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La cuestidn no es
VIVIF COMO se quiere,
SIN0 querer
lo que se vive

-

) Me gustaria, en muy pocas
palabras, contarles a ustedes
«” A, una pequefia parte de muchas
historias, de historias cotidia-
- nas de personajes que estan a
la vuelta de la esquina, que
= t) viven en el piso de arriba o en
el de abajo. Maestros, tende-
ros, comerciantes y comerciales; artistas, albaiiles,
estilistas, disenadores, pintores, taxistas, transpor-
tistas, arquitectos, fisicos, ingenieros, meéedicos, es-
critores, mecanicos, gente normal... como cual-
guiera de nosotros. Todas sus historias tienen algo
en comun, todas comparten algo.
... Todos tienen Alzheimer.
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Alzheimer. La memoria esta en los besos

on historias preciosas, son pequefias grandes historias de amor,

narradas dia a dia, entre plato y plato, de madrugada y al ano-

checer. Son historias de amistad, de silencios, de miradas intensas
en busca de una razon. Son historias repetidas, de preguntas, incer-
tidumbres, desconocimiento y miedo. Miedo a no saber qué pasara.
Miedo a no saber qué hacer ni qué decir. Miedo a no hacer bien las
cosas. Son la enciclopedia misma de la vida, repleta de los senti-
mientos mas dispares que podamos imaginar: comedidos, mudos,
revueltos, amalgamados, a punto de estallar y hacerse aficos. Son
historias de aprendizaje, cancioneros populares, cuentos de pucheros
y cacerolas, cuentos de solemnes atardeceres. Son historias de perso-
najes despistados, olvidadizos, que lo sabian todo y ahora saben
menos, que se han perdido en medio de tanto trajin, que «no tienen
cabeza», pero si corazén. Historias entre bastidores, disimuladas, en
voz baja, escurridizas, de intriga, que encuentran en el médico la
razon de ser contadas, buscando como arreglar tan gran apagon de
ideas.

Cuentos donde siempre hay un ratoncito Pérez que deja algo deba-
jo de la almohada, o un duendecillo jugueton y travieso que los
encuentra por alli, de paseo, y los lleva a casa.

iQué més da el final de la historia! Lo que importa es escucharla de
nuevo, con version adaptada de los afios veinte, treinta o cuarenta, en
blanco y negro o coloreada.

Lo importante de cada historia es vivirla, lo maravilloso es amarla
como es hoy y no como fue escrita.

Perder la cabeza es una cuestién que nos horroriza, una pesadilla
gue nos despierta a medianoche. Todo, menos perder la cabeza.
Entrar en el laberinto de la sinrazén y el olvido es mas que estar en el
infinito sin sefializaciones de trafico, largo camino que no puede ha-
cerse nunca en solitario.
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Alzheimer. La memoria esta en los besos

Mi interés y el de los profesionales de la Fundacio ACE es el de
acompanarles en esta historia. Los enfermos nos han ensefiado mucho
de su enfermedad, mas de lo que cabia esperar al empezar a dedi-
carnos al diagnéstico y tratamiento de la enfermedad de Alzheimer.
A veces, su lucidez es abrumadora, sus silencios ensordecedores y el
lenguaje de su mirada la mejor de las sonrisas. Estan alli como siem-
pre, viviendo un presente continuado.

Ahora ya podemos viajar con ustedes, hemos hecho este trayecto
muchas veces y durante afios, y creemos conocerlo bien. Les podemos
indicar el mejor camino, el camino mas corto, describir de antemano
el paisaje, para que lo reconozcan tan solo al llegar, recomendarles el
mejor equipaje, el mas comodo y ligero de peso, reservarles un buen
hostal donde parar, descansar, comer y dormir.

En medio de tantas historias aun no les he contado la mia. No les
he explicado lo mejor que me ha sucedido como médico. Me he ena-
morado de los cuentistas. Se me pasa el tiempo escuchandoles, me
encandilo con sus historias. Me apasionan, porgue no estan escritas
en los libros de texto y nunca se escribiran.

Con el tiempo he aprendido que la cuestion
Nno es vivir como se quiere, sino querer lo que se vive.
... Simplemente, Alzheimer.
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El cerebro envejece, pero...

~ jLa arruga es bella!

