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1. Prevencion en la demencia/Alzheimer

1.1. Definicién de prevencién

Cuando hablamos de prevencion, estamos refiriéendonos al “Estudio
V puesta en prdctica de aquellos elementos relacionados con el estilo
de vida, control del medio ambiente y con el cuidado de la salud, que
pueden maximizar la longevidad con la mejor calidad de vida posible a
nivel tanto intelectual como colectivo”.

La promocion de la salud y las medidas preventivas en las personas tie-
nen como objetivo prevenir la aparicion de enfermedades fisicasy men-
tales, asi como de sus secuelas, reducir la mortalidad prematura, mante-
ner el mayor grado de autonomia que le permita la integracion social en
su medio el mayor tiempo posible y gozar de una calidad de vida lo mas
satisfactoria posible con unos adecuados sistemas de apoyo.

Dentro de la prevencion, se distinguen tres formas de intervencion:

* |a Prevencion Primaria, que tiene como objetivo evitar la enfermedad
antes de que ésta haya hecho acto de presencia (factores modificables).

* | a Prevencion Secundaria, gue busca impedir o limitar la aparicion de
las manifestaciones o las complicaciones una vez instaurada la enfer-
medad (informacién, adaptacion de la vivienda, apoyos y ayudas en ac-
tividades de la vida diaria).

* |a Prevencion Terciaria, que busca minimizar sus consecuencias y faci-
litar la recuperacion de las mismas (tratamiento farmacoldgico vy trata-
miento no farmacoldgico).

En el caso de las demencias, cuando hablamos de prevencion, nos re-
ferimos a todo el conjunto de acciones que podemos poner en marcha
para reducir la aparicion de la sintomatologia, relacionada con los facto-
res modificables relacionados con las demencias, asi como potenciar la
capacidad fisica, cognitiva, funcional y social de la persona, para mejorar
su estado y fortalecerlo delante de |la posible aparicion de una demencia.
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De esta forma, la prevencion nos servira como “escudo” para “soportar” el
impacto si en nuestro cerebro empieza a aparecer el deterioro cognitivo.

1.2. (Cuando se debe empezar la prevenciéon?

La demencia, no aparece de un dia para otro. Tiene un curso progresivo
y silencioso, y cuando se manifiestan los primeros signos claros de la
enfermedad, puede llevar entre 10y 20 afos desarrollandose en el cerebro.
Es decir, cuando una demencia es diagnosticada, los procesos fisioldgicos
que la originan ya han comenzado mucho tiempo atras.

Por eso, la prevencion debe comenzar cuanto antes, idealmente desde |la
juventud o en la etapa adulta media. Numerosos estudios han demostra-
do que los factores de riesgo que aumentan la probabilidad de desarrollar
demencia —como la hipertension, la diabetes, el tabaquismo, la inactivi-
dad fisica, la obesidad, la depresion o el aislamiento social pueden afectar
negativamente a la salud cerebral décadas antes de que aparezcan los
primeros sintomas.

Cuanto antes se adopten habitos de vida saludables (ejemplo: una
alimentacion equilibrada, ejercicio fisico regular, estimulacion cognitiva y
unavidasocial activa), mayor serala capacidad del cerebro paracompensar
los cambios neurodegenerativos con el paso del tiempo. Esta capacidad
que se conoce como reserva coghnitiva, es un factor clave para retrasar el
inicio de los sintomas o disminuir su impacto.

Por tanto, la prevencion debe entenderse como una estrategia de salud
cerebral a lo largo de toda la vida. Lo que hacemos para prevenir una
enfermedad neurodegenerativa no solo ayuda a reducir el riesgo de
demencia, sino que también mejora nuestra salud general. De ahi que
estos habitos deban mantenerse de forma constante. Cuanto antes
empecemos a cuidar nuestro cerebro, mayores seran los beneficios a
medio y largo plazo.




1.3. Factores de riesgo en la enfermedad de Alzheimer
u otro tipo de demencia no modificables

Cuando hablamos de factores de riesgo en la enfermedad de Alzheimer
u otras demencias, es importante diferenciar entre aguellos que pode-
mos modificar —a través de cambios en el estilo de vida— y aquellos que
no podemos cambiar. Estos Ultimos, los llamados factores de riesgo no
modificables, no dependen de nuestras acciones, pero conocerlos es fun-
damental para identificar situaciones de mayor vulnerabilidad y actuar
precozmente con medidas preventivas. Algunos de los mas relevantes se
indican a continuacion:

1.3.1. Edad

La edad avanzada es, sin duda, uno de los factores principales de riesgo
no modificable para desarrollar demencia. Aunque el envejecimiento es
un proceso natural y no equivale por si mismo a la aparicion de la enfer-
medad, los cambios que se producen en el cerebro a lo largo de los anos
pueden aumentar significativamente la vulnerabilidad a padecer trastor-
nos neurodegenerativos, como la demencia.

Numerosos estudios han demostrado que, a mayor edad, mayor es la
probabilidad de desarrollar demencia, debido a transformaciones pro-
pias del envejecimiento cerebral, como la pérdida progresiva de plastici-
dad neuronal, la disminucion del volumen cerebral, la inflamacion cronica
de bajo grado y la acumulacion de proteinas andmalas (como beta-ami-
loide y tau). Estos cambios, aunque no son patoldgicos en si mismoaos, re-
ducen la capacidad de respuesta del cerebro y aumentan la fragilidad
del sistema nervioso, creando un terreno Mas propicio para que se esta-
blezca la enfermedad.

Es importante destacar que la edad no es una causa directa de Alzhei-
mer u otras demencias, pero si un contexto que facilita su aparicion. Y las
demencias No son una consecuencia inevitable del envejecimiento. De
hecho, muchas personas llegan a edades avanzadas con funciones cog-
nitivas preservadas. Sin embargo, cuando la enfermedad se manifiesta,
la mayoria de los casos ocurren en personas de 65 afos o mas, siendo
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especialmente prevalente en mayores de 80 anos.

Los datos epidemiologicos confirman la fuerte relacion entre /a edad y las
demencias. La incidencia aumenta de forma progresiva. Pero no es exclu-
sivo ni suficiente para desarrollarla.

Si bien la edad no puede modificarse, si es posible modular sus efectos
a través de la prevencion. Adoptar estilos de vida saludables —actividad
fisica regular, dieta equilibrada, estimulacion cognitiva, relaciones socia-
les activas y control de enfermedades cronicas como la hipertension o
la diabetes— ha demostrado ser eficaz para preservar la salud cerebral y
retrasar la aparicién de sintomas clinicos.

En definitiva, el envejecimiento no es sinénimo de demencia, pero si
es un periodo donde el riesgo aumenta. Por eso, cuanto antes se inicien
las medidas preventivas, mayor sera la capacidad de proteger el cerebroy
mantener la calidad de vida en la edad adulta y avanzada.

1.3.2. Sexo femenino

El sexo femenino es un factor de riesgo no modificable de especial rele-
vancia en el desarrollo de demencia, particularmente en la enfermedad
de Alzheimer. Tradicionalmente se ha atribuido esta diferencia a la ma-
yor esperanza de vida de las mujeres, pero las causas van mucho mas
allda de la longevidad, e incluyen factores hormonales, genéticos, cardio-
vasculares y socioculturales.

De todas formas, es importante remarcar que las mujeres representan
aproximadamente dos tercios de las personas con Alzheimer a nivel
mundial y que, a partir de los 60 anos, una de cada seis mujeres desa-
rrollara Alzheimer, frente a uno de cada once hombres. De esta forma,
las mujeres mayores de 60 anos tienen el doble de riesgo de padecer
Alzheimer que de desarrollar cancer de mama en el resto de su vida. De
esta forma, los factores de riesgo en mujeres, serian de manera especifi-
ca los que se indican a continuacion.




Factores relacionados con el mayor riesgo en mujeres

¢ Cambios hormonales y menopausia

La menopausia marca un punto de inflexion en la salud cerebral feme-
nina. La pérdida brusca de estrogenos tras esta etapa puede tener un
efecto negativo sobre el metabolismo cerebral y los mecanismos de re-
paracion neuronal. Estas hormonas tienen funciones neuroprotectoras,
como el control de la inflamacion y el estrés oxidativo.

* Factores de riesgo cardiovascular en mujeres

Esampliamenteaceptadoquelapresenciadefactoresderiesgocardiovas-
cular,comohipertension,diabetesocolesterolelevadoenlamedianaedad,
esta relacionadacon un mayor riesgo de deterioro cognitivoy demencia.
Sin embargo, este riesgo puede aumentar, en mujeres postmenopau-
sicas, especialmente aguellas con hipertension y diabetes, en compa-
racion con los hombres.

Estos hallazgos subrayan la necesidad importante de controlar los fac-
tores de riesgo vascular en mujeres tras la menopausia como una me-
dida clave de prevencion del deterioro cognitivo.

* Genética y susceptibilidad aumentada

El gen APOE €4, asociado a mayor riesgo de Alzheimer, parece tener
un impacto mas significativo en mujeres. Las portadoras de este alelo
presentan una probabilidad mas alta de desarrollar la enfermedad que
los hombres con la misma variante genética.

* Contexto sociocultural

Muchas mujeres mayores han tenido menor acceso histérico a edu-
cacion y oportunidades de desarrollo intelectual, lo que se ha tradu-
cido en una menor reserva cognitiva (desde el punto de vista de nivel
escolaridad). Esta menor estimulacion puede influir negativamente
en la capacidad del cerebro para compensar los efectos de la neuro-
degeneracion.
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e Carga del cuidado

Ademas de ser las principales afectadas por la demencia, las mujeres
también suelen ser las principales cuidadoras. Esta doble carga —vivir
con demencia o cuidar a alguien que la padece— tiene un fuerte im-
pacto emocional, fisico y econdmico en la poblacion femenina y, suele
estar infravalorada a nivel social y sanitario.

La evidencia cientifica demuestra que las mujeres no solo presentan una
mayor prevalencia de Alzheimer, sino también una mayor vulnerabilidad
biclogicay social frente a la enfermedad. Las diferencias de género deben
ser tenidas en cuenta en la prevencion, el diagnostico, la investigacion y
el tratamiento de las demencias. Promover una atencion especifica a la
salud cerebral femenina, especialmente en la etapa postmenopausica, es
esencial para reducir la carga global de la demencia.

1.3.3. Historia familiar

Tener antecedentes familiares de demencia, especialmente entre familia-
res de primer grado (padre, madre o hermanos), se asocia con un mayor
riesgo de desarrollar la enfermedad de Alzheimer u otro tipo de demen-
cia. Sin embargo, este riesgo no es determinante ni absoluto: muchas per-
sonas con historia familiar nunca desarrollan la enfermedad vy, otras sin
antecedentes conocidos, si pueden llegar a padecerla.

En el caso de tener un progenitor si uno de los padres o un hermano
ha tenido Alzheimer u otro tipo de demencia, el riesgo de desarrollar la
enfermedad se duplica aproximadamente respecto a la poblacidon general.
De igual forma, siambos padres han sido diagnosticados de demencia, el
riesgo puede ser aln mayor, aunque en estos casos también puede influir
el entorno compartido y factores de estilo de vida.

Detodasformas,enlagran mayoriadeloscasos, el Alzheimeresesporadico,
es decir, no responde a una causa geneética clara transmitida de forma
directa por una linea familiar. Sin embargo, es cierto, que existen formas
hereditarias o familiares, que suelen aparecer antes de los 65 anos y estan
causadas por mutaciones en genes como APP, PSENTy PSEN2. Pero estas
formas genéticas son extremadamente poco frecuentes, representando
menos del 1% de los casos.
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Por lo que el contar con una historia familiar bien documentada puede
serde gran utilidad para valorar el riesgo genético, pero esta informacion
no siempre es facil de obtener. A menudo, el desconocimiento de
los diagndsticos en generaciones anteriores, la falta de acceso a
la informacion médica, la reticencia a hablar sobre enfermedades
mentales o neuroldgicas, o el fallecimiento previo de los familiares
dificultan una recopilacion precisa.

Sin embargo, es importante remarcar que el hecho de que nuestros
padres o abuelos hayan tenido Alzheimer u otra demencia no significa
que estemos condenados a desarrollarla. La genética puede influir, pero
no determina el futuro. El desarrollo de la enfermedad es resultado de
una compleja interaccion entre factores genéticos, ambientales y de
estilo de vida.

Por eso, conocer el riesgo familiar debe servir como una motivacion
para adoptar medidas preventivas.

1.3.4. Genética y riesgo de demencia

La relacion entre genética y demencia, especialmente en la enfermedad
de Alzheimer, ha sido objeto de multiples investigaciones en las ultimas
décadas. Aunqgue el Alzheimer es una enfermedad compleja en la que
intervienen muchos factores, se ha identificado un componente genético
gue puede influir en el riesgo de desarrollarla. Sin embargo, la genética
no lo determina todo, y es importante entender qué significa realmente
tener antecedentes familiares o ciertas variantes genéticas.

Uno de los genes mas estudiados en relacion con el Alzheimer es el APOE
(apolipoproteina E). Este gen tiene tres variantes principales:

* APOE €2: poco comun, parece tener un efecto protector.
* APOE €3: la mas frecuente en la poblacion general, considerada “neutra”.
* APOE €4: asociada con un mayor riesgo de Alzheimer.

Tener una copia del alelo €4 (heredado de uno de los progenitores) puede
duplicar o triplicar el riesgo de desarrollar Alzheimer. Tener dos copias (una



Prevencion en la demencia/Alzheimer

de cada progenitor) puede aumentar el riesgo hasta 10-15 veces respecto
a quienes no tienen este alelo.

A pesarde esta asociacion, el APOE €4 noes un gen determinante: muchas
personas con esta variante nunca desarrollan la enfermedad, y muchas
personas con Alzheimer no son portadoras del alelo €4.

Ademas del APOE, se han identificado otros genes asociados con el
riesgo de desarrollar Alzheimer, aungue su influencia es mas moderada.
Estos se denominan genes de riesgo porgue aumentan (o disminuyen) la
probabilidad de padecer la enfermedad, pero no la causan por si mismos.
Si bien, estudios recientes estan descubriendo nuevas variantes que
podrian tener efectos protectores o de susceptibilidad sobre el cerebro.
Esto abre nuevas vias para la prevencion, el diagnostico y el tratamiento
personalizado de la demencia.

En algunos casos el Alzheimer puede ser causado por mutaciones en
genes especificos. Estos son conocidos como genes determinantes, ya
gue su alteracion provoca directamente la enfermedad. Entre ellos se
encuentran:

* APP (proteina precursora del amiloide)
* PSENI (presenilina )
* PSEN2 (presenilina 2)

Las mutaciones en estos genes provocan una produccion anormal de
proteina beta-amiloide, que forma las placas amiloides caracteristicas
del Alzheimer. Este tipo de Alzheimer suele aparecer a edades muy
tempranas, entre los 30 y los 60 anos Yy, representa como hemos indicado
antes, en torno al 1% de los casos totales.

Ademas del Alzheimer, existen otros tipos de demencia que también
presentan posibles vinculos genéticos:

Demencia vascular

La demencia vascular esta relacionada con problemas en la circulaciéon
sanguinea cerebral, como infartos o dano en los vasos. Aunque su origen

n
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es principalmente vascular y no genético, existen factores hereditarios
asociados al riesgo cardiovascular,como la hipertension, la diabetes tipo 2
o la hipercolesterolemia, que pueden incrementar el riesgo de padecerla.
En este caso, la interaccion entre factores genéticos y ambientales es
especialmente relevante en este tipo.

Demencia con cuerpos de Lewy

Este tipo de demencia comparte caracteristicas con el Alzheimer y el
Parkinson. Aungque su componente genético es menos claro, se han
identificado algunas variantes genéticas asociadas a un mayor riesgo,
como mutacionesenelgen GBA (glucocerebrosidasa), tambiénvinculado
al Parkinson. Sin embargo, la mayoria de los casos son esporadicos.

Demencia frontotemporal (DFT)

La DFT tiene una mayor carga hereditaria que otros tipos de demencia,
3 de cada 10 casos son de origen hereditario, pero el resto son de origen
esporadico. La DFT se debe a la acumulacion patoldgica de proteinas
como la proteina Tau y la TDP-43. Aunqgue en la gran cantidad de los
Casos, NO se conoce porqué se produce esta acumulacion. En la DFT si
gue se han identificado varias mutaciones genéticas relacionadas con
esta enfermedad, entre ellas:

* MAPT (proteina tau)
* GRN (progranulina)
* C90RF72 (repeticiones genéticas andmalas)

Estas mutaciones pueden heredarse de forma autosémica dominante,
por lo que en familias con varios casos puede ser recomendable el aseso-
ramiento genético.

En estos casos, donde hay una historia genética familiar, el tener un
asesoramiento genético es muy relevante, todo y que en algunos casos
la genética puede influir en el desarrollo de las demencias, se ha de
remarcar de nuevo que no es el unico factor. La mayoria de los casos
son esporadicos y estan condicionados también por el estilo de vida, y
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otras variables. Por lo que comprender el papel de la genética no debe
generar miedo, sino motivar una actitud preventiva y un enfoque de
salud cerebral integral y personalizado.

1.3.5. Historial previo de enfermedades neuroldgicas

El haber padecido ciertas enfermedades neuroldgicas también puede
considerarse un factor de riesgo no modificable para el desarrollo de una
demencia. Condiciones como:

* Traumatismos craneoencefalicos moderados o graves
* Accidentes cerebrovasculares (ictus)

» Epilepsia de larga evolucién

* Enfermedades neuroinflamatorias o neuroinfecciosas

Estas, son patologias que pueden aumentar la vulnerabilidad del cerebro
a procesos neurodegenerativos, dado que pueden dejar secuelas estruc-
turales o funcionales en el cerebro (de manera puntual o progresiva) y
que, con el tiempo, pueden facilitar el deterioro cognitivo progresivo.

En los ultimos anos, algunos estudios han demostrado, que personas con
antecedentes de traumatismo craneoencefalico (TCE) moderado o grave
presentan un mayor riesgo de desarrollar demencia, asociandose con un
mayor riesgo de enfermedad de Alzheimer, y otras formas de demencia,
especialmente si el traumatismo ocurrié en edad temprana y si fue
repetido.

En el caso del ictus, la evidencia también es solida, indicando que los
supervivientes de ictus tienen el doble de probabilidades de desarrollar
demencia en comparacion con personas sin antecedentes, lo que se
relaciona con el dano vascular cerebral y la pérdida de conectividad
neuronal.

Respecto a la epilepsia, investigaciones han encontrado que las personas
con epilepsia de larga evolucion tienen un mayor riesgo de deterioro
cognitivo, probablemente debido a la disfuncion cerebral crénica, los

13
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efectos secundarios de los farmacos antiepilépticos y la coexistencia de
lesiones estructurales en el cerebro.

Finalmente, enfermedades neuroinflamatorias como la esclerosis multiple
o infecciones del sistema nervioso central (como la encefalitis) pueden
dejar alteraciones permanentes en la estructura cerebral que facilitan la
aparicion de deterioro cognitivo en edades mas avanzadas.

Por tanto, el historial de enfermedades neuroldgicas previas debe
considerarse un factor de riesgo importante en la evaluacion clinica
del riesgo de demencia, especialmente cuando se combina con otros
elementos como la edad avanzada, antecedentes familiares o factores
cardiovasculares.

1.4. Factores de riesgo modificables

Como se ha comentado, la prevencion tiene, entre sus misiones, reducir
la probabilidad de aparicion de la demencia, actuando sobre los factores
modificables relacionados con la demencia. En este sentido, la comision
Lancet de Salud Global en Sistemas de Salud de Alta Calidad formada por
profesores, lideres en salud y politicos de mas de 18 paises, ha trabajado en
identificar estos factores, anadiendo en 2024 dos nuevos factores de riesgo.

Estos factores de riesgo incrementan la probabilidad de la aparicion de
lesiones en el cerebro, que estarian relacionadas con la posible aparicion
de los mecanismos.

La comision constatd que el desarrollo de la reserva cognitiva y fisica
a lo largo de la vida, junto con la reduccion del dafo vascular (por
ejemplo, controlando la hipertension y reduciendo el tabaquismo), esta
contribuyendo a una menor incidencia de demencia en poblaciones
envejecidas.

En esta actualizacion de 2024, se reafirma que los siguientes factores
reducen de forma significativa el riesgo de desarrollar demencia:
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Menor nivel educativo: La educacion prolongada en la infancia y
juventud fortalece la reserva cognitiva, haciendo al cerebro mas
resistente a los efectos del envejecimientoy la neurodegeneracion.

Pérdidaauditivanotratada:Lapérdidadeaudicion,especialmente
en edades medias, puede aumentar el riesgo de demencia por
contribuir al aislamiento social y reducir la estimulacion cerebral.
Se puede mitigar con el uso de audifonos.

Hipertension arterial en la mediana edad: La presion arterial
elevada dana los vasos sanguineos cerebrales, contribuyendo al
deterioro cognitivo.

Tabaquismo: Fumar aumenta el estrés oxidativo, la inflamacién
y el dafo vascular, todos ellos factores implicados en el desarrollo
de demencia. Dejar de fumar reduce sustancialmente este riesgo.

Obesidad: Especialmente en la mediana edad, se asocia con infla-
macion sistémica, resistencia a la insulina y enfermedades vascu-
lares que pueden afectar la funcidon cerebral.

Depresion: Puede afectar la estructura y funcién cerebral, reducir
la motivacion para habitos saludables y aumentar la inflamacion.
Tratarla adecuadamente mejora la salud cerebral.

Inactividad fisica: El ejercicio mejora el flujo sanguineo cerebral,
la neurogénesis y la plasticidad sinaptica. También reduce otros
factores de riesgo como la hipertensiéon o la obesidad.

Diabetes tipo 2. Mal controlada, puede causar dafio vascular, es-
trés oxidativo y contribuir a la acumulacion de beta amiloide. Su
tratamiento reduce el riesgo de deterioro cognitivo.

Consumo excesivo de alcohol: El abuso crdnico se relaciona con
atrofia cerebral y dafio neuronal. Incluso en consumos moderados,
episodios de pérdida de conciencia por alcoholaumentan el riesgo.

Traumatismos craneoencefdlicos (TCE): Las lesiones cerebrales,
incluso en edades tempranas, se han relacionado con mayor riesgo
de demencia, especialmente si son repetidas o de alta gravedad.
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11. Contaminacién ambiental (PM2.5 y aire doméstico): La exposi-
cion prolongada a contaminantes atmosféricos se asocia con neu-
roinflamacion, estrés oxidativo y mayor carga de proteinas patolo-

gicas en el cerebro.

12. Aislamiento social: La falta de interaccion social contribuye a una
menor reserva cognitiva y puede aumentar el riesgo de depresion,
ambos factores vinculados a la demencia.

13. Colesterol LDL elevado: El exceso de colesterol LDL (colesterol
malo) esta vinculado con dano vascular cerebral y mayor acumu-
lacion de proteinas neurotoxicas como beta amiloide y tau.

14. Pérdida visual no tratada: La deficiencia visual reduce la estimu-
lacidn cognitiva y puede estar asociada a enfermedades sistémi-
cas como la diabetes, que a su vez aumentan el riesgo de demen-
cia. Estd asociado con un 2% de casos de demencia,.

Talcomo senala el informe, no se puede afirmar que la demencia siempre
sea prevenible, pero si que estos factores pueden retrasar o ralentizar su

aparicion y progresion.

Factores de riesgo no modificables

Edad avanzada

Factores de riesgo modificables

Hipertension arterial

Genética (por ejemplo, presencia del gen APOE 4)

Diabetes tipo 2

Antecedentes familiares de demencia

Tabaguismo

Sexo (mayor prevalencia en mujeres)

Inactividad fisica

Historia de enfermedades neuroldgicas previas

Obesidad

Depresion

Aislamiento social

Bajo nivel educativo

Consumo excesivo de alcohol

Contaminacion del aire

Factores modificables y no modificables de la demencia.
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1.5. {Qué podemos hacer para prevenir la enfermedad
de Demencia?

Debemos seguir unas pautas y habitos de vida saludables, todo dentro
de prevencion primaria (factores modificables). A continuacion, se indican
algunos puntos que deberiamos de tener en consideracion para la
prevencion de la demencia.

1.5.1. Incrementar la reserva cognitiva.

Uno de los pilares fundamentales en la prevencion de la demencia es
el desarrollo y mantenimiento de la reserva cognitiva. Este concepto
se refiere a la capacidad del cerebro para compensar los efectos del
envejecimiento, las enfermedades neurodegenerativas o las lesiones
cerebrales y mantener un funcionamiento cognitivo adecuado, incluso
cuando existen danos estructurales. Es una forma de “resiliencia cerebral”
gue permite al cerebbroadaptarsey reorganizarse frente a las adversidades.

La reserva cognitiva no depende Unicamente de la cantidad de neuronas
O conexiones, sino también de como el cerebro las utiliza y de su eficiencia
para encontrar rutas alternativas que mantengan la funcionalidad.

Estudios han demostrado que personas con un mayor nivel de reserva
cognitiva pueden retrasar la aparicion de sintomas o presentar manifesta-
ciones mas leves de deterioro cognitivo, a pesar de tener un grado similar
de dano cerebral que otras personas mas afectadas clinicamente.

De igual manera la reserva cognitiva depende de diversos factores, como
el nivel educativo, donde una escolaridad en etapas tempranas e interme-
dias de la vida se asocia con una mayor reserva cognitiva. Pero también se
ve influido por la estimulacion intelectual, asi como el estilo de vida activo.

De esta forma, fomentar la reserva cognitiva no solo ayuda a retrasar la
aparicion de sintomas de demencia, sino que puede atenuar su intensidad
y progresion, mejorando asi la calidad de vida de las personas durante
el envejecimiento. Y es una capacidad que podemos trabajar de manera
activa independientemente de la edad que tengamos.
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La promocion de una buena reserva cognitiva debe considerarse una es-
trategia esencial y transversal, que debe de comenzar en la infancia, pero
gue podemos seguir trabajando en nuestra vida adulta y en el envejeci-
miento, manteniéndose de forma activa, realizando actividades cogniti-
vas que requieran salir de esa “zona de confort”, como aprendiendo algo
nuevo, Como una nueva lengua. Esto sera una accion protectora que in-
crementara la reserva cognitiva. Ademas de los puntos que se indican a
continuacion, cuyo abordaje combinado favorece esta capacidad.

