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Introducción

Al acercarse a la edad de los 60 años es común que las personas se 
preocupen por la aparición del deterioro cognitivo. Les inquieta, 
por ejemplo, no poder acordarse del nombre de su vecino, dónde 

guardaron los lentes o si cerraron las llaves de la estufa. Ciertamente, sufrir 
un deterioro cognitivo es preocupante no sólo para quien lo padece, sino 
también para sus allegados.

El deterioro cognitivo (o demencia) tiene orígenes diversos, todos relacio-
nados con un inadecuado funcionamiento del cerebro. Uno de ellos es la 
enfermedad de Alzheimer (EA), que se desarrolla cuando se forman entre 
las neuronas del cerebro placas provocadas por el plegamiento anormal 
de la proteína precursora de amiloide (APP) y, en el interior de estas células, 
aparecen los ovillos neurofibrilares, parecidos a una madeja de hilo, resul-
tado del mal funcionamiento de una proteína llamada tau. Esto conduce a 
la alteración de la comunicación entre las neuronas y ello da origen al mal 
funcionamiento del cerebro y por tanto al deterioro cognitivo.

A nivel mundial, cerca de 32 millones de personas padecen demencia 
por EA y alrededor de 374 millones de personas de 50 años o mayores se 
hallan en etapa preclínica, por lo que desarrollarán en el futuro demencia 
por EA. El incremento del número de personas afectadas en el mundo 
no es uniforme, dado que depende de las condiciones sanitarias de cada 
país; en consecuencia, en aquéllos donde se dispone de infraestructura 
sanitaria sólida y mayor cobertura, se prevé que aumentará 56%; en los 
de medianos recursos se incrementará 185% y en los países con cobertu-
ra sanitaria precaria el aumento esperado se aproximará a 239%. Además, 
a mayor edad mayor probabilidad de sufrir EA; por ejemplo, en las edades 
de 60 a 74 años, la probabilidad de desarrollarla es de 0.4%, mientras que 
después de los 85 años la probabilidad se eleva hasta 7.6%; esto significa 
que, con una esperanza de vida más grande, el número de personas que 
padecerán EA también será mayor.

La EA más común es la denominada esporádica, ya que surge por la 
coincidencia de factores de riesgo genéticos y ambientales. Por lo gene-
ral, aunque no siempre, ésta tiene un inicio tardío, puesto que aparece 
después de los 60 años. Los factores más comunes vinculados con la EA 
antes de esta edad son los traumatismos craneoencefálicos y las con-
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mociones cerebrales. Cuando la EA se relaciona con variantes genéticas 
determinantes recibe el nombre de autosómica dominante y posee un 
nexo con la herencia mendeliana; a menudo inicia antes de los 60 años, 
por lo que se la conoce también como EA de inicio temprano. En esta 
última variante, cada hijo de un progenitor que desarrolla EA autosómi-
ca dominante tiene 50% de probabilidades de heredar una mutación 
genética determinante y, si la hereda, posee 100% de probabilidad de 
manifestar la enfermedad. Tal presentación de la EA corresponde, en tér-
minos aproximados, al 1% de todos los casos. Si bien la EA es la causa 
más común de demencia, existen otros tipos de demencia (p. ej., fron-
totemporal, vascular, secundaria a enfermedad de Parkinson); la persona 
que muestra alguna de ellas también requiere la atención cercana de un 
cuidador y puede beneficiarse de este libro.

Por lo regular, la persona con EA advierte de forma inicial que su memoria 
u otras áreas de su cognición ya no son óptimas, aun cuando todavía es 
capaz de realizar todas las actividades habituales de su vida. De manera 
gradual, este deterioro se acentúa, se torna irreversible y afecta a más domi-
nios cognitivos (p. ej., memoria, lenguaje, atención, planeación), además de 
que se observan cambios en su conducta; al final, la persona con EA pierde 
independencia en su vida cotidiana. Es justamente en esta etapa cuando 
la persona con EA requiere un cuidador que lo apoye, no sólo en la vida 
cotidiana sino en la realización de planes; sólo de esa manera es posible 
prevenir problemas futuros que compliquen la vida de la familia entera.