—) Con la edad, el cerebro envejece. El
-

sistema nervioso sufre multiples cam-

bios que afectan a todos los niveles
funcionales en mayor o menor grado. En
cinemascope, el cerebro se arruga, al mi-
croscopio el cerebro se desforesta. Existe
una perdida en el nimero de neuronas y
la red de intercomunicacion se desgasta,
se empobrece y queda fuera de uso y
cobertura, pero sigue conectada. El cambio mas significativo es que el
cerebro se enlentece, hecho que se objetiva en la actividad motora y
en la capacidad y respuesta sensorial. El suefio se altera, la capacidad
memoristica disminuye y las capacidades cognitivas se reducen.

El cambio no es global, sino especifico; no es subito, sino pausado y
progresivo, y no es igual para todos.

Unos envejecen jovenes; otros, viejos, tienen la frescura de una juven-
tud vital, creativa. Hay viejos jovenes y jovenes viejos. Viejos ricos y
viejos avaros. Viejos miopes y viejos galacticos. Viejos enamorada-
mente locos y viejos sin amor. Viejos lucidos y viejos dementes.

Pienso, luego existo, como promulgé Descartes. Conecto, luego exis-
to, como sabemos ahora. La persona anciana se da cuenta de que no
tiene la misma agilidad mental y rapidez de antes, pero continla sien-
do ella misma, es autbnoma, controla su experiencia, exprime sus
vivencias, mantiene el genio y figura que le han sido y le son propios.




Alzheimer. La memoria esta en los besos

Sin embargo, la persona con demencia ya no es la misma, los cambios
que se producen en su cerebro son mucho mas agresivos que en el
envejecimiento normal. Las funciones intelectuales se deterioran y su
forma de ser cambia. Se altera su capacidad para programar, decidir
y resolver, se aturrulla y desconcierta. Su lenguaje se torna escaso, par-
co, menos fluido. A menudo es dificil hacerse entender y entender a los
demas. Se pierde el hilo de una conversacion, de una noticia; el argu-
mento de un articulo o una novela se vuelve confuso y al instante deja
de tener interés. Se pierden parte de los recuerdos o toda la memoria.
Se escapa la resta y después la suma. Se escribe poco y mal. Uno pier-
de la nocion del tiempo, se olvida del dia, del mes, de donde esta y de
quién es.

La caracteristica que mejor diferencia al anciano sano de la persona
con demencia es su conciencia de la realidad, el darse cuenta de los
cambios y las limitaciones que van apareciendo y adaptarse a la nue-
va situacion.



del olvido benigno a la pérdida del yo

f/ La enfermedad de Alzheimer:

— De vez en cuando
la vida nos gasta
una broma...

uando hablamos de demencia nos

) C referimos a aquella situacion, fuera

de la normalidad, que se caracteriza

por la disminucion global de las funciones

/ cognitivas, y cuya consecuencia inmedia-

| ta es la de interferir en las actividades
J habituales de la persona.

La enfermedad de Alzheimer es la
demencia mas frecuente a partir de los
80 afos, aunque puede presentarse en
personas mas jovenes, en edades comprendidas entre los 65 y 75
afos, y excepcionalmente en edades que rondan los 50. Se la consi-
dera una demencia neurodegenerativa primaria, actualmente irrever-
sible y progresiva, cuyo origen es conocido, pero no en toda su tota-
lidad, lo que hace que sea una de las enfermedades mas investigadas
a escala mundial.

Clinicamente, se inicia con la presencia de sintomas imperceptibles,
tan discretos que no se les presta atencion y, con el tiempo, de forma




Alzheimer. La memoria esta en los besos

Escalas cognitivas y clinico-evolutivas que permiten objetivar los déficit en cada una
de las situaciones (envejecimiento normal, deterioro cognitivo leve [DCL] y demencia)

MMSE= 24-30 -
GDS=12

MMSE= 19/2 2
G

MMSE: Minimental State Examination, Folstein et al, 1975; GDS: Global Deterioration
Scale, Reisberg et al, 1982; CDR: Clinical Dementia Rating, Hughes et al, 1982. Fuente: M. Boada

silenciosa y progresiva, de repente da la cara llenando todo el escena-
rio de nuestras vidas. La «casi normalidad» de su existencia dificulta su
deteccion cuando se presenta y por tanto también su diagndstico pre-
coz. La importancia del diagndstico en esta fase es la constatacion cli-
nica del déficit y la intervencion farmacologica en las fases iniciales,
modificando el curso de la enfermedad y favoreciendo en gran mane-
ra que la persona mantenga la autonomia durante el mayor tiempo
posible, siendo una carga mas llevadera para todo el ndcleo cuidador.
El tratamiento con anticolinesterasicos de forma precoz ha cambiado el
futuro del Alzheimer, considerandose un tratamiento incuestionable.