Actividad cognitiva

Tener la mente activa en cualquier etapa de la vida es una recomendacion
ampliamente respaldada por la evidencia cientifica. La actividad cogniti-
va, relacionada dentro del concepto de estimulacion cognitiva, se refiere
al conjunto de actividades y estrategias que tienen como objetivo mante-
nery potenciar las funciones cognitivas, como la memoria, la atencion, el
lenguaje y el razonamiento, entre otras funciones cognitivas. Y de hecho,
estas actividades no solo ayudan a mejorar el rendimiento mental, sino
gue también contribuyen a fortalecer la reserva cognitiva y, por tanto, a
prevenir o retrasar la aparicion de la demencia.

Por lo que mantener la mente activa resulta beneficioso en todas las eda-
des, pero cobra especial importancia en la edad adulta y en la vejez, cuan-
do el riesgo de deterioro cognitivo aumenta. De acuerdo con las reco-
mendaciones recogidas en materiales divulgativos y cientificos, se acon-
seja dedicar entre 45 y 60 minutos al dia a actividades de estimulacion
cognitiva. Y en relacion a lo que se puede realizar, existen multiples formas
de trabajar las capacidades cognitivas. Algunas de las mas efectivas son:

* Participar en talleres de memoria/entrenamiento cognitivo: Estas
actividades normalmente grupales, guiadas por profesionales, trabajan
diferentes areas cognitivas (memoria, atencion, lenguaje, etc.) y fomen-
tan la motivacion y el contacto social.

* Realizar juegos de mesa y actividades lidicas: Juegos como ajedrez,
domind, cartas, crucigramas, sudokus o rompecabezas son recursos
Utiles para mantener la mente activa, y crear cierta exigencia a nivel
cognitivo.
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* Practicar actividades artisticas o manuales: Pintar, escribir, hacer
manualidades, tocar un instrumento o aprender a usar nuevas tecno-
logias pueden ser excelentes maneras de activar el cerebro.

* Leer con regularidad: La lectura, tanto individual como compartida,
estimula el lenguaje, la comprension, la memoria y la imaginacion.

* Fomentar el aprendizaje continuo: Aprender un idioma, adquirir una
nueva habilidad o inscribirse en talleres o cursos mantiene el cerebro
en forma.

De esta forma, el uso combinado de varios ejemplos anteriores potencia
la capacidad cognitiva, mas alla de las exigencias habituales del dia a dia,
gue es lo que nuestro cerebro necesita. Ademas, la estimulacion cognitiva
puede combinarse con otras rutinas saludables, como las que se indican
a continuacion. Por lo que la estimulacion cognitiva, ya sea a través de
actividades estructuradas o mediante practicas cotidianas, debe consi-
derarse una herramienta esencial en la prevencion de la demencia. No
solo contribuye al mantenimiento de las capacidades mentales, sino que
también mejora el bienestar emocional y la calidad de vida. Envejecer de
forma activa, con curiosidad, aprendizaje y participacion, es una de las
mejores maneras de cuidar el cerebro.

Relaciones sociales

Las relaciones sociales desempenan un papel esencial en la prevencion
del deterioro cognitivo. Numerosos estudios han demostrado que el ais-
lamiento social y la soledad prolongada se asocian con un mMayor riesgo
de desarrollar demencia. Por lo que personas con redes sociales escasas,
poco contacto con familiares y amigos o que viven solas tienen mas pro-
babilidades de experimentar un deterioro cognitivo mas rapido.

De ahi, que participar en actividades sociales ofrece multiples beneficios:

* Proporciona soporte emocional y reduce los niveles de estrés y ansie-
dad.

* Estimula el cerebro a través de la conversacion, el humor, la empatiay
la toma de decisiones comypartidas.
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* Mejora los comportamientos de autocuidado, ya que el entorno social
actua como red de apoyo.

* Favorece una mayor motivacion para mantener rutinas saludables y
realizar actividades estimulantes.

Involucrarse en asociaciones, grupos culturales o deportivos, voluntariado,
actividades intergeneracionales o simplemente mantener el contacto
regular con seres queridos puede ser tan importante como cualquier otra
estrategia preventiva.

Actividad laboral como factor protector

Diversos estudios han demostrado que la actividad laboral, especialmente
aguella que implica desafios intelectuales o interaccion social, puede
actuar como un potente factor protector frente al deterioro cognitivo,
dado su relacion con el incremento de la reserva cognitiva. Asi mismo,
las personas que permanecen laboralmente activas o implicadas en
actividades voluntarias prolongan el uso de sus capacidades cognitivas a
un nivel mas alto, ademas de mantener una actividad social mas elevada.

La participacion entareas laborales que requieren planificacion, resolucion
de problemas, aprendizaje constante o contacto interpersonal, ayuda a
fortalecer la reserva cognitiva y a mantener la plasticidad cerebral. Por
otro lado, el abandono abrupto del entorno laboral sin una estructura
de actividades puede favorecer el aislamiento, el sedentarismo o incluso
sintomas depresivos, aumentando indirectamente el riesgo de deterioro.

Esimportante destacar que no se trata solo de mantener un empleo, sino
de permanecer activos mental y socialmente después de la jubilacion:
asumir roles comunitarios, participar en talleres, colaborar en tareas fa-
miliares o implicarse en proyectos personales con sentido, va a favorecer
la conectividad cerebral, siempre que no vayan de la mano de un incre-
mento de la situacion estresante. De hecho, sabemos que situaciones la-
borales de alta ocupacion, con un exceso de carga de trabajo, provocan el
efecto contrario, pueden provocar una reduccion del volumen cerebral,
asi como un estrés elevado, puede provocar cambios estructurales en el
cerebro que no estarian relacionados con un factor de proteccion.
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Actividades de ocio

Aguellas personas con una vida mas activa y actividades de ocio satisfac-
torias y estimulantes parecen tener menos riesgo de desarrollar la enfer-
medad.

Dentro de las actividades de ocio se debe tener en cuenta aguellas segun
las diferentes culturas y medios rurales o urbanos, dado las diferencias
gue existen entre ellos, pero se trata en definicion de mantener una vida
activa y estimulante a nivel cognitivo, afectivo y social.

La participacion de actividades que estimulen la cognicion y el fomento
de las actividades Iudicas ha demostrado retrasar el deterioro cognitivo.

Actividad fisica

La actividad fisica activa nuestra circulacion, mejorando con ello nuestro
sistema cardiovascular. Con esto, mantendremos un cerelbbro mejor prote-
gido ante posibles accidentes cerebro vasculares. Y es que no solo reduci-
remos el riesgo de padecer uno, sino que de sufrirlo, nuestro cerebro ten-
dra mas opciones de revascularizarse y de disminuir con ello las secuelas
gue podamos sufrir.

Es de sobra sabido que, para mantener un estado de salud optimo, de-
bemos realizar actividad fisica. Nunca es tarde para empezar, pero si no
hemos tenido habitos de practicarla, es conveniente acudir a algun lugar
donde nos asesoren sobre como empezar para evitar lesiones y sobrecar-
gas que nos desanimen y nos hagan renunciar a corto plazo.

También podemos empezar incorporando pequefos cambios en nuestra
rutina del dia a dia: usar escaleras, hacer caminatas en lugares proximos y
agradables, que en nuestros planes de ocio haya mas actividad fisica.

No solo los ejercicios de cardio son recomendados. Todos los Ilamados
ejercicios de fuerza son vitales para mantenernos sanos en edades avan-
zadas. Los ejercicios de fuerza basicamente consisten en repetir ciertos
movimientos con un peso incorporado. Bien sea una pesa o nuestro pro-
pio peso corporal, con idea de ejercitar un grupo determinado de muscu-
los en cada ejercicio. No solo fortalecera nuestros musculos, sino que Nos
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ayudara a mantener nuestra masa 0sea, algo muy importante para limitar
esa pérdida que sufrimos al envejecer o cuando desarrollamos alguna pa-
tologia 6sea como la osteoporosis.

Por mencionar otro de los efectos beneficiosos que tiene el ejercicio fisico
para nuestro organismo, cabe destacar la liberacion de dopamina, cono-
cida como la hormona de la felicidad, que nos hace sentirnos contentos
y satisfechos, asi como dos neurotransmisores destacables: la serotonina,
gue nos ayuda a calmarnos tras practicar ejercicio y la norepinefrina, que
ayuda a nuestro cerebro a lidiar con el estrés diario, por lo que vamos a
cuidar nuestra salud mental.

Nutricion y suplementos dietéticos

Mas que hablar de alimentos que nos protejan de una posible demencia,
debemos hacerlo en general de una alimentacion saludable. La idea es
comer correctamente para evitar enfermedades cronicas como el sobre-
peso, diabetes, colesterol o hipertension. Patologias que, a su vez, acrecen-
taran el riesgo de padecer otros problemas de salud como son los proble-
mas osteoarticulares o cerebrovasculares.

Cuando hablamos de una buena alimentacion, que ademas nos ayude a
prevenir el riesgo de sufrir una demencia, nos referimos a una que con-
tenga las calorias justas y necesarias para nuestras necesidades diarias. A
una baja en grasas saturadas y rica en otras grasas mas saludables como
la omega 3, muy importantes debido a su capacidad cardioprotectora y
neuronal. Que no olvide vitaminas como la B6, la B9, mé&s conocida como
acido folico o la B12. Todas ellas relacionadas en mantener un buen fun-
cionamiento cerebral. Estas dos ultimas, la B9 y B12, han demostrado ser
eficaces a la hora de mantener controlado los niveles elevados de homo-
cisteina, un aminoacido presente en las grasas de origen animal, que re-
sulta neurotdxico, pues potencia la accion de la proteina B-amiloide, pro-
vocando fallos en la capacidad de las células para regenerarse y condu-
ciendo a su muerte de forma prematura.

En principio, manteniendo una dieta variada y equilibrada, no deberia-
mos tener déficit en ninguno de estos nutrientes, pero nunca esta de mas
realizarse controles periddicos para asegurar que mas alla de la ingesta,
nuestro cuerpo los absorbe adecuadamente.
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Se pregunta mucho sobre la conveniencia de tomar suplementos que
nos garantice los nutrientes que son importantes a la hora de mantener
nuestra “salud cerebral”, y en el mercado se venden facilmente diversos
complementos nutricionales prometiendo muchas veces la cura a todos
nuestros males...El consejo es que siya mantenemos unos niveles 6ptimos
de los nutrientes que queremos conseguir, la sobre ingesta no sélo no va
a tener beneficios, si Nno que en algunos casos hasta pueden ser daninos
para nuestra salud. Como siempre, antes de tomar cualquier suplemen-
to, se recomienda consultar a nuestro médico y desconfiar de publicidad
que nos prometa milagros.

Control de enfermedades crénicas

Muchas veces se habla de “la triada” cuando se diagnostica una demen-
cia: hipercolesterolemia, hipertension e hiperglucemia. Estas enferme-
dades crénicas afectan de manera directa a nuestro sistema circulatorio,
por lo que van a comprometer de igual forma a nuestra vascularizacion
cerebral. El colesterol alto, altera la salud de nuestros vasos sanguineos,
obstruyéndolos y aumentando de manera importante el riesgo de sufrir
un accidente vascular. La hipertension de igual manera desgasta nues-
tros vasos y fatiga a nuestro corazon y la hiperglucemia hace que nues-
tro cerebro aumente su resistencia a la insulina, lo que hara que nuestro
cerebro, buen consumidor de la glucosa, no disponga de ella y no pueda
proporcionar la energia necesaria a nuestras células. Y esto por sefnalar
solamente, algunas consecuencias de mantener sin control estos proble-
mas de salud.

El problema de estas patologias es que ademas tardamos en diagnosti-
carlas, puesto que son silenciosas, no duelen, y cuando sus sintomas dan
la cara, nuestro organismo lleva tiempo lidiando con ellas. Ni que decir
tiene gque controles analiticos regulares o de tension arterial, nos van a
ayudar a detectarlas a tiempo vy, por supuesto, el mantener una buena
alimentacion y ejercicio fisico. Si nuestra dieta es rica en azlcares, iremos
aumentando nuestra resistencia a la insulina, hasta que ya nuestro cuer-
PO Nnecesite ayuda (tratamiento farmacoloégico) para regular nuestros ni-
veles glucémicos. Con unos buenos habitos de vida, la necesidad de me-
dicacion se reduce y muchas veces hasta puede anularse.
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Cabe hablar también en este apartado del tabaquismo: la nicotina en
particular ocasiona dano en la pared interna de las arterias, produce alte-
racion en la coagulacion de la sangre, sube los niveles de LDL (colesterol
malo) y baja los de HDL (colesterol bueno). El tabaquismo esta intima-
mente relacionado con el riesgo de padecer enfermedades respiratorias
como el EPOC o el cancer de pulmon. Ademas, un aumento en la coagu-
lacion sanguinea nos pone en especial peligro a la hora de sufrir acciden-
tes vasculares como puede ser un infarto de miocardio o un ictus. No exis-
ten niveles de tabaquismo saludables, sencillamente debemos eliminarlo.

El alcohol por otra parte, tampoco nos ayuda a la hora de mantener un
estilo de vida saludable. Es cierto gque su consumo tiene mucha conno-
tacion social y que buena parte de nuestro ocio, pasa por consumirlo. Sin
embargo, cuando éste es frecuente y/o excesivo, provoca intoxicaciéon etili-
ca, lo que afecta a nuestras células cerebrales provocando que la actividad
cerebral se vea enlentecida y torpe. Provoca problemas de memoria, de
razonamiento, asi como de coordinacion y control fisico. Nada recomen-
dable si nuestro objetivo es cuidar a nuestro cerebro.

Bienestar emocional

El bienestar emocional desempena un papel fundamental en la preven-
cion del deterioro cognitivo y la aparicion de demencia. De esta forma la
salud mental no solo afecta el estado de animo o la calidad de vida, sino
gue también influye directamente en el funcionamiento cerebral, en la
respuesta al estrés y en la capacidad del cerebro para mantener su plasti-
cidad y su reserva cognitiva.

De hecho, estudios han demostrado que la depresion no tratada en la
mediana edad y la vejez se asocia con un mayor riesgo de desarrollar de-
mencia. Este vinculo puede deberse a alteraciones neuroguimicas, infla-
macion cerebral, disminucion de la actividad neuronal y cambios estruc-
turales en regiones clave como el hipocampo. Ademas, la depresion pue-
de conducir a la pérdida de interés por actividades sociales o cognitivas, al
aislamiento, a una peor alimentacion y al abandono del autocuidado. Asi
mismo, la ansiedad croénica, también ha sido relacionada con un mayor
riesgo de deterioro cognitivo, debido a sus efectos sobre el sisterma ner-
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vioso y el estrés sostenido que genera sobre el organismo. Los altos niveles
de cortisol asociados a la ansiedad prolongada pueden contribuir al dafo
neuronal.

Es por esto, que es importante abordar el bienestar emocional, desde una
reduccion de estrés elevado, asi como incremento de la capacidad de re-
siliencia emocional, esta es la capacidad de adaptarse positivamente a si-
tuaciones adversas, y actla como un factor protector frente al estrésy sus
efectos negativos en el cerebro. De hecho, las personas resilientes tienden
a mantener una actitud activa, buscan apoyo social, regulan de manera
mas eficiente sus emociones, reduciendo la respuesta emocional elevada
relacionada al estrés, y preservan el sentido de proposito y motivacion,
todo lo cual tiene un impacto positivo sobre su salud mental, adaptando-
se a los cambios del entorno y no reaccionando ante ellos.

Por lo que, para poder promover el bienestar emocional, pueden ser reco-
mendables algunas pautas, como:

* Detectar y tratar a tiempo los sintomas depresivos y ansiosos me-
diante atencion psicoldgica o psiquiatrica.

* Fomentar actividades placenteras y con sentido, como voluntaria-
do, arte, lectura, jardineria, etc.

* Practicar técnicas de manejo del estrés, como la respiraciéon cons-
ciente, el mindfulness o el yoga.

* Buscar apoyo social y emocional en familiares, amigos, grupos de
apoyo o profesionales, cuando sea necesario.

¢ Mantener rutinas saludables, con horarios estables de suefio, alimen-
taciéon equilibrada y actividad fisica

El bienestar emocional es un componente inseparable de la salud cere-
bral. Cuidar el estado de animo, gestionar el estrés y fomentar relaciones
sociales y actividades con sentido no solo mejora la calidad de vida, sino
que también actida como una barrera protectora frente al deterioro
cognitivo y la demencia. Por o que es importante intentar mantener un
equilibrio en nuestra vida, tratar de conocernos y de reconocer las situa-
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ciones / vivencias que nos proporcionan emociones positivas y negativas,
para saber como motivarnos y tener estrategias personalizadas que nos
ayuden a mejorar nuestro bienestar emocional.

La farmacologia seguramente sea la ayuda que puedas recibir por parte
de tu médico, pero recuerda que no es la Unica herramienta que debe
utilizarse de manera comedida y no sea el Unico abordaje para cuidar el
bienestar emocional

Sueno y descanso

El suenoy descanso es primordial para mantener nuestro cerebro con un
funcionamiento adecuado. Mientras dormimos nuestro cerebro “se repa-
ra"y organiza todo lo vivido en el dia formando nuestros recuerdos. Todos
hemos sido testigos de como nos cuesta mas concentrarnos y resolver
problemas cuando nos encontramos con suefo y/o agotados fisicamen-
te, y como tras un sueno reparador hemos sido capaces de funcionar de
manera mas efectiva y rapida.

Para algunos dormir por la noche incluso dar una pequena siesta tras la
comida, no es problema, pero para otros tanto el dormir de manera co-
rrecta y que ademas este sueno resulte reparador, parece una tarea pen-
diente. El ritmo de vida, la estimulacion a la que nos vemos sometidos
por las pantallas de dispositivos moviles y demas, los horarios de trabajo
mantenidos durante anos hacen que nuestro sueno nocturno, nuestro
descanso, se convierta en tarea pendiente.

Mucho se habla de la siesta y de las repercusiones que puede tener para
nuestro sueno de la noche. Cabe sefalar que un sueno ligero de no mas de
media hora, resulta beneficioso para nuestro cuerpo y ayuda a cargar las
pilas para lo que nos resta de dia. Pero si esa siesta se prolonga mas, enton-
ces no estamos hablando de un descanso reparador de unos minutos, lo
hacemos de un suefo que No se ha satisfecho durante la noche.

Debemos mantener una actividad tranquila cuando estamos previos a
dormir, puesto que, si nos estimulamos manteniéndonos fisicamente ac-
tivos, resolviendo varios problemas a ultima hora del dia o incluso dandole
muchas vueltas a la calbeza con cuestiones que nos preocupan, lo que ha-
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cemos en mantenernos en estado de alerta, nuestro cuerpo funciona en
estado de alerta segregando una serie de hormonas y, todo esto no va a
desaparecer solo porgque decidamos irnos a la cama en un momento dado.

Siguiendo con las recomendaciones de la Comision Lancet 2024, nos po-
demos encontrar:

1.6. Sighos de alarma en Alzheimer y otras demencias

Las actividades de la vida diaria son |la base de |la funcionalidad de las per-
sonas. Son las acciones que realiza a lo largo del dia y son las primeras en
verse alteradas. Pero este cambio también puede ir viendose y notandose
en etapas iniciales.

Reconocer los signos tempranos de deterioro cognitivo es fundamental
para favorecer un diagnostico precoz y poder iniciar estrategias de inter-
vencion, tratamiento y apoyo lo antes posible. El Alzheimer y otras de-
mencias suelen comenzar de forma insidiosa, con sintomas sutiles que
progresivamente afectan a la vida cotidiana de la persona. Por eso, es im-
portante saber identificar los signos de alarma.

Uno de los primeros indicios de alerta son las “quejas subjetivas cogni-
tivas”, es decir, cuando la persona o sus allegados notan que “algo no va
bien”, aunque aun no se hayan detectado fallos objetivos significativos en
las pruebas cognitivas, ni haya una alteracion en el funcionamiento diario
de la persona, pero hay “puntuales” dificultades. A menudo estas que-
jas aparecen meses 0 anos antes del diagnadstico formal. Es cierto que el
rendimiento cognitivo cambia con la edad y aparecen dificultades a nivel
de funciones cognitivas, pero estos errores si persisten, pueden suponer
indicios de un posible deterioro, y es importante tenerlo en cuenta, darles
la importancia justa y, controlar su evolucion, sobre todo si estas dificulta-
des se van manifestando de manera mas habitual o se incrementan. Es
importante indicar que tener estas quejas No quiere decir que se vaya a
tener demencia, pero puede ser la puerta al deterioro cognitivo leve.

Este deterioro cognitivo leve (DCL) se considera una etapa intermedia
entre el envejecimiento normal y una demencia. En el DCL la persona
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puede tener fallos en una o Mmas funciones cognitivas (como la memo-
ria, el razonamiento, la planificacion, la atencidn y/o el lenguaje), pero
mantiene su autonomia funcional, aunque también pueden tener difi-
cultades leves a la hora de funcionar en el dia a dia, pero siguen siendo
personas autdnomas. Esta etapa es importante detectarla, para empe-
zar a abordarla desde los primeros momentos. No todos los casos de
DCL evolucionan a demencia, pero una parte significativa si lo hace. Y
es aqui cuando, en esta fase, pueden empezar a verse dificultades en
actividades complejas como cuidar de otros, manejo del ordenador, ac-
tividades laborales y financieras o incluso mantener el control de su pro-
pia salud, problemas para conducir, es decir, actividades que requieren
complejidad en su realizacion. Es decir, cuando a nivel cognitivo, se ob-
servan dificultades para planificar, organizar, realizar dos o mas tareas
de manera simultanea (multitarea), mantener la concentracion durante
un tiempo prolongado, asi como ser capaz de cambiar de una actividad
a otra, sin perder el “hilo” de lo que estaba haciendo, asi como en ta-
reas de razonamiento. Asi mismo, cuando observamos dificultades leves
para ir aprendiendo el uso de nueva informacion, o dificultades cada vez
mayores para encontrar las palabras adecuadas, asi como la percepcidon
de que el cerebro va “mas lento”, en comparacion a los Ultimos meses
(antes esas dificultades no estaban) y, la persona necesita soporte, ayuda
puntualy supervision. Si percibimos cambios en el comportamiento que
antes no se producian, como mayor impulsividad, compra compulsiva,
mayor rigidez ante la adaptacion a los cambios, explosiones puntuales
de genio, cambios en el comportamiento que hace unos meses No es-
taban y que no son propios de nuestro familiar, son signos de alarma de
gue podemos estar delante de un posible deterioro cognitivo asociado a
una demencia vy, por tanto, deberiamos de acudir a un profesional para
evaluarlo.

Sin embargo, cuando estas ayudas van en incremento vy las dificultades
van evolucionando y hay dificultades en y las actividades instrumentales
como poner la lavadora, el lavavajillas, usar el mando de la television, la
calefaccion, programacion de la alarma, el manejo del microondas, ma-
nejo del dinero o ir de compras, usos de los medios de comunicacion,
etc, ya estariamos en una fase de posible demencia en fase leve.
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Y cuando se van afectando las actividades bésicas de la vida diaria, se
aprecia un abandono en el cuidado personal, confusion para realizar las
tareas cotidianas (comer, vestirse, aseo persona, etc.) y pérdida de la mo-
vilidad, el proceso de demencia ya estaria instaurado y ya estariamos en
una fase mas avanzada.

1.6.1. Signos de alarma mas frecuentes de una persona con
posible demencia

A continuacion, se enumeran los signos que deben hacernos sospechar
de un posible inicio de deterioro cognitivo:

* Pérdida de memoria reciente que interfiere en la vida cotidiana (re-
petir las mismas preguntas, olvidar citas importantes, no recordar
conversaciones).

» Dificultad para planificar o resolver problemas, como seguir una re-
ceta conocida, hacer calculos sencillos o administrar el dinero.

* Desorientacion temporal o espacial, como perderse en lugares co-
nocidos o no recordar la fecha actual. Olvido de felicitar cumpleafios o
fechas significativas.

* Problemas de lenguaje, como olvidar palabras comunes, dificultad
para mantener una conversacion o usar palabras incorrectas.

* Cambios en el juicio o en la toma de decisiones, por ejemplo, vestir-
se inapropiadamente o caer en estafas.

* Alteraciones en el estado de animo o en la personalidad, como irri-
tabilidad, apatia, desconfianza o aislamiento.

* Disminucioén en la capacidad para realizar tareas habituales, como
manejar dispositivos, cocinar o seguir las normas de un juego.

* Colocar objetos en lugares inadecuados y no poder encontrarlos
(por ejemplo, dejar las Ilaves en la nevera).
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1.6.2. Manifestaciones de la demencia
Problemas de memoria

Puede:
* |racomprary olvidar lo que iba a adquirir.

* Comprar productos innecesarios o duplicar articulos que ya tenia en
casa.

¢ Olvidar fechas importantes, compromisos sociales o nombres de per-
sonas cercanas.

* Extraviar documentos o utensilios y guardarlos en lugares inusuales,
acusando a otros de haberlos escondido.

Alteraciones en Ila orientacion temporal y espacial

En uninicio, puede parecer simple despiste, como no saber en qué dia de
la semana estamos, pero con el tiempo estos sintomas se agravan:

* No recuerda fechas personales importantes como cumpleafos, ani-
versarios, la edad propia o de sus hijos.

* Se pierde en lugares conocidos como el vecindario, o en trayectos ha-
bituales en transporte publico.

e Confunde estaciones del aflo o se desorienta facilmente al salir de
casa.

Problemas con el lenguaje y la comprension

Los signos de deterioro del lenguaje incluyen:

* Discurso mas pobre, frases cortas y simplificadas.

¢ Dificultad para encontrar la palabra adecuada (anomias).

* Sustituciones inadecuadas de palabras o uso de circunloquios.
* Combinacion de ideas inconexas.

* Dificultades para seguir conversaciones, programas de television o
entender un texto escrito.
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La escritura también comienza a deteriorarse progresivamente.

Atencion y concentracion

Se muestra distraido, con falta de atencién a los detalles.

Puede parecer ausente o desconectado del entorno.

Alteraciones en las funciones ejecutivas y prdaxicas

Dificultad para seguir pasos secuenciales como atarse los cordones,
usar cubiertos o hacer una receta.

Alteraciones en la planificacion y ejecucion de tareas cotidianas.

Pérdida de habilidades instrumentales como el manejo de electrodo-
meésticos, el uso del teléfono o la gestion del dinero.

Alteraciones gndsicas o del reconocimiento

Dificultad para reconocer rostros familiares, objetos cotidianos o dife-
renciar entre utensilios (por ejemplo, confundir un cepillo de dientes
con un peine).

Pérdida de |la capacidad para identificar olores, sonidos o lugares co-
nocidos.

