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			Sinopsis

		

		
			La demencia, más allá de una simple pérdida de memoria asociada a la vejez, representa un complejo conjunto de trastornos que afecta a la vida de quienes la padecen y supone un camino repleto de dudas y obstáculos para familiares y amigos. Este libro proporciona una completa mirada sobre los diferentes tipos de demencias, más allá del conocido alzhéimer, y revela cómo afectan y se manifiestan en cada persona.

			Natalí Pintos, psicóloga experta en estas enfermedades degenerativas, ofrece estrategias concretas para que los cuidadores lidien con la demencia desde la compasión y la comprensión, y no desde una posición de hostilidad, con el objetivo de que conozcan los síntomas, acepten la «pérdida» de la persona y reconozcan y expresen su dolor. 

			A través de historias reales y consejos prácticos, estas páginas presentan una novedosa perspectiva que anima a los cuidadores a buscar apoyo y a cuidar de sí mismos mientras asisten a sus seres queridos.

			Una mano amiga en forma de manual que brinda las herramientas necesarias para enfrentar la enfermedad con dignidad, amor y un entendimiento más profundo de sus desafíos y recompensas.

		

	
		
			Cuando llega el Alzheimer

			Hacia la comprensión y aceptación de las demencias en las familias

			Natalí Pintos
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			A todas las personas que cuidan en silencio de un ser querido con demencia y que necesitan 
creer que es posible encontrar la luz.

			A todas las personas con demencia, porque 
se merecen nuestro respeto y nuestra comprensión.

			A la memoria de mi bisabuela, mi madre del alma.

			A Jaume, por su amor y su tiempo.

			A la familia y a los amigos, por sus palabras.

			A la vida y sus sincronicidades.

		

	
		
			El porqué de este libro

			La demencia llegó a mi vida cuando tenía diecisiete años. Estaba sentada justo delante de mi bisabuela y, de pronto, se cayó al suelo. Sufrió una embolia debido a la cual acabó desarrollando una demencia vascular.

			Esa primera noche en el hospital estuve con ella gracias al equipo de enfermería, que me lo permitió después de ver mis llantos, ya que una menor de edad no podía quedarse sola con una persona adulta en esas condiciones. Esa noche significó el despertar del concepto de la demencia en mi vida.

			La enfermedad de mi bisabuela le provocó agresividad física y verbal, que desembocaba en golpes e insultos, e incluso llegó a arrancarme mechones de pelo; mi pelo largo que tanto cuidaba.

			Una vez en casa vino un médico y me dijo: «Ella es como una burbuja: no sabes exactamente cuándo dejará de volar». Esa frase me dejó tan desolada y con un vacío tan grande que sólo me salía un «te quiero», junto con un beso, cada vez que me ponía a su lado. A todo esto se sumaba que tenía paralizada toda la zona derecha del cuerpo, lo cual le causaba más irritabilidad a ella y más frustración a mí. No sabía cómo cuidarla en cada alucinación, cómo darle la comida, cómo cambiar las sábanas, y mucho menos cómo cuidar de mí misma, pero lo que sí sabía era que ella seguía siendo adulta y que merecía mi respeto.

			Mi abuela y yo la cuidamos de la manera más bella y humana de la que fuimos capaces con las herramientas que teníamos, pero nos faltó acompañamiento profesional y apoyo social. Me sentí muy sola, y más aún cuando dejó de reconocerme por mi nombre, pero sabía que había un amor que nos conectaba y que solamente nosotras entendíamos a través de la luz de la mirada.

			Este libro es el acto de amor que te regalo a modo de acompañamiento psicológico y humano, que considero que es fundamental en esta realidad silenciada. Aquí encontrarás desde la explicación de los síntomas de las demencias hasta herramientas prácticas para el día a día y para entender el remolino emocional de la pérdida. Asimismo, te acompañará en las emociones propias del duelo que estás viviendo como acto de amor por la pérdida progresiva de alguien a quien amas.

			Viví esta experiencia en el año 2006 y, lejos de llevarme a un mundo oscuro permanente, me dio la luz para iniciar una de las principales metas de mi vida: acompañarte en este camino para brindarte lo que a mí me faltó. De manera sincronizada te has convertido en el sentido de mi experiencia como cuidadora.

			Te deseo un feliz vuelo en el viaje por las palabras de este libro.

			Con todo el cariño que te mereces.

		

	
		
			1

			La demencia

			1.1. INTRODUCCIÓN A LA DEMENCIA

			Las personas con alzhéimer merecen que se las vea y se las ayude.

			JULIANNE MOORE, actriz

			Durante muchos años nos han hablado de la demencia como sinónimo de una pérdida de memoria, pero hoy sabemos que es mucho más que eso. También nos han contado que la demencia senil es el diagnóstico exacto para cualquier persona que llega a la vejez y tiene olvidos, cuando en realidad demencia senil no es ningún diagnóstico y ningún profesional de la salud lo acepta como tal. Si fuera así, ¿por qué hay personas de cincuenta años diagnosticadas de la enfermedad de Alzheimer? Hoy, gracias a la comunidad científica, tenemos más conocimientos sobre la magnitud de las demencias y sabemos que la vejez no es sinónimo de demencia.

			Sin embargo, para comprender qué es una demencia debemos ir por partes y empezar por el principio, lo que quiere decir viajar al cerebro, que es el motor donde se inicia. Para entenderlo debemos imaginarnos que el cerebro es un precioso bosque con árboles que hablan entre sí, que se envían mensajes a través de las ramas y las raíces, que son capaces de crear amor, empatía, imaginación, memoria y recuerdos, pero también miedo, frustración y culpa. Qué listo fue Hipócrates cuando dijo lo siguiente sobre el cerebro: «De él y nada más que de él vienen las alegrías, el placer, la risa y también la tristeza, el dolor, la pena y el miedo». Eso es el cerebro humano: una masa gelatinosa que pesa poco más de un kilo y que se ha convertido en el brillante misterio del universo de las demencias.

			La comunicación entre los árboles equivaldría a los mensajes que se envían los 86.000 millones de neuronas que habitan en nuestro cerebro, pero lo cierto es que el bosque neuronal es frágil, limitado y capaz de enfermar hasta causar daños en las raíces y las ramas de cada neurona. Eso es lo que ocurre en las demencias: las raíces (dendritas) y las ramas (axones) dejan de mandar y recibir información para su hoja (neurona), lo cual provoca que ésta se dañe y pierda la conexión con otras neuronas que nos permiten llevar a cabo todo lo que hacemos. Entonces, podríamos decir que, en muy resumidas cuentas, la demencia es la consecuencia del daño neuronal y la pérdida de conexión entre neuronas, lo cual causa el deterioro de diversas capacidades de la persona.

			Estas dificultades en las conexiones neuronales hablan de los 55 millones de personas que tienen demencia en el mundo entero, según los datos de la Organización Mundial de la Salud (OMS) en el momento de escribir el libro. Al mencionar esta cifra no puedo evitar pensar que también son 55 millones de personas cuidadoras y familias preocupadas que necesitan respuestas a las incógnitas de la demencia y que se merecen herramientas para vivir con más serenidad el día a día. Con esto te quiero decir que la demencia también es la familia, los grandes silenciados que merecen nuestra atención, cariño y respeto, ya que ellos son quienes cuidan y viven las consecuencias de la sobrecarga del cuidado, que son realmente significativas.

			Para mí la demencia es mucho más que una sintomatología descriptiva, ya que no podemos entenderla sin la familia y las personas que les brindan amor, respeto y dignidad a quienes la padecen. La sintomatología de la demencia y las familias cuidadoras se pueden explicar diferenciadamente, pero no se pueden separar cuando se describen.

			1.2. ¿QUÉ ES UNA DEMENCIA?

			En ningún lugar está escrito que esta enfermedad sea invencible.

			PASQUAL MARAGALL, político

			Para empezar, es fundamental comprender que la demencia no es un diagnóstico en sí mismo ni una enfermedad concreta, sino que es un término que se utiliza para describir los síntomas que una persona puede experimentar si vive alguno de los tipos de demencias existentes, que causan un deterioro de las habilidades cognitivas que interfiere en la independencia y la vida diaria de la persona (Alzheimer’s Association, 2023). Por este motivo, cuando una persona me dice que un familiar tiene demencia, yo suelo preguntar de qué tipo se trata. Algunas veces me miran con cara de no entender la pregunta, otras me dicen que tienen «demencia», sin más, mientras que en otras ocasiones me preguntan: «¿Cómo?». Sin embargo, hay otras personas que me explican que el médico les ha dicho que está claro que existe una demencia, pero que no se puede especificar concretamente de qué clase es porque faltan pruebas, o bien la persona está en un estado tan inicial que cuesta identificar el diagnóstico. Ésta es la realidad de muchas familias mientras la ciencia sigue trabajando para concretar y acotar estas realidades.

			Es cierto que el diagnóstico resulta clave para comprender el curso evolutivo de la demencia, ya que no es lo mismo una enfermedad de Alzheimer, una demencia frontotemporal, una demencia con cuerpos de Lewy o una demencia vascular, entre otras. Cada tipo tiene un curso evolutivo determinado por la ubicación del daño en el bosque cerebral, ya que, como bien sabemos, cada área del cerebro tiene una función concreta. Esto quiere decir que la evolución de una persona con la enfermedad de Alzheimer no será igual que la de una persona con demencia frontotemporal o demencia con cuerpos de Lewy, por muchos parecidos que puedan existir en el proceso. Entender esto ayuda a prepararse mejor para el cuidado y dejar de comparar con las demencias de otros familiares o vecinos.

