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Capitulo 1

LA DEMENCIA

Desde hacia dos o tres afios, Mary sabia que su memoria le fallaba. Primero
tenia problemas para recordar los nombres de los hijos de sus amigas, y un
afio se olvid6 por completo de las fresas en conserva que habia preparado. Lo
compensaba escribiendo notas. Al fin y al cabo, se decia a si misma, se estaba
haciendo mayor. Pero un dia se descubrié buscando una palabra que siempre
habia sabido, y pens6 que, quizd, tenia principios de alzhéimer.

Recientemente, mientras estaba hablando con un grupo de amigas, Mary
se dio cuenta de que, en realidad, habia olvidado algo mds que un nombre:
habia perdido el hilo de la conversacién. También lo soluciond; siempre daba
una respuesta adecuada, aunque interiormente se encontrara confundida.
Nadie se dio cuenta excepto su nuera, que afirmaba ser su mejor amiga. «Pien-
so que mamad estd perdiendo.» Mary estaba preocupada. A veces, incluso se
deprimia al pensarlo, pero siempre negaba que le pasara nada. No tenia a
nadie a quien poder decir: «Se me estd yendo la cabeza. Se me va y no puedo
hacer nada por evitarlo». Ademds, no queria pensar en ello, no queria pensar
en envejecer y, lo mds importante de todo, no queria que la trataran como si
estuviera senil. Atn disfrutaba de la vida y se las podia arreglar sola.

Entonces lleg6 el invierno y Mary se puso enferma. Al principio penso
que no era mds que un resfriado. Fue al médico, que le dio unas pastillas y le
dijo que qué esperaba a su edad, lo que la irrit6 sobremanera. Empeoré rapi-
damente. Se meti6 en la cama, asustada, débil y muy cansada. Su vecina 1la-
mo a su nueray, juntas, encontraron a Mary semiinconsciente, febril y balbu-
ceando incongruentemente.

Durante los primeros dias en el hospital, Mary apenas tuvo una nocién
intermitente y confusa de lo que sucedia. Los médicos explicaron a sus fami-
liares que tenia neumonia y que los rifilones no le funcionaban bien. Invirtie-
ron todos los recursos de que dispone un hospital moderno para combatir la
infeccién.

Mary estaba en un lugar desconocido, nada le resultaba familiar. Habia un



iry venir de gente a la que no conocia. Le decian dénde estaba, pero se le olvida-
ba. En ese entorno desconocido ya no podia compensar los olvidos, y el delirio
causado por la infeccién aguda agravé su confusién. Creyd que su marido habia
venido a verla (un apuesto joven vestido de militar). Entonces, cuando vino su
hijo, le sorprendié que los dos estuvieran juntos. Su hijo le repetia una y otra
vez: «<Mamd, papd murié hace veinte afios». Pero ella sabfa que no era cierto
porque acababa de estar alli. Luego, cuando se quejé a su nuera de que nunca iba
averla, se imagind que la nuera le mentia porque le dijo: <Pero mamd, he estado
aqui esta misma manana». En realidad, no podia recordar aquella mafiana.

La gente venia, la empujaba, le hurgaba y le metia y le sacaba cosas de
encima. La pinchaban y querian que hiciera fisioterapia. Tenia pesadillas con
la cinta de correr y sofiaba que la obligaban a caminar hacia un destino desco-
nocido. No podia recordar dénde estaba. Cuando tenia que ir al bano, le de-
cian que debia ir acompafiada. Avergonzada, lloraba y se orinaba encima.

Mary fue mejorando gradualmente. La infeccién desaparecié y el mareo
también. Ella solo se imaginé cosas durante la fase aguda inicial de la enfer-
medad, pero cuando le pasaron la fiebre y la infeccién, la confusién y el olvi-
do parecian haber empeorado. Aunque la enfermedad no habia afectado
probablemente el curso gradual de su pérdida de memoria, la habia debilita-
do considerablemente y la habia alejado del ambiente familiar en el que era
capaz de ir funcionando. Lo mds significativo era que la enfermedad habia
centrado la atencién sobre la gravedad de su situacién. Ahora su familia se
habia dado cuenta de que ya no podia vivir sola.