Cambios en el estado de dnimo y la conducta

Mayor irritabilidad, susceptibilidad o agresividad con los mas cercanos.

Presenta apatia o pérdida de interés por actividades previamente pla-
centeras.

Desconfianza, inseguridad o indecision.

Aislamiento social: evita reuniones, eventos o salidas en grupo.
Sintomas depresivos: tristeza, ideas de inutilidad, cansancio.
Quejas fisicas inespecificas y perseverativas.

Conductas infantiles, desinhibicion o rigidez en sus comportamientos.
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* Disminucion de la iniciativa, pérdida de aficiones e inflexibilidad en la
convivencia.

Disfuncion ocupacional e inicio de la dependencia

La progresion de estos sintomas lleva a una pérdida creciente de la
autonomia. La persona:

* Tiene dificultades para responder a las demandas del dia a dia.
* Necesita apoyo en tareas basicas e instrumentales.

* Pierde capacidad para vivir de forma independiente, iniciandose un
proceso de dependencia.
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Signo de Alarma Descripcion

Repetir preguntas, olvidar conversaciones

Pérdida de memoria reciente . ; .
recientes, citas o eventos importantes

Incapacidad para sequir recetas, gestionar

Dificultad para planificar o resolver problemas . .
dinero o mantener rutinas

Confusion con fechas, estaciones o perderse en

Desorientacion temporal o espacial .
lugares conocidos

Uso incorrecto de palabras, dificultad para

Problemas de lenguaje -
mantener una conversacion

Vestirse inapropiadamente, ser mas crédulo o

Cambios en el juicio o toma de decisiones -
tomar malas decisiones

Irritabilidad, desconfianza, conductas infantiles

Alteraciones del estado de animo o personalidad .
0 apatia

Problemas para cacinar, usar dispositivas o

Dificultad en tareas habituales : L.
sequir normas basicas

Guardar objetos en lugares inusuales y no

Colocar objetos en lugares inadecuados ,
recordarlo después

Falta de atencidn, distraccion frecuente y

Déficits de atencion y concentracion S
desinterés en detalles

Reduccidn del circulo social, apatia hacia

Aislamiento social o pérdida de interés .
actividades placenteras

Dificultad para seguir el hilo de conversaciones,

Problemas para seguir conversaciones o programas )
programas o libros

Alteraciones en el reconocimiento de personas u Confundir objetos comunes 0 no reconocer a
objetos personas cercanas

Expresion de tristeza, cansancio o inutilidad sin

Sintomas depresivos o ansiedad persistente
causa aparente

Necesidad creciente de ayuda para tareas

Reduccion de la autonomia en actividades diarias o . .
cotidianas como higiene o citas

Signos de alarma de personas con demencia
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1.7. ¢Cémo reconocer los primeros sintomas?

En las primeras fases del deterioro, previo a la demencia o justo antes
del diagnostico, muchas personas aun son autdnomas, pero comienzan
a notar que no tienen la misma agilidad mental que antes. Se sienten
mas torpes al realizar tareas que previamente ejecutaban con facilidad,
y aunque siguen siendo funcionales, empiezan con las quejas subjetivas
cognitivas. Es importante escuchar estas quejas, no minimizarlas, sino
darles su justa medida, y controlar cdmo van evolucionando, pueden lle-
varse registros de las quejas, asi como su frecuencia de aparicion, que
ayudara a la personay a su entorno a poder plantear las dudas a un pro-
fesional si estas dificultades y quejas van evolucionando o en aumento.

Es normal, achacar estas dificultades a la edad, pero no todo es la edad,
sino gue en ocasiones este deterioro puede ir un poco mas alla de lo
“normal”. Debemos de “escuchar al cuerpo” y hacerle caso, pero siempre
sin adelantar acontecimientos. En ocasiones, un problema de memoria
no es signo de tener una demencia, sino la frecuencia y dificultades.
Igualmente, siempre se ha creido y ha saltado la alarma de los familiares,
cuando la persona comienza a repetir las cosas, o No se acuerda de lo
gue le acabamos de decir, pero no refiere como dificultades cuando la
persona se perdid conduciendo, o cuando se equivoco al coger el metro
y autobus (que habia cogido siempre), porque le habia pasado un par de
veces, que finalmente era alguna mas; o cambios en el comportamien-
to que se achacan a una situacion puntual, pero que duran demasiado
en el tiempo. E igualmente, en |la propia persona, ser consciente en los
primeros momentos de estas dificultades también puede generar in-
seguridad, miedo, preocupacion y tener cambios de comportamiento,
humor, aislarse o negar las dificultades (que en ocasiones genera con-
flictos con familiares), siendo consciente de que las presenta, o el error
mas general “minimizarlas” y dejar que evolucionen. Asi mismo, estas
dificultades también pueden provocar que veamos aun mas los proble-
mas, como situaciones de ansiedad intensa, que se pueden dar en situa-
ciones sociales o al iniciar una conversacion, puede generar que cuanto
Mas estrés sienten, Mmas errores de memoria cometan, lo cual refuerza
su inseguridad.
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De nuevo, remarcamos que estos primeros sintomas suelen pasar des-
apercibidos, especialmente en personas mayores, ya que se confunden
facilmente con los efectos del envejecimiento, estados depresivos o |a
apatia natural de ciertas etapas de la vida. No toda pérdida de memoria
indica la presencia de Alzheimer u otro tipo de demencia, el envejeci-
miento normal también implica algunos olvidos, pero estos no interfie-
ren en la vida diaria. Por lo que si las dificultades cognitivas afectan a las
tareas habituales o comprometen la seguridad de la persona, es esencial
acudir al médico.

El diagndstico de deterioro cognitivo no significa automaticamente te-
ner Alzheimer, puede haber otras casuisticas que lo provoguen. Pero
ante un deterioro cognitivo o un diagnostico de demencia, es impor-
tante recibir una atencion integral e interdisciplinar, que incluya profe-
sionales de neurologia, geriatria, neuropsicologia, enfermeria, trabajo
social, fisioterapia, terapia ocupacional y apoyo familiar, para garantizar
la mejor calidad de vida posible para la persona y su entorno. Y aqui las
Asociaciones de Familiares estamos al lado de la persona diagnosticada
O que presenta este deterioro cognitivo e inicia el proceso de diagndsti-
co, para darle soporte tanto a la persona como a la familia en el proceso,
y asesorar, intervenir sobre la mejora de la calidad de vida de |la persona.

Mitos Verdades

Tener antecedentes familiares aumenta el
riesqo, pero no garantiza que desarrollaras la
enfermedad.

Si mis padres tuvieron Alzheimer, yo también lo
tendre.

Solo un 1% de los casos de Alzheimer se debe a

El Alzheimer siempre se hereda de forma directa. : . .
mutaciones genéticas hereditarias.

Las pruebas genéticas pueden decir con certeza si | Las pruebas genéticas pueden indicar mayor o

desarrollaré Alzheimer. menor riesgo, pero no un diagnastico definitivo.
El estilo de vida y los factores modificables

Solo importa la genética; los habitos no influyen. influyen significativamente en el riesgo de
Alzheimer.

Aunque el riesgo sea mayor con antecedentes
familiares, las medidas preventivas pueden
reducirlo considerablemente.

El Alzheimer es completamente inevitable si hay
antecedentes familiares.

Mitos y Verdades sobre las demencias y su genética
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1.8. Lista de verificacion: signos de alarma en la

demencia

Esta guia practica permite identificar posibles senales de alarma aso-
ciadas al deterioro cognitivo o al inicio de una demencia. Si varios de es-
tos signos aparecen de forma persistente y progresiva, es recomendable
consultar a un profesional.

Memoria y orientacion

Olvida hechos recientes, conversaciones o citas importantes.
Repite preguntas o comentarios constantemente.

Pierde objetos o los guarda en lugares inapropiados.

Se desorienta en fechas, estaciones o lugares conocidos.

Se pierde en trayectos habituales o necesita ayuda para volver a casa.

Lenguaje y comunicacion

Tiene dificultad para encontrar palabras o usa palabras inadecuadas.
Habla con frases cortas, simplificadas o con ideas desconectadas.

Tiene dificultades para comprender lo que se le dice o seguir conver-
saciones.

Su escritura ha empeorado visiblemente.

Atencidn, juicio y toma de decisiones

Se muestra distraido o ausente con frecuencia.

Tiene dificultad para resolver problemas cotidianos (calculos, recetas,
organizacion).

Comete errores al tomar decisiones (vestimenta inapropiada, gastos
excesivos).
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Funciones practicas

* Tiene dificultades para seguir secuencias (recetas, uso de objetos co-
tidianos).

* Tiene problemas para manejar el dinero, medicamentos o tareas do-
mésticas.

* No reconoce objetos comunes o confunde utensilios.

Cambios emocionales y de conducta

* Se muestra mas irritable, desconfiado o triste de forma habitual.
* Pierde el interés por actividades o relaciones sociales.

* Muestra signos de depresion o ansiedad persistente.

¢ Presenta conductas desinhibidas o infantiles.

Funcionalidad y autonomia
* Ha disminuido su autonomia para vestirse, asearse o alimentarse.
* Requiere ayuda para organizar su dia o seguir una rutina basica.

* Ha reducido sus salidas o participacion en actividades habituales

Por tanto,

La prevencion en las demencias busca evitar la aparicion de las mismas
y si lo hacen, limitar sus consecuencias procurando una mayor autono-
mia en la persona el mayor tiempo posible.

Tanto si gueremos prevenir como si ya ha aparecido el diagndstico, es
fundamental incidir sobre los factores modificables ya mencionados en
este blogue y que consisten basicamente en habitos de vida saludable
ya conocidos por todos: entre los que destaca una buena alimentaciony
una actividad fisica y cognitiva constante.
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Mencion aparte merece el cuidado de nuestra salud emocional, pues
hoy en dia es habitual mantener niveles de estrés nada recomendables
y saber como tomarnos los desafios y frustraciones del dia a dia, es tarea
pendiente para muchos de nosotros.

Recordar siempre que las demencias son patologias multicasuales, vy
gue ningun factor de riesgo modificable o no, va a llevarnos indiscutible-
mente al diagndstico, pero si gue Nnos aumenta el riesgo a padecer una.

Debemos entender a nuestro cerebro, como a un musculo que debe-
Mos entrenar para que no se atrofie y mantenga un funcionamiento
correcto, y al que podemos ejercitar de muchas maneras como ya he-
mos ido mencionando. Cuanto mas trabajemos nuestro cerebro, cuanto
mMas lo cuidemos con habitos sanos de vida, mejor se protegerd de las
alteraciones fisioldgicas presentes en las demencias y ganaremos mas
reserva cognitiva.

Es normal el temor a sufrir una demencia, pero debemos aprender a
diferenciar entre los mitos que trae consigo esta enfermedad y aquellos
que realmente deberian preocuparnos. Una cosa es ser distraidos, y otra
muy diferente presentar incapacidad para realizar nuestras funciones
cotidianas, aungue solo sea de manera puntual...

Si mostramos sefiales de alarma, debemos acudir a nuestro meédico,
para que seamos valorados cuanto antes, pues cabe recordar que el
diagnodstico de una demencia no es algo que se dé facilmente en una
sola consulta médica, pero si es fundamental el diagndstico precoz de la
misma. Cuanto antes nos diagnostiquen, antes podremos trabajar para
ralentizar los efectos de la misma.
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2. Tengo demencia/Alzheimer
cQué puedo hacer?

2.1. La repercusion del diagndstico

Quiza ultimamente te hayas dado cuenta de que recordar algunas co-
sas es mas complicado, que te cuesta seguir ciertas conversaciones, o
gue han aparecido dificultades en tareas que antes hacias con facilidad.
Todo esto puede estar relacionado con ese diagnostico —que tal vez ya
tienes—y, con él, han llegado dudas, temores y muchas preguntas. Pue-
de incluso que te preguntes qué va a pasar, si vas a seguir siendo tu mis-
Mo, si los demas te veran distinto.

Pero hay algo muy importante que queremos recordarte: sigues siendo
tu. Sigues siendo una persona valiosa, con tu historia, tus emociones, tus
deseos y tu dignidad. Y, sobre todo, sigues teniendo mucho por vivir, por
sentir y por compartir. Todavia hay mucho que puedes hacer para cui-
darte, para estar lo mejor posible, y para seguir conectado con quienes
te rodean. No estas solo/a.

Y aqui te planteamos una serie de puntos que pueden ayudarte y orien-
tarte en este primer momento.

2.1.1. Informacion basica de la enfermedad

Te han diagnosticado una demencia (.Y ahora qué? Lo primero a enten-
der es que esto no significa que todo cambie de repente. Ni mucho me-
nos que dejes de ser quién eres. Sigues siendo tu, con tu historia, tus
capacidades, tu manera de sentir, tu forma de estar en el mundo. Y aho-
ra gque tienes un nombre para lo que te estd pasando, también tienes
una oportunidad: la de empezar a cuidarte de forma activa, informada y
acompahada.
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cQué es la demencia?

Es importante empezar por entender que la demencia no es una enfer-
medad Unica, sino un sindrome clinico. Se ha de pensar que se trata de
un conjunto de sintomas que suelen presentarse juntos. En el caso de |a
demencia, este conjunto de sintomas incluye una pérdida en las capaci-
dades cognitivas (como la memoria, el pensamiento, la capacidad para
resolver problemas, etc.). Esta pérdida es significativa porque dificulta
de manera importante las actividades que la persona hace en el dia a
dia, tanto en casa como fuera de ella. Su origen suele ser adquirido y con
una causa organica. Ademas de los cambios cognitivos, provoca cam-
bios en la personalidad y en el comportamiento.

Lo que si es cierto, es que la “demencia” es el nombre general que se
le da a este proceso neurodegenerativo, pero el apellido puede ser "Al-
zheimer”, “Vascular”, “mixta” ... debiendo olvidarnos del concepto de “de-
mencia senil”. Este concepto ya no es adecuado para los diagnosticos
actualesy, site lo han comentado, debes de preguntar qué tipo concreto
de demencia tienes. Y no es debida a la edad, sino que en tu cerebro se
estan produciendo una serie de cambios que son los provocan que ten-
gas las dificultades en tu dia a dia, como dificultades para ir al cajero del
banco a sacar dinero, olvidando lo que te acaban de decir, o problemas

para orientarte e ir a sitios no habituales.

cQué es el Alzheimer?

El Alzheimer es el tipo de demencia mas comun vy, afecta principalmente
a la memoria, al lenguaje, a poder mantener la atencion de forma
prolongada y a la capacidad de razonamiento, planificacion, toma de
decisiones. Endefinitiva,alacapacidad de pensar conclaridad, provocando
gue el cerebro vaya mas lento. Suele comenzar de forma discreta —con
olvidos de hechos recientes, dificultad para organizar el dia o encontrar
palabras—y va avanzando con el tiempo. Aungue no existe una cura a dia
de hoy, si hay muchas formas de ralentizar su evolucion y mejorar la
calidad de vida.

Te puedes preguntar ¢por qué se produce? ¢;desde cuando lo tengo? O
¢por qué no me lo han visto antes? Vayamos por partes:
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El Alzheimer, lo que sabemos a dia de hoy, es que se produce por la acu-
mulacion excesiva de una serie de proteinas De esta forma, se producen
ciertos cambios que impiden que las células nerviosas (neuronas) fun-
cionen bien, algunos de estos cambios aun se desconocen, pero lo que si
sabemos, es que esto afecta de manera directa a las neuronas, elemen-
tos esenciales del funcionamiento cerebral.

Por lo que sabemos, hay dos proteinas que estan implicadas en estos
cambios:

* Beta-amiloide: Esta proteina se acumula entre las neuronas y forma
placas que interfieren en la comunicacion entre ellas.

* Tau: Esta otra proteina, cuando no funciona correctamente, se agrupa
dentro de las neuronas y forma ovillos que impiden que la célula tra-
baje como deberia.

Estas acumulaciones de estas dos proteinas sabemos que danan el ce-
rebro poco a poco, dejando de funcionar las neuronas, perdiendo su co-
nexion con otras y desapareciendo. Este proceso puede comenzar en
diferentes areas del cerebro.

Aunque todavia no se conoce |la causa exacta por la que ocurre esta en-
fermedad, se sabe que estos cambios en las proteinas estan relaciona-
dos, ademas de poder influir factores como la edad, la genética y algu-
nos aspectos del estilo de vida.

Entender esto puede ayudarte a saber que lo que te ocurre tiene una
base fisica real y que no es culpa tuya. Por eso es tan importante buscar
apoyo y seguir cuidandote.

¢Desde cuando lo tengo?

Es normal hacerse esta pregunta después de recibir el diagndstico.

El Alzheimer empieza mucho antes de que se noten los primeros sinto-
mas. Durante anos, incluso décadas, pueden ir ocurriendo cambios en
el cerebro sin que la persona se dé cuenta. De hecho, la enfermedad de
Alzheimer puede comenzar a desarrollarse en el cerebro hasta 10 o 20
anos antes de que aparezcan los primeros sintomas clinicos. Durante
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este periodo, se acumulan placas y ovillos de proteinas en ciertas areas
del cerebroy comienzan a crear las primeras dificultades.

Por eso, es dificil saber exactamente desde cuando se tiene la enferme-
dad. Lo que si sabemos es que los sintomas visibles, como por ejemplo
los olvidos frecuentes, suelen aparecer varios afos después de que el
Alzheimer ya haya comenzado a desarrollarse en el cerebro. Es decir, el
tener los primeros sintomas, no quiere decir que el Alzheimer haya apa-
recido de “golpe”, sino que es cuando nos ha permitido empezar a verlo.

Muchas personas lo descubren cuando empiezan a tener dificultades
en el dia a dia o cuando alguien cercano nota cambios. Eso no significa
gue haya estado “mal” durante todo ese tiempo, sino que el cerebro ha
estado haciendo un gran esfuerzo por compensar los cambios, debido a
factores como, por ejemplo, la reserva cognitiva, pero llega un momento,
donde no es posible y empezamos a ver las dificultades.

Por esto, recibir el diagnodstico es el primer paso para poder cuidarte me-
jor, acceder a ayudas y tomar decisiones que te beneficien.

O ¢por qué no me lo han visto antes?

Esta es una pregunta muy comun. Como el Alzheimer u otro tipo de
demencia empieza de forma lenta y progresiva, los primeros cambios
son peguenos, muchas veces se confunden con el envejecimiento nor-
mal o con momentos de estrés, cansancio o despistes que inicialmente
pueden ser debidos a la edad. Pero estas dificultades no se mantienen
estables, sino que van en aumento. Hasta que no se ve esta evolucion de
las dificultades, los diagnosticos se pueden ir retrasando. Si es cierto, que
las nuevas técnicas de diagnodstico, como los biomarcadores en sangre,
permitiran conocer si hay presencia o no de estas proteinas y ayudar en
el diagnostico antes de las primeras dificultades, pero en otras ocasiones
la evolucion de la enfermedad es la que nos ayuda a verla.

Ademas, durante ahos, el cerebro hace un gran esfuerzo por adaptarsey
compensar esos cambios que van sucediendo vy, hace que los sintomas
Nno sean tan evidentes al principio, ni constantes, ya que no aparecen
siempre y en todas las ocasiones (en algunas personas), por lo que no
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son observables y no se les da importancia ni para la propia persona ni
para quienes la rodean.

No es facil detectar el Alzheimer en sus etapas iniciales, incluso para los
profesionales de la salud. Por eso, recibir el diagnostico ahora no significa
gue antes se haya cometido un error, sino que en este momento del pa-
sado no habia suficientes sefales para identificarlo y comenzar a actuar.

Si te encuentras leyendo esta informacion, puede ser gque ya tengas un
diagndstico, ya sea de Alzheimer o de otro tipo de demencia, por lo que
este paso ya esta realizado. Ahora es saber, si no tengo Alzheimer, ;qué
otros tipos de demencia hay?

Otros tipos de demencia

Si. Aunque el Alzheimer es el mas conocido, existen otras formas de demencia:

* Demencia vascular: La demencia vascular ocurre cuando el cerebro
sufre pequenos danos debido a problemas en la circulacion de la san-
gre. Esos peguenos infartos cerebrales (que, de inicio, a veces ni se no-
tan) se van acumulando y dafan poco a poco las neuronas. Este tipo
de demencia puede empezar de golpe (por ejemplo, tras un ictus) o ir
avanzando lentamente, segun el tipo y la localizacion de las lesiones en
el cerebro. Los sintomas varian en cada persona, pero hay algunos que
SON MUy comunes.

Cémo lo podemos percibir:

* Dificultades para organizarse, decidir y no distraerse. Es habitual
gue cueste mas planificar lo que se va a hacer, tomar decisiones o
resolver pequenos problemas del dia a dia. Puede haber mas dis-
tracciones o dificultades para mantener la atencion durante una
conversacion o una actividad.

* Lentitud de pensamiento: Puedes notar que tardas mas tiempo en
procesar la informacion, entender lo que te dicen o encontrar las pa-
labras adecuadas. Esto no significa que no comprendas las cosas,
sino que tu cerebro necesita mas tiempo para funcionar y eso es
completamente normal dentro del proceso de la enfermedad.
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» Dificultades multitarea (varias cosas a la vez). Algo que antes hacias
con facilidad, como cocinar mientras hablas o seguir varios pasos de
una tarea, puede resultar ahora mas dificil. Esto ocurre porque el cere-
bro tiene mas dificultad para gestionar varias tareas al mismo tiempo.

e Alteracion de la memoria, pero no del todo. La memoria puede
no estar tan afectada como en otros tipos de demencia, como el Al-
zheimer. Puedes recordar cosas si alguien te da una pista o te ayuda
un poco. El problema esta mas en “sacar” la informacion cuando la
necesitas, No tanto en que se haya perdido del todo.

* Lenguaje: El lenguaje suele estar bastante bien. Pero si hubo un
daho en la zona del cerebro que controla el habla, pueden aparecer
dificultades para hablar, entender o expresarte con claridad.

Segun la parte del cerebro que esté afectada, también puede percibirse:

* Torpeza al moverte o lentitud en los movimientos.
* Problemas de vista o para reconocer objetos y personas.

* Apatia, es decir, menos ganas o motivacion para hacer cosas, aun-
gue no te sientas triste.

Por lo que, la demencia vascular se debe a pequenos danos en el ce-
rebro causados por problemas de circulacion. Estos dafos hacen que
el pensamiento vaya mas lento y que sea mas dificil organizar tareas,
razonar, mantener la atencidn y tomar decisiones.

Con apoyo y un entorno adaptado, muchas personas pueden seguir
haciendo muchas de sus actividades cotidianas. Lo importante es en-
tender lo que esta pasando y adaptarse poco a poco, sin exigirse mas
de la cuenta

Demencia con cuerpos de Lewy (DCL): La DCL, ocurre principalmente
por la acumulacion anormal de proteinas denominadas “cuerpos de
Lewy”. Estas estan a su vez formadas por la proteina “alfa-sunucleina”
y suelen acumularse en la corteza cerebral, en el sistema limbico y en
el tronco del cerebro. De ahi que, algunas de las dificultades puedan
relacionarse con el Parkinson, como los temblores, rigidez o lentitud
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elevada en los movimientos. Asi mismo, la DCL cursa con cambios a
nivel cognitivo que pueden ser fluctuantes, con cambios en el nivel de
concienciay en la capacidad atencional y no tanto con dificultades de
memoria, como en el Alzheimer.

Ademas de estas dificultades cognitivas y de movilidad, también pue-
den aparecer alucinaciones visuales, que pueden ser mas reales, de-
talladas, estructuradas y que pueden incluir personas o animales, es
decir, es frecuente que la persona vea cosas que no estan realmente
ahi. Pero, aunque al principio puedan asustar, saber que forman par-
te de la enfermedad ayuda a manejarlas con mas tranquilidad. Esto
dltimo, en algunos casos, es el primer sintoma que se presenta. En
fases iniciales, también pueden darse alteraciones del “suefio REM”
(es decir, puede actuar mientras suefas, hablando, moviéndote, dan-
to golpes durante el suefio y puede ser algo que haya aparecido hace
mucho mas tiempo), asi como sintomatologia emocional, con depre-
sion, apatia, ideas delirantes. Es por esto que diagnosticar una DCL
puede requerir mas tiempo y mas pruebas.

Demencia frontotemporal: La demencia frontotemporal, o DFT, es
una enfermedad del cerebro que afecta sobre todo a la personalidad,
al comportamientoy al lenguaje, especialmente a los inicios de la en-
fermedad. A diferencia de otros tipos de demencia, como el Alzhei-
mer, la memoria suele estar bien conservada al inicio, por lo que pue-
des recordar cosas recientes sin problema durante bastante tiempo.
En ocasiones, pueden aparecer las primeras dificultades entre los 50
y los 65 anos.

Esta enfermedad ocurre porque algunas zonas del cerebro, sobre
todo las partes de delante, lamadas I6bulos frontales, y las zonas de
los lados, [6bulos temporales, se van dafnando poco a poco. Estas zo-
nas se encargan de regular como actuamos, como hablamos y como
nos relacionamos con los demas. Si bien suele aparecer en personas
mas jovenes, podemos encontrarnos dos variantes:

* Variante Conductual: Se caracteriza por cambios tempranosy mar-
cados en la personalidad y el comportamiento social, como falta de
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iniciativa, irritabilidad o impulsividad (cambios de personalidad/con-
ducta como sintomas principales de la demencia, siendo los prime-
ros signos observables).

Como se puede ver:

o Puedes notar que te comportas de forma diferente a como eras
antes.

o Algunas personas se vuelven mas impulsivas, mas calladas o
pierden el interés por las cosas.

o Puede costar mas tener iniciativa, organizar tareas o seguir
normas sociales.

o A veces también cambian los habitos alimentarios o se repiten
ciertas conductas (por ejemplo, hacer lo mismo muchas veces).

o El cerebro tiene mas dificultad para controlar la conducta y
entender a los demas (lo que se llama “empatia”).

Variante lenguaje: en este tipo, podemos observar la aparicion de
una alteracion progresiva del lenguaje, observandose en los infor-
mes del diagnostico, Afasia Progresiva Primaria (APP). Este tipo de
‘etiqueta”, hace referencia a que la dificultad progresiva y principal
es el lenguaje, principalmente a nivel de produccion, con dificulta-
des para encontrar las palabras, decir una palabra, cuando quere-
mos decir otra, ... apareciendo también dificultades de comprension,
como comprender frases largas (no entendiendo toda la informa-
cion), o no comprendiendo el significado de lo que nos dicen. Esta
pérdida es progresiva y va afadida a otros problemas cognitivos. La
persona puede tener al inicio una Mmayor carga de sintomatologia
emocional, con episodios de ansiedad y depresion.