			Es posible que estés pensando: «Si tan distintas son, ¿por qué los médicos no ven las diferencias y diagnostican en consecuencia?». Yo no soy médica, pero sí especialista en demencias, y puedo decir que a veces no es tan fácil ver las diferencias. En ocasiones una enfermedad de Alzheimer puede ser de variante lingüística, solaparse con la variante logopédica de la demencia frontotemporal y compartir síntomas. Curioso, ¿verdad? Resulta que cada demencia es un mundo y cada diagnóstico puede tener una variante concreta.

			Para ejemplificarlo mejor te pediré que tires del hilo de los recuerdos y pienses si alguna vez has oído alguna frase como las siguientes sobre personas con demencia: «Mi familiar no tiene nada de todo eso», «Qué raro, siendo tan joven. A lo mejor no es una demencia», «¿Aún no se ha puesto agresivo?». ¡Ajá! Resulta que estas frases comparan las demencias y pueden llevar a que la persona ponga en duda los síntomas de su familiar y hasta su propia manera de cuidar, cuando en realidad no existe un recorrido exacto para todas las personas con demencia.

			Recuerdo a un señor que sentía una culpa muy importante porque su mujer vivió un deterioro cognitivo y físico muy significativo en un período de dos años, mientras que oía a otras personas que decían: «Mi pareja estuvo así más de tres años». Esto le hacía pensar que el culpable de ese deterioro había sido él. Lo que ese señor no sabía es que cada recorrido de la demencia es único y personal, y las comparaciones entre ellos pueden fomentar que la persona cuidadora se sienta más sola y hasta culpable de una conexión neuronal que no depende de él. Sin embargo, el amor sí que dependía de él y puedo asegurar que de eso iban muy servidos.

			Todas estas comparaciones deberían desaparecer del diálogo cuando hablamos de demencias, ya que crean una definición de la demencia incorrecta, dañina y muy alejada de la realidad. Lo que sí podemos decir son frases como «Mi familiar vive la demencia...» o «A mi familiar le sucede...» y añadir lo que se considere oportuno. Fíjate en que he incluido el verbo vivir. ¡Qué importante es darse cuenta de la cantidad de vida que hay en el curso de la demencia, por si se nos olvida!

			En mi paso por residencias y centros de día y en todos los años que llevo en este maravilloso mundo de la psicología he llegado a una conclusión que me emociona: para mí no existen demencias peores ni mejores. Te aseguro que yo misma pensaba que las había mejores y peores, pero un día me ocurrió una cosa que me cambió totalmente la perspectiva. Durante mis estudios de Psicología ya tenía claro que quería dedicarme a este ámbito, así que busqué la manera de hacer prácticas con personas con enfermedades neurodegenerativas para aprender, pero, por encima de todo, para saber si era realmente lo que quería. Me prometí que si el trato con ellos me afectaba tanto que me impedía desempeñar mi labor profesional, no seguiría ese camino, ya que entendía que no podría dar lo mejor de mí misma para acompañarlos.

			Un día un caso me inundó el corazón de frustración, rabia e impotencia por no poder hacer nada más, y mientras escribo estas palabras se me caen lágrimas por la mejilla al recordarlo. Era un señor diagnosticado de demencia con cuerpos de Lewy que tenía una alegría que contagiaba la sala entera. Le costaba caminar, pero seguía haciéndolo, hasta que un día lo vi entrar en silla de ruedas, con el cuerpo inclinado hacia la izquierda, sonriendo, pero sin poder transmitir con su conducta esa chispa que le veía en los ojos. Al terminar mi jornada me encerré en el coche, lloré y le di un golpe lleno de rabia al volante, porque entendí que no podía hacer nada por él.

			Hasta yo me sorprendí del golpe, ya que pocas cosas en la vida han llegado a generarme tanta rabia e impotencia. En ese momento recordé mi promesa y me dije: «Natalí, no vas a curar ninguna demencia. El amor es lo más grande que puedes darles, así que prepárate si quieres seguir en este camino».

			Mientras seguía llorando recordé el día que decidí que ésta era mi vocación. Fue en una formación sobre neuropsicología aplicada, al principio de mi aventura universitaria, junto con mi amiga Sol, para ser psicólogas, a la cual asistimos para saber si la neuropsicología nos gustaba o no y así poder elegir nuestra especialidad. En esa formación el maravilloso neuropsicólogo Jordi Gich expuso un caso de demencia vascular. Yo no tengo claro si realmente lo escuchaba, ya que mi mente estaba volando en el recuerdo del cuidado de mi bisabuela mientras los ojos se me llenaban de lágrimas. Llegó el descanso y le dije a Sol: «Ya tengo claro a lo que me quiero dedicar. Me especializaré en demencias».

			Fue tal la magnitud de esas palabras que, tras el impacto del día del coche, tuve la sensación de que el corazón me latía de la misma manera y que la vida me había puesto a ese señor delante para demostrarme que estaba hecha para eso. No obstante, debía prepararme, y así lo hice después, trabajando en residencias y centros de día y llegando hasta aquí. De este modo conocí a personas increíbles con demencia que me enseñaron que la sintomatología marca el camino, pero la historia de vida de la persona la marca el amor. Me enseñaron que hay que confiar en la ciencia, porque nos ayuda a entender qué es lo que está pasando dentro de ese bosque neuronal y cómo cada trocito de neurona dañada dificulta el recuerdo, el aprendizaje o el habla. Esas personas también me enseñaron que, como dice Mario Benedetti, «el olvido está lleno de memorias»; que el olvido no elimina el amor ni las emociones, que no significa dejar de ser y que lo que la persona ha vivido importa, porque tiene el poder de convertirse en una herramienta. Todas esas personas con demencia me enseñaron que no existen demencias peores o mejores y que, si somos capaces de ver más allá, encontraremos amor y todo lo que los síntomas no explican.

			Te contaré otra historia personal con las demencias. Tuve una época en que iba por la vida con el piloto automático, trabajando muchísimo, acabando el máster en Neuropsicología y dejando de lado muchas cosas que me llenaban. Pero un día me pregunté: «¿Qué estás haciendo con tu vida?», y en ese momento entendí que debía cambiar. Lo increíble de esta historia no es mi cambio, sino lo que me dijo una persona con demencia moderada-avanzada que vivía en una residencia cuando me vio pasar por su lado. «Niña, ven», me llamó. Me tomó de la mano y me dijo: «No trabajes tanto. Se te nota en la cara que estás cansada». Os podéis imaginar lo sorprendida y descolocada que me quedé, ¿verdad? Se me erizó hasta el último pelo y le hice caso a esa señora, a la cual sigo dando las gracias por tan inmenso aprendizaje.

			Con esta historia quiero explicarte que la demencia no elimina la conexión con el entorno y que quienes la padecen siguen estando aquí. Cambiados, sin la identidad que antes los describía, sin expresar lo que antes expresaban y sin eso que tanto nos podían dar, pero siguen estando, y justamente por este motivo me he aprovechado de mi profesión para preguntarles a las personas con demencia qué consejo me darían. Me los he guardado todos en el corazón, porque es increíble lo que me han llegado a decir. «No trabajes tanto», «No te enfades», «Viaja» y «Sé feliz con pocas cosas» han sido algunas de las frases más maravillosas que me han dicho.

			Entonces, ¿qué es una demencia? Como se ha mencionado antes, una demencia no es un diagnóstico, sino el término que se utiliza para describir la pérdida de habilidades cognitivas y funcionales. Según las palabras del doctor Budson y el doctor Solomon (Budson y Solomon, 2017), para establecer la existencia de una demencia es preciso evaluar tres áreas:

			
					Las funciones intelectuales (cognición)

					La actividad

					El estado de ánimo y el comportamiento

			

			Estas valoraciones se llevan a cabo teniendo en cuenta los resultados de las entrevistas a la persona con demencia y a la familia y a las personas cuidadoras, las pruebas médicas y los cuestionarios neuropsicológicos. Para el diagnóstico se tienen en cuenta los resultados y se valoran según los criterios para la demencia del DSM-5 y los criterios clínicos fundamentales de la demencia por cualquier causa del National Institute on Aging y la Alzheimer’s Association. Estos criterios no especifican el tipo de demencia, pero sí que nos permiten tener un mapa de las afecciones más notorias y comunes entre las demencias, en las que el declive del recuerdo de información aprendida recientemente y del aprendizaje resultan ser un claro indicio de la alteración amnésica.

			No obstante, aparte del declive anteriormente mencionado, el diagnóstico también requiere la existencia de al menos otra disfunción cognitiva, que podría ser alguna modificación no amnésica como alteraciones en el lenguaje, cambios en la resolución de problemas, en el conocimiento espacial, un deterioro del reconocimiento de caras o la alteración del razonamiento y el juicio. Estos criterios van mucho más allá de los aspectos que acabo de citar, pero he considerado oportuno exponerlos resumidamente para que puedas constatar cómo se entiende la demencia de manera general como término, pero luego conviene especificarla para aclarar los síntomas concretos de cada persona. De esta manera, podemos ver como los síntomas que indican la presencia de una demencia impactan significativamente en las diversas áreas de la vida de la persona, lo cual produce una pérdida de autonomía en las actividades diarias que no se puede atribuir a un síndrome o a un trastorno que no sea la demencia. Si bien entender la demencia en general no concreta los síntomas específicos de la persona, sí que abre la posibilidad de recorrer el camino de la comprensión de la realidad, ya que brinda un mapa lleno de conocimiento para entender el diagnóstico y lo que puede venir en el futuro, para, de este modo, empezar a abrazar esta realidad, que ha llegado para quedarse, desde otra perspectiva.