Etapas clinico-evolutivas de la enfermedad de Alzheimer

La enfermedad de Alzheimer pasa por diferentes etapas, caracteriza-
das cada una de ellas por un progresivo empeoramiento de la sinto-
matologia. Podemos dividir todo el proceso de la enfermedad en tres
grandes estadios: uno, inicial, con una sintomatologia ligera o leve;
un estadio intermedio, con sintomas de gravedad moderada y mode-
radamente grave, y un estadio grave avanzado y terminal.
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Alzheimer. La memoria esta en los besos

Para relacionar los sintomas
con el grado de demencia se uti-
lizan unas escalas clinico-evo-
lutivas que sitlan la enfermedad
en un punto determinado. Una
de las mas conocidas y (Utiles,
tanto en la practica medica
como en la investigacién, es
la Global Deterioration Scale
(GDS) (Reisberg, 1982), que
clasifica la enfermedad en siete
niveles evolutivos, segun la cli-
nica que presenten.

Deteccidn precoz

de los sintomas

A partir de la informacion y
conocimiento que nos ofrece la
escala GDS, vamos a describir
paso a paso los sintomas mas
relevantes que nos conduci-
ran al diagnostico de una de-
mencia.

Antes hay que destacar, para
no caer en errores desde un
principio, «que cada uno es
cada cual» como dice Joan
Manuel Serrat. Que no hay
dos iguales y que cada enfer-
mo es distinto.

Disfuncion
neuropsicologica

Manife_stagion_es
neuropsiquiatricas

Alteracién
de las actividades
funcionales,
instrumentales
y basicas de
la vida diaria

Cambios
psicoafectivos

Cambios
de la personalidad
y de la conducta

Cambios de la

respuesta intelectual

Fuente: M. Boada




Alzheimer. La memoria esta en los besos

No todos los pacientes evolucionan siguiendo un mismo patrén, ni
viven de igual manera la enfermedad. No todas las familias ni los cui-
dadores responden de igual manera ante una situacion. Personali-
dad, historia de vida del enfermo y entorno familiar seran factores
decisivos que influiran directamente en el curso y comportamiento de
la demencia.

Los primeros sintomas suelen pasar desapercibidos y, cuando
son significativos para la familia, suelen tener dos o mas afios de
evolucién. A menudo, su presentacion es tan sutil que se confunde
con los trastornos relacionados con la edad o con un estado
depresivo, con falta de iniciativa, aburrimiento, hastio, aislamien-
to, ya que a la edad se le suman mas las situaciones de pérdidas
gue de ganancias y es dificil adaptarse a situaciones de carencia
afectiva, pérdida de amigos, cambio de papel social o de situa-
cion economica.

Para llegar al diagnoéstico de demencia, el médico especialista nece-
sita que la familia, los amigos, el propio paciente le expliquen qué es
lo que les llama la atencion y les pone en alerta.

Cambios de actitud, de comportamiento, desenvoltura y capacidad
para resolver situaciones cotidianas y bien conocidas, olvidos notorios
como citas médicas, reuniones, comidas familiares, confusiones de
fechas, recetas de cocina, cualquier situaciéon o actividad que difiera
respecto a como lo hubiera hecho tiempo atras. La historia clinica, el
relato, es la mejor herramienta para realizar el diagnéstico médico.

Los sintomas mas comunes que caracterizan la enfermedad son las
alteraciones del estado de &nimo y de la conducta, la pérdida de
memoria, las dificultades de orientacidn, los problemas de lenguaje,
las alteraciones praxicas y gnosicas. Analicemos uno a uno estos sin-
tomas para conocer como van apareciendo y ayudar a detectarlos.
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Alzheimer. La memoria esta en los besos

Alteraciones del estado de animo y de la conducta
El paciente suele estar mas irritable y susceptible con todos, sobre
todo con la persona mas préoxima. Se muestra desconfiado, inseguro
e indeciso. Manifiesta sintomas depresivos, como tristeza, ideas de
inutilidad o aislamiento social, que puede expresar como malestar fisi-
o, cansancio y apatia.
= Se muestra incOmodo e irritable ante situaciones de relacion social,
salidas en grupo, reuniones de amigos o fiestas familiares, y tiende
al aislamiento reduciendo su circulo social.
= Culpabiliza a la persona mas préxima de
todos sus contratiempos.
= Considera que siempre lo fiscalizan y lo

controlan sin razén ni motivo. «jNo tiene

= Se puede mostrar mas desinhibido, la misma 'Ch|5Qa
con conductas a veces un tanto infan- de antes! Esta
tiles. apagado. A vece

esta quisquilloso
y grufion. Ya no
es el que era»

= Disminuye su iniciativa e interés por
las aficiones habituales.