Como se puede ver:

o Puede costar encontrar palabras, formar frases o entender lo que
otros dicen.

o Aveces se habla con fluidez, pero usando palabras que no encajan
0 sin sentido claro.

o En otras variantes, el lenguaje se vuelve mas lento, con frases
cortas y poco precisas.
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* Demencia mixta: Se trata de una combinacion de varios tipos de de-
mencia, siendo mMas frecuente en personas mayores. La forma mas
comun es la que combina demencia vascular y demencia tipo Al-
zheimer. Esto da lugar a un perfil de dificultades amplio y diverso, en
el que suelen manifestarse de forma progresiva los sintomas carac-
teristicos de ambos tipos. No obstante, cada caso es Unico, por lo que
la evolucion, los cambiosy la velocidad con la que estos se producen
pueden variar considerablemente de una persona a otra.

Cada tipo tiene sus propias caracteristicas, pero todas comparten algo:
son progresivas. Eso significa que, con el tiempo, los sintomas irdn
aumentando. Pero el ritmo no es igual en todas las personas, ni en todas
las demencias, y lo que hagas ahora puede marcar una gran diferencia
en como puedas vivir cada etapa.

Si bien, recibir un diagndstico de cualquier tipo de demencia es dificlil,
entender lo que estad pasando es el primer paso para cuidarte mejor.
Entender por qué en ocasiones la gente de tu alrededor te dice que “haces
cosas”, o que no las haces, o te comportas de tal o cual manera y tu no
les crees, incluso les indicas que estan mintiendo. Pero esto es debido a
que el cerebro en ocasiones no te deja “ver”, ni “recordar”, situaciones
del dia a dia. Confia en tu entorno y, aunque parezca “extrafio” e incluso
“mentira”, intentan ayudar, ensefiando una realidad que tu cerebro en
ocasiones “no te deja ver”.

SQué significa estar en una fase leve de la demencia?

Site han diagnosticado, puedes haber tenido un diagndstico de deterioro
cognitivo leve (DCL) o de demencia inicial o en estadio leve. Este concepto
de demencia estadio leve significa que la enfermedad ha comenzado,
pero todavia puedes hacer muchas cosas por ti mismo. Es un momento
muy importante, porque aln puedes decidir, actuar, aprendery participar
activamente en tu propio cuidado. Puedes organizar tu rutina, fortalecer
tu mente con ejercicios adecuados, establecer habitos saludables, hablar
con tus seres queridos, planificar lo que deseas para el futuro... y sobre
todo, seguir viviendo tu vida.
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cQué puedes hacer desde ahora?

Seguir leyendo este documento, y los puntos que se indican a continua-
cion. Algunos de estos puntos los iremos comentando a continuacion.

2.1.2. Dificultades neuropsicolégicas. COmo abordarlas.

En las fases mas iniciales del deterioro cognitivo, muchas personas man-
tienen su autonomia, su vida familiar y sus actividades cotidianas. Sin
embargo, pueden comenzar a notar pequehnos cambios: olvidos, des-
pistes, dificultad para concentrarse o para organizar tareas como antes.
Estas situaciones pueden generar frustracion o inseguridad, pero con
algunas estrategias sencillas, es posible mantener una buena calidad de
vida y una rutina satisfactoria.

A continuacion, te ofrecemos pautas concretas para el dia a dia, dise-
fAadas para ayudarte a compensar esos pequefos cambios, reforzar tu
autonomia y ganar tranquilidad.

Organizacion diaria y memoria: como recordar mejor sin agobiarse
Situacion comun: Se olvidan citas, recados o tareas gque antes se
recordalban facilmente.

Pautas:

* Usa una agenda de papel o calendario digital para anotar todo: citas
meédicas, visitas, compras, cumpleanos, etc.

e Coloca un cuaderno o pizarra visible en casa con el plan del dia o de la
semana. Informacioén visual sencilla y lo mas importante.

* Ponrecordatorios o alarmas en el movil para tareas importantes (medi-
cacion, salir, llamar a alguien).

* Deja los objetos importantes (llaves, cartera, maovil) siempre en el mis-
mo sitio: crea un “punto fijo" cerca de la puerta o en la entrada de casa.

* Sjolvidas lo que ibas a hacer en una habitacion, vuelve al lugar donde
estabas antes; eso a menudo ayuda a recordarlo. No insistas en querer
recordarlo.
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Conversaciones y palabras: cuando cuesta encontrar la palabra justa

Situacion comun: te cuesta encontrar la palabra adecuada o seguir el
hilo de una conversacion larga.

Pautas:
* Habla con calma, sin presionarte. Tomate tu tiempo para responder.

* Sjno te sale una palabra, usa otra parecida o describe lo que quieres
decir. Por egjemplo: “lo que se usa para barrer..” si no te sale “escoba”.
Pero no insistas en recordar esa palabray que salga, “porque no saldra”.

* Sj pierdes el hilo de la conversacion, pide que te repitan o resume |o
dltimo que entendiste. No pasa nada por preguntar.

* Practica la conversacion leyendo en voz alta o comentando una noticia
breve con alguien de confianza.

Tareas complejas: cocinar, pagar facturas, gestionar la casa

Situacion comun: cuesta hacer tareas que requieren varios pasos o

mucha organizacion mental.

Pautas:

* Divide lastareas en pasos pequenosy concretos. No intentes hacer mu-
chas cosas a la vez.

* Usa listados visuales con los pasos (por ejemplo: lista para hacer la co-
mida o para pagar una factura).

* Siuna tarea se te hace pesada, haz descansos y retdmala mas tarde.

* Usa estrategias externas, como automatizar procesos: por ejemplo,
paga recibos por domiciliacion bancaria para evitar olvidos. Y si no sa-
bes, puedes pedir ayuda para automatizarlo o que lo gestione otra per-
sona.

e Revisa recetas escritas o usa videos cortos si cocinar te resulta mas di-
ficil que antes.
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Control del tiempo: c¢qué dia es hoy?, ca qué hora tenia que ir?
Situaciéon comun: confusion con las horas, los dias o las fechas.
Pautas:

* Ten un calendario grande en casa y tachalo cada dia al levantarte.

* Consulta el reloj o movil con frecuencia, sobre todo si tienes citas o ru-
tinas.

* Usa una agenda con las horas bien marcadas o una aplicacion que te
dé avisos.

* Sigue una rutina diaria fija: levantarte, comer y acostarte siempre a la
misma hora ayuda mucho.

En casa y en la calle: cémo ganar seguridad y confianza

Situacion comun: despistes en casa (dejar el fuego encendido, confusion
con el dinero en la tienda), desorientacion en la calle (confundir el camino
a casa).

Pautas:

* Usa post-it 0 notas visibles para recordar cosas importantes (“Apagar el

nou

fuego”, “Llevar la cartera”), en los sitios que estaria el fuego y la cartera.

e Sjcocinas, pon un detector de humo en la cocina que avise en caso de
despiste.

* Sillaman por teléfono, vuelve con el teléfono a donde estabas, sobre
todo si estas cocinando.

* Hazlas compras con una lista escrita y organiza tu monedero para que
sea mas facil pagar o paga habitualmente con tarjeta de crédito/débito
y nunca con billetes de mucho valor (por ejemplo: 100 Euros)

* No dudes en pedir ayuda si algo no te cuadra: un buen vecino, una per-
sona de la tienda o un familiar pueden ayudarte sin problema.

* Sivasairaun sitio no habitual, gue no es de tu rutina, avisa a un fami-
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liar y coméntale la ruta que vas a seguir y cinete a ella. Puedes llevar un
pequeno localizador para ir mas seguro/a, en caso de posible desorien-
tacion.

En verano, no salgas de casa a hacer las tareas habituales, en las horas
de maximo sol. Previamente, hidratate.

Afrontar las emociones: apatia, tristeza o frustracion

Situacién comun: te sientes mas desanimado, tienes menos ganas de
hacer cosas o te frustras por olvidar.

Pautas:

Haz actividades que te gusten y que aun puedas disfrutar, aunque sea
con adaptaciones: pasear, escuchar musica, hacer crucigramas, cuidar
plantas, etc. Lo que te guste hacer. Aunque tengas “pocas ganas” al
principio, comienza a hacerlo. Y si son actividades con mas gente. Me-
jor. Si te da “pereza " ir porgue pienses que puedan ver como estas,
intenta primero “probar” y ver cdmo te sientes en la actividad. Si no
conoces como estaras o qué sentiras, vete y prueba.

Habla con alguien de confianza si algo te preocupa. No cargues con el
malestar en silencio.

Celebra lo que si consigues: cada tarea hecha, cada paseo dado, cada
conversacion compartida es un paso positivo.

Evita compararte con tu “yo” del pasado. Estas en otra etapa y sigues
teniendo valor.

Consejos generales para mantener la autonomia

Cuida tu cuerpo para cuidar tu mente: haz algo de ejercicio, duerme
bien, mantén una alimentacion equilibrada.

No te sobre exijas: pide apoyo cuando |lo necesites, sin perder tu voz nNi
tu lugar en las decisiones.

Participa en talleres de memoria, actividades en centros o asociacio-
nes: No solo ejercitan tu mente, también previenen la soledad.
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* Acepta los cambios como parte del proceso, sin rendirte ni dejar de
hacer planes.

Y lo mds importante...

Tener deterioro cognitivo leve o demencia en fase inicial no te define. Eres
mucho mas que eso. Sigues siendo tu, con tu historia, tus capacidades,
tus emociones y tu forma de estar en el mundo.

Lo gque haces hoy para cuidarte, aungue parezca pequeno, tiene un valor
enorme. Cada gesto que te ayuda a adaptarte es también una forma de
seqguir adelante con dignidad, con confianza y con decision.

2.2. Necesidades de la persona con Alzheimer/
Demencia

Y entonces, ahora, ;qué necesito? Esta es una pregunta muy amplia
y seguramente hay aspectos que ya has revisado con tus familiares
cercanos o puede que aun tengas dudas sobre qué hacer. A continuacion,
te dejamos algunos puntos a tener en consideracion.

* Informarte: entender qué es lo que esta pasando en tu cerebro te ayu-
da a afrontar mejor cada cambio. Aqui las Asociaciones de Familiares
de personas con Alzheimer u otro tipo de demencia (AFA) y los profe-
sionales médicos pueden darte informacion sobre la demencia. No hay
gue tener miedo al nombre, sino empezar a entender, comprender,
preparar el futuro y adaptarse al cambio que supone, pudiendo ofre-
certe esta informacion, un control sobre tu vida actual, sobre cada paso
y cada accion a realizar. Conocer la enfermedad, los recursos que hay,
tramites administrativos es una buena manera de empezar.

* Mantener tu mente activa: participar en actividades de estimulacion
cognitiva mejora tu concentracion, tu memoria y tu estado de animo.
Los talleres de memoria son una opcion, asi como si quieres algo Mmas
especializado (mas recomendable), los programas de entrenamiento
cognitivo y estimulacion cognitivo de las AFAs pueden ofrecerte un
punto de apoyo para trabajar de manera mas especifica las dificulta-
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des cognitivas y mantener tu mente activa a otro nivel “mas alto” que
lo que requiere tu cerebro en el dia a dia.

Cuidar tu cuerpo: caminar, comer bien, dormir con calidad... el bien-
estar fisico también protege el cerebro. Pero recuerda, que no son solo
los habitos saludables, como se indicard mas abajo, los programas es-
pecificos a nivel fisico pueden conllevar cambios a nivel cerebral, que
pueden ser beneficiosos.

Hablar con quienes te rodean: no tengas miedo de compartir como te
sientes. El apoyo emocional es fundamental. Ni tampoco tengas miedo
en compartir el diagndstico con tu entorno mas cercano, no hay nada
gue esconder, al contario, compartirlo puede ayudar a que entiendan
Yy pongan nombre a lo que te pasa, y te daran la ayuda que necesitas
cuando sea necesario, ademas de que puedas sentirte mas protegi-
do/a/e. La sensacién de seguridad puede venir muy bien en estos mo-
mentos iniciales. Y también es recomendable hablar con profesionales
de la salud mental que puedan entender y puedan darte el espacio
para poder expresarte libremente y escuchar tus demandas y necesi-
dades, ofrecerte orientacion, soporte y ayuda. Aqui las AFAs también
son herramientas a las que puedes acudir.

Establecer rutinas claras: te daran estructura, seguridad y tranquili-
dad. El poder tener una rutina que permita que tu cerebro al hacer
cada dia (mas o menos) lo mismo, requiera de un menor consumo de
‘gasolina”, es decir, menos recursos cognitivos y facilitemos su funcio-
namiento y tu funcionamiento.

Aceptar ayuda: pedir apoyo no es rendirse, es cuidarte de forma inte-
ligente. No has de estar como “siempre”, es importante adaptarse al
cambio, a la enfermedad y pedir ayuda si es necesario (La ayuda justa
que necesites en cada momento). Por ejemplo, permitir que puedas
llevar un pequeno localizador, para prevenir una posible desorientacion
fuera de barrio habitual, puede ayudar a que estés mas tranquilo/ay a
gue tu entorno también lo esté. El sélo llevarlo puede ser una sefal de
confianza y de prevencion, permitiéndote seguir saliendo y teniendo
tus rutinas del dia a dia.
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Renunciar, y adaptarse a la renuncia: una parte complicada, pero ne-
cesaria. El ser capaz de adaptarse al cambio también supone renunciar,
a aspectos como conducir un vehiculo. Conducir es una de las tareas
mas complejas de nuestro dia a dia y a nuestro cerebro le costara ma-
nejarse dentro del trafico, podra generar un problema que conllevara
una consecuencia, por lo que la prevencion de tu seguridad y la de los
demas es importante. Pero no es una renuncia para moverse y despla-
zarse, es seguir moviéndose y desplazandose pero de otra manera (en
otro tipo de transporte, o permitir que te lleven, para que tu entorno
también esté tranquilo).

Seguir disfrutando: la musica, las risas, los paseos, las pequefnas co-
sas... todo eso sigue siendo tuyo. Las cosas que te han gustado siempre
hacer, aun las podras realizar (algunas igual con algo de ayuda), pero
puedes seguir viviendo y disfrutando. Esta es la parte de adaptarse al
cambio, aceptar que las cosas no son iguales, pero en este momento
puedo disfrutar de cosas que me hacen “feliz".

* Tomar decisiones sobre tu futuro: Es un paso importante. Tomar de-

cisiones sobre un futuro incierto y desconocido vy, por esto es tan im-
portante. Poder decidir sobre tu futuro, sobre lo que quieres y como
quieres que se hagan las cosas, te permitird poder dejarlo por escrito,
hablado, y a partir de ahi poder “olvidarte” y disfrutar del ahora. En este
documento podras ver una parte dedicada especificamente a esto.

2.3. La importancia de seguir cuidandose

Sabemos que recibir un diagnodstico de demencia puede generar mu-
chas emociones: confusion, tristeza, miedo o incluso enfado. Pero que-

remos que sepas algo muy importante: sigues siendo tu. Sigues tenien-

do tu historia, tus valores, tus emociones... y sobre todo, sigues teniendo

mucho gque aportar a guienes te rodean. Y continuando con los puntos

anteriores, aqui te explicamos el porgué es importante realizar algunas
acciones, para poder empezar a trabajar el cerebro, con el objetivo de

mantener tu actividad al mismo nivel el mayor de tiempo posible. Y esto
pasa por algunas actividades que te indicamos a continuacion:
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2.3.1. Ejercicio fisico

Ejercitarnos, mantenernos activos fisicamente, es lo Unico que podemos
hacer para limitar y/o retrasar el deterioro fisico que nos pueda traer la
propia demencia. Cuando nos mantenemos en forma, retrasamos nues-
tra dependencia fisica y, con ello, facilitamos los cuidados que podamos
necesitar mas adelante.

El ejercicio fisico te ayudard a aliviar el estrés, provocara sensacion de
bienestar y satisfaccion por las hormonas que se liberan. Estimula nues-
tro sistema circulatorio, mejorando también la vascularizacion a nivel ce-
rebral. El sentirte en forma y mas agil mejorara tu autoestima y animo,
gue tras un diagnostico de demencia, se va a poner a prueba. Cuando
nos ejercitamos fisicamente, también lo hacemos cognitivamente, pues
nuestro cerebro manda 6rdenes a diferentes partes de nuestro cuerpo
para movilizarse.

En ocasiones, el querer ocultar la enfermedad o negarla, hara que nos
aislemos socialmente y que empecemos a evitar el acudir a sitios que
hasta ahora hemos frecuentado. Esto nos hara mas sedentarios porque
buscaremos el refugio de nuestra casay, por lo tanto, estaremos menos
activos fisicamente.

Si hasta ahora practicabas algun deporte en un gimnasio o en un centro
de entrenamiento cualquiera, seria interesante poder contarles nuestro
diagndstico a nuestros monitores de actividades fisicas o a companeros
mMas cercanos. Tener la compania de algun familiar o amigo, es otro pun-
to a favor. Que en los sitios donde desarrollemos nuestro deporte tengan
el teléfono de algun familiar para Illamar en caso de presentar alguna
necesidad.

Elaborar un listado con las cosas que debes llevar en la mochila de de-
porte es otra buena idea para evitar contratiempos. Aunque pueda pare-
cer innecesario o pronto, el tomar esta serie de medidas hara que ganes
seguridad y te dara valor para continuar con las actividades fisicas.

Si, por otro lado, no has tenido hasta ahora el habito de practicar algdn
deporte y tampoco esta en tus planes empezarlo, es conveniente tomar
medidas para al menos mantenerte activo. Puedes salir a pasear por lu-
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gares cercanos, por ejemplo. Si ademas planificas la ruta antes de salir
de casa, no sélo te ejercitaras fisicamente, sino que también haras un re-
paso de calles y diferentes lugares por los que vas a pasar, lo que ejercita-
ra tu memoria. Otra opcion Mmas comoda pero que requiere igualmente
de disciplina, es la adquisicion de alguna maquina que te sirva para ejer-
citarte sin salir de casa: una bicicleta estatica, una cinta de andar, incluso
unos pedales que nos ayuden a movilizarnos sentados desde el sofa.

El ejercicio fisico, claro esta, debera adaptarse a tu perfil y capacidad
fisica. Puede que tengas una base previa o que nunca hayas practicado
una disciplina de deporte o ademas cuentes con alguna patologia os-
teoarticular que limite ya de por si el movimiento. Por ello, no debes co-
menzar con un ejercicio intenso y/o sin supervision, puesto que el riesgo
de lesion y el descontento estara asegurado.

2.3.2. Nutricion

Una buena alimentacion siempre es clave para mantener un estado de
salud 6ptimo y estara directamente relacionada con la evolucion de mu-
chas patologias cronicas como la diabetes, la hipertension o el colesterol.
Siya padecias alguna de estas patologias en el momento del diagnostico
de demencia, con mas motivo debes cuidarte. Una mala alimentacion
provocara peor evolucion de los otros problemas de salud y, esto a su
vez, una peor evolucion de la demencia. No podemos hablar de paciente
sano gue esté mal alimentado, por lo que toca comer bien.

En tu dieta no deben faltar un tipo de grasas fundamental: los omega
3. Estaran presentes en el pescado azul, en el aceite de oliva, en algunos
frutos secos como las nueces, semillas de lino o las pipas de calabaza.
Los omegas 3 son cardioprotectores, regulan los niveles de colesterol y
tienen efecto antiinflamatorio entre otras cualidades. Un tipo de acido
omega 3, el DHA, es esencial en el desarrollo neuronal y rendimiento
cognitivo. Por otro lado, vitaminas como el acido félico y la vitamina B12,
de igual manera tienen accion protectora en el cerebro. Justamente de
vitamina B12, se observa déficit en una buena parte de los pacientes
diagnosticados de algun tipo de demencia, por lo que, desde neurolo-
gia, se suele pautar algun suplemento. No es que corregir este déficit
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vitaminico vaya a curar la demencia, pero de no corregirlo, la evolucion
de ésta va a ser peor.

La dieta debe contener las calorias necesarias para ti, para tu dia a dia. Si
mantienes o aumentas el sobrepeso, repercutird en tu capacidad fisica,
aparecera antes dolor articular, lo que provocara mas resistencia al ejer-
cicio fisico y, ya sabemos que eso No Nos conviene.,

Es normal que el diagnostico te llene de preocupaciones y que esto pro-
vogue alteraciones en el apetito: que provoque inapetencia o, por el con-
trario, te haga comer con ansiedad o volverte mas despreocupado a la
hora de pensar qué comer (recurrir a alimentos ya preparados, picotear
a lolargo del dia, etc..).

Una idea para asegurar una buena alimentacion y que ésta tampoco sea
un dolor de cabeza diario, es realizar un plan de comida semanaloa 3
dias. Con esto podras hacer una lista de la compra mas ordenada, lo que
te facilitara la tarea en el supermercado y evitara olvidos o desechar co-
mida. Apuntar las recetas de esos platos que tanto te gustan, te ayudara
a realizarlos con autonomia el mayor tiempo posible.

Si por otro lado la cocina nunca ha sido lo tuyo, cabe recordar que cada
vez hay mas empresas que proporcionan menus para varios dias. De-
tras de ellas suele haber gente preparada que disefa dietas adaptadas
a cada persona. Son una opcidon comoda e interesante y no tan caras
como uno se piensa. De igual forma, puedes contar con comedores cer-
canos en tu zona con menus interesantes.

2.3.3. Descanso y sueno

En ocasiones el suefo puede verse alterado en la persona diagnosticada
de demencia. Muchos arrastramos previamente al diagndstico proble-
mas para conciliar el sueno: nos cuesta conciliarlo, no resulta un sueno
reparador o tras un primer suefo Nos despertamos y nos quedamos des-
velados..Todo esto nos va a provocar cansancio al dia siguiente y muchos
vamos a recurrir a la siesta. Si ésta es de no mas de 20 minutos, perfecto,
sera un descanso reparador. Pero si se alarga mas, nuestro despertar va
a ser diferente, pues hemos realizado un tiempo de suefo gue le corres-
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ponde a la noche, que nuestro cerebro necesitaba para “resetear”. Cuando
la siesta se nos escapa de las manos en duracidon, nos despertamos des-
orientados, nos sentimos pesados y luego en la noche nuevamente nos
va a costar conciliarlo, repitiendo ciclos de mala higiene de nuestro sueno.

Es recomendable mantener una rutina, ponernos un despertador si es
necesario para la siesta y de igual forma mantener unos horarios esta-
bles de sueno en la noche. Procurar actividades tranquilas y realizar ce-
nas tempranasy que no resulten pesadas, ademas de evitar el consumo
de excitantes como la cafeina, siempre van a ser un punto a favor.

Si manifestamos problemas de insomnio de manera recurrente con las
consiguientes consecuencias de desgaste para afrontar el dia a dia, po-
demos recurrir a nuestro médico para gue nos oriente sobre farmacolo-
gia que pueda ayudarnos.

2.3.4. Relaciones sociales

La demencia puede cambiar algunas cosas, si, pero no puede borrar lo
mas importante: lo que eres, lo que has sido y lo que todavia puedes vi-
vir. Las personas que te quieren estan aqui para acompanarte. TU puedes
seguir cuidandote y dejandote cuidar. No como alguien que depende de
otros, sino como alguien que forma parte de una red, de una familia, de
una comunidad. Sigues siendo parte de estoy, eso tiene un valor inmenso.

A lo largo de este proceso, una de las cosas mas importantes que puedes
hacer por ti es mantenerte en contacto con las personas que te rodean.
Llevar una vida socialmente activa y seguir teniendo un contacto social y
familiar es una forma de estimulacion cognitiva. Conservar las relaciones
Mas cercanas como amigas, familia, pareja o companeros de trabajo es be-
neficioso, asi como hacer nuevas amistades puede resultar muy positivo.

No se trata solo de estar acompanado fisicamente, sino de seguir for-
mando parte del mundo que te importa. Las relaciones con los demas
—tu familia, tus amigos, tus companeros de actividades— te ayudan a
sentirte Util y querido. Te pueden ofrecer experiencias y sensaciones que
activen tu cerebro de una forma unica.
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Las relaciones sociales nos ayudan a mantener una salud adecuada, tan-
to cognitiva (atencion, memoria, lenguaje, etc.), fisica (artrosis, dolores
articulares, agilidad, etc.) y psicologica (depresion, estrés, apatia, etc.).
Hablar con otros, compartir una comida, pasear juntos, escuchar musi-
ca, mirar fotos, reir o simplemente estar en compania son cosas sencillas,
pero profundamente valiosas. Puede no sélo mantener estos vinculos
vivos, no solo te da bienestar emocional, sino que también ayuda a tu
mente a mantenerse activa, abordando funciones cognitivas como la
atencion, el lenguaje, la memoria y el razonamiento, asi como abordar
aspectos emocionales esenciales en el proceso de la enfermedad, gene-
rando neurotransmisores y fortaleciendo las redes neuronales que mar-
can el funcionamiento cerebral.

Se podria planificar una rutina de actividades y hacer que ocupen un
tiempo en el dia, ademas podria participar en grupos de autoayuda o
talleres grupales, donde podrias compartir informaciéon con otras perso-
nas diagnosticadas también recientemente. Asi como asistir a eventos
familiares, ir al cine, al teatro, etc.

Pero debes recordar que no estas solo en esto. Tienes derecho a pedir
ayuda, a expresar lo que necesitas y a participar en las decisiones sobre
tu cuidado. Y también tienes derecho a seguir disfrutando de las cosas
que te gustan y te animan.

De esta forma, las relaciones sociales, marcan, junto con el resto de “pi-
lares” que se conocen para abordar y retrasar el proceso de demencia vy,
generar una mejora de la calidad de vida.

2.3.5. Rehabilitacién/Entrenamiento cognitivo y estimulacion
cognitiva

Una de esas formas de cuidarte es participar en actividades de rehalbi-
litacion/entrenamiento o estimulacion cognitiva en un centro o unidad
especializada.

Puede que nunca hayas oido hablar de ello o que al principio te parezca
algo ajeno o poco util. Pero la ciencia y la experiencia clinica nos mues-
tran que estas actividades son una herramienta fundamental para las
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personas que viven con una enfermedad neurodegenerativa.

Cuando hablamos de estimulacion o rehabilitacion cognitiva, no nos re-
ferimos a una “escuela de mayores”, ni a una terapia con medicamentos,
Nia un grupo de ejercicios mecanicos o realizar fichas, como si fuéramos
nifos/as. Hablamos de espacios pensados especificamente para ti: para
activar tu mente, mantener tus capacidades, y ayudarte a conservar tu
independencia y calidad de vida durante mas tiempo. Y estos espacios
suelen encontrarse en centros especializados, como unidades de me-
moria, unidades especializadas, clinicas de neurorehabilitacion, o Aso-
ciaciones de Familiares de personas con Alzheimer u otras demencias.