			Ahora, sentada en mi escritorio blanco y llenándome de la luz de los rayos de sol de septiembre que se cuelan entre los espacios libres de la persiana, quiero resumir lo que he querido decir con toda esta explicación sobre la demencia. Ya te habrás dado cuenta de que he hablado de la demencia como un término que no se limita concretamente a la edad, ya que entiendo esta realidad desde la visión científica, pero también desde el amor y mis propias experiencias con personas con demencia. Para mí es imposible definir la demencia sin tener en cuenta todo lo que he expresado hasta ahora, ya que si me refiero a las personas mayores les estaría faltando el respeto a los millones de personas que tuvieron y tienen demencia con menos de sesenta y cinco años. De hecho, en la fecha en la que se escribe el libro se ha registrado el caso de alzhéimer precoz en la persona más joven hasta ahora, con sólo diecinueve años, según el Journal of Alzheimer’s Disease (2023).

			Con la intención de poder darte la definición más sincera sobre qué es una demencia, considero que debemos entenderla desde la sintomatología que nos describen las investigaciones, ya que nos abre las puertas a la comprensión y al dolor de lo que irá llegando progresivamente a nuestra vida. Sin embargo, la demencia no es sólo ese listado real de la evolución, sino también la historia de vida de la persona y el amor que transmite hacia lo que para ella es importante en ese momento. Dicho de otra manera, quizá tu familiar tiene dificultades para comunicar lo que siente, pero puede expresar con la mirada, los gestos y los movimientos el amor hacia algo en concreto.

			Lo he visto en muchísimas personas, pero mientras escribo estas palabras recuerdo a un señor diagnosticado de demencia vascular que fue muy feliz construyendo guitarras durante casi toda su vida laboral. Un día ese señor empezó a presentar alteraciones conductuales derivadas del síndrome del ocaso,1 y pensé: «¿Y si utilizamos las guitarras para controlar su conducta?». Buscamos vídeos sobre construcción de guitarras y los ojos le empezaron a brillar al ver lo que tanto le había llenado durante su vida, y nos explicó con detalle todo el proceso de construcción de una guitarra. ¡Vaya si aprendimos de él! La alteración conductual disminuyó y el amor por su historia de vida funcionó. Claro que a veces no es tan fácil, pero es posible si le ponemos mimo a lo que les inunda de amor el alma.

			Para mí eso es una demencia: una comprensión de sus síntomas concretos, entender que siguen siendo personas con emociones durante la evolución de la enfermedad y la sabiduría de comprender que el amor sigue caminando por el bosque de la mente, el alma y el cuerpo.

			1.3. TIPOS DE DEMENCIAS MÁS CONOCIDAS

			Según la OMS, entre un 60 y un 70 por ciento de los casos diagnosticados de demencia son causados por la enfermedad de Alzheimer, que se ha convertido en el tipo de demencia más conocida en la actualidad. El conocimiento de la enfermedad de Alzheimer llegó gracias a la investigación científica, la implicación de profesionales cada vez más especializados y la familiarización con la palabra alzhéimer a partir del diagnóstico de un familiar, vecino, amigo o amigo de un amigo. Todos sabemos que el alzhéimer es un tipo de demencia, pero ¿quién conoce los otros tipos de demencia que suponen el 30-40 por ciento restante? Si entendemos que existen 55 millones de personas con demencia, esto quiere decir que 16,5 millones están diagnosticas de demencias poco conocidas y que también merecen ser mencionadas.

			En el tiempo que llevo ejerciendo como psicóloga especialista en demencias me he encontrado con muchas familias que se han sentido incomprendidas por la sociedad, ya que al decir cosas como «Mi madre tiene

			
			
			
			
					Enfermedad de Alzheimer. Es la causa más común de demencia y se estima que supone entre un 60 y un 70 por ciento de los casos, según la OMS. Después de la notoria pérdida de memoria inmediata vemos las dificultades de la persona para encontrar las palabras, para planificar, alteraciones en el razonamiento y el juicio, así como dificultades visoespaciales.2 También suelen presentarse síntomas conductuales como apatía, agitación, irritabilidad, ansiedad y delirios, así como una afectación más notoria en la memoria durante su evolución. En etapas avanzadas la dificultad para caminar, hablar e ingerir se hace comúnmente visible. Cabe destacar que en algunos casos se presentan alteraciones cerebrales de uno o más tipos de demencia, lo cual lleva a considerarlas como demencias mixtas.

					Demencia vascular. Se estima que entre un 5 y un 10 por ciento de las personas con demencia presentan demencia vascular, mientras que otro 10-15 por ciento de las personas con demencia padecen una demencia mixta, que se considera una enfermedad cerebrovascular más que una enfermedad neurodegenerativa (Alzheimer’s Association, 2023). Frecuentemente sus inicios se caracterizan por pensamientos lentos en la toma de decisiones, en la organización o en la planificación, debido a la afectación en la velocidad de procesamiento. También se suelen manifestar alteraciones en la capacidad atencional y de memoria, así como una disminución de la conexión emocional con el entorno y dificultades motoras, concretamente desequilibrio y un caminar más lento (Budson y Solomon, 2017).

					Demencia con cuerpos de Lewy. Según el informe de la Alzheimer’s Association (2023), se estima que el 5 por ciento de las personas mayores con demencia presentan este tipo de demencia, aunque la mayoría de estos casos también tienen cambios cerebrales propios de la enfermedad de Alzheimer. Se caracteriza por comenzar con notorias alteraciones del sueño, alucinaciones visuales y deterioro visoespacial. La alteración de la memoria se muestra desde el inicio, pero a veces no es muy evidente hasta que se llega a un estado moderado de la demencia. También se suele presentar parasomnia,3 en forma de trastorno de la conducta del sueño REM, así como cambios conductuales, como alucinaciones visuales y fluctuaciones de la atención y en el grado de alerta (Budson y Solomon, 2017).

					Demencia frontotemporal. Representa entre un 5 y un 10 por ciento de los casos de demencia y es tan frecuente como la enfermedad de Alzheimer en personas con demencia menores de sesenta y cinco años (Budson y Solomon, 2017). Los síntomas más frecuentes son los cambios en la conducta social de la persona, en la que habitualmente vemos apatía, desinhibición, comentarios inapropiados y no propios de la persona, comportamientos estereotipados, alteraciones en la conducta alimentaria y desatención del autocuidado. Asimismo, se presentan dificultades lingüísticas y atencionales significativas y que afectan a la vida diaria de la persona. Cabe destacar que históricamente se conocen tres tipos de variables de esta demencia, entre las que la variante conductual es la más frecuente en relación con la variante semántica o la variante no fluente o agramatical. Cada una tiene sus propios signos y síntomas (Cruzado y otros, 2021).

					Afasia progresiva primaria y apraxia del habla. Seguramente la palabra afasia4 ya te suene rara, así como también apraxia,5 y el diagnóstico completo aún más. La afasia progresiva primaria es un síndrome clínico caracterizado por la alteración del lenguaje que se clasifica según su variante: logopénica,6 semántica7 o no fluente/agramatical.8 Posteriormente pueden aparecer alteraciones conductuales, motoras y cognitivas y desarrollarse una demencia afásica. La apraxia primaria progresiva del habla se caracteriza por la variación en la planificación motora del habla en ausencia de deterioro del lenguaje, que en estados avanzados se combina con alteraciones cognitivas, motoras y del lenguaje (González y Rojas, 2019).

					Demencia por la enfermedad de Parkinson. Un 30 por ciento de las personas diagnosticadas de párkinson no llegan a desarrollar demencia como parte de la evolución de la enfermedad, según Parkinson’s Foundation (2022).9 Esta dolencia tiene otros síntomas no relacionados con el movimiento que son igual de importantes y que pueden ayudar a entenderla mejor. En los casos de personas con párkinson que desarrollan demencia, la enfermedad suele cursar con un deterioro de las habilidades cognitivas, cambios de personalidad y emocionales que interfieren en el funcionamiento ocupacional y social de la persona.

					Parálisis supranuclear progresiva (PSP). La evolución de la PSP genera síntomas de deterioro ocular como la fijación repetitiva, lo cual provoca inicialmente la pérdida voluntaria de los movimientos oculares verticales y posteriormente de los horizontales. La afectación en las extremidades se manifiesta mediante rigidez, lentitud del movimiento (acinesia), dificultad para girar y sentarse en el propio eje e hiponimia (disminución o ausencia de expresión gestual). Conforme avanza la enfermedad se manifiesta paresia (pérdida parcial de fuerza) supranuclear de la mirada hacia abajo, lo cual provoca dificultades en las actividades básicas de la vida diaria (Sánchez, 2017). El deterioro cognitivo se evidencia en un 68,7 por ciento de los enfermos mediante cuadros de demencia que se presentan con olvidos frecuentes, cambios emocionales, alteración en el procesamiento del pensamiento y en el sueño, acompañados de la presencia del síndrome frontal grave, que se caracteriza por apatía, inestabilidad emocional, impulsividad y desinhibición. Los cambios iniciales en la personalidad y en el afecto pueden dificultar la diferenciación entre la PSP y los síntomas depresivos (Nuñez y otros, 2022).

