y propiciar,
con las ayudas adecuadas, que las familias procuren
atender a sus enfermos y sélo recurrir a las institucio-
nes sanitarias en la fase final de la enfermedad.
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