De esta forma, podemos distinguir tres procesos, de intensidad y plan
de intervencion diferente. Por una parte, cuando estamos en una fase
inicial, con pequenas dificultades, se pueden poner en marcha procesos
de rehabilitacion neuropsicolégica para entrenar al cerebro y trabajar
para gue su rendimiento se incremente lo mas cerca posible de su ren-
dimiento 6ptimo; cuando este programa va evolucionando, o nos en-
contramos en una fase con dificultades mas frecuentes, pero aun leves o
leves-moderadas, los programas de entrenamiento cognitivo, los cuales
son programas personalizados a las dificultades propias de la persona,
nos permitiran poder seguir entrenando las funciones cognitivas, tanto
las alteradas, como las preservadas, para que el cerebro tenga una plan
individualizado y personalizado de intervencion. Y, por ultimo, estimu-
lacion cognitiva, esta incluye actividades o propuestas que buscan ge-
nerar una estimulacion de las funciones cognitivas (memoria, atencion,
razonamiento), pero sin un plan personalizado, es decir, hacer activida-
des cognitivas generales. Esta estimulacion es cierto que la podemos
hacer también nosotros a través de juegos de memoria, sudokus, so-
pas de letras, leer, etc. Pero son actividades generales que nos ayudaran,
pero gue no seran suficientes para abordar las necesidades de nuestro
cerebro, que nos permita mantener la autonomia y el mejor rendimien-
to cognitivo durante el mayor tiempo posible.

Ademas, este tipo de intervencion también ayuda a reducir la apatia, ese
desinterés o falta de motivacion que a veces aparece con la enfermedad
y que puede hacernos sentir mas apagados o aislados.
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Por lo que, en los centros especializados, trabajaras acompanado por
profesionales que te entienden y te acompanan sin juzgarte. Alli no se
trata de “hacer examenes o “hacer juegos”, sino de realizar tareas que te
entrenen de manera adecuada y supongan un reto nuevo para tu dia a
dia. Trabajaras cuestiones como pensar con Mas rapidez, tener estra-
tegias para enfrentar esa sensacion de “tener la palabra en la punta de
la lengua” o potenciar las capacidades de memoria, para fortalecer esta
capacidad con tareas del dia a dia.

Antes de comenzar, se suele realizar una evaluacion neuropsicolégica,
gue sirve para conocer con mas detalle como esta funcionando tu cere-
bro y disefar un plan de ejercicios adaptado a tus necesidades y capa-
cidades. En palabras generales, es como si fuera una “rehabilitacion del
cerebro”, del mismmo modo que harias rehabilitacion fisica si tuvieras una
fractura o una operacion.

También se incorporan frecuentemente actividades complementarias
como juegos mMas especificos, actividades grupales, o dinamicas de
grupo, que no solo estimulan la mente, sino que favorecen el bienestar
emocional, la autoestima y el sentido de pertenencia, abordando
otrasfuncionesrelacionadasconlacogniciony el bienestaremocional de
maneracombinada. El contacto con otras personas gue viven situaciones
similares permite compartir experiencias, reducir el sentimiento de
soledady fortalecer la motivacion para continuar implicado en el proceso
terapéutico.

Es importante saber que esto no es una cura, pero la evidencia cienti-
fica nos dice que estas actividades especializadas ayudan a ralentizar
el deterioro, a mejorar la calidad de vida y a reducir los sentimientos de
soledad y otra sintomatologia emocional que aparece. Es una forma de
decirte a ti mismo: “todavia soy yo y quiero seguir haciendo lo que pue-
da, mientras pueda”.

Incluso si sientes que hay dias en los que no tienes energia o dudas de
si vale la pena, recuerda que cada vez que estimulas tu mente, le estas
dando un cuidado directo al cerebro, como si fuera una medicina que no
va en pastillas, sino de una manera activa, comprometida y decidida, en
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la que tu decides abordarla y que esta provocando cambios en tu cere-
bro aungue no los veas.

Por eso, si te han diagnosticado demencia, deterioro cognitivo leve o sim-
plemente sientes que algo no va bien con tu Mmemoria, No esperes a que
la situacion empeore. Busca apoyo. Pregunta por talleres de memoria, por
centros especializados o por Asociaciones de Familiares personas con Al-
zheimer u otras demencias. Cuanto antes empieces, mas tiempo podras
conservar tus capacidades, optimizarlas o incluso mejorarlas (en funcion
de como te encuentres), y asi poder vivir mas tiempo con calidad.

cPor qué es importante realizarlo?

Partimos de la base de lo mencionado en parrafos anteriores, siendo im-
portante remarcar:

* Laimportancia ante la falta de cura farmacolégica.

La ausencia de un tratamiento farmacolégico que cure la enfer-
medad de Alzheimer u otro tipo de demencia hasta hace aproxi-
madamente 20 anos, asi como la eficacia limitada de los farmacos
disponibles actualmente, ha impulsado la bUsqueda de estrategias
no farmacologicas.

e Como objetivo principal, el mejorar o mantener la capacidad funcional

La finalidad de estas estrategias no farmacoldgicas, incluyendo la
estimulacion y rehabilitacion cognitiva, es mejorar o mantener en lo
posible la capacidad funcional del paciente. En el contexto de las en-
fermedades neurodegenerativas progresivas, el objetivo es optimizar
las habilidades cognitivas y funcionales el mayor tiempo posible. Esto
es crucial porque la disminucion de la capacidad funcional y la ne-
cesidad de cuidados se deben tanto al déficit cognitivo como a los
trastornos de conducta.

* Enlentecimiento de la progresion (en la practica)

Aunque no “curan” ni “detienen” la enfermedad, al mantener y op-
timizar las capacidades existentes, se busca frenar en lo posible la
progresion del deterioro. Las intervenciones que logran disminuir el
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grado de dependencia del paciente en sus actividades habituales son
consideradas especialmente importantes en enfermedades sin trata-
miento curativo o que evite la progresion

Y, cpor qué es tan importante empezar desde el principio?

La razon por la que es tan importante comenzar cuanto antes se debe
a que, aunque el cerebro esté afectado por una enfermedad, sigue
funcionando y sigue teniendo capacidad para adaptarse. Esto es posible
gracias a algo que se llama neuroplasticidad, una propiedad natural del
cerebro que le permite reorganizarse, aprender nuevas formas de hacer
las cosas y crear conexiones alternativas entre sus neuronas.

La neurociencia ha demostrado que, incluso en enfermedades como las
demencias, cuando estimulamos el cerebro de forma adecuada, éste
responde: reorganiza sus circuitos, refuerza lo que aun funciona, en-
cuentra nuevas rutas para las tareas del dia a dia y compensa lo que
empieza a fallar.

Por eso, comenzar actividades de entrenamiento desde las fases inicia-
les ayuda a mantener la memoria activa, mejorar la atencion, conservar
el lenguaje y fortalecer las funciones de razonamiento, toma de decisio-
nes, planificacion, entre otras, ademas de abordar y reducir la apatia y
sintomatologia emocional que pueda estar apareciendo. No es una cura,
pero si una forma de cuidar lo que eres y poder seguir ofreciéndote una
calidad de vida durante el mayor de tiempo posible.

Asi que, si alguna vez dudas de si vale la pena ir al centro/unidad de
intervencion o a realizar cualquier actividad cognitiva o si te preguntas si
realmente servird, recuerda esto: cada vez que estimulas tu mente, estas
ofreciendo al cerebro una “medicina” mas que no va en pastillas, sino
en ofrecerte un entrenamiento a ese cerebro y que esta provocando
cambios, aunque nos los veas.

Busca informacion en las Asociaciones de Familiares de personas con Al-
zheimer u otras demencias, asi como sobre posibles talleres de memoria
gue se estén realizando, que te ofreceran técnicasy estrategias de activi-
dades mentales, que haran que te sientas mas activo y mas auténomo.
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En el blogue relativo al “Abordaje de la enfermedad”, podras encontrar
una referencia a los servicios que hay dentro de las Asociaciones (AFAS)
Yy que mejor se pueda adaptar a tus necesidades.

Por lo que la rehabilitacion cognitiva y el entrenamiento cognitivo, en las
fases iniciales, son esenciales como el resto de “pilares” para afrontar y
enlentecer el proceso de deterioro. Y complementarias a la estimulacion
cognitiva que pueda realizarse en compania de familiares y amigos.

2.3.6. Farmacologia

Hoy por hoy, seguimos sin una cura para los diferentes tipos de demen-
cias. Pero si hay ciertos farmacos que tu neurdlogo/médico de cabecera
te pueden pautar para que la evolucion de la enfermedad sea mas lenta.

Primeramente, podemos hablar de los farmacos propios de la demen-
cia. En el momento del diagndstico, la rivastigmina (sobre todo en su
modalidad de parches transdérmicos) o el donepezilo, asi como, la ga-
lantamina, son los mas usados. Estos farmacos actUan protegiendo la
vida de un neurotransmisor muy importante: la acetilcolina, que como
su propio nombre indica, sirve para mantener una comunicacion correc-
ta entre neuronas y que permita a nuestro cerebro funcionar adecua-
damente. Estos farmacos no van a detener la evolucion fisiolégica de
la enfermedad, pero aseguran que mientras las neuronas sigan activas,
éstas tengan mas protegida su comunicacion entre ellas y, con ello, que
nuestro cerebro responda adecuadamente.

Por otro lado, esta también la memantina. Sirve para regular otro neu-
rotransmisor: el glutamato. En demencias, como la de tipo Alzheimer, se
observa una liberacion excesiva de este neurotransmisor lo que altera un
correcto funcionamiento neuronal.

Si el diagnostico de tu demencia consiste en una de tipo vascular, el tra-
tamiento farmacoldgico ird mas encaminado a farmacos anticoagulan-
tes para prevenir nuevos episodios cerebrovasculares.

Cabe sefalar gue en la actualidad se mantienen diversas lineas de inves-
tigacion para el tratamiento de las demencias neurodegenerativas. La



Tengo demencia/Alzheimer - ;Qué puedo hacer?

mas conocidas sirven para eliminar las placas amiloides que se eviden-
cian en el cerebro de la persona con demencia y que provocan alteracio-
nes en nuestra actividad cerebral.

Recordar, no obstante, que no siempre seremos candidatos para farma-
COS que se autoricen en el tratamiento de nuestra demencia, pues estos
estaran sujetos a que cumplamos cierto perfil como pacientes (que no
tengamos ciertas patologias previas, nuestro tipo y/o grado de demen-
cia, etc...).

No solo se medica la demencia en si, sino que ésta nos trae una serie
de sintomas que de igual forma puede ser conveniente medicar. Mu-
chas personas que acaban desarrollando una demencia, han padecido
en anos previos algun cuadro depresivo, con la consiguiente farmacolo-
gia. Tampoco es raro que el propio diagndstico de demencia nos llene
de preocupaciones y que necesitemos la ayuda de algun antidepresivo
gue nos permita “funcionar”, que nos deje avanzary afrontar nuestro dia
a dfa. Los ansioliticos para algun momento determinado que podamos
necesitar, también suelen estar presentes. Y, ambos, tanto los antidepre-
sivos como los ansioliticos nos van a ayudar, por ejemplo, a combatir el
insomnio si lo estamos padeciendo.

Como toda medicacion, la pautada por tu neurdlogo puede tener efec-
tos secundarios, como diferentes efectos gastrointestinales, anorexia,
sequedad de boca, pérdida de apetito o aumento de confusion o de-
bilidad fisica. Puede ser normal sentirlos los primeros dias de iniciar el
tratamiento, hasta que tu cuerpo vaya asimilando el farmaco, pero si es-
tos sintomas persisten, el tratamiento debera modificarse. Las dosis de
inicio siempre empezaran lo mas bajas posibles, precisamente para ir
valorando la tolerancia a los farmacos pautados.

2.4. Planificacion de cuidados

Después del diagndstico de una demencia, son muchas las preocupa-
ciones que se nos vienen a la cabeza. Una de ellas es sin duda qué va a
pasar conmigo si llega el momento en que necesite ayuda para cuidar-
me y/o cuando yo no pueda expresar mis deseos.
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Planificar los cuidados que queremos recibir, plantear los diferentes es-
cenarios gque se pueden dar al final de nuestra vida o cuando aparezca
una enfermedad que nos impida decidir con autonomia, es vital para
hacer valer tus deseos y también para que decisiones importantes sobre
ti, no recaigan en nuestros seres queridos.

Es importante organizarte contando principalmente con familiares con-
vivientes, pues ellos seran los que estén en primera linea viviendo conti-
go la enfermedad.

Puedes contar con un conyuge que no esté ya activo laboralmente, lo
gue en principio va a favorecer el tiempo de compania, pero no siem-
pre sera asi, puede ser que los familiares mas allegados sean tus hijos y,
ademas, trabajen y vivan en otros domicilios. Debemos tratar con ellos
como se van a ir afrontando los cuidados que vamos a necesitar: ;esta-
mos todos de acuerdo en que éstos se vayan a repartir equitativamente?
¢Voy a estar mudandome yo a sus casas o ellos van a venir a la mia? ;Qué
quiero yo? La respuesta mas logica seria la de vivir en mi propia casa con
autonomia el mayor tiempo posible, pero si llega el momento en que
esto ya no sea posible..

Cada familia somos diferentes y nos adaptamos lo mejor posible. No to-
dos tenemos los mismos recursos, a veces las relaciones entre nosotros
No son buenas o Nno estamos capacitados para cuidar por diferentes mo-
tivos. Pero debemos tener presente que el negarnos a tratar este tipo de
cuestiones, hara que el grupo familiar decida por nosotros y sin Nosotros
cuando la necesidad se presente.

A la hora de organizar nuestros asuntos, debemos pensar en la organiza-
cion de los cuidados conforme nuestra enfermedad avance y en qué cui-
dados sanitarios queremos recibir o no. Para ello, es recomendable co-
mentar con nuestro equipo sanitario habitual y con nuestros allegados,
gué deseamos si nuestra demencia avanza y nos priva de autonomia.

2.4.1. Testamento vital. Voluntades anticipadas

En todo el territorio espafnol, existe el testamento vital. Con algunas
modificaciones segun la comunidad auténoma, pero valido en todo el



Tengo demencia/Alzheimer - ;Qué puedo hacer?

pais, recoge los deseos que queremos hacer valer sobre nuestra salud y
en el caso de que no podamos expresarnos por Nosotros Mismos. Este
documento queda registrado en nuestra historia clinica y solo sera con-
sultado cuando nosotros no tengamos la capacidad de expresar nuestra
opinion. Mientras no sea asi, seguiremos decidiendo nosotros.

Segun la comunidad autonoma, podemos registrar nuestro documento
en los diferentes puntos habilitados en hospitales, centros de salud, en
las Consejerias de Salud y también ante notario (aunque en este ultimo
caso, igual tendremos que hacerlo llegar a nuestro centro sanitario).

El documento consta de diferentes paginasy aunque se recomienda lle-
varlo ya rellenado, es normal gque nos surjan dudas si no estamos familia-
rizados con el vocabulario sanitario. Por ello, en la cita que nos proporcio-
nen para su registro, habra alguien que nos asesore y resuelva nuestras
dudas.

Se nosva a preguntar sobre los valores de vida que queremos hacer valer
y gue no siempre nos hemos parado a pensar. Nos referimos a qué consi-
deramos importante en nuestra vida, qué valores son importantes para
nosotros cuando hablamos de conservar lo que nosotros entendemos
como calidad de vida: alimentarnos y asearnos por Nnosotros mismos, pa-
sar el menor dolor fisico, ser capaz de comunicarnos con nuestros seres
queridos... Recogemos como actuar ante determinadas enfermedades,
ya que en nuestras decisiones pesara si hay o no perspectiva de curacion
o de cierta mejoria en nuestras capacidades basicas.

Hacer valer este documento cuando una persona esta diagnosticada de
una demencia no siempre es tarea facil, por lo que no esta de mas re-
gistrar en nuestro documento que queremos hacer valer éste cuando
nuestro deterioro cognitivo alcance un nivel. Por ejemplo, cuando ten-
gamos un GDS determinado o en la escala FAST, alcancemos una pun-
tuacion determinada. Estas escalas son ampliamente reconocidas y se
usan para determinar el deterioro cognitivo y funcional de una persona
(las podemos encontrar en el bloque “Abordaje de la enfermedad” desa-
rrolladas con sus items y puntuaciones).
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Cabe aclarar, gue no siempre los deseos que expresamos se podran lle-
var a cabo. Por ejemplo, muchos deseamos morir en nuestros domici-
lios, pero esto dependera de que contemos con personas cercanas ca-
paces de colaborar en los cuidados sanitarios que se van a desarrollar y
no siempre es asi.

Como queremos ser cuidados al final de nuestra vida o de una enferme-
dad incapacitante, es algo muy personal. Nuestra forma de ver la vida,
los valores que tenemos y como describimos lo que para nosotros es ca-
lidad de vida, ha variado conforme pasan los anos. La sociedad en la que
vivimos se hace eco de ello. La presencia y valia de los equipos de cuida-
dos paliativos o el regular derechos como la eutanasia es prueba de ello.

2.5. Recursos y servicios a los que puedo acceder

2.5.1. Recursos generales dentro de la comunidad

Atencién Sanitaria
* Atencién Primaria

La Atencion Primaria de Salud (APS) es el pilar fundamental en el abor-
daje de la demencia, especialmente en sus fases iniciales y a lo largo de
la evolucion de la enfermedad. Al ser el primer punto de contacto del
paciente con el sistema sanitario, su papel es clave tanto para el diag-
néstico precoz, como para el seguimiento integral vy la coordinacién
de cuidados.

La persona afectada y su familia pueden acudir al médico de atencion
primaria (de cabecera o de familia), quien:

* Realiza una evaluacion inicial ante los primeros sintomas (pérdida de
memoria, desorientacion, cambios de comportamiento).

e Solicita pruebas basicas (analisis, pruebas de imagen si es necesario).

e Utilizan herramientas basicas de cribado, como, Mini Mental State Exa-
mination (MMSE), Test del reloj o Pfeiffer. Al valorar las funciones cogni-
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tivas con estos tests breves, estimara si esas funciones cognitivas pue-
den afectar a su funcionalidad, en definitiva, a sus actividades de la vida
diaria. Es importante remarcar que estas pruebas no estan preparadas
para fases de pequenas dificultades, ni para fases de quejas subjetivas
cognitivas, ni tampoco de deterioro cognitivo leve, por lo que si persis-
ten las dificultades en la persona, es necesario derivar a equipos médi-
cos de evaluacion diagnostica.

* Deriva al paciente a especialistas si detecta signos compatibles con un
deterioro cognitivo. Ademas, atencion primaria debe garantizar un se-
guimiento cercano mientras llega la valoracion especializada (que, a
veces, se retrasa).

Importancia

El papel del médico de la atencion primaria es importante debido a que
es el Unico gue ve una evolucion longitudinal del paciente. Esto permite
un diagnostico precoz y temprano, que es clave para acceder antes a
tratamientos y ayudas y planificar el futuro con mayor tranquilidad.

Por otro lado, cuando tenemos el diagndstico el/la médico de aten-
cion primaria es uno de los encargados del seguimiento y manejo de
la demencia. Lleva el control y ajuste de la medicacion especifica para
la demencia (inhibidores de colinesterasa, memantina), el tratamiento
de sintomas conductuales leves (ansiedad, insomnio, irritabilidad), asi
como, el manejo de enfermedades crénicas asociadas (diabetes, hiper-
tension, etc.) y la prevencion de caidas, malnutricion, Ulceras por presion
y otras complicaciones.

* Atencién secundaria u hospitalaria
Neurologia

El papel de la neurologia en la demencia es clave y central, especialmente
en el diagnostico, clasificacion, tratamiento especificoy seguimiento de la
enfermedad. Los/las neurdlogos/as son los/las especialistas masimplicados
en las fases iniciales del abordaje clinico de los trastornos cognitivos, cuya
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funcion principal es diagnosticar y tratar enfermedades del sistema
nervioso central, como la enfermedad de Alzheimer, demencia vascular,
demencia con cuerpos de Lewy, demencia frontotemporal, entre otras.

¢Qué hacen en el caso de la demencia?

* Solicitan pruebas neuroldgicas, de neuroimagen (TAC, RMN, PET,
SPECT) y neuropsicoldgicas (test cognitivos), asi como analisis clinicos
(analisis de proteinas, sangre o liquido cefalorraquideo, valores en san-
gres Bl12,etc). La eleccion de las pruebas diagnodsticas vendra dado por
el profesional méedico.

* Valoracion del estado neuroldgico general (marchas, rigidez, sintomas
motores..).

* Realizacion de una evaluacion neuroldgica y neuropsicoldgica detalla-
da (a nivel cognitivo, conductual y emocional).

* Determinan la presencia o no de demencia y, en el caso de que sea
afirmativo, determinaran el tipo de demencia, algo fundamental para
elegir el tratamiento y anticipar la evolucion.

* Disefan un plan de tratamiento farmacologico y de seguimiento.

* Valoran la evolucion del deterioro y complicaciones neuroldgicas aso-
ciadas (convulsiones, alteraciones motoras, etc.).

* Revision periddica del estado cognitivo, conductual y funcional (visita
neurologia y neuropsicologia)

* Reevaluacion en caso de empeoramiento, aparicion de sintomas nue-
vOs o0 necesidad de ajustar medicacion.

cDénde trabajan?

* Hospitales puUblicos o privados (especialmente en Unidades de Memo-
ria o Neurologia del adulto mayor).

* En algunas Comunidades Autonomas también hay consultas mono-
graficas de demencia.
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Geriatria

Los/las geriatras son especialistas en la atencién integral de persona
mayores y su funcion principal es evaluar no solo la demencia, sino tam-
bién otras patologias frecuentes en personas mayores (fragilidad, cai-
das, polifarmacia, comorbilidades, etc.).

¢Qué aportan?
* Vision global e interdisciplinar del paciente.

e Coordinacion con fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales y enfer-
meria geriatrica.

* Atencion en hospitales de media y larga estancia, consultas externas y
unidades de agudos geriatricas.

Medicina interna

La Medicina Interna desempefa un papel fundamental en el aborda-
je integral de las personas con demencia, especialmente en pacientes
mayores o con multiples enfermedades créonicas. Aunque no es la espe-
cialidad que diagnostica directamente la demencia (como neurologia o
geriatria), su rol es clave para el seguimiento, tratamiento de comor-
bilidades y coordinacion del cuidado clinico global.

¢Qué hace un médico internista en un paciente con demencia?

1. Diagnostico diferencial
* Ayuda a descartar causas médicas tratables de deterioro cognitivo
(infecciones, déficits vitaminicos, alteraciones metabdlicas, efectos de
farmacos).

* Evalua si los sintomas cognitivos pueden deberse a enfermedades
sistémicas (hipotiroidismo, insuficiencia hepatica, renal, etc.).

2. Tratamiento de comorbilidades
e Control de enfermedades cronicas asociadas (hipertension, diabetes,
insuficiencia cardiaca, EPOC..).
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* Ajuste de tratamientos evitando polimedicacion y efectos secunda-
rios que puedan agravar el deterioro cognitivo.

¢En qué contextos interviene el internista?

* En consultas externas de pacientes pluripatologicos con deterioro cog-
nitivo.

* En plantas de hospitalizacion de medicina interna, cuando el paciente
ingresa por otra causa.

* En unidades de agudos geriatricas (donde los internistas trabajan con
geriatras).

* Enlavaloracion integral para derivacion a centros de dia, residencias o
cuidados paliativos.

Psiquiatria

Los/las psiquiatras son importantes porque la demencia no solo afecta
a la memoria, sino que muchas veces se acompana de sintomas como:
agitacion, delirios y alucinaciones, trastornos del suefo y depresién
o ansiedad.

cQué hacen?

* Diagnosticany tratan trastornos psiquiatricos asociados o diferenciales
de la demencia (como depresion mayor, psicosis, etc.) a nivel farmaco-
logico.

* Participan en intervenciones con cuidadores para gestionar conductas
complejas.

Psicologia / Neuropsicologia

Los/las neuropsicélogos/as y los psicologos/as especializados, estdn
formados en la evaluacién del funcionamiento cognitivo, emocional
y conductual. Aplican test psicologicos y neuropsicologicos para el
diagnostico diferencial y seguimiento vy realizan toda la evaluacion
cognitiva, conductual, emocional y funcional de la persona. Entre otras
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pruebas que llevan a cabo, podemos mencionar el MMSE y MOCA, pero
existen otras pruebas de diverso nivel y complejidad que se aplican en
funcion de la persona.

¢Qué ofrecen?

* Intervencion cognitiva (rehabilitacion, entrenamiento y estimulacion
cognitiva)

* Abordaje psicoldgico para el paciente (si esta en fases iniciales).

* Apoyo en el proceso de adaptacion emocional al diagnostico de su en-
torno mas cercanoy psicoeducacion a la familia

* Soporte a la familia en el continuo de la enfermedad
Trabajo interdisciplinar
En muchas comunidades auténomas se fomenta el trabajo conjunto de:

* Neurodlogos + Geriatras + Psiquiatras + Psicologos + Terapeutas Ocupa-
cionales

* Servicios Sociales y Unidades de Dependencia
* Atencion primaria y hospitalaria

Estos equipos son frecuentes en:

e Unidades de deterioro cognitivo / memoria

* Centros de dia con enfoque terapéutico

* Centros de salud mental de adultos

¢Como acceder a estos especialistas?

e Através del médico de atencidon primaria, que deriva al paciente a Neu-
rologia, Geriatria o Salud Mental segun el caso.

* En hospitales publicos, mediante consulta externa (segun disponibili-
dad del Servicio de Salud autonémico).
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* En centros privados, con cita directa o seguro medico.

* Algunas Asociaciones de Familiares de personas con Alzheimer y otras
demencias también disponen de acceso a psicélogos/as o neuropsico-
logos/as privados con precios sociales.

Servicios Sociales y Asistenciales

Estos servicios estan pensados para mejorar la calidad de vida de las
personas afectadasy apoyar a sus familias y cuidadores en su dia a dia.

¢Quién gestiona estos servicios?

* Servicios Sociales de las Comunidades Autonomas (con competencias
en dependencia).

* Ayuntamientos, a través de sus Concejalias de Servicios Sociales.
* IMSERSO, a nivel estatal (coordinacion y centros de referencia).