= Muestra un comportamiento mas rigi-
do e inflexible, lo que dificulta la convi-
vencia.

= Puede tener cambios de humor repentinos, no
explicables.

Pérdida de memoria

La memoria es el sistema cognitivo que nos permite aprender, guar-
dar y recuperar episodios de nuestra vida, acontecimientos, hechos,
habilidades personales y conocimiento. No existe una sola memo-
ria, sino varias memorias que, clinicamente, podemos diferenciar
entre si:

s Y \ . .,:7_-&_ "
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= Memoria inmediata: de capacidad y duracién temporal limitada.

= Memoria reciente: nos permite retener informacion nueva y cons-
truir nuevos recuerdos.

= Memoria remota: configurada por todas nuestras experiencias. En
ella podemos distinguir la memoria episédica
(autobiografica), la memoria semantica
(sobre los conocimientos adquiridos) y la

memoria de las habilidades sensorio- «¢;,COmMo es
motoras (ir en bicicleta, nadar, plan- posible que te
char, coser, cocinar, conducir, etc.). acuerdes de
La persona con enfermedad de Alzhei- cuando eras
mer sufre cambios en su capacidad amné- joveny de
sica. Empieza a tener olvidos en cuanto a ahora nada?»

hechos recientes. Olvida lo que acaba de

suceder y, en cambio, es capaz de recordar

con precision detalles de su vida pasada.

= Siempre saca los mismos temas. Cada dos minutos pregunta lo
mismo.

= Va a comprar y olvida cosas, o compra aquellas que no nece-
sita.

= Se olvida de fechas y citas sefialadas, compromisos sociales, direc-
ciones y teléfonos familiares, nombres de amigos y conocidos, etc.

= No encuentra documentos, objetos de valor o utensilios de uso dia-
rio que él mismo ha guardado, generalmente, en sitios poco habi-
tuales.

= Tiene problemas en el manejo de los electrodomésticos comunes
(lavadora, lavavajillas, mando de la television y video, calentador
de gas, calefaccion, programacién de la alarma, microondas) o del
ordenador.

= No recuerda partes importantes de conversaciones recientes.

g},j:%ﬁﬁ 330 ;ﬁ?@g{gﬂ <5
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Alzheimer. La memoria esta en los besos

= Olvida o confunde ingredientes cuando cocina; simplifica los mends
diarios, que se hacen reiterativos.

= Omite encargos o recomendaciones total o parcialmente.

= Comete errores con el dinero (no controla los cambios en la com-
pra, las gestiones bancarias, gasta mas de lo ordinario, etc.).

= Tiene grandes dificultades para aprendizajes complejos.

= Pregunta reiteradamente lo que ha de hacer y repite lo que ha
hecho.

Dificultades en la orientacion
La orientacion en tiempo, espacio y persona es el conocimiento que
tiene el individuo de su entorno. Es un concepto heterogéneo que rela-
ciona varias capacidades cognitivas, como
la atencion, la vigilancia, la memoria
reciente, el conocimiento autobiogra-

«¢;Qué dia es fico y la proyeccion en el futuro.
hoy? Pues no lo se, La persona que padece Alzhei-
no me fijo en el mer empieza a presentar una
calendario. No lo ,Sé_’ leve desorientacion en el tiempo,
porque no leo el periodico y mas tarde en el espacio, sobre
Me lo dice mi mujer. todo en lugares no habituales.
Como no tengo nada En un principio, se considera que
que hacer, no me no atiende y no se fija. Carece de
fijo en el dia» importancia el hecho de que no
sepa el dia del mes o de la semana,
puede ser un despiste tonto. Pero si estos
olvidos se mantienen en el tiempo y van per-
diéndose més fechas —la fecha de nacimiento, la edad de los hijos y
asi sucesivamente—, la desorientacion temporal y espacial convertiran
en dependiente al enfermo.

Jﬂ -Hl-ﬂ-ﬁ?‘wx _J‘w_/L.E rs'?-
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Alzheimer. La memoria esta en los besos

= Puede tener problemas en los transportes publicos o en la conduc-
cién del coche (se desorienta y se pierde con facilidad en rutas no
habituales o en cambios de sefializacion, disminuye su habilidad y
rapidez de respuesta ante imprevistos).