El papel de los cuidadores, ya sean familiares o profesionales, debe ajus-
tarse con el paso del tiempo de tal modo que los síntomas de la persona 
con EA sean limitantes en la menor medida posible. Quienes se encuen-
tren en el entorno de la persona con EA tienen el cometido de “cuidarlo”, 
es decir, proporcionarle los elementos y herramientas necesarios para 
prolongar la etapa en la que la persona con EA puede valerse por sí mis-
ma, y anticipar la gravedad de los problemas futuros, para lo cual se le 
brinda compañía activa pero sin sobreprotección. Es claro que es inelu-
dible el momento en que todo quedará en manos de los cuidadores de 
la persona con EA.

En este libro se presenta un conjunto de estrategias para todos los que 
integran el entorno de una persona con EA: todos serán cuidadores en su 
momento. Los allegados deben designar a la persona que será el cuida-
dor responsable o primario; no obstante, todos desempeñarán un papel 
crucial para que la vida de sus familiares y la del propio cuidador respon-
sable sean todo lo llevaderas posible. Hay que destacar que el cuidado 
que exige una persona con EA requiere una colaboración grupal; por lo 
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tanto, aunque se utilice la palabra cuidador en singular, los allegados de-
ben repartirse las responsabilidades y éstas deben ser claras, bien esta-
blecidas y bien coordinadas entre todos. En una primera etapa, cuando 
la persona con EA todavía puede tomar decisiones, sugerimos solucionar 
de forma anticipada los problemas posibles que pueden surgir con el 
paso del tiempo, sobre todo los de tipo legal y médico, ya que el cuidador 
se enfocará en atender las necesidades presentes de la persona con EA 
en etapas posteriores.

Las pautas incluidas tienen la finalidad de que el cuidador tenga informa-
ción que facilite la convivencia con la persona con EA bajo su cuidado. 
Nuestro interés es ayudar a disminuir, tanto en el cuidador como en la 
persona con EA, la ansiedad, el cansancio, el agobio o cualquier otra sen-
sación causante de estrés. Dejamos en manos del cuidador el uso de su 
creatividad, sentido común y conocimiento para adecuar las propuestas 
descritas aquí, desarrollar estrategias y proponer nuevos elementos, to-
dos acordes con las especificidades de cada persona con EA.

Para los años de acompañamiento de la persona con EA establecemos en 
este libro los pasos a seguir en diferentes áreas de su vida y en distintos 
momentos de la enfermedad. Para ello, Recuerdos y olvidos. Acompañar y 
cuidar a personas con Alzheimer está organizado en 16 capítulos. Esta obra 
inicia con una descripción sucinta de la propia EA, su evolución natural y las 
etapas por las que atraviesa la persona con EA, tal y como se detalla en el 
primer capítulo: ¿Qué es la enfermedad de Alzheimer? Con fines meramen-
te didácticos y sobre todo prácticos, los siguientes 15 capítulos están orga-
nizados por áreas de interés, tras considerar las características de atención 
que requiere la persona con EA en cada una de ellas. De esta manera, los 
siguientes tres capítulos (2. Cambios en las funciones cognitivas; 3. El estado 
de ánimo y la conducta; y 4. Diagnóstico y seguimiento médico y neuropsico-
lógico) guían a los cuidadores en la observación y el reconocimiento de 
los cambios cognitivos y conductuales vinculados con la EA, la forma de 
establecer el diagnóstico y la toma de decisiones sobre la consulta a los 
profesionales de la salud. Los siguientes tres capítulos (5. La familia; 6. La 
vida independiente; y 7. Cuidados cotidianos) dan pautas para organizar a la 
familia y las personas cercanas con el fin de propiciar una vida afectuosa, 
agradable e independiente de la persona con EA, durante el mayor tiempo 
posible, además de adaptar el entorno para evitar peligros posibles. Una 
vez introducidos en la problemática general de la EA, el libro se enfoca en la 
atención específica y el apoyo terapéutico, con ideas para fomentar la esti-
mulación cognitiva, el ejercicio físico, la alimentación saludable y la utilidad 
y limitaciones de los medicamentos usuales, así como vigilar la presencia 
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y en su caso la atención de los problemas médicos relacionados (capítulos 
8 a 12). Una mirada prospectiva, con el fin de tener en cuenta el devenir 
de la persona con EA y sus responsabilidades, se incluye en los capítulos 
13 (Cómo mantener la funcionalidad de la persona con EA ante el deterioro 
cognitivo), 14 (Planeación para el futuro) y 15 (Asistencia legal y financiera). 
Todo lo anterior tiene la finalidad de promover en la persona con EA una 
vida independiente durante el mayor tiempo posible. Que la persona con 
este trastorno no pueda expresarse como lo hacía antes no significa que 
las distracciones, el entretenimiento y los pasatiempos no lo hagan sentir 
mejor; por lo tanto, estos aspectos no deben descuidarse.