* Asociaciones de Familiares de personas con Alzheimer y otras demen-
cias (AFAs), como las que forman parte de CEAFA

Valoracién de la Dependencia (Ley 39/2006)

Es el punto de partida para acceder a la mayoria de los servicios so-
ciales. Una vez diagnosticada la demencia, se puede solicitar una valo-
racion del grado de dependencia.

Grados:

* Grado | dependencia moderada.
* Grado ll: dependencia severa.

* Grado lll: gran dependencia.

El grado determina el tipo de ayuda y prestaciéon que se puede recibir
(econdmica, técnica o de servicios).



Tengo demencia/Alzheimer - ;Qué puedo hacer?

1.1.1. Servicios de apoyo en el domicilio.

a) Ayuda a domicilio (SAD)
* Atencion personal e higiene.
* Preparacion de comidas.
* Acompahamiento basico.
* Apoyo en el manejo de medicacion.

b) Teleasistencia domiciliaria
* Botdn de emergencia 24 horas.
* Seguimientoy comunicacion con el usuario.
e Deteccidon de caidas o situaciones de riesgo.

En personas con demencia, se adapta a sus necesidades
(recordatorios, sensores, protocolos ante desorientacion,
etc.).

1.1.2. Prestaciones econémicas.
a) Prestacion econémica vinculada al servicio (PEVS)

* Apoyo econdmico para pagar un recurso privado au-
torizado (residencia, centro de dia, etc.).

b) Prestaciéon para cuidados en el entorno familiar
(PECEF)

* Se da a la familia o persona que cuida del paciente
en casa, Si N0 se usan recursos externos.

c) Prestacion econémica de asistencia personal

* Paracontratar un asistente personal que ayude en la
vida diaria.
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1.1.3. Centros y recursos asistenciales

a) Centros de Dia

Atencion durante el dia: terapias cognitivas, cuidado
basico, comida, higiene.

Prevencion del deterioro y apoyo al cuidador.

Existen publicos, concertados y privados.

b) Residencias de mayores

Estancias permanentes o temporales.
Atencion médica y psicosocial.

Unidades especializadas en demencia (UED) con
personal formado.

c) Estancias temporales

Por respiro familiar, convalecencia o vacaciones del
cuidador.

¢Coémo se accede a estos servicios?

1. Contactar con el Centro de Servicios Sociales de tu municipio.

2. Solicitar la valoracion de dependencia.

3. Realizar una entrevista social y presentar documentacion médica.

4. Se elabora un Programa Individual de Atencion (PIA) que define qué
servicios o prestaciones se ofrecen.

1.1.4. Otros servicios especificos para la demencia.

Estimulacion cognitiva individual o grupal.
Fisioterapia, musicoterapia, terapia ocupacional.
Atencion psicoldgica al cuidador,

Unidades de respiro familiar.
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* Muchos son ofrecidos por Asociaciones de Familia-
res de personas con Alzheimer y otras demencias
(AFAs), ONG o ayuntamientos, en colaboracion con
las consejerias autondmicas.

Valoracién de la Discapacidad

La valoracion de la discapacidad para personas con demencia en Espa-
fa es un procedimiento administrativo clave que permite reconocer ofi-
cialmente las limitaciones funcionales derivadas de la enfermedad. Este
reconocimiento da acceso a prestaciones, beneficios fiscales, laborales,
sociales y asistenciales.

¢Qué es el grado de discapacidad?

Es un porcentaje, del 0% al 100%, que indica el nivel de limitacion que
una persona tiene en su autonomia personal, vida diaria y participacion
social debido a una enfermedad o condicion. Para las personas con de-
mencia, se considera tanto el deterioro cognitivo (memoria, orientacion,
juicio) como las dificultades funcionales (en higiene, movilidad, alimen-
tacion, comunicacion).

¢Por qué solicitarlo en demencia?

Muchas personas con demencia pierden capacidades mentales, pero
también se ven afectadas fisicamente. A partir del 33% de discapacidad
reconocido, se accede a beneficios econdmicos y sociales (bonificacio-
nes, ayudas, empleo protegido) y es compatible con el reconocimiento
de dependencia, pero se tramitan por vias diferentes.

¢Coémo se solicita?
1. Dirigirse al Centro Base de tu provincia o comunidad autonoma.
2. Presentar la solicitud con:

e DNI/NIE.

* Informes médicos y psicoldgicos actualizados (preferiblemente de
neurologia o psiquiatria).
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* Diagnostico de demencia (Alzheimer u otro tipo de demencia).
* Informes funcionales, sociales o de los cuidadores si es posible.

3. Elequipo valorador (médico, psicologo y trabajador social) realizara:
* Entrevista y exploracion funcional

* Aplicacion del baremo oficial de valoracion de discapacidad (Real
Decreto 888/2022)

4. En unas semanas se emite una resolucion oficial con el grado de
discapacidad.

¢Qué porcentaje de discapacidad suele reconocerse?

* Demencia leve: entre 33% y 45%, especialmente si hay dificultades en
la vida diaria.

* Demencia moderada: puede llegar al 65%-75%, si hay pérdida de auto-
nomia parcial.

* Demencia grave o avanzada: se puede reconocer un grado igual o su-
perior al 75%.

Ademas, en muchos casos se reconoce un complemento de necesidad
de tercera persona, cuando el paciente necesita ayuda continua.

¢Qué beneficios conlleva el reconocimiento?

* Tarjeta de discapacidad (preferencias, descuentos, transporte gratuito
en algunas CCAA).

* Deducciones fiscales en la renta y otros tributos.
* Acceso a plazas adaptadas, vivienda protegida o adaptaciones en el hogar.
* Pension no contributiva si se cumplen requisitos econdmicos.

* Proteccion laboral y adaptaciones en el entorno de trabajo (para perso-
nas en fases iniciales).
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2.5.2. ;Qué servicios de las AFAs me pueden venir bien?

Desde las asociaciones queremos hablarte a ti, que convives cada dia
con una demencia. Sabemos que no es facil. Que a veces sientes dudas,
miedos 0 momentos de confusion. En Espana existen mas de 300 aso-
ciaciones locales que trabajan pensando en ti y en las personas que te
cuidan, por lo que no estas solo/a.

Las asociaciones son espacios donde te vas a sentir escuchado, com-
prendido y acompanado. No son sitios donde simplemente se pasa el
tiempo. Son centros con profesionales formados que te ayudan a man-
tener tus capacidades cognitivas, tus habilidades, tu autonomia y, sobre
todo, tu dignidad.

Las AFAs prestan numerosos servicios, recursos y actividades para las
personas con demencia. Cada asociacion adapta su oferta a las nece-
sidades de su entorno, pero entre los servicios mas significativos que
suelen ofrecer se encuentran:

1. Acogida a la persona tras el diagnéstico.

El proceso de acogida también es esencial para la propia persona diag-
nosticada con una enfermedad de Alzheimer o cualquier otro tipo de
demencia, ya que, el recibir un diagndstico de esta indole puede ser
una experiencia confusa, aterradora y emocionalmente desafiante. Es
importante entender completamente la magnitud del diagnostico en
las primeras etapas, es crucial que reciba el apoyo necesario para po-
der enfrentar su nueva realidad de manera adaptada a sus capacidades
cognitivas y emocionales.

2. Informacion sobre la enfermedad de Alzheimer y su evolucién.

* Explicacion del diagnostico: Se proporciona informacion detallada
sobre la demencia, su evolucion, sintomas, tratamientos disponibles
y las mejores practicas para su cuidado.

* Fases de la enfermedad: Se explica como puede progresar la enfer-
medad.
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* Tratamientos y terapias: Se brinda informacion sobre las opciones
terapéuticas (medicamentos y tratamientos no farmacoldgicos) vy
como pueden contribuir a mejorar su calidad de vida.

Toda esta informacion se da a la persona afectada por la enfermedad
teniendo en cuenta sus demandas, aclarando sus dudas y ofreciéndole
materiales comprensibles para ellos.

3. Informacion sobre temas legales

Asesoramiento sobre tutelas, incapacitacion legal, voluntades anticipa-
das y gestion de patrimonios.

4. Asistencia psicolégica a la persona usuaria

Apoyo emocional individualizado para gestionar el impacto emocional
de la enfermedad (en fases iniciales de la enfermedad).

5. Grupos de soporte emocional y ayuda mutua

Encuentros periddicos entre personas afectadas por una demencia para
compartir experiencias, resolver dudas y ofrecer apoyo emocional con-
junto.

6. Servicio de ayuda a domicilio

Atencion personal, acompafhamiento, tareas domésticas basicas y su-
pervision en el propio hogar de la persona usuaria.

7. Servicios de fisioterapia

Ejercicios terapéuticos para mejorar la movilidad, prevenir caidasy man-
tener la autonomia fisica.

8. Servicios de logopedia

Estan especialmente relacionados con el lenguaje, la comunicacion y la
deglucion.
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9. Terapias no farmacolégicas

Actividades como estimulacion cognitiva, estimulacion de actividades
de la vida diaria, musicoterapia, reminiscencia, arteterapia o terapia con
animales, entre otras, para mejorar la calidad de vida sin medicacion.

10. Servicios de ocio y descanso

Programas vacacionales y de tiempo libre, actividades recreativas y va-
caciones adaptadas para personas usuarias, permitiendo momentos de
respiro, desconexion y socializacion en entornos seguros.

2.6. Papel de la persona diagnosticada en la
investigacion de la enfermedad

Actualmente se siguen desarrollando muchas lineas de investigacion de
cara a las demencias y su posible tratamiento, bien preventivo o paliati-
vo. Cuando una persona es diagnosticada con algun tipo de demencia,
es susceptible de formar parte de alguna de ellas.

Las unidades de neurologia son un buen terreno para la captacion de
posibles candidatos por motivos obvios. Sin embargo, nunca esta de
mas preguntarle a tu médico si cumple el perfil para formar parte de
alguna investigacion.

Recordar por supuesto, que el formar parte de alguna es algo totalmente
voluntario, gue podemos retirarnos cuando queramos y gue muchas ve-
ces sera un gesto altruista, puesto que los beneficios de la misma, puede
gue no repercutan en nosotros de manera directa, pero contribuiran a
nuevas lineas de tratamiento para futuros pacientes.

Cuando participes en alguna, siempre te deberan explicar en qué con-
siste (qué objetivo persigue, que tendras que hacer, durante cuanto
tiempo) y por supuesto firmar un consentimiento. Puede que tu parti-
cipacion sélo consista en cumplimentar un cuestionario, quizas varias
veces en un tiempo determinado o que pase por el consumo de algun
farmaco que pretenda obtener algun beneficio en tu enfermedad.
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Aqgui cabe recordar una vez mas la importancia de un diagnostico pre-
coz de la demencia, puesto que a menor deterioro cognitivo, las opcio-
nes de entrar en alguna investigacion, seran mas amplias.

Mencionar, no obstante, que la participacion en ellas no siempre estara
disponible, pues las investigaciones deben tener un perfil de paciente
en estudio bien sehalado. Por ejemplo, puede limitarse su participacion
segun el tipo de demencia, patologias previas, edad, etc....

Cuando se investiga una patologia cualquiera, contar con el apoyo y
participacion de quienes la padecen, es imprescindible, pues es en ellos
donde se han desarrollado los cambios fisiopatoldogicos que se estudian.

Por tanto,

Una demencia no essindnimo de dependencia desde el primer momen-
to; seguimos siendo Nosotros Mismos, con nuestros miedos e inquietu-
des, gustos y deseos. El diagnodstico de una demencia resulta impactan-
te en nuestra vida, y la capacidad de aceptacion y adaptacion sera vital
a lo largo de todo el proceso. No podemos pretender que nada cambie,
pero ir adaptandonos y acondicionando nuestro entorno segun las ne-
cesidades que vayan surgiendo es de suma importancia.

Podemos pensar, a priori, que nuestra vida se ha visto interrumpida vy
sélo se nos vienen a la cabeza las cosas que no vamos a poder hacer,
cuando en realidad la idea es buscar opciones para adaptarnos y seguir
desarrollandonos como personas funcionales. Mantener una rutina dia-
ria en cuanto a horarios y salidas, usar agendas, notas o alarmas que nos
ayuden a recordar acontecimientos o mantener nuestro hogar ordena-
do, son peguenos ejemplos que pueden facilitarnos mucho nuestras ta-
reas cotidianas.

Debemos seguir “alimentando” nuestro cerebro: continuar con nuestras
aficiones o intereses, salir del domicilio para ejercitarnos y socializar. En-
cerrarnos en casa, por mucho que nos apetezca al tratarse de nuestro
entorno seguro, serd contraproducente para mantener una estimula-
cion cognitiva saludable.



Tengo demencia/Alzheimer - ;Qué puedo hacer?

Debemos pensar en nuestros seres mas cercanos en el momento de
decidir si comunicamos o0 No nuestro diagnostico, pues no hacerlo nos
puede limitar en nuestro comportamiento y en la posibilidad de seguir
disfrutando de la compania de otros, por miedo o verguenza de presen-
tar alguna falta en nuestras funciones.

Hay que recordar que, ahora que se nos ha diagnosticado una demen-
Cia, ahora que aln somos conscientes de nosotros mismos y de lo que
gueremos o no, es el momento de hablar con nuestros seres queridos
sobre los cuidados que deseamos recibir si llegara el momento en que
Nno podamos expresar nuestros deseos. Para evitar conflictos, mucho
mejor si lo dejamos por escrito (testamento vital).
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3. Abordaje de la enfermedad

3.1. Introduccion a las demencias

Las demencias, son enfermedades que afectan al cerebro y provocan
cambios en distintos aspectos, tanto a nivel cognitivo (la memoria, el pen-
samiento, el lenguaje), como en el comportamientoy la forma en que una
persona se relaciona con los demas, y en como funciona en su dia a dia.
No son parte del envejecimiento normal, sino que se deben a distintas
causas que dafan las células del cerebro.

En este blogue explicaremos qué son las demencias, y aspectos relevan-
tes a tener en cuenta, ademas de como afectan a la vida cotidiana. Tam-
bién se ofreceran pautas sencillas para ayudar a la persona en su dia a dia:
cOmo comunicarse mejor, cOmo organizar el entorno para que sea Mas
seguroy como acompanar con respeto y comprension en cada etapa del
proceso. Entender la enfermedad e informarse es uno de los primeros pa-
sos que tenemos que hacer como familiares. Aqui intentamos ofreceros
una informacion para que os pueda ayudar en vuestro dia a dia.

3.1.1. Epidemiologia de la Demencia - Causas y conocimiento
de la enfermedad

La demencia constituye uno de los principales retos de salud publica del
siglo XXI, en el contexto del progresivo envejecimiento de la poblacion
mundial. La incidencia de demencia muestra una clara relacion con la
edad, duplicandose aproximadamente cada cinco anos a partir de los 65
anos. Este incremento, junto con el aumento sostenido de la esperanza
de vida, genera un crecimiento exponencial en el numero de personas
afectadas, con importantes repercusiones clinicas, sociales, familiares y
economicas.

En Espana, se estima que alrededor de 1.200.000 personas viven con en-
fermedad de Alzheimer, lo que refleja la magnitud del problema. Espana
es actualmente el quinto pais mas envejecido de la Union Europea vy, se-
gun proyecciones de Naciones Unidas, podria convertirse en el pais mas
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envejecido del mundo en 2050. Esta realidad acentUa la necesidad de es-
trategias preventivas y de planificacion sociosanitaria adecuadas.

Los estudios epidemiologicos tienen como finalidad conocer la prevalen-
cia, incidencia y distribucion de la demencia y sus subtipos, asi como los
factores asociados a su desarrollo y progresion. Asimismo, permiten esti-
mar su impacto sobre la esperanza de vida y la mortalidad. Una linea clave
de investigacion se centra en el deterioro cognitivo leve (DCL), considera-
do una posible fase prodromica de demencia, asi como en los factores de
riesgo que condicionan su conversion.

Diversas investigaciones sefialan que los procesos neurodegenerativos se
inician anos antes de la aparicion de los sintomas clinicos. En este sentido,
la identificacion de factores protectores y modificables puede ser deter-
minante. Se estima que un retraso de cinco anhos en la aparicion de la
demencia podria reducir a la mitad su prevalencia, lo que pone de mani-
fiesto el potencial impacto de las intervenciones preventivas.

Pero, cqué es la demencia?

La demencia es una enfermedad neurodegenerativa, de progresion varia-
ble, pero normalmente va evolucionando con el tiempo vy, en esta evolu-
cion, va provocando una involucion de la persona, incrementando la apa-
ricion de una serie de dificultades cognitivas, conductuales, emocionales
y funcionales, que limitan su dia a dia y su independencia. Dentro de las
demencias, las clasificaciones son variadas, pero las mas frecuentes son la
enfermedad de Alzheimer, la demencia Vascular, la demencia por Cuer-
pos de Lewy, la demencia mixta o la demencia frontotemporal, que se
trataran en el siguiente documento, asi como los signos y sintomas de las
mismas.

Pero entendamos el concepto como la etiqueta de una clasificacion, que
marcara un tipo de enfermedad vy, a continuacion, el apellido Alzheimer,
mixta, vascular.., que nos dira mas concretamente el tipo, sintomas, sig-
Nnos y situaciones que pueden aparecer. Si bien, esta progresion de de-
mencia lleva a que la persona necesite ayuda y supervision de manera
progresiva durante el continuo de la enfermedad. Hasta hace unos anos,
aun se utilizaba el concepto de “demencia senil”, asociada a la edad, pero

85



86

ya sabemos que ese concepto “senil” Nno es correcto y podemos ponerle la
etigueta mas precisa que determina el tipo concreto de demencia.

Pero antes de seguir, ; hacernos mayores indica que vamos a tener de-
mencia?, el envejecer ¢ya provoca la demencia?

3.1.2. Diferencias entre envejecimiento normal y demencia

La distincion entre el envejecimiento fisioldgico y los procesos patologi-
cos como la demencia resulta fundamental desde el punto de vista cli-
nico, diagnostico y prondstico. Si bien la demencia es mas prevalente en
edades avanzadas, no forma parte del envejecimiento normal y debe ser
reconocida como una condicion patologica adquirida, progresiva y poten-
cialmente discapacitante.

El envejecimiento normal o fisioldgico implica una serie de cambios fun-
cionales en el organismo, incluidos los procesos cerebrales y cognitivos,
gue no responden a una enfermedad estructural o degenerativa. A nivel
neuropsicologico, puede observarse un declive leve y gradual en ciertas
funciones, especialmente en la velocidad de procesamiento, fluidez ver-
bal, atencion dividida, inhibicion de respuestas automaticas y planifica-
cion, todas esas funciones relacionadas con la eficiencia de las redes fron-
tales. Sin embargo, estas alteraciones no comprometen la funcionalidad
ni la identidad de la persona, quien continla siendo autdbnoma, conscien-
te de sus capacidades y capaz de llevar a cabo sus actividades de la vida
diaria sin dependencia significativa.

Estos cambios se producen con una gran variabilidad interindividual e in-
traindividual, modulados por factores como el estado de salud general, la
reserva cognitiva, la actividad intelectual y fisica, el entorno socioeduca-
tivo y la predisposicion genética. La neuropsicologia del envejecimiento
aborda este proceso como una transicion fisioldgica que puede requerir
adaptaciones, pero no implica deterioro patolégico.

En contraste, la demencia constituye un sindrome clinico adquirido, de
etiologia neurodegenerativa, vascular o secundaria, caracterizado por un
deterioro progresivo de multiples dominios cognitivos que representa
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una pérdida respecto al nivel funcional previo del individuo. Este deterioro
es lo suficientemente grave como para interferir de forma significativa en
el rendimiento laboral, social o en las actividades de la vida diaria (AVD).
Las funciones comunmente afectadas incluyen la memoria episddica, las
funciones ejecutivas, el juicio, el razonamiento, el lenguaje, la percepcion
y las habilidades visuoespaciales.

A diferencia del envejecimiento fisioldgico, en la demencia el cambio es
no sélo cuantitativo (mayor deterioro), sino también cualitativo, afectan-
do aspectos fundamentales de la personalidad, la conducta y el recono-
cimiento del entorno, de tal forma que la persona “deja de ser él mismo”,
segun el testimonio frecuente de familiares o cuidadores.

En el ambito clinico, se reconoce el deterioro cognitivo leve (DCL) como
un estado intermedio entre el envejecimiento normal y la demencia. El
DCL se caracteriza por un rendimiento cognitivo por debajo de lo espe-
rado para la edad y el nivel educativo, detectado objetivamente median-
te pruebas neuropsicologicas, pero sin interferencia significativa en las
actividades cotidianas ni pérdida de autonomia funcional. La distincion
entre DCL y demencia radica, por tanto, en la presencia de repercusion
funcional relevante. En la demencia, la afectacion funcional comienza por
la alteracion de las actividades instrumentales de |a vida diaria (AIVD) y, en
fases avanzadas, compromete también las actividades basicas de la vida
diaria (ABVD).

A nivel conductual, la demencia se asocia frecuentemente a sintomas
neuropsiquiatricos como apatia, irritabilidad, labilidad emocional, desin-
hibicion, pérdida de empatiay, en ocasiones, sintomas psicoticos (alucina-
ciones o delirios). Si bien en el envejecimiento normal pueden producirse
cambios sutiles en la personalidad (p. €., menor iniciativa o adaptabili-
dad), estos no alcanzan la intensidad ni el impacto funcional observados
en los cuadros demenciales.

Desde el punto de vista nosoldgico, es esencial diferenciar la demencia de
otras condiciones que pueden cursar con alteracion del estado mental.
El sindrome confusional agudo (delirium) se presenta de forma abrupta,
con fluctuaciones marcadas en la atencion y el nivel de conciencia y suele
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deberse a causas médicas agudas, metabdlicas o toxicas. A diferencia de
la demencia, el delirium tiene un curso breve y potencialmente reversible,
mientras que la demencia es un proceso cronico, de instauracion progre-
siva, gue evoluciona durante un periodo superior a seis meses.

Asimismo, la demencia debe distinguirse del trastorno del desarrollo in-
telectual (anteriormente denominado retraso mental). En este caso, €l
déficit cognitivo es congénito o adquirido en etapas muy precoces del
desarrollo, con afectacion desde antes de los 18 afios. Por el contrario, la
demencia se produce en un individuo previamente competente a nivel
cognitivo y funcional.

En sintesis, las diferencias clave entre envejecimiento normal, deterioro
cognitivo leve (DCL) y demencia pueden resumirse en los siguientes pun-
tos:

* Naturaleza: envejecimiento fisiologico vs. enfermedad adquirida.

* GCravedad: declive esperable vs. pérdida significativa respecto al funcio-
namiento previo.

* Impacto funcional: mantenimiento de la autonomia vs. interferencia en
la vida diaria.

* Cambios de personalidad: sutiles y adaptativos vs. profundos y desestruc-
turantes.

* Curso evolutivo: lento y estable vs. progresivo y discapacitante.

El reconocimiento precoz de estas diferencias resulta esencial para orien-
tar el diagnostico, iniciar intervenciones terapéuticas y planificar adecua-
damente el abordaje clinico, social y familiar de la persona.

Deterioro
coghnitivo leve Demencia
(DCL)

Envejecimiento Quejas subjetivas

normal de memoria

Cambios percibidos T Sindrome clinico
- - Condicion clinica -
subjetivamente, sin | . T adquirido y
. intermedia, objetivable .
hallazgos objetivas neurodegenerativo

Proceso fisiolagico, no

Naturaleza L
patolggico




Envejecimiento

normal

Ligeros cambios en

Quejas subjetivas
de memoria

Percepciaon de fallos
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Deterioro
cognitivo leve
(DCL)

Rendimiento bajo en

Demencia

Afectacion de multiples

Funciones velocidad, atencion de memoria, pero L funciones: memoria,
L e L pruebas cognitivas, R
cognitivas y planificacion sin | rendimiento normal en . lenguaje, juicio,
. sobre todo en memoria . iy
deterioro real pruebas orientacion
Puede haber leves .
: y y o Interfiere en AVID y, con
Impacto Sin afectacion de la No hay repercusion dificultades en - »
. S : . el tiempa, también en
funcional vida diaria funcional AVID, pero mantiene ABVD
autonomia
Sintomas
Cambios . . No hay alteraciones | Puede haber depresion, |  neuropsiquiatricos
Sutiles y adaptativos ) . )
conductuales relevantes apatia, ansiedad frecuentes (apatia,

desinhibician, delirios)

Curso evolutivo

Lento, estable, sin
progresion

Variable, sin progresion
clara

Potencialmente
progresivo hacia

Progresivo y
discapacitante

cambio

tiempo

demencia
- Conciencia parcial, Frecuente falta
L Alta conciencia del L S
Autoconciencia Preservada puede disminuir con el de conciencia

(anosognosia)

Tabla Comparativa: Envejecimiento normal, Quejas Subjetivas, DCL y Demencia

3.1.3. Quejas subjetivas cognitivas

En el contexto del envejecimiento, es frecuente que algunas personas ex-
presen lo que se conoce como quejas cognitivas subjetivas, es decir, una
percepcion personal de que su rendimiento mental —particularmente la
memoria, la atenciéon o la concentracion— no es el mismo gque antes. Es-
tas quejas no implican necesariamente la presencia de una demencia ni
constituyen, por si solas, un diagnostico clinico. Sin embargo, no deben
ser ignoradas, ya que pueden representar una manifestacion inicial del
deterioro cognitivo leve (DCL) o simplemente formar parte de una preo-
cupacion legitima dentro del proceso natural de envejecimiento.

Desde una perspectiva clinica, lo relevante no es Unicamente la existencia
de la queja, sino la evaluacion objetiva del funcionamiento cognitivo me-
diante pruebas neuropsicolodgicas estructuradas. Ademas, es fundamen-
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tal valorar si esta queja se acompaha o no de una afectacion funcional
en las actividades de la vida diaria. Es precisamente este elemento —la
pérdida de autonomia— lo que permite diferenciar el deterioro leve del
envejecimiento normal, del deterioro cognitivo leve (DCL) y de la demen-
cia propiamente dicha.

Las quejas subjetivas pueden tener multiples origenes y diversos estudios
sefalan que con frecuencia se asocian a estados emocionales, especial-
mente la ansiedad y la depresion, mas que a alteraciones cognitivas rea-
les. De hecho, se ha observado que el juicio subjetivo de la persona puede
no coincidir con su rendimiento en test objetivos. Por ello, se recomienda
realizar una valoracion integral que incluya no solo la autoevaluacion de la
persona, sino también la observacion y opinion de un informante cercano
(familiar o persona cuidadora), que puede aportar informacion valiosa so-
bre cambios conductuales, sociales o en el desempeno funcional.