= Puede confundir el dia de la semana, el mes o la estacion del afio.

= Le cuesta interpretar la hora en el reloj.

= Se le hace dificil orientarse fuera de su entorno habitual, por lo que
facilmente se pierde.

Problemas con el lenguaje
El lenguaje es la funcidbn humana que per-
NPl io me sal
; AT la palabra; bueno,
proguplr palapras, rr_1ed|ante un sistema tt ya me entiendes.
o cbdigo de signos |qterpretaples para eso para leer, ...da
ellos y que se aqumere mediante un eso ...las gafas,
aprendizaje particularmente largo. El el monedero,
lenguaje posee un aspecto bioldgico, el talonario,
otro individual y otro social. las llaves...»
Existen alteraciones en la expresion del
lenguaje oral (afasia) o del lenguaje escrito
(alexia o agrafia). En la enfermedad de Alzhei-
mer, el lenguaje se va deteriorando progresivamente. El
paciente empieza por expresarse mediante frases mas cortas y mas
simples, con un vocabulario mas pobre, como si utilizara un reduci-
do diccionario de bolsillo y tuviera dificultad para encontrar una
palabra concreta, alteracion que se conoce por anomia. Ademas,
presenta problemas en la construccion gramatical y en la compren-
sion del lenguaje, tanto oral como escrito, que deja de utilizar espon-
tAneamente.

ﬂl‘: gsi_lﬁ ) 308~ ﬁ?wl T‘*?ﬁ
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Alzheimer. La memoria esta en los besos

= Tiene dificultad para seguir el hilo conductor de un programa tele-
visivo, de una conversacion con varios interlocutores, o la lectura de
un libro o de un articulo del periédico.

= Tiene problemas en encontrar la palabra adecuada para definir
algo.

= Confunde una palabra con otra.

= Articula frases cortas y mezcla ideas fuera de contexto.

= Si explicamos un relato largo o complejo, puede no comprenderlo
bien y cambiar su contenido o finalidad.

Alteraciones praxicas

Las praxias se relacionan con los ges-
tos y la construccidn, la ejecucion del
movimiento y el comportamiento.

La afectacion de las praxias se
caracteriza por la alterauo_n _del arreglaba todo...,
con'FroI vgluntarlo de los movimien- ahora no doy con
tos intencionales, de lo que uno quie- el enchufely

re hacer. En la enfer-

medad de Alzheimer

se observan diferen-
«jQué tes grados de apraxia

enredo con segun el estadio evolutivo en que se encuentre
el nudo de la la enfermedad.

corbatal» En la fase inicial se alteran las capacidades

constructivas, lo que supone una simplificacién
de las tareas motoras complejas, como hacer

bricolaje, macramé, realizar o copiar un patrén de
costura, copiar un dibujo, recortar. En estadios mas avanzados apa-
recen las apraxias gestuales, donde la dificultad esta en imitar gestos

«jLas maquinas
de hoy en dia no
estan hechas

para mi. Antes lo

a5 PETBZES :ﬁ?@x..?fﬁ} 3G mYy
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simbalicos, perder la mimica de como afeitarse, peinarse, doblar una
carta y meterla en un sobre, o bien manipular objetos comunes y rea-
lizar actividades cotidianas como equivocarse en el vestirse, en la
secuencia de hacer la cama o poner la mesa. En los estadios mode-
radamente graves y graves la persona no sabe vestirse ni desnudar-
se, ni realizar su higiene personal y tampoco utiliza los cubiertos para
comer ni sabe usar el vaso.

Dificultades en el reconocimiento de objetos y personas

La funcién cognitiva que permite percibir y reconocer la forma y las
caracteristicas fisicas de las personas y objetos de nuestro entorno se
denomina funcién gnésica. La disfuncién se de-

nomina agnosia y consiste en la alteracion

del reconocimiento del mundo que nos «;,Qué

rodea, ya sea por entrada visual, auditi- es esto?

va, tactil, olfativa, o del reconocimiento ¢Quién eres tu?
del esquema corporal, sin iEsta no es mi b

que los sentidos de casa, tl no eres
la vista, la audi- mi hija, eres
cién o la sensibi- la otral»