			

			
			
			
			1.4. LA DESCONOCIDA ANOSOGNOSIA

			
			
					«¿Yo? Es ella la que no se acuerda de nada» (cuando se le dice algo relacionado con sus olvidos).

					«Yo no he visto ni tocado ningún calcetín» (como respuesta a un familiar que le ha preguntado dónde los ha dejado).

					«No necesito ayuda para nada» (haciendo referencia a recibir ayuda de una persona cuidadora).

			

			
			
			
					«Mi familiar no quiere reconocer que se olvida de cosas», mostrando una clara frustración en muchos casos.

					«¿Cómo puede ser que no se dé cuenta de eso?», refiriéndose a errores en actos cotidianos como el vestir o las tareas del hogar.

			

			
			
			
			
			1.5. LA DEMENCIA ES MÁS QUE UNA PÉRDIDA DE MEMORIA

			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			1.6. LOS SÍNTOMAS MÁS COMUNES EN LA DEMENCIA Y LAS HERRAMIENTAS PARA AFRONTARLOS

			
			
			
			La memoria

			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			Memoria inmediata

			
			
			Memoria a corto plazo

			
			
			
			
			Memoria de trabajo

			
			
			
			
			Memoria a largo plazo

			
			
					Memoria declarativa o explícita. El acceso a este tipo de memoria es consciente. En párrafos anteriores he mencionado que solemos referirnos a «la memoria» en vez de a «las memorias», ¿lo recuerdas? Pues bien, en términos cotidianos, cuando hablamos de «memoria» nos solemos referir a esta clase de memoria, obviando el resto de las tipologías mencionadas. Nos damos cuenta de que una persona con demencia tiene este tipo de memoria afectada cuando presenta dificultades para recordar experiencias que ha vivido, rostros, nombres, objetos, hechos, conceptos, etcétera.

					Dentro de esta clase de memoria tenemos la memoria semántica, que guarda la información relacionada con los conocimientos que hemos almacenado durante nuestra vida y el vocabulario, con lo cual es una información desligada del contexto. Por ejemplo, cuando le preguntamos a una persona con demencia cuál es la capital de China o qué es una lámpara y no consigue responder es porque la memoria semántica está afectada. En otras palabras, este tipo de memoria es la responsable de almacenar los conceptos, las ideas y los significados de las cosas.

					Dentro de la memoria a largo plazo también se encuentra la memoria episódica, que tiene una naturaleza autobiográfica y nos ayuda a recordar los eventos, sucesos o episodios que hemos vivido en nuestra vida en una organización espaciotemporal. Es, por tanto, una memoria vulnerable al olvido. Es una especie de cronograma de nuestra vida en forma de memoria, y con el olvido se empieza a desorganizar parte de la información y a perderse otra. Es una de las memorias en que resulta más evidente la afectación en las demencias, ya que representa el olvido de episodios de nuestra vida (celebraciones, fallecimientos, vacaciones, nombres o domicilios).

					Finalmente, la memoria a largo plazo también incluye la memoria espacial, que nos permite movernos en el espacio gracias a que registra la información del entorno y la orientación espacial, por lo que también resulta muy visiblemente afectada con la evolución de las demencias. Inicialmente la persona con demencia suele desorientarse más en entornos desconocidos, pero a medida que evoluciona la demencia la desorientación se muestra en contextos más conocidos e íntimos.

					Memoria no declarativa o implícita. Es el tipo de memoria del que no somos conscientes cuando la utilizamos, con la que recuperamos la información codificada previamente para conducir, escribir o montar en bicicleta. Sin embargo, el hecho de no ser conscientes de estar usándola no significa que no recordemos, ya que para escribir se debe activar el recuerdo de cómo hacerlo. Esta clase de memoria también es fundamental para aprender a hablar y a usar el lenguaje y permanece relativamente estable hasta la vejez. En el caso de las personas con demencia este tipo de memoria suele empezar a estar afectada en estadios más tardíos.

					Dentro de la memoria no declarativa o implícita tenemos la memoria procedimental, que requiere un aprendizaje más lento y nos permite realizar acciones automatizadas y secuenciadas gracias a la adquisición de repertorios conductuales y destrezas con un alto contenido motor. Es el tipo de memoria que responde a cómo podemos hacer las cosas, lo que nos permite ver que la persona con demencia tiene afectada esta memoria cuando presenta dificultades para preparar un café, hacer la cama, pedalear en bicicleta, conducir o tocar un instrumento. Evidentemente, debemos tener en cuenta que dichas destrezas hayan sido adquiridas previamente a la aparición de la demencia, puesto que si la persona nunca ha conducido o tocado un instrumento es normal que ahora no lo haga, ya que su memoria procedimental no lo ha codificado nunca.

					Asimismo, también incluye el priming de repetición. Esto significa que nuestras respuestas en una situación están influenciadas por cosas que hemos experimentado o vivido previamente. Esta capacidad nos permite actuar mejor con los estímulos repetidos que con los nuevos. En función de la fase evolutiva, y después de leer diversos estudios de Soledad Ballesteros10 en mis años de práctica, podemos ver como la alteración en la atención selectiva de las personas con demencia dificulta que la persona pueda mejorar sus actuaciones a través de la repetición. Por eso, por mucho que le digamos a la persona que si repite algo conseguirá hacerlo, puede que no lo logre, ya que si la atención selectiva está alterada, muy probablemente el priming también.

					La memoria implícita también incluye el condicionamiento, que nos ayuda a asociar dos estímulos. Para entender esta memoria vamos a recordar. Todos tenemos algún alimento o bebida que nos ha sentado mal o con el que hemos tenido una mala experiencia. Por ejemplo, en la zona donde vivo se comen caracoles y a mí me producen mucho asco. Iván Pávlov, que es la persona más relevante en el estudio del condicionamiento, demostró en uno de sus experimentos con perros como ellos asociaban el sonido de un metrónomo con la presentación de comida tras la exposición conjunta de ambas cosas, lo cual provocaba salivación al oír la campana, aunque la comida no estuviera presente para el perro. Te invito a que mires los vídeos. Pues bien, esta capacidad de asociación entre estímulos puede interrumpirse durante la evolución de la demencia, con lo que tu familiar podría dejar de asociar un estímulo con otro. No obstante, me gustaría expresar que he visto a personas en estados muy avanzados de demencia que siguen asociando el llanto de un bebé a la necesidad de alerta, el timbre a que hay alguien detrás de la puerta o hervir algo con el peligro de quemadura.

			

			
			
			
			
			
			
			
				
					
					
							Reflexiona sobre cuáles son las pérdidas de memoria que presenta tu familiar, con la finalidad de comprender lo que aún está preservado y lo que la persona ya no puede recordar. Si lo consideras oportuno o lo necesitas, habla con un profesional o una profesional de confianza para que te guíe.

							Pregúntate si has aceptado estas pérdidas, con el objetivo de comprender cómo estás viviendo este proceso. Este viaje de introspección te ayudará a entender cómo te relacionas con tu familiar, ya que frases como «Si te esfuerzas, te acordarás» o «¿No te acuerdas? Te lo acabo de decir» pueden indicar una dificultad para integrar la pérdida de memoria de tu ser querido. Reflexiona sobre ello.

							Si la persona intenta recordar algo y no puede, acompáñala con frases como «Te entiendo», «Estoy contigo», «A mí también se me olvidan cosas. ¿Lo intentamos recordar después?» y derívala a otra actividad o conversación. El objetivo es reducir la frustración o el enfado por intentar acordarse de algo que no puede recordar.

							Evita la pregunta «¿Te acuerdas de...?», porque le estarás fomentando la conciencia de sus olvidos, y en muchos casos sencillamente no puede recordar.

							Las preguntas sobre hechos recientes suelen generar frustración en la persona, ya que no recuerdan la información para poder responder. Por ejemplo, la pregunta «¿Qué has comido hoy?» no es recomendable, ya que, en la mayoría de los casos, la memoria ya no le permite recuperar lo que ha comido. Por lo tanto, sería aconsejable eliminar este tipo de preguntas y cambiarlas por un «Me alegro de verte» o un «¡Qué bien que se está al sol!» para intentar establecer una conversación sobre la actualidad sin forzar la memoria. Si en algún momento te dicen «A ti sí que te falla la memoria», no te lo tomes como algo personal. Es muy probable que la persona se sienta atacada por alguna frase que has dicho y que reaccione así debido a su falta de conciencia de la enfermedad.

							Si pregunta por ti mirándote, recuerda que el olvido la lleva a confusión y es muy probable que te esté buscando con unos cuantos años menos. No es recomendable insistir en el reconocimiento, ya que eso sólo dificultará la situación.

							Si la persona muestra preocupación por saber dónde está un familiar fallecido, lo aconsejable es que le respondamos en relación con su emoción y no remarcando el fallecimiento que ha olvidado. Por ejemplo, puedes responder de esta forma: «Entiendo que te preocupes. Ella está bien. ¿Me ayudas con esto?», y le pides que te ayude en alguna actividad o bien la invitas a escuchar música.

							Modifica tus expectativas. Muchas familias siguen esperando que su familiar aún pueda participar en las conversaciones o recordar aquella paella que tan bien cocinaba. Seguir esperando estos momentos es abrirle las puertas de par en par a la frustración, la negación, la rabia, el enfado y la ira. ¡Vaya combo! Adapta las expectativas a lo que tu familiar aún recuerda y trabaja el dolor que sientes en el camino, ya que modificar las expectativas significa despedirte y adaptarte a una nueva realidad. Resistirte al cambio sólo incrementa el malestar.