Las personas que rodeaban a Mary hablaban y hablaban. Indudablemen-
te, le explicaron sus planes, pero ella los olvidé. Cuando finalmente tuvo el
alta hospitalaria, la llevaron a la casa de su nuera. Aquel dia estaban conten-
tos por algiin motivo y la dejaron en una habitacién. Por fin, alli habia algu-
nas de sus cosas, pero no todas. Ella pensé que quizd le habian robado el resto
de sus pertenencias mientras habia estado enferma. Le explicaron una y otra
vez dénde estaban sus cosas, pero ella era incapaz de recordarlo.

En ese momento le comunicaron dénde vivia —en casa de su nuera —; sin
embargo, hacia mucho tiempo que ella se habia dicho que nunca viviria con
sus hijos. Queria vivir en su casa. En su casa podia encontrar las cosas. En su
casa podria arregldrselas como siempre habia hecho (o, por lo menos, eso se
imaginaba). Quizd en su casa seria capaz de descubrir las que habian sido sus
pertenencias de toda la vida. Esa no era su casa: ya no tenia independencia, ya
no tenia sus cosas, y Mary vivia una enorme sensacién de pérdida. Mary no
pudo recordar la larga y amable explicacién de su hijo: que no podia valerse por
si sola y que vivir con ellos era la mejor solucién que le podia brindar.

A menudo, Mary tenia miedo, un temor abstracto y sin ningiin nombre



especifico. Su mente alterada no podia nombrar ni dar una explicacién a su
miedo. Le venian recuerdos, le venian personas, pero luego las olvidaba. Era
incapaz de decir qué era realidad y qué eran recuerdos de personas del pasa-
do. El bafio no estaba en el mismo lugar que el dia anterior. Vestirse se habia
convertido en una experiencia terrible e insuperable. Sus manos se habian
olvidado de abrochar botones. Inexplicablemente, le colgaban cordones por
todas partes y no sabia c6mo solucionarlo.

Mary fue perdiendo gradualmente la capacidad de entender lo que le
decian sus ojos y sus oidos. El ruido y la confusién la asustaban. Ella no enten-
dia, los demds no se lo podian explicar y, con frecuencia, sentia que el panico
la inundaba. Le preocupaban sus cosas: una butaca y la vajilla de porcelana
que habia pertenecido a su madre. Le decian que ya le habian dicho en varias
ocasiones dénde estaban, pero ella no podia recordarlo. /Quiza se las habia
robado alguien? Habia perdido tanto... Escondia las cosas que conservaba,
pero entonces olvidaba dénde las habia ocultado.

«No consigo que acceda a bafiarse», decia su nuera, desesperada. «<Huele
mal. ¢Cémo voy a enviarla al centro de dia si no se bafia?» El bafio se habia
convertido en una experiencia terrorifica para Mary. La bafiera era todo un
misterio. De un dia a otro se le olvidaba qué debia hacer con el agua. A veces
toda desaparecia por el desagiie y, otras, subia y subia de nivel sin que ella
pudiera hacer nada para impedirlo. Bafiarse le exigia recordar muchas cosas.
Tenia que acordarse de cdmo desvestirse, de cémo encontrar el bafio, de
como lavarse... Los dedos de Mary habian olvidado cémo abrir cremalleras;
los pies habian olvidado cémo entrar en la bafiera. Su mente enferma debia
pensar en tantas cosas que el pdnico la desbordaba.

¢Cémo reaccionamos todos cuando tenemos problemas? A veces intenta-
mos alejarnos de la situacion para reflexionar sobre ello. Hay quien se toma
una cerveza, hay quien arranca las malas hierbas del jardin y hay quien sale
a dar un paseo. A veces nos enfadamos. Nos enfrentamos a quienes provocan,
o al menos participan, en la situacién que nos preocupa. O nos desanimamaos
un momento hasta que la naturaleza nos cura o el problema desaparece.