«Al coser no

me queda lidad tactil estén
como antes. malirechos.
No hago punto. I' Al inicio puede apare- o
No puedo con cer una dificultad en el reconocimiento de
la sisa» estimulos visuales complejos y en su orga-

nizacion espacial, como es entender o
dibujar un reloj, o confundir la puerta de la
nevera con la puerta de la cocina, o el cepillo de

los dientes con el peine. No saben que estan enfermos, ni entienden
lo que les pasa. No reconocen lo que les sucede como sintomas de la
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enfermedad. «Son cosas de la
edad, a todos mis conocidos les
pasa igual... Ya quisieran otros
estar como yo». La progresion de
la enfermedad los llevara a no
reconocer las caras ni a las per-
sonas. Se empieza por los vecinos
y amigos, para acabar no reco-
nociendo a los parientes proxi-

mos, a los pro-
pios nietos, a

«Yo los hijos o al
estoy muy propio con-
bien, como yuge. Mas

bien, dueI’mO tarde’ ni si-
y lo hago quiera se
todo» reconoceran

a ellos mis-

mos en una foto
0 en el espejo, y se asustaran ante
un personaje tan desconocido, o
lo confundiran con su padre, mu-
jer, hermanos o hijos, provocando
situaciones de desasosiego, intran-
quilidad, angustia, panico y agre-
sividad en muchos casos.

Sintomas de sespeckia de
enfermedad de AlzBeNmEr

= Trastornos de memoria para
recordar citas, conversaciones,
sucesos recientes, ubicacion

de objetos

= Despistes en lugares no
habituales. Posible dificultad
en la conduccion en lugares
con gran densidad de trafico
y en rutas nuevas

= Dificultad en mantener una
conversacion con varios
interlocutores

= Disminucién en la habilidad
para resolver tareas
complejas, laborales o
domésticas

= Dificultad para explicar
convenientemente situaciones
o problemas de dificil
resolucién, priorizando lo mas
importante

= Dificultad para realizar
tareas que exijan pasos
sucesivos y coordinados: el
sindrome de la «ventanilla»

= Comportamiento pasivo,
ausente, apatico, irritable,
desconfiado o inadecuado.
Respuestas inesperadas

= Todo ello acompafiado de
trastorno distimico




r ) Cémo afrontar la enfermedad

Al mal tiempo...
buena cara

urante todo el proceso de la enferme-
) D dad, que puede durar hasta 20 afios,

casi toda una vida, las estrategias a
— seguir deberan adaptarse a las necesida-
des crecientes. Se sugeriran recomenda-
ciones, indicaciones y consejos para cada
— J fase de la enfermedad, de modo que pue-

dan servir de orientacion al cuidador y le
ayuden a convivir mejor con una persona
gue, debido a su situacién, va perdiendo
grandes dosis de memoria y muchas cosas mas.

«Nunca es triste la verdad..., o que no tiene es remedio»

Fase inicial-leve
Corresponde al estadio 3 de la escala GDS, es decir, cuando se con-
firma la enfermedad en una etapa muy temprana.

Las caracteristicas comunes en esta etapa estan presididas por
la responsabilidad sanitaria del diagnostico y tratamiento especifi-
co precoz con farmacos anticolinesterasicos y en la capacidad de
comunicacion de los profesionales con la familia, en saber gestionar
el impacto emocional de dar y recibir malas noticias.
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Alzheimer. La memoria esta en los besos

La familia, ante la probabilidad de enfrentarse a una enfermedad
sin escapatoria posible, recibe un duro golpe con gran impacto emo-
cional. Es dar a conocer una muerte anunciada, a largo plazo. En el
momento de dar el diagnéstico se ha de medir exquisitamente la
manera de hacerlo, como y qué se va a decir y a quién, ya que de
todo ello dependera que se establezca o no una buena relacion entre
el médico, la familia y el enfermo.

No hay salida y todo es temor y desesperacion. Se inicia un proceso
asaltado y capitaneado por la duda y la desconfianza hacia el diag-
nostico y el profesional que lo ha dictado. «Se ha de confirmar», éste
es el primer eslabdn de la cadena que se ha de superar. La carrera de
obstaculos ha empezado. Se buscan y rebuscan otras opiniones, otros
diagnosticos, cualquier alternativa. Uno se pregunta por qué, qué ha
pasado, qué ha fallado, por qué a nosotros. No ha «fallado» nada, las
cosas son como son y nos visitan en el momento mas inoportuno.

Aunque cueste entenderlo, aunque la verdad sea triste..., lo que no
tiene es remedio.

Se ha de estar preparado para dar y recibir malas noticias, medir-
las a distancia y dormir con ellas. Tomar con ellas café... y aprender
a resolver situaciones complejas que tiempo atras «el otro» resolvia
por si solo.