							Debido a todo el proceso de pérdida de la memoria las personas con demencia se sienten más cómodas hablando del pasado, porque es lo que mejor recuerdan. Aprovéchalo para hablar de su historia mediante fotografías, música o escribiendo su propia vida. Si cambias el enfoque, puedes incluso tomarte la pérdida de memoria como una oportunidad para conocer mejor la historia de vida de tu familiar. Te aseguro que podrías descubrir cosas maravillosas.

					

				

			

			
				
					
					
							La persona pregunta de forma repetitiva porque su procesamiento de la memoria no le permite almacenar la respuesta que le hemos dado, motivo por el cual vuelve a preguntar eso que le preocupa. La persona lo preguntará las veces que considere adecuado, ya que se irá olvidando, y puede estar preguntando lo mismo durante un buen rato. Este tipo de situación genera una sobrecarga psíquica muy significativa en la persona cuidadora, con diversos momentos de irritabilidad y frustración. Entender el proceso y aceptar esos momentos es el primer paso.

							No te culpabilices tanto por esas veces que le dijiste «¡Es la décima vez que me lo preguntas!». No tenías las herramientas que ahora sí tienes y nadie te había explicado cómo acompañar mejor a tu familiar. Cabe destacar también que en esta sociedad la culpa tiende a nacer como las flores en primavera, cuando en realidad está cargada de mentiras creadas por el cerebro. No te machaques tanto y perdónate por esas veces que te martirizaste injustamente por cuidar a esa persona de una manera que no te gusta. Estás aprendiendo a cuidar, y el hecho de que ahora estés leyendo este libro habla mucho de tu valentía y tus ganas de cuidar mejor. ¡Enhorabuena por dar este paso! Dile a la culpa que eres una buena persona cuidadora, que los errores son humanos porque estás aprendiendo y que no te vas a creer todo lo que te dice.

							Recuerda que tu familiar no se acuerda de que lleva un rato preguntando lo mismo, de modo que cada respuesta que recibe es como si fuera la primera.

							Responde a tu familiar con frases cortas, sencillas y con un tono de voz suave e intenta que la persona ponga el foco de atención en otro tema.

							Si la persona es creyente, ponte a rezar con ella para que se distraiga de la pregunta repetitiva. Si no, puedes cantar una canción para cambiar el enfoque de su mente. Busca una o dos canciones que sean importantes para la persona; así las tendrás como comodín para esos momentos.

							Responde a su emoción y no tanto a su pregunta. Es decir, si notas que a tu familiar le preocupa algo, pregúntale: «¿Estás preocupado?» y dile que estás ocupándote de todo y que puede estar tranquilo. Adapta tu frase a la emoción de tu familiar y explícaselo con un tono de voz adecuado y con contacto visual.

							Evita los enfados en tus respuestas.

							Intenta evitar las argumentaciones largas y explícale las cosas brevemente. Esta recomendación tiene un vínculo muy estrecho con el duelo, ya que muchas veces se les sigue hablando como antes debido a la dificultad del proceso de aceptación de la pérdida de memoria. Lo irás haciendo a tu ritmo; tomar conciencia del duelo y de la pérdida de memoria es el primer paso.

							Si la persona aún las comprende, se pueden utilizar las ayudas externas de la memoria mediante notas escritas o calendarios, si tienen relación con las preguntas frecuentes. Por ejemplo, si la persona pregunta constantemente «¿Qué haremos hoy?», se lo podemos escribir en el bloc de notas o en el calendario.

					

				

			

			
			El lenguaje

			
			
			
			
			
					Palabras comodines: son las que sirven de comodín cuando la persona no puede evocar una palabra, y se utilizan cada vez más a medida que evoluciona la enfermedad. Son términos como eso, aquello, la cosa, esto o el trasto para sustituir la palabra en cuestión.

					Circunloquios: se originan por la dificultad mnésica para encontrar la palabra, y en vez de decir cuchillo pueden decir eso para cortar. Es decir, describen la palabra y dan rodeos para explicar lo que quieren decir.

					Parafasias: es la emisión de palabras diferentes de las que la persona pretendía pronunciar. Si notas que tu familiar sustituye una palabra por otra con un significado relacionado (por ejemplo, cuchara por tenedor) es que se trata de una parafasia semántica. Sin embargo, si percibes que tu familiar cambia o elimina fonemas de las palabras (por ejemplo, tenedor por tecedor), es una parafasia fonológica. En otras ocasiones la persona sustituye la palabra por una inventada, generando lo que se conoce como neologismo.

			

			
			
			
			
			
				
					
					
							Cuando hables con tu familiar observa y asegúrate de que está atento a lo que le estás diciendo. Emplea el contacto visual.

							Utiliza frases cortas y sencillas, ya que a medida que el déficit evoluciona la persona va perdiendo la capacidad para comprender frases largas y complejas.

							La velocidad de procesamiento también se muestra afectada y provoca que la persona hable de manera más pausada. Démosle tiempo para que pueda expresarse y no acabemos las frases por ella.

							Demuéstrale que lo que comparte contigo te importa y es valioso para ti. Recuerda que la persona hace un gran esfuerzo para expresar sus pensamientos.

							No hables excesivamente despacio ni con un tono de voz muy alto y procura vocalizar bien las palabras.

							Evita las preguntas abiertas y haz preguntas cerradas o con opciones. Por ejemplo, «¿Qué quieres de postre?» es una pregunta abierta que la persona tendrá dificultades para responder, porque le costará recordar qué hay de postre y la palabra en sí (eso es mucho para su cerebro). Es mejor que le preguntes con opciones («¿Quieres un yogur o una pera?») o con preguntas cerradas que la persona responderá con un «sí» o un «no» («¿Quieres un yogur?»).

							Las caricias, los gestos, las expresiones y la postura del cuerpo también son formas de comunicarte. A todos nos ha pasado que un abrazo nos ha dicho más que mil palabras o que un gesto con la mano en el hombro nos ha ayudado a sentirnos acompañados. Utilízalos como herramientas de comunicación y de expresión.

							Si es necesario, repite lo que has dicho. A veces la persona necesita escuchar más de una vez para comprender lo que le quieres decir. Puedes repetirlo con las mismas palabras y, si ves que no lo comprende, cambia la explicación por una más sencilla con el mismo tono de voz.

							Si le tienes que decir, por ejemplo, que se lave los dientes y se vista porque os tenéis que ir al médico, no se lo digas todo de golpe. Es importante que comuniques por partes, ya que si se lo dices todo junto es probable que en la mitad de la frase ya no te entienda. Las prisas no son sinónimo de llegar antes.

							Si la persona no encuentra la palabra, es importante evitar frases del tipo «no importa» o «hablamos de otra cosa», ya que afectan emocionalmente a la persona. Puedes brindarle pistas o claves para encontrar la palabra, o bien decirle «A mí tampoco me sale. ¡Hay que ver! En un rato seguro que nos saldrá» (es decir, usando el sentido del humor) y a continuación le propones una actividad («¿Me ayudas con esto?»).

							En caso de reuniones con más personas es recomendable que nos adaptemos a la etapa evolutiva de la enfermedad. Lo deseable es que la persona hable individualmente con alguien y evitar conversaciones cruzadas. En caso de estar con gente desconocida es importante que tenga a una persona al lado que le haga de guía y que le explique las cosas si se pierde en el discurso. En caso de que sean personas en estados más avanzados de demencia lo aconsejable es tener un espacio donde la persona pueda descansar si lo necesita después de tantos estímulos.

							Si no entiendes lo que dice, es importante que insistas con preguntas que pueda responder con un «sí» o un «no» y frases cortas. Si así tampoco consigues entender lo que quiere expresar, fíjate en el contexto para comprender qué necesita. Las demencias también implican mucha creatividad.

							La comunicación verbal no es la única manera que tenemos de comunicarnos. La persona sigue teniendo la necesidad de comunicarse con el exterior, si bien es una expresión basada en gestos, miradas, sonidos o posturas que hablan del mensaje que quiere transmitir. Utiliza también estas formas de comunicación como una vía para acercarte a la persona.

							Ten en cuenta que la alteración lingüística irá evolucionando, y también tu adaptación a ésta. Mantente siempre informado de la evolución y las herramientas más útiles para cada situación.

							Por último, la comunicación también debe ser bonita para ti. Háblate de forma bonita y permítete decirte que lo estás haciendo lo mejor que puedes con las herramientas que tienes.

					

				

			

			La desorientación

			
			
			
			
			
			
			
					Desorientación espacial. Es la pérdida de la capacidad que tiene la persona para orientarse en espacios conocidos o desconocidos, lo cual provoca que tenga dificultades para reconocer lugares, explicar cómo llegar a un sitio u orientarse para ir a un sitio familiar. Esta desorientación suele ser una de las primeras alteraciones que percibe la familia, que expresa que su familiar ha tenido dificultades para volver a su hogar o que se ha desorientado en un entorno conocido. Si notas que tu familiar se desorienta y confunde, pero luego vuelve a encontrar la manera de orientarse, quiero que sepas que es normal. Suele ocurrir que las personas con demencia tengan desorientaciones momentáneas en estados iniciales, lo cual es una muestra de que el bosque neuronal sigue haciendo sus conexiones. No obstante, este tipo de capacidad se muestra cada vez más afectada a medida que evoluciona el deterioro cognitivo. En este sentido, cabe destacar que la agnosia visual11 también tiene su influencia en la desorientación espacial, y es un factor que dificulta que la persona pueda integrar el espacio donde convive.