Dado que la salud física y mental del cuidador es crucial para acompañar exi-
tosamente a la persona con EA, la atención de esta persona se analiza en el 
capítulo 16 (Cuidado del cuidador) y se incluyen ideas para facilitar el trabajo 
de los cuidadores/acompañantes en las secciones El termómetro del cuidador, 
Propuesta de ejercicios físicos en casa* y Crear un directorio propio.

De manera inicial, cada capítulo destaca el problema principal que des-
cribe, seguido de las habilidades afectadas, y se muestra a continuación 
un listado de recordatorios para que los cuidadores sepan cómo modular 
su comportamiento. Por último, en los apartados Qué puede hacer usted 
se esbozan las actividades para ajustar el contexto a las necesidades de la 
persona con EA o bien para realizar con él.

Esperamos con este libro que los cuidadores/acompañantes no pierdan 
de vista nunca la idea de que el éxito de la atención de la persona con 
EA no se debe a una sola persona y se requiere un conocimiento sólido 
de los diferentes abordajes y áreas de atención. La participación de una 
larga cadena de colaboración entre profesionales y familiares hace que la 
atención de la persona con enfermedad de Alzheimer sea más llevadera, 
placentera y agradable para esta última y sus allegados. Este libro se ideó 
para el uso directo de los cuidadores de personas con EA, sea dentro del 
ambiente familiar o de la persona institucionalizada. En 2021 publicamos 
una primera edición de 500 ejemplares a cargo del Centro Universita-
rio de Ciencias Sociales y Humanidades (CUCSH) de la Universidad de 
Guadalajara con el título 13 áreas a cuidar en personas con enfermedad de 
Alzheimer. Esta edición tiene el objetivo de distribuirse principalmente 
entre los familiares de las personas con enfermedad de Alzheimer auto-
sómica dominante que participan en nuestras investigaciones, y se la ha 
recibido con gran beneplácito. Los usuarios de ella nos han proporcionado 

* Queremos agradecer a Gemma Lizzete Ojeda Muñoz por su apoyo en la creación 
de las figuras de este apartado.
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una retroalimentación pertinente y ahora este libro se edita con las mo-
dificaciones resultantes.

En su versión actual, consideramos que su uso es enriquecedor para la for-
mación en medios universitarios, en particular en gerontología, psicología, 
desarrollo comunitario para el envejecimiento, técnica profesional en cuida-
dos gerontológicos, diplomado en cuidados del adulto mayor, entre otros, 
además de orientar directamente el acercamiento de los cuidadores cerca-
nos a una persona con enfermedad de Alzheimer u otro tipo de demencia.

Por último, incorporamos algunos de los anexos en formato digital para con-
sulta y fácil llenado. Esperamos que estos elementos enriquezcan la obra, 
permitiendo el registro continuo de las actividades del día a día sobre el cui-
dador y cuidado.

Esmeralda Matute

A continuación encontrará un 
código QR que, al escanearlo 
con su  celular, le brinda 
acceso a recursos digitales 
imprimibles.
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1. ¿Qué es la enfermedad de Alzheimer?

Al escuchar acerca de la enfermedad de Alzheimer (EA) es posible 
que, inmediatamente, se piense en la pérdida de memoria. Si bien 
es cierto que es un signo distintivo de la EA, ésta no se limita sólo 

a eso, ya que conforme avanza altera otras habilidades, como la comuni-
cación, la orientación y el autocuidado.