No existe la formula ideal. No hay férmula justa y a la medida, ni
tampoco equivocada. Lo que se necesita es «tiempo de escucha» y
«prudencia». Hay que dejar que pregunten, permitirles expresar sus
sentimientos, que irdn del blanco al negro sin posibilidad de matices,
de la ira a la aceptacion; que seran ambivalentes en todos los senti-
dos, hasta conseguir un pacto con uno mismo y con los demas. Se ha
de ser flexible para llegar al consenso.

-
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Alzheimer. La memoria esta en los besos

Averiguar lo que el enfermo sabe y lo que quiere saber, averiguar lo
gue esta en condiciones de saber es la clave para dar respuestas. Infor-
mar al enfermo y a su familia es un acto médico, pero es un hecho ante
todo humano. La grandeza y humanidad de los equipos profesionales
gue trabajan en las demencias se hace patente cuando, en los momentos
mas dificiles, se sabe estar al otro lado de la mesa y ponerse en su piel.

La tarea de la verdadera historia ha empezado. Este sera nuestro
«cuento».

Mantenerse activo

En este estadio se alteran las actividades complejas e instrumentales de

la vida diaria, necesarias para mantener la independencia y las rela-

ciones sociales. Ambas son las que permiten planificar viajes, concer-

tar salidas con los amigos, cuidar nietos quien los tuviere, ir a espec-

taculos, exposiciones, practicar deporte, mantener aficiones o bien

hacer la compra, usar el teléfono, ir al banco, gestionar sus finanzas,

manejar dinero de bolsillo, cuidar de la casa, preparar la comida, usar

medios de transporte, responsabilizarse de su medicacion, etc.
Hay que prestar una muy especial atencién a la vida de relacion,

animando y favoreciendo su mantenimiento.

= Fomentar sus aficiones habituales: actividad fisica, excursiones, via-
jes, labores, costura.

= Insistir en la lectura de acuerdo con sus capacidades y preferencias
(periddico, revistas, novelas).

= Procurar que siga ejercitando la escritura.

= Realizar pasatiempos que estimulen la atencidén y concentracion
(crucigramas, sopas de letras, las ocho diferencias...).

= Responsabilizarle de las compras cotidianas especificadas en una
lista, y ayudarle en las compras extraordinarias, como regalos de
Navidad, cumpleafios, aniversarios, etc.
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Alzheimer. La memoria esta en los besos

= Usar medios de transporte en trayectos bien conocidos y rutinarios.
= Procurar que sigan organizando la casa, ayudandoles en aquello
gue les pueda resultar mas dificil.

«A veces se te funden los plomos»

Fase moderada

Corresponde al estadio 4 y parte del 5 de la escala GDS, es decir,
cuando las alteraciones cognitivas son muy obvias y no dejan lugar a
dudas sobre su diagndstico.

Las caracteristicas comunes de esta situacion estan presididas por
la responsabilidad sanitaria respecto al tratamiento especifico y sin-
tomatico, asi como por la gestion de los recursos y servicios, a fin de
facilitar la estabilidad clinica y el bienestar del enfermo y la familia.

En esta etapa aparecen las responsabilidades sociales, si entende-
mos como tales la informacion sobre como garantizar la mejor pro-
teccion juridico-legal y la gestion en lo que concierne a salud, calidad
de vida y finanzas, que podra empezar por el documento de volun-
tades anticipadas y seguir, mas adelante, con el proceso de incapaci-
tacion legal.

Es un largo periodo donde se debe estar preparado para resolver
situaciones complejas, organizar el dia a dia y mantener rutinas
para vivir mucho mejor.

Se vive sin tiempo para descansar, porque los cuidadores deben
estar atentos las veinticuatro horas del dia supervisando lo que hace,
lo que necesita y lo que requiere. Es una etapa de desgaste emocio-
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nal y fisico. Los sentimientos de los cuidadores son contradictorios: por
un lado quieren abarcarlo todo y por otro desearian poder dejar de
estar al pie del cafion. Afloran sentimientos de culpa por no hacer
determinadas cosas o0 por hacerlas sin entusiasmo y con cierto mal
humor. Por subir el tono de voz, por regafarles, por no poder mas.

iSe te funden los plomos!