Aungue en muchas ocasiones las quejas cognitivas subjetivas se dan en el
marco del envejecimiento fisioldgico, su presencia requiere seguimiento
clinico periddico. En particular, cuando la persona muestra preocupacion
persistente, cambios recientes o un historial familiar de demencia, se re-
comienda realizar una evaluacion neuropsicologica de referencia para es-
tablecer una linea base y detectar posibles cambios evolutivos.

En conclusion, las quejas cognitivas subjetivas no deben ser consideradas
como un signo de demencia por si mismas, pero si constituyen un moti-
vo legitimo de evaluacion clinica y seguimiento. Reconocer su relevancia,
contextualizarlas adecuadamente y abordarlas con sensibilidad permi-
te no sélo detectar precozmente posibles procesos neurodegenerativos,
sino también identificar otras causas tratables, como alteraciones emo-
cionales o factores de riesgo modificables, que pueden estar contribuyen-
do a la percepcion de deterioro.

3.1.4. Deterioro cognitivo Leve y Demencia

El Deterioro Cognitivo Leve (DCL) es una entidad clinica que representa
un estado intermedio entre el envejecimiento cognitivo normal y la de-
mencia establecida. Su identificacion tiene como finalidad describir a
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aguellas personas que presentan un declive cognitivo objetivable respec-
to a su nivel previo de funcionamiento, sin que dicho deterioro interfiera
de manera significativa en su autonomia funcional. EI DCL se considera
un factor de riesgo importante para el desarrollo de demencia, especial-
mente en sus formas amnésicas, aunque no implica necesariamente una
progresion hacia ella. El término en algunos informes puede aparecer
como Trastorno Neurocognitivo menor, indicando un proceso de altera-
cion cognitiva, de menor grado, en comparacion a una demencia, carac-
terizada con el concepto Trastorno Neurocognitivo Mayor.

Desde el punto de vista diagnostico, el DCL se caracteriza por los siguien-
tes criterios fundamentales:

Presencia de queja cognitiva

Debe existir una queja referida por la propia persona, por un informante
fiable (como un familiar cercano), o bien detectada por el clinico durante
la entrevista. Tradicionalmente, los criterios de Petersen incluian preferen-
temente quejas subjetivas de memoria. Sin embargo, estudios recientes
sugieren que incluso quejas sutiles, en ausencia de alteraciones marcadas
en pruebas objetivas, pueden ser predictores de deterioro futuro, espe-
cialmente en personas mayores.

Evidencia objetiva de afectacion cognitiva

Mediante evaluacion neuropsicoldgica estandarizada, debe identificarse
una alteracion documentada en uno o mas dominios cognitivos. Si bien
inicialmente se asociaba el DCL con alteracion aislada de la memoria (DCL
amneésico), en la actualidad se reconocen multiples variantes:

* DCL amnésico: afecta predominantemente a la memoria.

¢ DCL no amnésico: involucra otros dominios como la atencidén, las fun-
ciones ejecutivas, el lenguaje o las capacidades visuoespaciales.

e DCL multidominio: afecta mas de un area cognitiva.

La evaluacion debe considerar al menos los dominios de memoria, aten-
cion/funciones ejecutivas, lenguaje vy habilidades visoespaciales, y se
considera clinicamente relevante la existencia de un rendimiento por
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debajo del esperado en al menos uno de ellos, sin alcanzar los criterios
de demencia.

Preservacion de la funcionalidad

Una caracteristica definitoria del DCL es que no hay pérdida significativa
de la autonomia funcional. Las actividades de la vida diaria (AVD) —tan-
to basicas como instrumentales— se mantienen generalmente conser-
vadas, o presentan Unicamente alteraciones leves, sin repercusion clinica
sustancial. El individuo sigue siendo capaz de desenvolverse de forma in-
dependiente en su entorno habitual.

Ausencia de criterios de demencia

El DCL, por definicion, no cumple los criterios diagnosticos de demencia.
Aunqgue puede haber cambios cognitivos objetivables, estos no generan
una interferencia significativa en la vida cotidiana de la persona. La con-
ciencia del déficit suele estar conservada, aungue pueden aparecer sin-
tomas depresivos o de ansiedad asociados a la percepcion de deterioro.

La distincion principal entre el DCL y la demencia radica en el impacto
funcional del deterioro cognitivo. En la demencia, los déficits cognitivos
son multidominio y progresivos, y afectan de forma clara la capacidad
del individuo para realizar tareas complejas, mantener su actividad so-
cial, laboral o doméstica y tomar decisiones cotidianas. En fases iniciales,
la demencia puede presentarse con sintomatologia similar a la del DCL,
pero en estos casos la pérdida de funcionalidad se hace progresivamen-
te evidente.

El diagnostico de demencia debe basarse en:
* Deterioro cognitivo objetivo en dos o mas dominios.

» Pérdida de independencia funcional en las actividades instrumentales
y, con el tiempo, en las actividades basicas de la vida diaria.

e Curso progresivo y adquirido del trastorno
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Autonomia funcional

totalmente preservada

Curso evolutivo

Estable o muy lentamente

en la vida diaria

la edad progresivo
ocL Declive objetivable en>1 | Presrvacion funcional (con Riesgo aumentado de
dominio 0 sin leve afectacion) progresion
. . S Interferencia significativa - .
Demencia Deterioro multidominio Progresivo, irreversible

Diferencias entre Envejecimiento normal, DCL y demencia.

CEAFA, Elaboracion propia

3.1.5. Demencias: Enfermedad de Alzheimer

Las demencias, ya se ha comentado que es una etiqueta, pero que, para
poder afinar, se ha de indicar el tipo de demencia que se asocia en cada
persona. En relacion a esta clasificacion, el Alzheimer es el tipo mas co-
mun de demencia, siendo una enfermedad neurodegenerativa progresi-
va que afecta al cerebroy provoca una pérdida progresiva de capacidades
cognitivas, conductuales, emocionales y funcionales de manera progresi-
va, con una evolucion diferente en funcidn de cada caso.

Aunqgue es mas frecuente en personas mayores, no forma parte del en-
vejecimiento normal, sino que es una enfermedad adquirida y discapa-
citante, pudiendo encontrarnos casos de personas que presentan los pri-
meros signos de la enfermedad en la década de los 50 afos. Siendo una
enfermedad de aparicion presenil, es decir, antes de los 65 afnos, pero con
una mMmayor incidencia pasada esta edad. Por tanto, se trata de una enfer-
medad compleja, de naturaleza multifactorial, que se desarrolla de forma
lenta y progresiva, comenzando con cambios sutiles en la memoria o el
lenguaje que pueden pasar desapercibidos. Con el tiempo, estos sinto-
mas se agravan e interfieren cada vez mas en la vida diaria.

Desde una perspectiva neuropatoldgica, el Alzheimer se caracteriza por
la acumulacion de proteinas anomalas en el cerebro, especificamente de
dos tipos:

¢ |as placas de beta-amiloide, por la acumulacion de la proteina B-Ami-
loide que se depositan entre las neuronas.
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* Los ovillos neurofibrilares, por la acumulacion de proteina tau, que se
acumulan dentro de las neuronas.

Estos depdsitos de proteinas alteran la comunicacion entre las neuronas,
provocan inflamacion cerebral y la posterior muerte neuronal. Si bien
los primeros signos visibles de la enfermedad anuncian la presencia, los
cambios neuropatoldgicos comienzan anos antes de que se manifiesten
estos primeros sintomas, planteandose un periodo de entre 10-20 afos
antes, lo que explica por qué la enfermedad puede estar presente sin ser
detectada durante mucho tiempo.

Los factores de riesgo para desarrollar Alzheimer incluyen la edad avan-
zada, la genética (como el gen ApoE &4), los factores vasculares (hiper-
tension, diabetes, colesterol alto), los traumatismos craneoencefalicos y
un estilo de vida poco saludable.

En relacion con la genética, se ha identificado que el gen de la Apolipo-
proteina E (ApoE), ubicado en el cromosoma 19, juega un papel importan-
te, especialmente su variante €4. Este gen es el principal factor de riesgo
genético conocido para la enfermedad de Alzheimer de inicio tardio (des-
pués de los 65 anos), que es la forma mas comun de la enfermedad.

De esta forma, las personas que tienen una copia del alelo €4 (heteroci-
gotas) presentan un riesgo moderadamente aumentado de desarrollar
Alzheimery, aquellas con dos copias del alelo €4 (homocigotas), una he-
redada de cada progenitor, tienen un riesgo significativamente mayor,
estimado entre 3y 8 veces mas alto que quienes no tienen esta variante.
Por lo que este gen puede influir en la funcion cerebral muchos afnos
antes de la aparicion de los sintomas clinicos. Por ejemplo, en personas
que aun no muestran problemas cognitivos, la presencia del APOE &4
se asocia con un mayor depdsito de amiloide en el cerebro (una de las
proteinas que se acumulan en el Alzheimer). Por su parte, en personas
con Deterioro Cognitivo Leve (DCL), su presencia podria predecir una
progresion mas rapida hacia la demencia tipo Alzheimer. Ademas, un
traumatismo craneoencefalico podria interactuar con el alelo €4 y au-
mentar de forma considerable el riesgo (multiplicando por diez el riesgo
de aparicion de la enfermedad de Alzheimer).
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A pesar de su relevancia, no se recomienda realizar pruebas genéticas
del ApoE €4 a personas asintomaticas de la poblacion general, ya que
tener este alelo no garantiza que se desarrollara la enfermedad y, no te-
nerlo no descarta su aparicion. Su utilidad diagndstica, por tanto, es limi-
tada fuera del contexto clinico especializado.

Por otro lado, en los casos menos frecuentes de Alzheimer de inicio
temprano (antes de los 65 anos), se han identificado mutaciones here-
ditarias en genes como la presenilina 1 (PSENT1) en el cromosoma 14, la
presenilina 2 (PSEN2) en el cromosoma 1y la proteina precursora del
amiloide (APP) en el cromosoma 21. Estas mutaciones son responsables
de formas familiares de la enfermedad y su transmision sigue un patron
autosomico dominante. Es decir, basta con heredar una copia mutada
del gen para tener una alta probabilidad de desarrollar la enfermedad,
gue puede iniciarse incluso en la cuarta década de vida.

Las presenilinas estan implicadas en el funcionamiento de una enzima
llamada y-secretasa, que participa en la produccion del péptido be-
ta-amiloide. Por lo que las mutaciones en estos genes alteran esta ac-
tividad y favorecen la acumulacion de amiloide, apoyando la conocida
“hipdtesis de la cascada amiloide” como uno de los mecanismos claves
en el origen del Alzheimer.

El estudio de estos genes que comentamos esta indicado Unicamente
en contextos clinicos especificos, como en personas con antecedentes
familiares de Alzheimer de inicio precoz con un patrén claro de herencia.
Para el resto de la poblacion, incluidas muchas familias con casos espo-
radicos, no esta recomendado realizar pruebas genéticas de rutina.

De hecho, la mayoria de los casos de Alzheimer son esporadicos, es decir,
sin una causa genética directa identificable, aunque existe una predispo-
sicion genética que puede explicar entre el 60% y el 80% del riesgo total.

Pero, para remarcar esta explicacion genética, es importante destacar que
tener el alelo €4 no significa que la persona vaya a desarrollar Alzheimer
con certeza, sino que incrementa la probabilidad. De igual forma, hay per-
sonas diagnosticadas con Alzheimer que no portan este alelo. Por tanto,
se trata de un factor de riesgo, pero no de una causa determinante.
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Si bien, los primeros sintomas observables, pueden ir de dificultades en
la realizacion de tareas complejas del dia a dia (como conducir, no mane-
jar, sino moverse en el trafico, perderse en un trayecto conocido..., utilizar
el cajero del banco, o dificultades en el uso de aparatos electréonicos), con
cambios gue hace unos meses no existian y que contindan, con un perfil
de dificultades en el aprendizaje de aspectos y conocimientos nuevos
(dificultades por ejemplo para aprender a utilizar un moévil nuevo) y que
llevan consigo los primeros problemas de memoria (como el olvidar lo
gue le acaban de decir, repetir algunas preguntas, o comentarios, sin ser
consciente de que lo ha dicho previamente), asi como dificultades para
la gestion de problemas o dificultades que salgan de lo habitual, dificul-
tades para realizar varias tareas a la vez, tendencia a cocinar platos mas
sencillosy no tan elaborados como antes, asi como dificultades para en-
contrar las palabras y que va en aumento, con un perfil de mayores di-
ficultades de lenguaje y presencia de anomia (dificultad para encontrar
las palabras), dificultades de concentracion, de atencidn (encontrar co-
sas que estan delante suya) y dificultades de razonamiento, ademas de
cambios en el comportamientoy en la emocion, que repetimos, hace un
tiempo no estaban y han ido apareciendo de manera progresiva.

De esta forma, este perfil va evolucionando, incrementando las dificul-
tades hasta que la persona puede tener dificultades para desplazarse
en barrios cercanos, hasta dentro de su propio barrio, olvidos en casa
(dejar la luz o el fuego encendido), dificultades para cocinar, utilizar los
cubiertos, ir a comprar, recordar la compra, utilizar el teléfono, recordar
ducharse, ducharse, utilizar cada dia la misma ropa (sin valorar si es ade-
cuado por tiempo o por higiene), pudiendo aparecer una tendencia al
egocentrismo, falta de empatia, irascibilidad, delirios, ansiedad/nervio-
sismo, sintomatologia depresiva que evoluciona a una falta de ganas por
hacer cosas que antes le gustaban (apatia)..incrementando las dificulta-
des, y necesidades de soporte y atencion.

Es una enfermedad, cuya evolucion es diferente en funciéon de la per-
sona y no se pueden predecir tiempos de evolucion de la enfermedad.
Pero si, podemos ir dando soporte y atencion ante cada una de las difi-
cultades que puedan ir apareciendo.
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3.1.6. Otros tipos de Demencias

Si. Aungue el Alzheimer es el mas conocido, existen otras formas de de-
mencia:

* Demencia vascular

e Demencia por Cuerpos de Lewy

* Demencia por Enfermedad de Parkinson
* Enfermedad de Huntington (EH)

e Oftros tipos de demencia

En el anexo de este bloque encontraras informacion mas técnica y de-
tallada sobre distintos aspectos de la enfermedad, como su descripcion,
el cuadro clinico y otros elementos relevantes. Este contenido esta pen-
sado principalmente para profesionales del ambito sociosanitario, por
lo que la terminologia empleada puede resultar mas compleja. No obs-
tante, entendemos que muchas familias desean profundizar en la com-
prension de la enfermedad de su ser querido, y creemos que disponer
de esta informacion puede ser de utilidad, aun cuando algunos térmi-
Nnos requieran una lectura pausada o el apoyo de un especialista para su
mejor interpretacion.

3.1.7. Escalas de clasificacion del deterioro y clasificacion de
las demencias

3.1.7.1. Breve clasificacion de las demencias

Un tema importante a mencionar es la clasificacion de las demencias,
en funcion de si con “corticales” o “subcorticales”, una informacion que
puede aparecer en los informes clinicos y que puede ayudar a interpre-
tar estos diagnosticos.

Las demencias pueden clasificarse en corticales y subcorticales segun
las regiones cerebrales predominantemente afectadas y el perfil clinico
asociado.
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¢ | as demencias corticales, como la enfermedad de Alzheimer o la de-
mencia frontotemporal, se caracterizan por una afectacion temprana
de la memoria, el lenguaje y otras funciones superiores, reflejando el
dano en la corteza cerebral.

¢ En cambio, las demencias subcorticales, como la enfermedad de Hun-
tington o la demencia asociada a Parkinson, presentan un inicio mas
marcado en la lentitud cognitiva, los trastornos ejecutivos y los sinto-
mas motores, debido al compromiso de estructuras profundas como
los ganglios basales.

A continuacion, se presenta una tabla comparativa con las principales
diferencias clinicas y neuroanatomicas entre ambos tipos de demencia.

Caracteristicas Demencias Corticales Demencias Subcorticales
. . Enfermedad de Alzheimer, Demencia Enfermedad de Huntington, Parkinson can
Ejemplos principales .
frontotemporal demencia, PSP
. Corteza cerebral (I6bulos temporales, . . .
Regiones afectadas .( P Ganglios basales, tlamo, sustancia blanca
parietales)
I . . . . Lentitud cognitiva, alteraciones ejecutivas,
Inicio clinico tipico Alteraciones de memoria, lenguaje, praxias .
cambios motores
Memoria episddica Muy afectada desde fases iniciales Relativamente preservada desde el inicio
Lenguaje Anomia, afasia, problemas de comprensidn | Afectacion leve o secundaria a lentitud motora
Funciones ejecutivas Afectadas en fases medias o tardias Afectadas precozmente
Velocidad de . L . .
. Relativamente canservada en fases iniciales Muy enlentizada desde el inicio
procesamiento
Sintomas motores No prominentes (puede aparecer tardiamente) | Comunes: corea, rigidez, bradicinesia, caidas
. e Apatia, depresion, ansiedad, alteraciones Mas frecuentes: depresion, irritabilidad,
Sintomas psiquiatricos S
conductuales psicasis
- Progresivo, con pérdida de autonomia en | Progresivo, con marcada afectacion motora
Curso clinico
fases avanzadas y conductual
. Atrofia cortical (hipocampo, I6bulos Atrofia subcortical (estriado, sustancia
Neuroimagen
temporales) blanca)

Tabla comparativa de demencias corticales y subcorticales.
CEAFA, Elaboracion propia
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3.1.7.2.- Escala del Deterioro Global de Reinsberg (GDS) — Escala de
graduacion

Existe la necesidad de conocer y utilizar escalas de valoracion para al-
canzar objetividad en la evaluacion de la persona con Alzheimer u otra
demencia. Estas demencias aparte de poder clasificarse en corticales y
subcorticales, como se indicaba en el apartado anterior, también nece-
sitan “graduarse”, es decir, determinar en qué fase se puede encontrar la
persona dentro del continuo del proceso de deterioro.

En este caso, la escala de deterioro global de Reinsberg (GDS), creada
por Barry Reisberg, Steven Ferris, Mony J. de Ledn y Thomas Crook en
1982, se utiliza por muchos clinicos, como una de las escalas de evalua-
cion del deterioro, considerando que a partir de un GDS 4 estariamos
hablando de demencia, y a mayor nivel, mayor gravedad del deterioro.

Esta escala se muestra a continuacion.

Global Deterioration Scale (Escala de deterioro global de Reisberg)
» GDS-1, ausencia de alteracién cognitiva
Se corresponde con el individuo normal:

- Ausencia de quejas subjetivas.

- Ausencia de trastornos evidentes de la memoria en la entrevista
clinica.

* GDS-2, disminucién cognitiva muy leve
Se corresponde con el deterioro de memoria asociado a la edad
- Quejas subjetivas de defectos de memoria, sobre todo en:
a) Olvido de donde ha colocado objetos familiares.
b) Olvido de nombres previamente bien conocidos.

- No hay evidencia objetiva de defectos de memoria en el examen
clinico.

- No hay defectos objetivos en el trabajo o en situaciones sociales.

- Hay pleno conocimiento y valoracion de la sintomatologia.
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* GDS-3, defecto cognitivo leve

Se corresponde con el deterioro cognitivo leve (DCL)

- Primeros defectos claros: manifestaciones en una o mas de estas
areas:

a) La persona puede haberse perdido en un lugar no familiar.
b)Los companeros detectan rendimiento laboral pobre.

c) Las personas mas cercanas detectan defectos en la evocacion
de palabras y nombres.

d)Al leer un parrafo de un libro retiene muy poco material.

e)Puede mostrar una capacidad muy disminuida en el recuerdo
de las personas nuevas que ha conocido.

f) Puede haber perdido o colocado en un lugar erréoneo un objeto
de valor.

g)En la exploracion clinica puede hacerse evidente un defecto de
concentracion.

Un defecto objetivo de memoria Unicamente se observa con una
entrevista intensiva.

Aparece undecremento de los rendimientos en situaciones lalborales
O sociales exigentes.

La negacion o desconocimiento de los defectos se hace manifiesta
en la persona.

Los sintomas se acompanan de ansiedad discreta-moderada.

* GDS-4, defecto cognitivo moderado

Se corresponde con una demencia en estadio leve:

- Defectos claramente definidos en una entrevista clinica cuidadosa
en las areas siguientes:

h) Conocimiento disminuido de los acontecimientos actuales y
recientes.
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i) la persona puede presentar cierto déficit en el recuerdo de su
propia historia personal.

j) Defectodeconcentracion puestode manifiestoen lasustraccion
seriada de sietes.

k) Capacidad disminuida para viajes, finanzas, etc.

Frecuentemente no hay defectos en las areas siguientes:

l) Orientacion en tiempo y persona.
m) Reconocimiento de personasy caras familiares.

n) Capacidad de desplazarse a lugares familiares.

Incapacidad para realizar tareas complejas.

La negacion es el mecanismo de defensa dominante.

Disminucion del afectoy abandono en las situaciones mas exigentes.

* GDS-5, defecto cognitivo moderado-grave

Se corresponde con una demencia en estadio moderado:

- La persona no puede sobrevivir mucho tiempo sin alguna asistencia.

- No recuerda datos relevantes de su vida actual: su direccion o
teléfono de muchos anos, los nombres de familiares proximos (como
los nietos), el nombre de la escuela, etc.

- Es frecuente cierta desorientacion en tiempo (fecha, dia de la
semana, estacion, etc.) o en lugar.

- Una persona con educacion formal puede tener dificultad contando
hacia atras desde 40 de cuatro en cuatro, o desde 20 de dos en dos.

- Mantiene el conocimiento de muchos de los hechos de mayor
interés concernientes a si Mismo y a otros.

- Invariablemente sabe su nombre, y generalmente el de su esposa e
hijos.

- No requiere asistencia en el aseo ni en la comida, pero puede tener
cierta dificultad en la eleccion de los vestidos adecuados.
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* GDS-6, defecto cognitivo grave

Se corresponde con una demencia en estadio moderadamente grave:

- Ocasionalmente puede olvidar el nombre de la esposa, de la que,

por otra parte, depende totalmente para sobrevivir.
Desconoce los acontecimientos y experiencias recientes de su vida.

Mantiene cierto conocimiento de su vida pasada, pero muy
fragmentario.

GCeneralmente desconoce su entorno, el afo, la estacion, etc.

Puede ser incapaz de contar desde 10 hacia atras y a veces hacia
adelante.

Requiere cierta asistencia en las actividades cotidianas.

Puede tener incontinencia o requerir ayuda para desplazarse, pero
puede ir a lugares familiares.

El ritmo diurno esta frecuentemente alterado.
Casi siempre recuerda su nombre.

Frecuentemente sigue siendo capaz de distinguir entre las personas
familiares y no familiares de su entorno.

- Cambios emocionales y de personalidad bastante variables, como:

a) Conducta delirante: puede acusar de impostora a su esposa, O
hablar con personas inexistentes, o con su imagen en el espejo.

b) Sintomas obsesivos, como actividades repetitivas de limpieza.

c) Sintomas de ansiedad, agitacion e incluso conducta violenta,
previamente inexistente.

d) Abulia cognitiva, pérdida de deseos, falta de elaboracion de un
pensamiento para determinar un curso de accion propositivo.
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* GDS-7, defecto cognitivo muy grave

Se corresponde con una demencia en estadio grave:

- Pérdida progresiva de las capacidades verbales. Inicialmente se
pueden verbalizar palabras y frases muy circunscritas; en las Ultimas
fases no hay lenguaje, Unicamente grunidos.

- Incontinencia de orina. Requiere asistencia en el aseo y en la
alimentacion.

- Se van perdiendo las habilidades psicomotoras basicas, como la
deambulacion.

- El cerebro es incapaz de decir al cuerpo lo que ha de hacer.

- Frecuentemente aparecen signos y sintomas neuroldgicos
generalizados y corticales

3.1.7.3.- Escala del estado de la evolucion funcional (FAST) — Escala
de graduacion

Otra escala que se usa para medir el grado de deterioro de una persona
diagnosticada de demencia es la escala Functional Assessment Staging
Tool (FAST), también publicada por Reinsberg (1988). Esta escala, al igual
gue la GDS, también consta de 7 fases, aunque detalla en las dos ultimas
(6y7) una pérdida progresiva de las funciones mas basicas.

La escala FAST ayuda a definir de forma mas precisa las necesidades de
tratamiento, atencion y cuidado y es una herramienta Util a la hora de
aplicar decisiones en los cuidados sanitarios.
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Caracteristicas funcionales Grado clinico de demencia

FAST1 Sin pérdida cognitiva alguna Normalidad
FAST 2 Déficit subjetivo en evocacion de palabras o localizacion de objetos Deterioro cognitivo subjetivo
FAST 3 Deéficits percibidos en contextos demandantes Deterioro cognitive leve

(actividad laboral, por ejemplo)

Asistencia en tareas complejas, como gestion de finanzas o

FAST & planificar la comida de una celebracion Demencia leve
FAST 5 Asistencia en la eleccion apropiada de la ropa Demencia moderada
FAST 6a: Asistencia para vestirse
FAST 6 FAST 6b: Asistencia para ducharse
(se divide en | asT gc: Asistencia para el uso adecuado del WC (tirar de la Demencia moderadamente grave

4 subfases) | cadena, limpiarse...

FAST 6d: Incontinencia urinaria

FAST 7a: Pérdida de habilidades verbales. Habla limitada a una
media docena de palabras.

FAST 7b: Habla inteligible limitada a una palabra

FAST7
(se divide en | FAST 7c: Pérdida de la capacidad de andar Demencia grave

6 subfases) | FaST 74 Pardida de la capacidad de mantenerse sentado

FAST 7e: Pérdida de la capacidad de sonreir

FAST 7f: Pérdida de la capacidad de sostener la cabeza

3.1.7.4.- Escala Clinical Dementia Rating (CDR)

La Escala CDR (Clinical Dementia Rating) de Hudges, se utiliza para
clasificar el grado de demencia en funcion del impacto en seis areas
clave: memoria, orientacion, juicio y resolucion de problemas, actividades
comunitarias, actividades del hogar y ocio y cuidados personales.
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Grado CDR Nivel de deterioro Descripcion general

CDRO Sin deterioro Funcionamiento normal. No hay quejas de memoria ni deterioro observado.

Puede haber olvidos leves. Ligeros fallos de memoria, especialmente
CDR 0.5 Deterioro muy leve | para eventos recientes. Sin pérdida de autonomia. Considerado Deterioro
Cognitivo Leve.