La EA no sólo afecta a la persona sino también a quienes lo rodean, ya que 
pierde su independencia de forma gradual y, con ello, la gente de su en-
torno se convierte en el sostén de la calidad de su vida. Resulta difícil para 
la persona con EA aceptar la pérdida paulatina de su independencia, razón 
por la cual su estado emocional también se ve afectado. En este contexto 
es importante que la persona con EA y sus allegados se enfoquen en aten-
der las habilidades que conserva, en lugar de centrarse en aquellas que 
pierde gradualmente. De esta manera, la persona con este trastorno podrá 
mantener durante más tiempo la independencia y por tanto facilitarle el 
afrontamiento de la enfermedad.

Por lo general, las manifestaciones de la EA inician con quejas sobre las ca-
pacidades cognitivas, en especial problemas de la memoria; por ejemplo, la 
persona con EA no puede recordar quién lo llamó por teléfono en la maña-
na u olvida alguna tarea que había decidido hacer; estos signos se conocen 
como quejas subjetivas. En esta etapa es poco probable que las pruebas 
de los especialistas detecten los problemas que refiere la persona con EA. 
Poco más tarde, la persona con EA atraviesa por un periodo denominado 
deterioro cognitivo leve (DCL), cuya manifestación inicial es la aparición 
de fallas en la vida diaria que reflejan la disminución de las capacidades 
cognitivas, sobre todo dificultades relacionadas con la memoria que no se 
explican de otro modo. No obstante, un diagnóstico de DCL no significa 
necesariamente que la persona desarrollará la enfermedad. Las pruebas 
cognitivas que realizan los especialistas en neuropsicología o áreas afines 
son sensibles a la identificación de esta etapa. Desaconsejamos el uso de 
“pruebas” que se descargan de internet para establecer este diagnóstico. 
Luego de la etapa del DCL aparece casi siempre la demencia, la cual se de-
sarrolla en tres fases: temprana, intermedia y avanzada, que en el contexto 
médico se conocen como leve, moderada y grave. Entender estas etapas 
facilita la detección de las necesidades de la persona con EA en cada una 
de ellas, lo cual permite planear la adecuación del entorno de la manera 
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más realista posible. El especialista a cargo de la persona con EA hará las 
pruebas necesarias para determinar la gravedad de esta enfermedad.

Demencia temprana o leve

Durante esta etapa, la persona con EA puede realizar actividades cotidianas, 
pero comienza a perder autonomía para las actividades complejas. Es común 
que sufra olvidos, por ejemplo, dónde dejó las llaves; dificultad para nombrar 
a personas, objetos o acontecimientos; e incluso puede olvidar detalles de 
situaciones recientes. Además, su habilidad para planear y organizar su vida 
comienza a alterarse: le puede resultar difícil hacer una lista de compras y 
encontrar los artículos de esa lista en una tienda.

Las dificultades se observan en la comunicación, dado que pierde el hilo de 
la conversación o repite varias veces lo que acaba de decir. También suelen 
observarse cambios repentinos en su humor o su forma de ser, además de 
que decrecen su motivación o el interés por socializar y realizar actividades 
o rutinas que antes disfrutaba o deja de interesarse por objetos que solían 
ser de su agrado. En esta etapa es posible que la persona con EA niegue la 
presencia de alguno de estos problemas, aun cuando usted los identifique.

 � Qué sí puede hacer

• Administrar dinero en actividades simples.
• Entender y mantener conversaciones.
• Planear tareas cotidianas.
• Conducir un automóvil en distancias cortas y rutas conocidas.
• Trabajar.
• Socializar.
• Desplazarse en entornos familiares.
• Reconocer a las personas y lugares familiares.
• Leer y escribir.
• Realizar actividades de autocuidado.
• Llevar a cabo sus pasatiempos habituales.

Demencia intermedia o moderada

Con frecuencia, esta etapa es la más prolongada y los síntomas se vuelven 
más pronunciados; por ejemplo, los olvidos y la confusión se tornan más 
evidentes y se dificulta la expresión de los pensamientos y la realización 
de tareas rutinarias, por lo que la persona con EA necesita más ayuda para 
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llevar a cabo sus actividades diarias, y en general requiere más atención. Es 
posible que ya no sepa dónde está o qué día es, por lo que corre el riesgo 
de perderse. En este punto de la enfermedad se recomienda supervisar a la 
persona con EA durante sus actividades.