Las antiguas tdcticas de Mary para enfrentarse a un problema todavia se
conservaban. A menudo, cuando se ponia nerviosa, pensaba en salir a pasear. Se
detendria en el porche, echaria una ojeada, se dejaria llevar y caminaria lejos;
lejos del problema. Pero el problema persistia y ahora era peor, porque Mary se
sentia completamente perdida y nada le resultaba familiar: la casa habia desapa-
recido, la calle no era la que ella conocia. (O quizd era una calle de su infancia?
¢O una calle donde vivia cuando sus hijos eran pequenios? El terror la invadiria,
le pondria el corazén en un pufio. Y Mary caminaria mdas y mds deprisa.

A veces, Mary reaccionaba con irritacién. Era un enfado que ni ella mis-



ma acababa de entender. Pero sus cosas no estaban; parecia que su vida se
habia marchado. Los cajones de su mente se abrian y se cerraban, o desapare-
cian de golpe. ¢(Quién no se enojaria? Alguien le habia quitado sus cosas, los
tesoros de toda su vida. (Habria sido su nuera? ¢O su suegra? ;O quizd alguna
hermana resentida desde la infancia? Acusé a su nuera, pero pronto olvidé la
sospecha. Su nuera, que manejaba una situacién delicada, no podia olvidarlo.

Muchos de nosotros recordamos el dia que empezamos a ir al instituto.
La noche anterior no pudimos dormir, teniamos miedo de perdernos, de no
encontrar las aulas en un edificio extrafio. Para Mary, cada dia era asi. Su fa-
milia empez6 a mandarla a un centro de dia. Cada mafiana un autobus la
acompafaba y cada tarde su nuera la recogia, pero, dia tras dia, Mary era in-
capaz de recordar que la devolveria a su casa. Le costaba orientarse en el edi-
ficio. A veces se equivocaba y entraba en el aseo de caballeros.

Mary conservaba muchas de sus habilidades sociales, de modo que era
capaz de charlar y de reirse con otras personas del centro de dia. A medida
que Mary se sentia mds relajada en el centro, disfrutaba del tiempo que esta-
ba alli con otras personas, aunque nunca recordaba qué hacia para explicdr-
selo a su nuera.

A Mary le gustaba la musica; la musica parecia estar empapada en una
parte de su pensamiento que aiin mantenia mucho tiempo después de que
todo el resto se hubiera perdido. Le gustaba cantar antiguas canciones popu-
lares. Le gustaba cantar en el centro de dia. Incluso, aunque su nuera no sabia
cantar demasiado bien, Mary no lo recordaba, y ambas descubrieron que les
gustaba cantar juntas.

Por fin llegé el momento en que la carga fisica y emocional de atender a
Mary fue excesiva para su familia, y se fue a vivir a una residencia. Tras los
primeros dias de confusién y pdnico, Mary se sintié segura en su pequefia
habitacién soleada. Era incapaz de recordar el horario de cada dia, pero la
reconfortaba la confianza de la rutina. Algunos dias le parecia que todavia
estaba en el centro de dia; a veces no estaba segura. Estaba contenta de tener
el lavabo cerca porque podia verlo y no tenia que recordar dénde estaba.

Mary estaba contenta cuando su familia la visitaba. A veces recordaba sus
nombres; a menudo, no. Nunca recordaba que habian ido la semana anterior,
de manera que casi siempre les acusaba de tenerla abandonada. A ellos nunca
se les ocurrian demasiadas cosas para decirle, pero le pasaban los brazos alre-
dedor de su cuerpo frégil, le daban la mano y se sentaban junto a ella en silen-
cio o cantando canciones. Ella se mostraba contenta cuando ellos no trataban
de recordarle lo que acababa de decir, no le comentaban que habian estado
alli la semana anterior ni le preguntaban si recordaba a tal o cual persona. Lo
que mds apreciaba era que estuvieran alli y que la quisieran.