					Desorientación temporal. En etapas iniciales de la demencia la persona presenta dificultades para saber la fecha (día, mes y año) en la que está, pero a medida que avanza el deterioro va presentando más problemas para orientarse en la estación temporal del año o en el momento del día en el que se encuentra. Las desorientaciones en lo que se refiere a los años serán cada vez más evidentes, ya que a medida que evoluciona la desorientación suelen pensar que viven en años más lejanos que el actual. Por ejemplo, hace unas semanas una señora me dijo que estábamos en el año 1948 con una tranquilidad absoluta, mientras que sí sabía que era jueves porque se celebraba el mercado semanal en el pueblo. Otro rasgo de esta desorientación es que las personas muestran un deterioro de la percepción del tiempo, con lo que la noción de lo que significan treinta minutos o dos horas es muy distinta a la nuestra. Por este motivo suelen mostrar impaciencia y nerviosismo cuando les decimos que dentro de unas horas vendrá alguien, ya que perciben esas horas con una perspectiva distinta.

					Desorientación personal. Me cuesta encontrar las palabras para decirte que entiendo tu miedo a esta desorientación y comprendo lo que sientes. Es la clase de desorientación que suele aparecer después de las dos anteriores y pone de manifiesto la dificultad de la persona para reconocer su propia biografía y su identidad, lo cual genera un impacto emocional en sus seres queridos. En esta desorientación la persona muestra dificultades para recordar su edad, su fecha de nacimiento, su domicilio, detalles de su profesión o recuerdos importantes de su vida. En cuanto al domicilio, puede ocurrir que la persona se refiera a la casa de su infancia o adolescencia; una confusión derivada de la desorientación y la pérdida de memoria. Asimismo, esta desorientación dificulta el recuerdo de los nombres o el parentesco de seres queridos, por lo que se convierte en uno de los momentos más difíciles de afrontar para la familia. A veces ocurre que quien sufre la demencia está recordando a la persona con treinta años menos. Esto le genera una confusión, porque busca a una persona acorde con la imagen que recuerda, y por eso pregunta: «¿Dónde está María?». Resulta que está hablando con María, pero busca a la María de ocho años, no a la de treinta y ocho.

			

			
			
				
					
					
							En casos de desorientación personal es recomendable confeccionar un listado musical con las canciones más significativas de la historia de vida de la persona con demencia. Es importante que las canciones tengan una relación con la vida de tu familiar, ya que, por mucho que en su época existiera una cierta tendencia musical, tal vez no le gustaba especialmente. Te recomiendo que le preguntes al círculo más cercano, y, si no es posible por algún motivo, prueba con diversos temas y observa cómo reacciona.

							También es recomendable crear un espacio o una caja con los recuerdos de la persona, en el que se pueden incluir artículos significativos, alguna fotografía o cualquier cosa que tenga un valor sentimental para ella. Esta herramienta la ayudará a estimular la conexión con su identidad y, aunque tal vez no pueda expresar ciertos pensamientos o se confunda, esta estrategia contribuye a mantener el vínculo con su historia de vida.

							En el caso de que la persona te confunda, no recuerde tu nombre, te pregunte por su hija cuando tú eres su hija o exprese otro tipo de desorientación relacionada con este tema, recuerda evitar cualquier tipo de enfrentamiento y no entres en una discusión. La persona no tiene ninguna intención de llamarte de otra manera ni tampoco es un acto personal contra ti; simplemente su desorientación la ha llevado a otro momento de su vida que le ha generado esta confusión. Por lo tanto, reconoce la pérdida, valida tus emociones, recuerda que tu familiar no ha dejado de sentir amor por ti y respóndele en función de la emoción que expresa. Si necesitas alejarte y llorar, hazlo y no reprimas lo que te duele. Yo también lo necesité en su momento.

							Dentro de lo posible, evita que tu familiar se desplace a diversos domicilios, ya que eso propicia la desorientación y afecta a su rutina. Es recomendable que las visitas vengan al domicilio.

							Es recomendable que las personas con desorientación espacial que siguen siendo autónomas en su entorno lleven alguna identificación con sus datos personales y su dirección. Asimismo, también se aconseja que se utilicen sistemas de geolocalización y que los vecinos estén informados de esta realidad, con el fin de que puedan localizarte si ven a tu familiar desorientado.

							En caso de desorientaciones dentro del hogar es recomendable indicar con etiquetas distintivas lo que hay en esa estancia. Por ejemplo, se pueden poner etiquetas en los armarios para señalar que dentro están los platos, o en la puerta del baño. Se aconseja que las etiquetas sean sencillas y sin detalles infantiles.

							Es fundamental asegurar una buena iluminación en el hogar y mantener un entorno ordenado y sencillo para disminuir la confusión, ya que una gran cantidad de estímulos confunde aún más a la persona.

							En relación con la desorientación temporal, es recomendable decirle a la persona cosas como «Es hora de desayunar» en vez de «Son las ocho de la mañana», ya que debemos adaptarnos a su manera de comprender el tiempo.

							En etapas iniciales es conveniente que la persona tenga un calendario grande en el que se vayan tachando los días que van acabando, con la finalidad de ayudarla a orientarse en el tiempo. En dicho calendario se pueden apuntar las visitas o los cumpleaños, entre otros datos.

							Cuando la persona pierda la capacidad de comprender el reloj analógico es importante que tenga uno digital y que éste se coloque en un lugar estratégico para que lo vea. Se recomienda que este reloj esté configurado en formato de doce horas, ya que la persona podría presentar dificultades para comprender que las 14.00 horas son las dos de la tarde.

							Cuando la desorientación temporal sea más evidente es importante no decirle a la persona que su orientación es incorrecta. Recuerdo a una señora que siempre corregía a su marido cuando él no recordaba la fecha, diciéndole «¿Cómo puede ser que no te acuerdes?», y cada día le decía «Hoy es...», añadiendo el día para que él lo pudiera recordar. Un día hablé con ella para explicarle por qué su marido no podía recordar la fecha y la importancia de ponernos en su mente para acompañarlo en este proceso. Ella me contestó llorando: «Es que yo quiero que se acuerde porque me duele verlo así». Comparto contigo esta historia porque es el claro ejemplo de que corregirlos y recordarles su desorientación no es un buen método, ya que la persona seguirá sin recordar la fecha, su bienestar emocional se verá afectado y la persona cuidadora se irritará y enfadará cada vez más. Lo que te acabo de contar es un claro ejemplo de negación y evitación de la pérdida.

							La rutina es una gran aliada para que la desorientación no sea tan impactante. Por este motivo se recomienda mantener una rutina que proporcione orden y estructura al día a día de la persona.

							En la desorientación temporal puedes utilizar frases como las siguientes: «Se nota que es domingo porque hay menos tráfico», «Hoy es martes, día de mercado», «Ya es mediodía, vamos a comer». Son frases que indirectamente orientan a la persona en el día y en el momento del día.

					

				

			

			Apatía

			
			
			
				
					
					
							Es importante que la persona esté implicada en las actividades que le gustaban antes de estar apática, pero teniendo en cuenta las capacidades cognitivas que tiene preservadas en este momento. Por ejemplo, si anteriormente disfrutaba cuidando de las plantas y actualmente ya no lo hace, no podemos esperar que lo haga por su cuenta, porque la apatía se lo impide. Por este motivo debemos acompañar a la persona para que lleve a cabo esa actividad, llenando la regadera de agua, acompañándola hasta las plantas y orientándola. Recuerdo a una señora a la que le encantaban las plantas, pero su apatía provocaba que estuviera la mayor parte del día sentada y sin hacer nada. El tratamiento psicológico fue que volviera a regar las plantas, así que le pedí que me acompañase a llenar de agua la regadera y ella regaba las plantas mientras me explicaba los nombres y las características de éstas o hablábamos del tiempo. En este caso he citado las plantas, pero puede ser cualquier actividad significativa para la persona, que debe ser adaptada si la evolución de la demencia lo permite.

							Teniendo en cuenta las alteraciones cognitivas de la persona, es importante ponernos en su lugar y acercarnos con frases simples, cercanas y fraccionando lo que le estamos pidiendo. Por ejemplo, si queremos que riegue las plantas no es recomendable decirle «Riega las plantas», porque no es una frase motivadora, o «Aquí tienes la regadera. Llénala de agua y riega las plantas», porque es una frase demasiado larga para que la pueda comprender y tampoco lo hará. Sin embargo, si le decimos «¿Me acompañas a regar?» o «Necesito tu ayuda con las flores» la persona reaccionará diferente, porque son frases sencillas y más cercanas. Una vez delante de la planta se le puede pedir más ayuda.

							No se recomienda insistir. Es cierto que las actividades cognitivas son beneficiosas para estimular a la persona, pero si ya no puede hacer una sopa de letras, ¿por qué insistirle? Si la presionamos es probable que se agite, con lo cual pasará de la apatía al desasosiego y la estimulación se convertirá en algo perjudicial. Por lo tanto, esta recomendación pasa por aceptar que la persona ya no puede hacer lo que hacía antes, pero sí que puede llevar a cabo otras actividades sencillas para otras personas, pero de gran valor para ella. Por ejemplo, si la sopa de letras compleja ya no es un estímulo beneficioso, tal vez la persona puede hacer una sopa de letras más sencilla u otras actividades que hagan que aumente su sentimiento de utilidad en el hogar, como doblar trapos u ordenar un cajón.