 � Qué sí puede hacer

• Recordar a personas y objetos.
• Reconocerse a sí misma en el espejo.
• Entender frases cortas.
• Leer y comprender frases sueltas.
• Sostener conversaciones sencillas.
• Caminar y moverse sin dificultad.
• Tomar decisiones a través de respuestas sencillas (de sí o no).
• Participar en actividades diarias con ayuda.

Demencia avanzada o grave

Es la etapa final del trastorno. Los síntomas de la demencia son graves; la 
persona con EA pierde la capacidad para reaccionar a su entorno, mantener 
una conversación y controlar sus movimientos. La falta de autonomía lleva a 
necesitar ayuda para satisfacer sus necesidades regulares. Puede ser incapaz 
de hablar y, con frecuencia, no reconoce a sus propios familiares. Es posible 
que muestre dificultades para deglutir o se rehúse a comer. Asimismo, sufre 
incontinencia fecal y urinaria. En esta etapa pueden sobrevenir cambios sig-
nificativos en la personalidad, por lo que exige una atención constante.

 � Qué sí puede hacer

• Interpretar y usar lenguaje corporal básico.
• Disfrutar sonidos, sabores, olores, imágenes y tacto.
• Escuchar música suave.
• Recibir tranquilidad a través de un contacto suave y afectivo.

La progresión en cada una de estas etapas es paulatina y sus manifesta-
ciones difieren entre una persona y otra. Algunos factores influyen en la 
rapidez de evolución de este padecimiento, entre ellos la presencia de 
otras enfermedades, la personalidad, las experiencias de vida y el ambiente 
donde se desenvuelve. Debe destacarse que, en cualquiera de las etapas 
mencionadas, la persona con EA puede tener periodos breves de lucidez.

Esta situación es más fácil cuando los familiares mantienen una actitud posi-



RECUERDOS Y OLVIDOS

Acompañar y cuidar a personas con Alzheimer

4

tiva, por lo que debe insistirse en la importancia de enfocarse en las fortalezas 
conservadas de la persona con EA, y no en el deterioro de las capacidades 
afectadas. Incluso en las etapas finales, no todas las habilidades se pierden; 
por ejemplo, algunos estudios especializados han encontrado que la capaci-
dad para sentir emociones y relacionarse permanecen intactas durante toda 
la enfermedad. Sin ninguna duda, cada cuidado y muestra de cariño y pa-
ciencia son emocionalmente reconfortantes para las personas con EA.
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2. Cambios en las funciones cognitivas

E l cerebro es el órgano del cuerpo humano encargado de que las per-
sonas desarrollemos la capacidad de ajustar nuestro comportamiento 
al conocimiento que tenemos del mundo. Las funciones cognitivas 

son un componente de la actividad cerebral que nos permiten registrar, 
pensar, aprender y comprender el entorno para la realización de actividades 
cotidianas. Las funciones cognitivas son de diferentes tipos: a) funciones 
receptivas, que hacen posible recibir y clasificar la información; las percep-
ciones visual, auditiva y táctil son ejemplos de estas funciones, ya que los 
estímulos que entran por nuestros sentidos (ojos, oídos y tacto) se procesan 
para su comprensión; b) memoria y aprendizaje, que participan en la aten-
ción, adquisición y almacenamiento de la información, de tal suerte que 
pueda disponerse de ella cuando se la necesite; c) pensamiento, que facilita 
la organización de la información a través de las posibilidades de razonar, 
emitir juicios y solucionar problemas; d) funciones expresivas, que pro-
mueven la comunicación de la información, tras responder a los estímulos 
percibidos a través del lenguaje (oral o escrito), expresión corporal, mímica 
facial o dibujos; y e) funciones ejecutivas, con las cuales una persona puede 
realizar un comportamiento independiente, intencionado y autodirigido.

A lo largo de la vida se presentan cambios en las funciones cognitivas rela-
cionados con características individuales, entre ellas la edad y factores socia-
les como la escolaridad. En los adultos, algunas funciones como el uso del 
vocabulario, que es parte del lenguaje, se mantienen similares o mejoran su 
rendimiento con la edad, pero otras experimentan un declive, por ejemplo, 
la memoria y la velocidad para procesar la información.