Alguna persona de nuestra familia ha sido diagnosticada de demen-
cia. Puede tratarse de enfermedad de Alzheimer demencia vascular o
cualquier otra enfermedad (véase el capitulo 18). Quizd no estemos segu-
ros de qué enfermedad se trata. Sea cual sea el nombre de la enfermedad,
alguna persona cercana ha perdido alguna de sus capacidades intelectua-
les: la capacidad de pensar y recordar. Puede haberse vuelto cada vez mas
olvidadiza. Quizd parece que su personalidad esté cambiando, o que se
haya deprimido, esté de mal humor o parezca ida.

Muchas —aunque no todas— de las enfermedades que producen es-
tos sintomas en personas adultas son crénicas e irreversibles. Cuando se
diagnostica una demencia irreversible, la persona que tiene demencia y
su familia se enfrentan a la tarea de aprender a vivir con esta enfermedad.
Tanto si la decision es atender a esta persona en casa o que la atiendan en
una residencia o en una vivienda tutelada, tendremos que enfrentarnos a
nuevos problemas y nos enfrentaremos a nuestros sentimientos por el
hecho de que algin familiar cercano esté desarrollando una enfermedad
incapacitante.

La intencion de este libro es ayudarnos en este proceso de adaptacion
y con la atencién diaria del familiar con demencia. Muchas familias plan-
tean las mismas preguntas. Aunque este libro nos puede ayudar a encon-
trar respuestas, en ningan caso sustituye la ayuda que nos pueden brin-
dar los médicos y otros profesionales.

¢QUE ES LA DEMENCIA?

Hay varios términos que describen los sintomas de olvido y de la pérdida de
la capacidad de razonar y pensar con claridad. A veces oimos que una per-
sona tiene «demencia» o «alzhéimer». En ocasiones oimos términos como
«sindrome orgdnico cerebraly, «delirio» o «<sindrome cerebral crénico». Cabe
preguntarse en qué se diferencian estos trastornos de lo que describimos
como «envejecimiento normal.

Los médicos emplean el término demencia en un sentido muy especi-
fico. Demencia no es sinénimo de locura. La profesién médica ha elegido
este término como el menos ofensivo y el mds preciso para describir a un
grupo de enfermedades y a un conjunto de sintomas que pueden ser con-
secuencia de distintas enfermedades; se trata de un término paraguas que se



aplica a muchos trastornos y no alude a una enfermedad concreta que
cause los sintomas. Trastorno neurocognitivo es un término mds reciente y
hay médicos e investigadores que lo prefieren a demencia, aunque signifi-
ca lo mismo.

Hay dos enfermedades importantes que aparecen en la edad adultay
que cursan con confusiéon mental, pérdida de memoria, desorientacién,
deterioro cognitivo o problemas simi-
lares. Las dos enfermedades pueden
parecer semejantes a un observador
casual y se pueden confundir la una

Demencia describe un
grupo de sintomas que

pueden ser con la otra. La primera es la demencia
consecuencia de y la segunda, el delirio, del que habla-
distintas remos en las pdginas 458-459. Es im-
enfermedades. portante entender qué es el delirio,

porque en ocasiones se confunde un
delirio tratable con una demencia que no lo es. En ocasiones, las personas
con enfermedad de Alzheimer o con una demencia de otro tipo desarro-
llan un delirio y presentan sintomas peores de los que causaria la demen-
cia por si sola.

Son muchas las enfermedades que pueden causar los sintomas de una
demencia y en el capitulo 18 resumiremos algunas de ellas. Algunas se
pueden tratar, pero la mayoria no. Por ejemplo, la enfermedad de tiroi-

des puede provocar una demencia que se corrige una vez recuperada la
normalidad de la funcién tiroidea.

La enfermedad de Alzheimer es la causa mads frecuente de demencia
irreversible en adultos. El deterioro cognitivo avanza gradualmente desde
los olvidos ocasionales a la incapacidad total. El cerebro de las personas con
alzhéimer sufre cambios estructurales y quimicos. Hasta la fecha, los médi-
cos no saben como detener o curar la enfermedad. Sin embargo, si que po-
demos hacer mucho para reducir los sintomas conductuales y afectivos y
para ofrecer a la familia cierta sensacién de control sobre la situacién.