Todas estas reacciones son hormales, pero aun asi hay que prestarles
la atencion debida y poner solucion al asunto. En estos casos existen
grupos de autoayuda y de terapia familiar directamente indicados
para los cuidadores de enfermos con demencia. Otra forma indirecta
de descarga para los familiares es la asistencia a centros de dia espe-
cificos, en los que el objetivo principal de la asistencia y tratamiento
es la psicoestimulacion, actividad terapéutica que permite el manteni-
miento de las funciones intelectuales y de la vida diaria, pero que indi-
rectamente ayudan al cuidador a tomarse un descanso y disponer de
tiempo libre para su propio cuidado.

La comunicacion con el enfermo se hara dificil,

nos hara perder los nervios

Esta dificultad la podemos compensar usando un lenguaje mas sim-
plificado y concreto. Deberemos usar palabras sencillas y de uso
coloquial, frases cortas y concisas, no hacer rodeos ni ir encadenan-
do una idea tras otra, ya que pueden hacer perder el hilo temético
de la conversacion, hablar de uno en uno y no varias personas a la
vez, intentar elegir temas que sean de su interés, en los que pueda
participar.

= Dar respuestas y explicaciones muy claras y cortas.

= Hablar lentamente manteniendo el contacto visual.

= Darle todo el tiempo que necesite para pensar y responder.
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= Evitar la discusion. La conversacion se trasformara en un fronton,
rebotaran las ideas y no se llegar4 a nada. Es preferible intentar
cambiar de tema, o bien seguirle el hilo, pero sin introducir ele-
mentos nuevos que puedan confundirle.

= Utilizar el gesto, la expresion facial y el tono de voz para reforzar
el sentido de una frase. Se ha de aprender a ser un buen actor.

= Evitar todos aquellos elementos que dificultan la comunicacion, rui-
dos, interrupciones, «zapping». Un ambiente ruidoso dispersa la
atencion, crea malestar y dificulta la comprension del lenguaje.

Una buena organizacion de la casa nos evitara busquedas inutiles
y pérdidas de tiempo. Una buena gestion financiera nos evitara des-
capitalizaciones irreparables.

Conviene ir adaptando la casa a las necesidades que aparezcan
para mantener el mayor nivel de autonomia del enfermo y la mayor
comodidad del cuidador. La adaptacion debera irse haciendo de for-
ma progresiva, ya que todo cambio brusco provoca desorientacion.
La gestion que nos tomara mas tiempo en resolver es que se acepte
una ayuda externa para facilitar las tareas domésticas o, en otro sen-
tido, la supervision de las actividades bancarias.
= Procurar que su armario contenga lo necesario para facilitar la elec-
cion de su vestuario.
= Diferenciar con claridad en el ropero las prendas de distinta tem-
porada.

= Simplificar el uso de los electrodomésticos que utilice y evitar el uso
de nuevos modelos que desconozca.

= Mantener las cosas de la casa en su sitio habitual. Evitar los cambios.

= Limitar los espacios de poco uso o de dificil acceso para no acre-
centar su confusion.

R R T SOWSL TR
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= Disponer de calendarios, listas de teléfonos comunes y reloj de facil
visualizacion.

= Mantener un horario rutinario para cualquier actividad y hacerlo de
forma metddica.

= Intentar supervisar en el bafio, perturbando al minimo su intimidad.

= Supervisar indirectamente y limitar las gestiones financieras, sin
herir su autoestima (informar al banco y a los comercios habituales
de la situacion).

= Gestionar la pensién de gran invalidez, si el paciente no ha llega-
do todavia a la jubilacién.

= Gestionar el grado de disminucién del paciente, para que se bene-
ficie de las exenciones fiscales estatales y municipales vigentes.

= Gestionar la incapacitacion legal.

= Planificar con tiempo la provision de recursos y servicios. Si nos
planteamos algln recurso de apoyo a medio plazo (centro de dia,
atencion domiciliaria, ingreso en una residencia, etc.) es necesario
poner en marcha la solicitud con tiempo suficiente.

«Siempre existe una razon... escondida en cada gesto»

Fase moderadamente grave

Corresponde al estadio 5 de la escala GDS y parte del estadio 6, en
el que el paciente es dependiente de una tercera persona que cuide
de él y mantenga las actividades basicas de la vida diaria.

Las necesidades mas comunes de esta situacion radican en el
manejo de las alteraciones de la conducta y del estado fisico del
paciente. Desde el punto de vista social, las ayudas de descarga
familiar han de estar pautadas. Debe gestionarse la solicitud de
ayuda domiciliaria, centro de dia o ingreso residencial asistido.

A4 ;3.[3 BBV B

29



]
Alzheimer. La memoria esta en 