En ciertas situaciones pueden aparecer cambios patológicos como efecto 
de procesos neurodegenerativos, como la demencia por enfermedad de 
Alzheimer (EA). Los cambios cognitivos en la EA no se presentan de un día 
para otro, sino que ocurren de forma progresiva. El deterioro de la memoria 
y otras funciones cognitivas comienza de manera sutil y gradual, hasta 15 
años antes del establecimiento del diagnóstico de demencia. Este diag-
nóstico se determina con más frecuencia después de los 60 años, pero en 
un mínimo porcentaje de casos la demencia puede presentarse antes de 
esa edad, un aspecto que ya se mencionó en la introducción de este libro.  
La evolución de los cambios cognitivos varía en curso y ritmo en relación 
con diferentes factores de riesgo; ejemplos de ellos son el consumo de 
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alcohol u otras sustancias tóxicas, la salud vascular y metabólica, los sín-
tomas neuropsiquiátricos o la etapa de la enfermedad.

Como se indicó en el capítulo anterior, existe un estado intermedio entre 
una cognición saludable y la demencia, el llamado deterioro cognitivo leve 
(DCL). En éste se presentan quejas subjetivas de la memoria, es decir, la 
persona afirma que recuerda menos y con más dificultad que antes, o de 
otras funciones cognitivas (lenguaje, orientación espacial, etc.). No obstante, 
estas dificultades no interfieren con la capacidad para realizar actividades 
habituales de la vida diaria.

Para reconocer de forma objetiva la atenuación de estas funciones, un es-
pecialista aplica una evaluación neuropsicológica. Se trata de un conjun-
to de tareas, llamadas tests o pruebas, que realiza la persona consultante.  
El adecuado desempeño de ellas refleja la integridad del sistema nervioso 
central. Para establecer si el desempeño es adecuado, las pruebas o tests 
utilizados deben estar estandarizados, esto es, la aplicación de las tareas 
es sistemática y en condiciones uniformes, sin que otras variables como 
la edad, la escolaridad o la cultura afecten los resultados. Es por ello que 
estas pruebas deben estar diseñadas de preferencia, o al menos estanda-
rizadas, para el país o el grupo social en el que se utilizan. En el DCL, las 
puntuaciones en tareas para la evaluación cognitiva no corresponden con 
lo esperado para la edad y la escolaridad de la persona. Algunas personas 
con DCL se mantienen en este estado o mejoran su rendimiento cognitivo, 
mientras que otras avanzan a la demencia. A diferencia de lo observado en 
el DCL, las personas con demencia sufren un deterioro de la funcionalidad.

Con frecuencia, el diagnóstico de demencia se establece cuando los cam-
bios cognitivos alteran el funcionamiento social y laboral de las personas, 
razón por la que se acude a consulta médica. En la demencia por EA se han 
propuesto distintas clasificaciones según sea la función cognitiva en la que 
predominan las dificultades:

• Amnésica: se caracteriza por el olvido de información reciente, pre-
guntas y pláticas repetitivas, dificultad para recordar dónde se dejan 
objetos que antes se depositaban en lugares habituales, olvido fre-
cuente de medicación y citas, necesidad para apoyarse en auxiliares 
externos, como registro de notas.

• Disfunción ejecutiva: hay cambios en la planeación, el control de 
impulsos, el razonamiento abstracto, el juicio y la solución de proble-
mas. Puede observarse en complicaciones para llevar la secuencia 
de pagos programados, el orden de las recetas de cocina, la desor-
ganización en las acciones, los problemas de juicio en el manejo de 
dinero, o la menor atención concedida al aseo y la higiene personal.
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• Fallas en el lenguaje: dificultad en el manejo del vocabulario, la se-
lección de la palabra exacta, la sensación de que la palabra está “en la 
punta de la lengua” sin poder expresarla, con uso de palabras que no 
existen en el discurso.

• Dificultades visoespaciales: hay déficits en la orientación espa-
cial, fallas en el reconocimiento de objetos y rostros o dificultades 
en la escritura.

Además, las personas con enfermedad de Alzheimer pueden mostrar otros 
síntomas iniciales, entre ellos rasgos motores como debilidad en las piernas, 
temblores en reposo, desequilibrio, marcha inestable o alteraciones del 
habla, o bien algunos síntomas conductuales o cambios en el estado de 
ánimo que no formaban parte de la personalidad antes de enfermar, como 
apatía, depresión, ansiedad, irritabilidad, entre otros. 