Se cree que la demencia vascular es la segunda o la tercera demencia
mads frecuente. Acostumbra a aparecer como consecuencia de multiples
microictus cerebrales, pero también se puede deber a alguna otra de las
enfermedades que afectan a las arterias cerebrales. En ocasiones, los ictus
individuales son tan pequenos que ni los familiares ni la persona afectada
son conscientes de ningtin cambio, pero en su conjunto, pueden destruir



suficiente tejido cerebral para afectar a la memoria y otras funciones in-
telectuales. Antes, se llamaba a esta enfermedad «endurecimiento de las
arterias», pero los estudios hechos a partir de autopsias han demostrado
que se trata mds de un problema debido a lesiones causadas por los derra-
mes cerebrales que a la mala circulaciéon. En algunos casos, el tratamiento
puede reducir la posibilidad de cambios ulteriores.

A veces, la enfermedad de Alzheimer y la demencia vascular pueden
darse conjuntamente. Ahora, los médicos creen que las anomalias en los
vasos sanguineos del cerebro y los ictus pequenos pueden desencadenar
o contribuir a los cambios cerebrales que caracterizan la enfermedad de
Alzheimer.

Aunque el alzhéimer acostumbra a aparecer en ancianos, una tercera
parte de las personas mayores desarrollan una demencia asociada a otra
enfermedad. Si una persona de mediana edad desarrolla una demencia o
experimenta sintomas que no sugieren enfermedad de Alzheimer, es po-
sible que el médico diagnostique una demencia de otro tipo. Este libro
aborda los principios generales de la atencién al paciente de cualquiera
de las enfermedades que causan demencia.

Las personas con demencia pue-

den desarrollar otras enfermedades y Que algiin miembro de
es posible que la demencia las haga la familia padezca una

mads vulnerables a otros problemas de d . .
salud. Con frecuencia, otras enferme- emencia no es motivo

dades o los efectos secundarios de la para avergonzarse.
medicacion provocan delirios a las per-
sonas con demencia. El delirio puede hacer que empeoren las funciones
mentales o su conducta. Para su salud y para facilitar su cuidado, es vital
detectar y tratar inmediatamente estas otras enfermedades. Para ello, es
importante tener un médico dispuesto a pasar tiempo con nosotros y con
la persona con demencia.

La depresién es frecuente en los ancianos y puede ser la causa de pérdi-
da de memoria, confusién u otros cambios de las funciones mentales. En

ocasiones, la memoria de la persona deprimida mejora cuando empieza el
tratamiento para la depresién. Las personas con demencia irreversible tam-
bién pueden desarrollar una depresion; siempre hay que tratar la depresién.

La demencia puede ser secundaria a varias patologias raras, de las que
hablaremos en el capitulo 18.



Las enfermedades que causan demencia carecen de limites sociales o
raciales: los ricos y los pobres, los inteligentes y los simples pueden pade-
cerlas por igual. No existe ninglin motivo para avergonzarse porque al-
gun miembro de la familia padezca alguna de demencia. Muchas perso-
nas brillantes y famosas han desarrollado enfermedades que cursan con
demencia.

La pérdida grave de memoria nunca es un componente normal del
envejecimiento. Segtin los resultados de los mejores estudios disponibles,
entre el 8 y el 10% de los ancianos tiene un deterioro cognitivo severo y
entre un 10 y un 15% presentan un deterioro cognitivo leve. La prevalen-
cia de las enfermedades que causan demencia es mayor en las personas
que viven hasta los ochenta o noventa afios, pero entre un 50 y un 70% de
los ancianos de hasta los noventa afos de edad nunca experimentan una
pérdida de memoria significativa ni otros sintomas vinculados a demen-
cia. La dificultad para recordar nombres o palabras es frecuente al enveje-
cer, pero habitualmente no llega a interferir con la vida cotidiana. Mu-
chos de nosotros conocemos a ancianos activos y con pleno dominio del
intelecto a sus setenta, ochenta o noventa anos. Pablo Picasso, Nancy
Reagan, Nelson Mandela, Antonin Scalia y Maya Angelou seguian activos
en sus campos respectivos hasta su muerte mads alld de los setenta y cinco
anos; Picasso tenia noventa y uno cuando muri6.