					

				

			

			Delirios y alucinaciones

			
			
			
			
			
			
			
			Tipos de delirios más frecuentes en las demencias

			
					Delirios por robo: la persona cree que un familiar o alguien desconocido le está robando u ocultando alguna pertenencia. Es un delirio que suele originarse cuando guardan sus objetos y luego no los encuentran porque no se acuerdan de dónde los han guardado, lo cual dispara el pensamiento de que otra persona les ha robado.

					Delirios relacionados con el hogar: con frecuencia muchas familias me explican que su familiar pide ir a su casa cuando ya está en su casa actual. Este tipo de delirio nace de la confusión y el olvido de que vive allí, lo que hace más fuerte el recuerdo de la casa de la infancia o juventud. Por lo tanto, en ese momento la persona está pidiendo ir a la casa de su infancia.

					Delirios con la pareja: puede pasar que la persona presente delirios de infidelidad en los que cree que su cónyuge está con otra persona. No obstante, también puede ocurrir que la persona con demencia no reconozca a su cónyuge porque lo recuerda tal como era hace treinta años y no lo reconoce en la actualidad, o bien recuerda a otra pareja que tuvo anteriormente. En este sentido, me acuerdo de un caso en el que un señor le presentó a su nueva novia a su esposa. Sí, lo has leído bien. Este señor olvidó que tenía una esposa y conoció a una señora (ambos con demencia) y se hicieron pareja. Éste fue un momento muy delicado que su esposa tuvo que aceptar y trabajar para poder afrontarlo y, sinceramente, lo hizo de maravilla. Cosas de las demencias.

			

			Tipos de alucinaciones más frecuentes en las demencias

			
					Alucinaciones visuales: pueden ver niños, animales u objetos.

					Alucinaciones auditivas: pueden oír conversaciones o sonidos muy variados.

					Alucinaciones olfativas: cada vez que menciono este tipo de alucinaciones recuerdo el caso de una familia en concreto. Antes de conocer el diagnóstico la señora con demencia decía continuamente que todo su apartamento olía a paella, a lo que su familia respondía que ellos no olían nada. Al final, y después de insistir mucho, cambiaron todas las ventanas porque pensaban que el olor a paella venía de los restaurantes. Nunca hubo ningún olor de los restaurantes; era la propia demencia, tal como descubrieron meses después. Este tipo de alucinación olfativa puede abarcar diversos olores.

					Alucinaciones gustativas: la persona percibe sabores que en realidad no existen. Es una alucinación que puede confundirse muy fácilmente con la olfativa, pero también puede darse en personas con demencia.

					Alucinaciones táctiles: se manifiestan cuando la persona nota que alguien o algo la ha tocado, o cuando percibe insectos que le corren por el brazo. Si ocurre esto último, es recomendable consultarlo con el médico lo antes posible.

					Alucinaciones por la televisión: la persona ve que las personas que aparecen en la televisión salen de la pantalla o piensa que forman parte de la realidad. He visto casos de personas que han dicho cosas como «Prepara la mesa, que toda esa gente viene a comer», señalando la televisión, o «Apártate, que vienen caminando hacia aquí».

			

			
			
				
					
					
							La primera recomendación, que considero fundamental, es que la familia acepte que la vivencia de la persona es igual de real para ella que todo lo que vivimos el resto de los seres humanos. Sé que nosotros tenemos evidencia de que lo que están viviendo no es real, pero ¿qué más da? Ellos lo viven como su única realidad, que forma parte de su vida y es realmente importante para ellos, de modo que aceptar que lo que experimentan es igual de real para ellos que el aire que respiramos es esencial.

							Si te dijera que este libro no existe y que todo es un invento de tu mente, ¿qué pensarías? Lo mismo ocurre cuando contradecimos a la persona que vive la alucinación o el delirio, ya que para ella es tan real como el libro que tienes entre las manos.

							La alucinación o el delirio no tiene por qué significar un estado de alarma o de urgencia, aunque es normal que la familia lo viva de esta manera. Es recomendable conservar la calma ante estas situaciones, ya que puede ser que la persona lo esté viviendo tranquilamente o bien que nuestra urgencia la altere aún más, lo cual provocará que la situación sea aún más compleja.

							Mientras el momento de la alucinación o el delirio no suponga un peligro para la vida de la persona o del entorno, es fundamental acompañarla desde la cotidianeidad y pedir una visita médica si se considera necesario.

							Es aconsejable no negarle la realidad a la persona con frases como las siguientes: «¿No ves que no es verdad?», «Eso no existe» o «Déjate de tonterías». No obstante, tampoco debemos retroalimentar su realidad confirmando lo que ven. Por ejemplo, se le pueden decir a la persona cosas como «Te entiendo», «Te comprendo», «Es normal que estés así; yo te ayudo». Si analizamos la frase, no le estamos negando la realidad, porque le decimos que la entendemos, pero tampoco estamos confirmando el delirio. Posteriormente, es importante redirigir el tema hacia otro ámbito, con frases como, por ejemplo, «Te ayudaré a buscarlas, pero antes me gustaría que me ayudaras con...». Puedes invitarla a que te ayude con alguna actividad, como doblar ropa o pelar patatas, entre otras tareas manuales.

							No es conveniente entrar en enfrentamientos ni discusiones con la persona con demencia, ya que a veces pregunta si nosotros hemos visto, oído o pensado lo mismo que ella. En este sentido, es importante que le digamos que entendemos lo que ha vivido y posteriormente intentemos cambiar de situación y, si se considera adecuado, incluso cambiemos de lugar dentro del hogar.

							En casos de alucinaciones con la televisión es importante reducir su consumo y limitar ciertos programas ruidosos, o películas o series que propicien la agitación.

							Las actividades familiares más útiles para redirigir a la persona son las fotografías, la música, el ejercicio, las tareas del hogar o algún juego.

							Se recomienda retirar los espejos y las superficies brillantes del hogar, porque pueden incitar a confusiones y posibles alucinaciones o delirios, con excepción de los objetos esenciales como el espejo del baño.

					

				

			

			Depresión

			
			
			
					Aislamiento social en la interacción con otras personas o en actividades habituales.

					Presencia de una apatía significativa.

					Estado significativamente desanimado.

					Mayor irritabilidad de la que se presenta habitualmente.

					Dificultades para dormir, tanto por un exceso como por una disminución de las horas de sueño.

					Expresión de inutilidad, culpa o desesperanza en las actividades cotidianas, que pueden unirse a la pérdida de energía.

					Cambios en el apetito que no pueden justificarse por otro motivo.

					Estado de tristeza y desánimo permanente.

			

			
				
					
					
							Evita decirle a la persona frases como las siguientes: «No es para tanto», «Anímate», «Déjate de tonterías», «No estés así» o «Estás así porque no haces nada». Este tipo de frases no van a cambiar el estado de ánimo de la persona ni tampoco van a generar un cambio de actitud hacia su entorno, sino que más bien invalidan lo que siente la persona y promueven la frustración y el aumento de los síntomas depresivos.

							Es fundamental promover las relaciones sociales mediante grupos pequeños, con situaciones como una cena o un café con un amigo íntimo. En los casos de personas que se sientan confundidas con grupos grandes es recomendable que se establezcan relaciones sociales con dos o tres personas como máximo.

							Si la persona se encuentra en un estado inicial de la enfermedad, es recomendable que inicie un acompañamiento psicoterapéutico individual o grupal con otras personas que estén en la misma situación. En este caso es fundamental asegurarse de que el/la terapeuta tenga formación en el ámbito de las demencias.

							Se recomienda mantener la rutina en el hogar y que la persona pueda desempeñar tareas en su vida diaria, que deben ser ocupaciones adaptadas a las capacidades preservadas. Es fundamental no forzar a la persona y ofrecerle actividades placenteras, con el objetivo de que se sienta útil y de que tenga una ocupación.

							Si la persona está expresando lo que siente, no la interrumpamos. Dejemos espacio para que pueda formular sus emociones y validemos todo lo que comparte con nosotros sin intentar que cambie su discurso. Respetemos con amor, como nos gustaría que nos acompañaran a nosotros. Ellos también se lo merecen.

							Es importante mantener un refuerzo verbal positivo y agradecerle sus actos.

							Es crucial mantener la independencia de la persona según su estado evolutivo, ya que el hecho de permitirle hacer lo que aún puede hacer contribuye a mejorar su autoestima.

							Si la persona con demencia es religiosa, el culto religioso puede generarle una mayor seguridad.

							Dentro de lo posible, es importante que la persona haga ejercicio físico y que éste forme parte de su rutina.

							Nunca hables de la persona ni de su estado en su presencia, ya que eso puede provocar que se aísle más aún.

							Evita la infantilización durante todo el proceso y no sobreprotejas a la persona. Dale espacio y recuerda que es una persona adulta.

							No te olvides del sentido del humor.

					

				

			

			Irritabilidad

			
			
			
			
				
					
					
							Identifica lo que le genera irritabilidad a la persona con demencia para intentar disminuir o eliminar el estímulo. Por ejemplo, si la televisión la irrita, la apagamos; si un centro comercial la irrita, dejaremos de llevarla, y si la causa es interna, puede ser que sea necesaria una recomendación médica.