A medida que en la poblacién haya mds ancianos, es ain mds impor-
tante que tengamos un mayor conocimiento sobre la demencia. Se ha
estimado que mads de cinco millones de personas de Estados Unidos pade-
cen algtn tipo de alteracion intelectual. Un estudio publicado en 2013
estimo que, solo en 2010, el coste de la demencia en Estados Unidos ascen-
di6 a entre 157.000 y 215.000 millones de doélares. Esto se traduce en un
coste anual por persona y aflo de entre 41.689 ddlares y 56.290 délares.

LA PERSONA CON DEMENCIA

Los sintomas de demencia acostumbran a aparecer de forma gradual.
A veces, las personas afectadas son las primeras que se dan cuenta de que
algo no va bien y suelen ser capaces de describir el problema con claridad:
«Las cosas se me van de la cabeza, empiezo a explicar algo y, de repente, no
encuentro las palabras». Es posible que, al principio, los familiares no se



den cuenta de que algo va mal, porque, a pesar de las dificultades para re-
cordar informacién nueva, es muy posible que a la persona con demencia
se le dé bien ocultarlo. En ocasiones, observamos un empeoramiento de
la capacidad de comprensién, razonamiento y de uso del sentido comtn. La
aparicién y el curso de la demencia dependerdan de la enfermedad que
la haya causado y de otros factores, varios de los cuales siguen siendo des-
conocidos. A veces, los problemas aparecen subitamente y, al mirar atras,
pensamos: «A partir de ese momento, papd ya nunca fue el mismon.

Cada persona responde de un modo distinto ante los problemas. Hay
quien desarrolla una gran habilidad a la hora de disimular sus dificulta-
des. Otras se hacen listas para ayudar a la memoria. Algunos niegan con
vehemencia que haya algo anémalo o culpan a otros de sus problemas.
Ciertas personas se deprimen o se vuelven irritables al darse cuenta de
que les falla la memoria. Otras continian mostrandose alegres. Por regla
general, la persona con una demencia leve o moderada es capaz de conti-
nuar haciendo la mayor parte de las cosas que siempre ha hecho. Como
una persona con cualquier otra enfermedad, es capaz de participar en su
tratamiento, en las decisiones familiares y en la planificacién del futuro.

En ocasiones, los primeros problemas de memoria se atribuyen erré-
neamente al estrés, a la depresiéon o a otra enfermedad mental. Estos
errores diagnoésticos suponen una carga adicional tanto para la persona
afectada como para su familia.

Una mujer recuerda que, al principio, la demencia de su marido no se
manifest6 tanto en términos de pérdida de memoria como de cambios de
humory de actitud. «<No me di cuenta de que algo no iba bien, no queria verlo.
Charles estaba mads callado que de costumbre y parecia deprimido, pero cul-
paba a la gente del trabajo. Entonces, un dia su jefe le dijo que lo iban a tras-
ladar (en realidad mds que un traslado se trataba de un descenso) a una ofici-
na mas pequefla. Nadie me dijo nada y luego nos aconsejaron que nos
fuéramos de vacaciones. Y lo hicimos, viajamos a Escocia. Sin embargo,
Charles no mejor6. Seguia deprimido e irritable. Empez6 a trabajar en la ofi-
cina nueva, pero tampoco pudo asumirlo, aunque culpé a sus compafneros
mds jovenes. Estaba siempre tan irritable que me empecé a preguntar qué
nos estaba pasando después de tantos afios juntos. Fuimos a terapia de pareja,
pero la situacién no hizo mds que empeorar. Veia que se le olvidaban cosas, pero
lo atribuia al estrés.»

Su marido explica: «Sabia que algo iba mal. Me daba cuenta de que me po-



nia muy nervioso por cosas insignificantes. La gente pensaba que sabia cosas
acerca de la planta que yo... yo no recordaba. El terapeuta dijo que era por el
estrés. Yo estaba convencido de que era otra cosa, algo terrible. Tenia miedo».

En las enfermedades que cursan con una demencia progresiva, la ca-
pacidad de la persona para funcionar con normalidad empeora gradual-
mente hasta que ya no puede disimular las dificultades que experimenta.
Quiza sea incapaz de recordar qué dia es o donde estd. Quizd no pueda
desempenar tareas sencillas como vestirse o encadenar palabras coheren-
temente. A medida que la demencia progresa, se hace evidente que la le-
sién cerebral afecta a varias funciones, como la memoria, la capacidad de
organizar informacién y hacer planes, las funciones motrices (coordina-
cién, escritura, deambulacién) y el habla. Quizd experimente dificultades
para encontrar el nombre adecuado para objetos cotidianos, se mueva
con torpeza o camine arrastrando los pies. Las habilidades pueden fluc-
tuar de un dia a otro o incluso de una hora a la siguiente, lo que dificulta
que las familias sepan qué pueden esperar.

Algunas personas sufren cambios de personalidad, mientras que otras
conservan las cualidades que las caracterizan: es posible que la persona
siempre haya sido dulce y afectuosa y que lo siga siendo, o que siempre
haya sido alguien con quien cuesta convivir y que ahora sea todavia mds
dificil. Otras cambian drdsticamente y pasan de ser amables a ser muy
exigentes; de activas a apdticas; o de estar siempre malhumoradas a ser de
lo mds amables. Se pueden volver pasivas, dependientes y apdticas o in-
quietas, excesivamente sensibles e irritables. En ocasiones se muestran
exigentes, temerosas o deprimidas.

Una hija dice: «<Mi madre siempre fue la alegre y la extrovertida de la fa-
milia. Creo que en realidad nos dimos cuenta de que se le estaban empezando
a olvidar las cosas, pero lo peor es ahora, porque no quiere hacer nada. No se
peina, no cuida de la casa y se niega a salir a la calle».

A menudo, las personas con demencia se irritan sobremanera por las
cosas mds insignificantes. Las tareas que antes les resultaban sencillas
ahora son demasiado dificiles y es posible que la persona reaccione llo-
rando, enfaddndose o deprimiéndose.
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Otra familia dice: «Lo peor de mi padre es su mal humor. Antes era
de trato muy ficil. Ahora grita por cualquier cosa. Ayer por la noche le dijo
a nuestro hijo de diez afios que Alaska no es un estado. Empez6 a gritar y a
chillar y se fue de la habitacién. Luego, cuando le pedi que se bafiara, tuvimos
una discusion tremenda, porque insistia en que ya se habia banado».

Es importante que las personas préximas al paciente recuerden que
muchas de estas conductas escapan a su control: por ejemplo, quizd haya
perdido la capacidad de controlar la ira o no pueda evitar ir de un lado a otro
sin parar. Los cambios que aparecen no se deben al envejecimiento de una
personalidad ya de por si antipdtica;
son consecuencia de lesiones cere-
brales y, por lo general, escapan al

Los cambios que

control de la persona que tiene de- aparecen son
mencia. consecuencia de
Algunas de las personas con de- lesiones cerebrales vy,

mencia sufren alucinaciones (oir, por lo general, escapan

ver,u ole'r cosas que en realidad no al control de la persona
estdn ahi). La persona que las sufre . .

. que tiene demencia.
las experimenta como algo real, lo

que puede asustar a los familiares.

Hay quien se vuelve muy desconfiado y esconde cosas o acusa a otros de
robarle. Otros extravian sus cosas u olvidan donde las han dejado y, en su
confusién, creen que alguien se las ha quitado.

Un hijo recuerda: «<Mama estd paranoica. Esconde el monedero, esconde
el dinero, esconde las joyas... Y entonces acusa a mi mujer de habérselo roba-
do todo. Ahora nos acusa de haberle robado la cuberteria de plata. Lo que nos
resulta mds duro es que, en realidad, no parece enferma. Cuesta creer que no
lo hace deliberadamente>».