							En casos de tensión, para poder ayudar a la persona con demencia es fundamental que le brindemos espacio para que no se sienta atacada y que intentemos distraerla hacia otra actividad que sea significativa para ella. A veces simplemente necesitará silencio y soledad.

							Utiliza el contacto visual y un tono de voz suave cuando le hables.

							No entres en discusiones ni le lleves la contraria, ya que con eso sólo conseguirás que aumente la irritabilidad. Recuerda que la persona presenta dificultades para comprender el discurso y que su realidad es la única válida en ese momento.

							Busca entornos tranquilos y sin muchos estímulos simultáneos.

							Asegúrate de que la persona se sienta cómoda con su ropa, ya que a veces la irritabilidad se origina en la incomodidad o en la no correspondencia de la temperatura y la ropa.

							Es importante mantener una rutina alimentaria.

							Te voy a decir algo que sé perfectamente que no te va a gustar, porque lo hemos entendido muy mal: ten paciencia. La paciencia no es aguantarse, es adaptarse a la situación. En estos momentos las personas cuidadoras tienen una ventana de tolerancia muy pequeñita, y por eso es tan importante que apliques técnicas de relajación y que te repitas que el hecho de respetar el tiempo de la persona con demencia es clave para el proceso.

							Recuerda tus momentos de irritabilidad y qué necesitas en esas situaciones. Que nos lleven la contraria y nos hablen continuamente no es lo que más nos gusta en esas ocasiones. A veces las estrategias para acompañar están más cerca de lo que imaginamos.

					

				

			

			Agresividad

			
			
			
			
			
				
					
					
							Si se puede, identifica la causa que ha conducido a la persona a tener esos momentos de agresividad. Como recomendación extra te pido que reflexiones sobre qué ha ocurrido antes del estallido de agresividad, ya que puede existir algún estímulo o situación que haya llevado a la persona a estar así. Si quieres, puedes utilizar un diario para apuntar la hora y la situación, ya que a veces ciertos hechos se relacionan.

							La agresividad no es algo personal contra ti ni contra nadie. Simplemente forma parte de la evolución de la demencia.

							Pide ayuda para tener momentos de descanso. No obstante, aprovecho para decirte que no hace falta que vivas un momento de agresividad para descansar. El descanso debería ser una prioridad en tu lista de quehaceres diarios.

							No discutas con la persona con demencia, ya que, además de no poder comprenderte, la agresividad podría ir a más. Recuerda que esa persona no puede generar el razonamiento que antes tenía.

							Procura cambiar el foco de atención de la persona a otra actividad o situación.

							Intenta no forzar a la persona, ya que eso sólo empeorará el escenario.

							Reflexiona un momento sobre cómo te sentirías si tuvieses demencia, tu capacidad de razonamiento estuviera mermada y sintieras que tu entorno no te comprende. Hacer este tipo de ejercicios nos ayuda a ponernos en la piel de la persona y a trabajar la compasión. ¿Cómo te gustaría que te trataran? Seguramente con un tono de voz suave, un ambiente tranquilo y con contacto visual y, si en ese momento es posible, también con contacto físico. Sé que es difícil en ciertos momentos, pero es importante ir introduciéndolo poco a poco.

							Utiliza fotografías, música, objetos personales o cosas que le gusten a la persona con demencia para reducir la confusión.

							Procura que la persona esté en un ambiente tranquilo y sin demasiado frío ni calor.

							Es importante reducir las prisas y las exigencias, ya que pueden derivar en un inicio de la agresividad o en el aumento de ésta.

							Si la persona está llevando a cabo una tarea y no puede acabarla, no hay que forzarla para que la finalice, ya que eso podría iniciar un momento de frustración y un posible episodio de agresividad.

							Conservar la rutina resulta clave para brindarle más seguridad a la persona con demencia y reducir el riesgo de confusión.

							Mantén una iluminación equilibrada y elimina los espejos que puedan provocar más confusión a la persona.

							Por encima de todo, preserva la seguridad de la persona y la tuya en momentos de agresividad física. Si vives uno de esos momentos, procura no gritar y toma distancia de la persona desde la máxima tranquilidad de la que seas capaz para que no aumente la agresividad. Ten el teléfono a mano por si la agresividad crece y no puedes lidiar con ella y llama a emergencias para que te ayuden. Recuerda decirles que es una persona con demencia, porque es una situación que se puede confundir muy fácilmente.

					

				

			

			Desinhibición

			
			
			
				
					
					
							Comprender que son conductas propias del deterioro cognitivo de la demencia y no deseadas por la persona que recordamos antes del diagnóstico.

							Cuando se quita la ropa la persona puede estar desorientada y pensar que está en el lavabo o en un entorno que no es el real. En este caso es importante acompañarla al cuarto de baño.

							Si la persona se desviste o se toca mucho la ropa, puede que no sea una desinhibición. ¿No te ha pasado que en pleno verano te mueves la ropa porque te incomoda por el calor? Eso también le puede ocurrir a una persona con demencia. Observa si su acto se debe a que tiene calor o frío o si la ropa le aprieta más de lo que debería.

							No la contradigas, riñas o discutas con ella, ya que este tipo de conductas pueden agitar más a la persona y empeorar la situación.

							Explica al resto de la familia, a las visitas o al personal del lugar donde asistas con frecuencia la pérdida de juicio de tu familiar. La gente lo entiende y hasta te pueden sorprender ayudándote. A veces somos más nosotros los que nos resistimos a explicarlo por vergüenza, con lo que cerramos las puertas a la empatía social. ¡Compártelo!

							Refuerza con frases positivas los comportamientos agradables.

							Procura que la persona lleve a cabo actividades que le generen cansancio y que gaste energía.

							En caso de dificultades en el aseo, y si puedes, cambia a la persona cuidadora por una del género contrario con el que tiene la desinhibición.

							La persona con demencia no es consciente de su comportamiento inadecuado. No le recrimines nada.

							En caso de que la persona demande relaciones sexuales, la pareja tiene el derecho a no ceder si no desea compartir ese momento. Es importante explicarle el porqué de la negación desde el respeto, pero también con la firmeza suficiente. Éste es un tema delicado y quiero que sepas que ocurre con mucha frecuencia, pero muchas parejas no lo comparten porque piensan que sólo les pasa a ellos. Esto no es así. Pide ayuda y bajo ningún concepto mantengas relaciones sexuales si no quieres hacerlo. Recuerda que la persona no es quien era antes y su dificultad para razonar hace que le resulte más difícil comprenderte. Háblalo y comparte estas situaciones.

							Recuerda que son conductas socialmente incorrectas para nosotros y que las personas con demencia no pueden comprender que son inapropiadas.

							Siempre que represente un riesgo para la persona con demencia o para su entorno es importante que se valore con el especialista correspondiente.

					

				

			

			Deambulación constante

			
			
			
			
			
			
				
					
					
							Intenta identificar el motivo que lleva a la persona a la deambulación. Este primer paso es clave para entender mejor su conducta.

							Elimina los posibles riesgos de caídas o golpes para la persona (alfombras, objetos en el suelo, muebles muy bajos, jarrones, cables...).

							Para evitar salidas del hogar y desorientaciones en el exterior oculta las cerraduras con una cortina o una prenda de ropa.

							Adapta el ambiente a sus necesidades, limitando el espacio por donde deambulará, ya que muchas veces la deambulación brinda tranquilidad a la persona. Restríngelo cerrando puertas o poniendo barreras ambientales como sillas o muebles. Reflexiona sobre las restricciones pensando en lo que necesita sin generarle más alteración.

							Revisa las suelas de los zapatos para ver si hay desgaste por la deambulación y asegúrate de que el calzado sea cómodo. Esta recomendación te ayudará a evitar caídas.

							Promueve el gasto de energía de la persona con demencia con paseos por el exterior o acompañándola a la compra.

							Incentiva actividades como la música, la fotografía o compartir un momento agradable (tomar un té o un café, entre otros).

							Procura que haya una iluminación equilibrada y una campana o sensor en la puerta por si existe el riesgo de que salga del hogar. Aclaro que no se escapan ni se fugan, sino que se desorientan y se van. No son prisioneros.

							Las discusiones y la fuerza sólo aumentarán la agitación y la conducta de deambulación.

							Guarda la documentación importante (escrituras, poderes, etcétera), las joyas y los artículos de valor en un lugar seguro para evitar que la persona los cambie de lugar y luego no se acuerde de dónde los ha puesto. La deambulación propicia que guarden diversas cosas.

							Almacena los productos tóxicos en un sitio seguro.

							Si sabes que la persona empieza a deambular en un momento concreto del día, ofrécele una actividad antes de que inicie la deambulación. Puede ser doblar los trapos, ayudar en la cocina, ordenar algo concreto, seleccionar calcetines, etcétera.

							Si tu familiar tiene tendencia a salir de casa, es importante que lo compartas con los vecinos para que te avisen si ven que sale.

							Y, por encima de todo, porque sé que estas conductas agotan a la persona cuidadora, descansa y asegúrate de tener momentos únicamente para ti. Deriva el cuidado un rato y sal a tomar ese café que tantas ganas tienes de tomar, a dar ese paseo que tanto te nutre o queda con esas personas a las que tanto necesitas.

					

				

			

			1.7. NADA DE LO QUE OCURRE ES ALGO PERSONAL

			
			
			
			
			
			
			1.8. VIAJAR A SU MUNDO
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