En las dltimas fases de una demencia degenerativa, la proporciéon
afectada del cerebro es tan grande que la persona puede acabar confinada
en la cama y habiendo perdido el control de esfinteres y la capacidad de
comunicarse. En las tltimas fases, muchas personas necesitan atencién
especializada.

El curso y el pronéstico de la demencia dependen de la enfermedad
especifica que la haya causado y de la persona afectada. Por eso, una mis-



ma persona no tiene por qué desarrollar todos estos sintomas. Puede ser
que nuestro familiar no experimente nunca alguno de ellos o que experi-
mente otros que no hemos mencionado aqui.

¢QUE HACEMOS AHORA?

Ahora que sabemos o sospechamos que alguien préximo a nosotros tiene
una demencia, ¢qué podemos hacer? Tendremos que valorar nuestra si-
tuacién actual y, entonces, identificar qué debemos hacer tanto para
ayudar a la persona afectada como para que la carga nos resulte lo mds
llevadera posible. Tendremos que encontrar la respuesta a muchas pre-
guntas. Este libro nos ayudard a lograrlo.

Lo primero es averiguar de qué tipo de demencia se trata y cudl es su
pronéstico. Cada enfermedad de las que cursan con demencia es distinta.
Es posible que nos den distintos diag-
. nosticos y diferentes explicaciones de
Podemos continuar la enfermedad, o quizd no sepamos
amando a una persona exactamente qué le pasa a la persona.
incluso después de que  Quizé nos hayan dicho que se trata de
haya cambiado. alzhéimer cuando, en realidad, no se
ha llevado a cabo una exploracién
diagnoéstica completa. Sin embargo, necesitamos un diagndstico y algo de
informacién acerca de la enfermedad antes de que el médico o nosotros
mismos podamos responder adecuadamente a los problemas cotidianos o
empezar a prepararnos para el futuro. Casi siempre es mejor saber qué
podemos esperar. Entender la enfermedad nos puede ayudar a aliviar el
temor y la preocupacion y, ademads, nos permitird planear la mejor manera
de ayudar a la persona con demencia.

Las asociaciones como la Alzheimer’s Association (<www.alz.org>)
son utiles a la hora de empezar a buscar ayuda y nos pueden orientar ha-
cia los recursos disponibles y ofrecernos apoyo e informacién.

Aunque se trate de una enfermedad irreversible o que no se puede
detener, podemos hacer mucho para mejorar la calidad de vida de las personas
con demencia y de sus familiares.

Las enfermedades que cursan con demencia varian en funcién de la
enfermedad concreta de que se trate y de las caracteristicas individuales




de la persona afectada. Es posible que nunca tengamos que enfrentarnos a
muchos de los problemas que aborda el libro. En ese caso, nos podemos
saltar los capitulos o los apartados que tratan de cuestiones que no nos
afectan.

La clave para un buen afrontamiento es el sentido comtn y el ingenio.
A veces, la familia estd tan cerca del problema que no puede ver con cla-
ridad cémo afrontarlo. En otras ocasiones, es precisamente a los familia-
res a quienes se les ocurren las soluciones mas ingeniosas. Este libro debe
muchas de las ideas que presenta a familiares que han llamado o han es-
crito para compartirlas. Esas ideas son un buen punto de partida.

Cuidar de una persona con demencia no es facil en absoluto. Espera-
mos que la informacién del libro resulte de utilidad, pero sabemos que
todavia no existen soluciones sencillas.

A menudo, este libro se centra en los problemas. Sin embargo, es im-
portante recordar que tanto las personas con problemas de confusién
como sus familiares todavia pueden sentir alegria y felicidad. Puesto que
la demencia se desarrolla de manera progresiva, a menudo deja intacta la
capacidad de la persona enferma para disfrutar de la vida y de las otras
personas. Cuando las cosas vayan mal, recordemos que no importa lo de-
teriorada que esté la memoria de esta persona o lo extrafia que sea su
conducta; todavia es un ser humano especial y tinico. Podemos continuar
amando a una persona incluso después de que haya cambiado dréstica-
mente, e incluso cuando nos sintamos muy preocupados por su estado
actual.