Pérdida de memoria clara. Dificultades para recordar eventos recientes
CDR1 Deterioro leve y Organizar tareas. La persona puede necesitar supervision leve.
Considerado como demencia leve.

Deterioro mas evidente. Necesita ayuda para tareas diarias.
CDR2 Deterioro moderado | Desorientacian frecuente, dificultades para vestirse, higiene personal o
manejo del dinero.

Pérdida severa de la funcion cognitiva. Dependencia total en el cuidado

CDR3 Deterioro grave o ,
g personal. Dificultades severas en todas las areas evaluadas.

3.1.75.- El diagnostico en la demencia. La importancia de un diag-
nostico precoz.

En este contexto, los biomarcadores se han convertido en herramientas
esenciales para el diagndstico precoz y preciso del Alzheimer, asi como
de tipos especificos de demencia. Estos indicadores bioldgicos permiten
detectar alteraciones cerebrales especificas antes de que se manifiesten
los sintomas clinicos.

Dentro de la enfermedad de Alzheimer, que es una de las demencias mas
estudiadas, se ha avanzado en los ultimos anos dentro del campo de los
biomarcadores. Entre los principales biomarcadores utilizados actual-
mente destacan:

Biomarcadores genéticos

La presencia de biomarcadores genéticos, es un avance de las Ultimas dé-
cadasy que ha abierto nuevas vias de mejora del diagnostico, como de la
diferenciacion entre demencias y otras patologias. En funcion del tipo de
demencia a estudiar, podemos encontrarnos variedad al respecto:

Enfermedad de Alzheimer (EA)

¢ Genes implicados: En menos del 3% de los casos de EA, la enfermedad
se presenta con un patron de herencia mendeliano autosdmica domi-
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nante. Se han descrito alrededor de 200 mutaciones en los genes de
la proteina precursora de amiloide (APP), la presenilina 1 (PSENT) vy la
presenilina 2 (PSEN2)

* APOE: El genotipado de la apolipoproteina E (APOE) es un método in-
vestigado para la deteccion de biomarcadores en fases prodréomicasll.
Sin embargo, el valor predictivo positivo y negativo del genotipo APOE
en el diagnostico de la EA es bajo y no se recomienda para la practica
clinica habitual

En los nuevos criterios de Dubois et al. para la enfermedad de Alzheimer
probable incluyen la presencia de una mutacion autosémica dominante
en un familiar de primer grado, mientras que en los criterios NIA-AA de
diagndstico también se consideran la presencia de mutaciones genéti-
cas causales en presenilinas 1, 2 y APP para aumentar la certeza diagnos-
tica de la EA probable.

Ademas, se han investigado otros genes como alfa-1 antiquimiotripsina,
ubiquitina, tau, receptor de lipoproteinas de muy baja densidad (VLDL),
butirilcolinesterasa Ky genes mitocondriales. De todas formas, la detec-
cion de genes de riesgo es dificil porque el incremento proporcionado por
un solo gen es muy pequeno, siendo mas relevante encontrar combina-
ciones de genes de riesgo.

Demencia frontotemporal (DFT)

Se han descrito mutaciones en el gen MAPT (proteina tau asociada a mi-
crotubulos) y en el de la progranulina (PGRN) en casos familiares y espo-
radicos. El estudio de MAPT esta indicado en DLFT de inicio precoz con
patron autosdémico dominante, especialmente si hay depdsitos de tau. El
estudio de PGRN podria indicarse en todos los casos de DLFT y patron au-
tosdmico dominante, independientemente de la edad, sobre todo si hay
inclusiones de ubiquitina intranucleares.

Y dentro de esta demencia, también se han estudiado otros genes menos
frecuentes que incluyen la expansion del hexanucledtido CGGCGGCCC en el
cromosoma 9 (C9ORF72), asi como TARDP, FUS,y SQSTM. Las mutaciones
en CHMP2B y VCP son raras y se reservan para fenotipos especificos.
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Demencia por Cuerpos de Lewy

Aunqgue tiene menos base genética, se han identificado asociaciones con
la GBA (glucocerebrosidasa), cuyas mutaciones aumentan el riesgo de
enfermedad de Parkinson y demencia con cuerpos de Lewy. Y con SNCA
(alfa-sinucleina), cuyas mutaciones o duplicaciones raras pueden estar
implicadas en casos familiares.

Enfermedad de Huntington (EH)

El diagnostico genético es fundamental y se basa en la determinacion de
una repeticion minima de 36 CAG en el gen HTT del cromosoma 4. Pero
en este caso, tenemos que tener en consideracion que la sensibilidad y
especificidad de las pruebas genéticas para mutaciones con expansiones
mayores de 40 son cercanas al 100%. Por lo que la presencia de este diag-
nostico genético es el mas preciso en comparacion con otras demencias.

Si bien, hay que mencionar gue el diagnostico presintomatico en sujetos
asintomaticos en riesgo de EH es posible y, se recomienda que sea reali-
zado por un equipo Mmultidisciplinar que incluya genetistas, neurdlogos y
psicologos clinicos, con consentimiento informado.

Biomarcadores en liquido cefalorraquideo (LCR)

Los biomarcadores en liquido cefalorraquideo (LCR) son sustancias bio-
l6gicas medibles presentes en el LCR que reflejan procesos patologicos
cerebrales, como los que ocurren en la enfermedad de Alzheimer y otras
demencias. El LCR rodea el cerebro y la médula espinal, por lo que los
cambios moleculares en el sistema nervioso central pueden detectarse
en él con gran sensibilidad, incluso antes de que aparezcan sintomas cli-
nicos. La prueba clinica para poder medir estos biomarcadores en LCR es
la puntuacion lumbar.

Su utilidad clinica es relevante e importante, dado que permiten el diag-
nostico temprano y mas preciso del Alzheimer, incluso en la fase prodro-
mica (deterioro cognitivo leve). Ademas de que son fundamentales para
el diagnostico diferencial con otras demencias y para su clasificacion.
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Los principales biomarcadores de Alzheimer en LCR:

* Beta-amiloide 42 (AB42): Disminuye en el LCR cuando se acumula en
forma de placas en el cerebro. Y una baja concentracion es un indica-
dor temprano de enfermedad de Alzheimer.

* Tau total (t-tau): Refleja dano o muerte neuronal, y sus niveles estan
aumentados en personas con neurodegeneracion activa.

* Tau fosforilada (p-tau, especialmente p-taul8ly p-127): Indica alteracio-
nes especificas de la proteina tau, relacionadas con los ovillos neurofi-
brilares tipicos del Alzheimer. Y su elevacion es un marcador especifico
de esta enfermedad. Por ejemplo el p-tau 127 (tau fosforilada en la po-
sicion 217) es una forma especifica de la proteina tau modificada por
fosforilacion, que ha mostrado ser uno de los biomarcadores mas pro-
metedores y especificos para la enfermedad de Alzheimer. De hecho,
su presencia refleja la acumulacion de ovillos neurofibrilares en el ce-
rebro, una de las dos lesiones caracteristicas del Alzheimer. Asi mismo,
se ha detectado que los niveles de p-tau217 en sangre y en LCR estan
significativamente aumentados en personas con Alzheimer, incluso en
fases preclinicas, es decir, antes de que aparezcan sintomas cognitivos
evidentes. Tiene una alta especificidad para el Alzheimer, ayudando a
diferenciarlo de otras demencias como la demencia frontotemporal o
la demencia con cuerpos de Lewy.

Biomarcadores en Neuroimagen

A nivel de neuroimagen, los biomarcadores son herramientas cruciales
para el diagnodstico de las demencias, permitiendo visualizar el cerebroy
detectar patrones de atrofia, alteraciones funcionales y depdsitos de pro-
teinas anormales... La resonancia magnética (RM) estructural es el estudio
de imagen de eleccion por su capacidad para detectar patrones de atro-
fiay lesiones vasculares, asi como patologias potencialmente reversibles o
gue requieren manejo especial. Sin embargo, la realizacion de estas prue-
bas depende de cada caso especifico.

A continuacion, se detallan los marcadores de neuroimagen para diferen-
tes demencias:
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Enfermedad de Alzheimer (EA)

En RM el hallazgo principal es la atrofia cerebral con predominio en el
l6bulo temporal medial, donde el hipocampo y la corteza entorrinal se
afectan precozmente. La atrofia en la EA es tipicamente simétrica, aun-
gue ocasionalmente puede ser asimétrica. En estudios longitudinales se
muestra que la velocidad de pérdida de volumen, especialmente en el
hipocampo, es significativamente mayor en personas con EA, lo que es
Util para diferenciar a individuos sanos de personas con EA.

Si se usa la prueba Tomografia por emision de positrones (PET) con un
marcador, el F-18 fluorodesoxiglucosa (FDG-PET), se muestra una reduc-
cion del metabolismo de la glucosa en el giro cingulado posterior, la cor-
teza de asociacion temporoparietal y la region hipocampica. Y esta mis-
ma prueba, sujetos con deterioro cognitivo leve (DCL) que evolucionan
a EA se ha observado hipometabolismo en la region temporoparietal y
hipocampo.

Si se usa la prueba PET con marcadores de amiloide (p.ej., Compuesto B
de Pittsburgh (PiB), FDDNP, 18F-florbetapir, 18F-florbetaben, 18F-fluteme-
tamol, se pueden detectar depdsitos patoldgicos de amiloide en la corte-
za cerebral

Por su parte estudios de RM funcional (fRM) pueden mostrar hiperactiva-
cion compensatoria del hipocampo en sujetos con DCL y hipoactivacion
en personas con enfermedad de Alzheimer (EA), lo que ayuda a definir el
tipo de proceso en el gue nos encontramos.

En otra técnica como la espectroscopia por RM de proton, se puede ver
gue, en estadios iniciales de EA, se observa un descenso del N-acetilaspar-
tato (NAA) y una elevacion del mioinositol en la corteza cerebral.

Por ultimo, en imagenes por tensor de difusion (DTI), se pueden ver ano-
malias en el esplenio del cuerpo calloso, el cingulo posterior y el fasciculo
uncinado, asi como dano significativo de la sustancia blanca en vias lim-
bicas y tractos corticocorticales.

Pero en EA, a nivel de neuroimagen, hay que indicar que la combinacion
de medidas de neuroimagen y biomarcadores en LCR, (y/o marcadores
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genéticos como el APOE) mejora la capacidad diagnostica. E igualmente,
no toda atrofia observada es signo de una EA, puede observarse en suje-
tos sanos de edad avanzada, pero la combinacion de técnicas permitira
un mejor diagnaostico.

Demencia Frontotemporal (DFT)

En pruebas de RM estructural, el patrén mas habitual es la atrofia fronto-
temporal, que suele ser asimétrica, con una afectacion frontal y temyporal
anterior. Estudios morfométricos han mostrado que la afasia progresiva
no fluente se asocia a atrofia insular y frontal inferior izquierda y la de-
mencia semantica a atrofia de predominio en el polo anterior temporal,
con frecuencia asimétrica. La atrofia inicial puede emerger en el cortex
cingulado anterior pregenual y frontoinsular, asi como en el cortex dorso-
medial prefrontal, polo frontal, nucleo estriado y talamo.

En pruebas como el SPECT y el PET, se pueden ver alteraciones en la per-
fusion y/o el metabolismo en éareas frontales y temporales mas precoz-
mente que la RM estructural. Dado que el hipometabolismo o hipoper-
fusion frontoinsular posterior izquierdo y temporal anterior son patrones
especificos de las variantes de afasia progresiva primaria.

Demencia con Cuerpos de Lewy (DCL)

En prueba de RM estructural, los personas con DCL presentan volume-
nes conservados en el [6bulo temporal medial y un menor volumen del
hipocampo en comparacion con la EA2.Se asocia a cambios inespecificos
como atrofia generalizada, incremento de lesiones en la sustancia blanca
vy pérdida progresiva de volumen cerebral, pero carece de utilidad para el
diagnostico diferencial con la EA.

Mientras que en pruebas de SPECT y PET, se muestran un patron de hipo-
perfusion-hipometabolismo temporoparietal similar al de la EA, pero con
mayor frecuencia de hipoperfusion-hipometabolismo occipital. E igual
forma, el estudio con 123I-FP-CIT (DaTSCAN) identifica una disminucion
de la captacion en el ndcleo caudado y el putamen, lo que es Util para
diferenciarla de la enfermedad de Alzheimer.
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Enfermedad de Parkinson (EP) con demencia (EP-D)

Se ha descrito atrofia de la circunvolucion cingulada anterior, el hipocam-
po vy el talamo, asi como pérdida de volumen en las areas corticales aso-
ciativas a medida que la demencia progresa, en estudios de RM estruc-
tural. También se ha hallado atrofia cerebral global en los cortex frontal,
temporal y occipital, y en regiones subcorticales.

Demencia Vascular (DV)

La exploracion neurorradioldgica es un imperativo para el diagnodstico de
este tipo de demencia. Permiten la deteccion de infartos de grandes va-
sos, infartos lacunares y lesiones de la sustancia blanca (leucoaraiosis). En
la neuroimagen, como en una Tomografia computarizada (TAC), la de-
mencia se asocia con un mayor numero de infartos, afectacion del hemis-
ferio izquierdo, leucoaraiosis y atrofia cerebral. Mientras que en pruebas
de RM, la atrofia y las lesiones hiperintensas de la sustancia blanca son
predictores significativos de demencia.

En pruebas de Neuroimagen funcional, en demencia vascular, no se ob-
serva el patron tipico de EA, sino un patron heterogéneo que depende de
las areas isquémicas y que suele incluir los ganglios basales.

Demencia Postraumatica (DPT)

En Neuroimagen (TAC o RM), se puede ver que la localizacion y extension
de la lesion determinaran el grado y tipo de deterioro cognitivo, pudiendo
determinarse presencia de Lesion axonal difusa.

Biomarcadores en plasma: una nueva era en el diagnéstico del
Alzheimer

En los ultimos anos, los biomarcadores en plasma (sangre) han emergi-
do como una alternativa prometedora, accesible y menos invasiva frente
a los métodos tradicionales como el analisis de liquido cefalorragquideo
(LCR) o la neuroimagen PET. Estos marcadores permiten detectar proce-
sos patologicos caracteristicos de la enfermedad de Alzheimer incluso en
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fases muy tempranas, lo que representa un avance clave hacia el diagnos-
tico precoz y el seguimiento de la enfermedad.

Se han desarrollado técnicas altamente sensibles para detectar en sangre
niveles de beta-amiloide 42/40 (ABR42/40), tau fosforilada (especialmente
p-taul8ly p-tau2l?7) y neurofilamento de cadena ligera (NfL), que reflejan
de forma indirecta la acumulacion de placas amiloides, ovillos neurofi-
brilares y el dafo neuronal, respectivamente. El uso combinado de estos
biomarcadores ha sido ya integrado en los criterios diagnosticos mas re-
cientes propuestos por el National Institute on Aging — Alzheimer's Asso-
ciation (NIA-AA), que promueven un enfoque basado en la biologia de la
enfermedad mas que en la sola expresion clinica de los sintomas. Actual-
mente, como biomarcadores mas relevantes para determinar la presen-
cia de una EA, nos encontramos:

e AB42/40: una disminucion del cociente en plasma sugiere depdsito ce-
rebral de beta-amiloide.

* p-taul8ly p-taul7: reflejan la carga de tau patoldgica. La p-tau2l7, en
particular, ha mostrado una mayor especificidad para Alzheimer y ca-
pacidad de diferenciacion frente a otras demencias.

* NfL (neurofilamento de cadena ligera): marcador de daho axonal, Util
para seguimiento, aunque no especifico del Alzheimer.

* GFAP (proteina acida fibrilar glial): refleja inflamacion y activacion as-
trocitaria; se eleva en fases tempranas y complementa el perfil diag-
nostico.

Estas herramientas permiten detectar la enfermedad en su fase precli-
nica o prodromica (deterioro cognitivo leve debido a Alzheimer), lo cual
no solo mejora el diagnostico diferencial, sino que abre la puerta a inter-
venciones terapeéuticas mas eficaces. Aungue actualmente no existe una
cura, algunos tratamientos modificadores del curso estan en desarrolloy
podrian tener mayor impacto si se aplican en fases tempranas del proce-
so patologico.

La posibilidad de realizar un analisis de sangre sencillo para evaluar mar-
cadores clave del Alzheimer acerca el diagnostico a la atencion primaria
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mejora el acceso en contextos sin recursos para pruebas mas complejas
y abre nuevas vias para el seguimiento longitudinal, la seleccion de per-
sonas para ensayos clinicos y la evaluacion de respuesta a tratamientos.

3.1.8. Tratamientos farmacoldgicos

No existe por el momento un farmaco que curen las demencias, pero si
podemos hablar de un tratamiento farmacoldgico encaminado a cam-
biar el curso fisioldgico de la demencia o los sintomas que ésta provoca.

Las lineas de investigacion encaminadas a eliminar las placas beta ami-
loides que se producen en el cerebro, estan teniendo buenos resultados
en fases tempranas de la demencia. Son farmacos que modifican la bio-
logia subyacente de la enfermedad. Con ellos, se ha observado una ra-
lentizacidon moderada en la pérdida de memoria, razonamiento y otras
habilidades del pensamiento. Sin embargo, en demencias como las de
tipo Alzheimer, los cambios fisioldgicos a nivel cerebral no sélo consisten
en la aparicion de placas beta amiloides. De hecho, se han podido estu-
diar cerebros que han presentado un alto nivel de estas placas sin que la
persona haya desarrollado en vida una demencia.

Por otro lado, no todas las personas que presenten evidencia de placas
beta amiloides podran beneficiarse del uso de los farmacos de este tipo
aprobados hasta ahora, pues uno de sus efectos secundarios son la infla-
macion cerebral y/o pequerfios sangrados, por lo que quedan descartados
en aqguellos personas que tengan antecedentes de accidentes cerebro-
vasculares o trastornos de coagulacion

Para tratar el deterioro cognitivo en si, estan los farmacos inhibidores
de la colinesterasa: donepezilo, rivastigmina y galantamina. Estos tres
procuran la vida Util de un neurotransmisor importante en los procesos
cognitivos de memoria y aprendizaje: la acetilcolina y, con ello, pueden
ralentizar la evolucion de la demencia. Entre sus efectos secundarios mas
comunes, estan los gastrointestinales (diarrea, nauseas. VoOmitos), pérdida
de pesoy alteraciones del sueno.

Por otro lado, tenemos también la memantina, indicada en fases medias
y/o avanzadas de la demencia y que se suele combinar también con los
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farmacos colinesterdsicos mencionados anteriormente. De hecho, existen
farmacos que combinan ambos (donepezilo y memantina). La meman-
tina por su parte regula otro neurotransmisor: el glutamato. Y entre sus
efectos secundarios mas comunes, estadn los mareos, dolor de cabeza,
confusion, agitacion y estreiimiento.

En la Enfermedad de Parkinson, el tratamiento farmacoldgico ird enca-
minado en un principio a tratar los sintomas motores que la enfermedad
provoca. Posteriormente, se enfocara mas en tratar las fluctuaciones mo-
toras (periodos de buena respuesta al tratamiento/periodos con sintomas
mMas evidentes) y no motoras provocadas por el deterioro neuronal de la
propia enfermedad.

Los llamados antiparkisonianos como la levodopa/carbidopa, se absor-
ben en el cerebro en forma de dopamina, deficitaria en el Parkinson y
alivian los sintomas motores de la enfermedad. La levodopa es el farmaco
con la actividad dopaminérgica mas potente y se suele administrar com-
binado con un inhibidor de la decarbixilasa como la carbidopa. Este tipo
de farmacos, la carbidopa, ayuda a reducir los efectos adversos periféricos
que pueda tener el tratamiento de levodopa y procuran un mayor tiempo
de actuacion de ésta en nuestro organismo. Es de eleccion en personas
mayores de 60 anos y mantienen una mejoria de los sintomas durante
5-7 anos. Sin embargo, su dosis debe ser revisada regularmente, pues tras
este tiempo de administracion, es comun gue la propia levodopa provo-
gue por si complicaciones motoras en la persona, tales como, una apa-
ricion/desaparicion brusca de sintomas, efectividad méas enlentecida vy
efectiva del farmaco o incluso contracciones musculares involuntarias y
regulares. El sinemet, madopar o stalevo, son ejemplo de farmacos que
contienen levodopa.

Los agonistas dopaminérgicos son farmacos de eleccion en casos tem-
pranos de Parkinson, en personas jovenes (<60 anhos). Ademas de estimu-
lar los receptores dopaminérgicos de nuestro cerebro y con ello facilitar la
captacion de dopamina, tienen beneficio en cuadros sintomatoldgicos no
motores como es la depresion. Al igual que sucede con la levodopa, aun-
gue en menor medida, este tipo de farmacos producen también efectos
secundarios a largo plazo.
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También son usados en personas mMas avanzados para tratar las fluctua-
ciones motoras. Dentro de este grupo de farmacos, sehalar la apomorfina,
gue se administra de forma subcutanea con bomba de perfusion continua.

Tanto la levodopa como los agonistas dopaminérgicos, pueden presentar
diversos efectos secundarios: nauseas vomitos, mareosy en algunos casos
trastorno del control de impulsos, como puede ser una hipersexualidad,
ludopatia, compras compulsivas, etc...

Los farmacos de tipo ICOMT y IMAO-B, procuran de igual manera mante-
ner la dopamina mas tiempo activa en nuestro cerebro, bloqueando enzi-
mas que la degradan y son también utilizados para tratar la Enfermedad
de Parkinson.

La farmacologia propia del Parkinson, puede ser usada en otras demen-
cias que de igual forma provoque sintomas motores parecidos al Parkin-
son. Como por ejemplo los llamados temblores parkinsonianos que pue-
den darse en personas con Alzheimer.

En las demencias de origen vascular, el tratamiento farmacolégico con-
tard con la presencia de anticoagulantes que ayuden a prevenir un nuevo
episodio cerebrovascular. Aunque cabe destacar también que, el control
de enfermedades cronicas como la hipertension y la hipercolesterolemia,
cobra especial importancia en este tipo de demencias ya que su evolucion
esta intimamente relacionada con la salud de nuestros vasos sanguineos

Para tratar los sintomas psicoconductuales provocados por la demen-
cia, tenemos los antidepresivos para los trastornos afectivos. Los mas
usados son los llamados inhibidores de la recaptacion de la serotonina
(citalopran, sertralina, paroxetina). Es importante abordar los cuadros de-
presivos especialmente en las fases iniciales de la demencia, ya que una
de las consecuencias de la depresion, va a ser la apatia, que limitara de
manera importante la estimulacion fisica y cognitiva que la persona diag-
nosticada debe llevar a cabo.

Por otro lado, para tratar los trastornos conductuales que provoguen un
malestar importante en la persona, estan los llamados neurolépticos
o antipiscoticos. Los hay de dos tipos: tipicos, como el haloperidol vy los
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atipicos o de segunda generacion, siendo los mas conocidos la risperi-
dona, quetiapina o paliperidona. Estos farmacos deben ser revisados, ya
gue la agudizacion de los trastornos conductuales son una fase mas de la
demencia y no perenne, por lo que debemos vigilar el no estar adminis-
trandolos de manera innecesaria. Dentro de los efectos secundarios que
pueden darse con este tipo de farmacos, especialmente con el halope-
ridol, esta la sedacion, rigidez muscular, alteraciones de la marcha y un
aumento del propio deterioro cognitivo. Por ello, los atipicos o de segunda
generacion son mas usados. Sefalar que la quetiapina es mejor tolerada
en demencias tipo Cuerpos de Lewy, Parkinson o frontotemporal.

Hay que sefalar, no obstante, que el tratamiento de los trastornos con-
ductuales no pasa por el farmacologico como Unica opcion.

En los trastornos del sueino, el tratamiento varia segun el perfil de la per-
sonay la alteracion de suefo que presente. Hay antidepresivos con perfil
sedativo como la trazodona, que van a facilitar el sueno. Si los problemas
de insomnio vienen causados por trastornos conductuales agudizados
ya en la tarde, recurriremos a los antipsicoticos, y también en otros casos
se pautan farmacos ansioliticos, los mas conocidos, las benzodiacepinas,
como el alprazolan, lorazepam o diazepam.

EL uso de las benzodiazepinas realmente no esta recomendado en los
personas geriatricas y/o con demencia, debido a la debilidad fisica que
provocan con el consecuente riesgo de caidas y a que aumentan el esta-
do confusional de la persona, por lo que debemos valorar si el beneficio es
mayor a el perjuicio. Sin embargo, al tener una forma rapida de actuacion,
resultan Utiles a la hora de abordar un momento de agitacion.

Toda la farmacologia pautada por su neurdlogo, o médico de cabecera
para tratar la demencia, debe iniciarse a la dosis mas baja posible y te-
ner clara una pauta de subida y bajada de la misma, pues cada persona
requerira de una dosis determinada para tratar sus sintomas o mostrara
intolerancia a dosis establecidas de algunos farmacos.
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3.1.9. Tratamiento no farmacoldgico

Los tratamientos no farmacolégicos (TNF) son intervenciones terapéuti-
cas que no implican el uso de medicamentos y que estan dirigidas tanto
a la persona con demencia como a sus cuidadores. Se caracterizan por
ser estructuradas, tener objetivos clinicos especificos y aplicarse desde un
enfogque centrado en la persona, considerando los factores bioldgicos, psi-
cologicos y sociales del individuo.

Dado que la mayoria de las demencias no tienen en la actualidad un tra-
tamiento farmacoldgico curativo y que los farmacos disponibles presen-
tan una eficacia limitada, los TNF representan un pilar fundamental del
abordaje clinico. Su finalidad es mejorar o mantener la capacidad funcio-
nal, reducir la carga del cuidador y contribuir al bienestar y la calidad de
vida, tanto de la persona como de su entorno.

Las TNF se llevan a cabo por un equipo multidisciplinar que puede incluir
psicologos, neuropsicologos, terapeutas ocupacionales, fisioterapeutas,
trabajadores sociales y otros profesionales especializados. Estas interven-
ciones suelen desarrollarse en centros especializados, como las Asocia-
ciones de Familiares de personas con Alzheimer y otras Demencias
(AFAs) y se disennan de forma individualizada segun el perfil de la persona.

Las investigaciones han demostrado que las TNF, especialmente cuando
se complementan con el tratamiento farmacolégico, pueden ser efica-
ces para:

* Enlentecer el proceso de deterioro

* Mantener el desempeno en actividades de la vida diaria.

* Preservar capacidades cognitivas el mayor tiempo posible

* Abordary reducir la soledad y fomentar la socializacion

* Reducir sintomas psicologicos, emocionales y conductuales
* Abordar el deterioro funcional

Mas adelante, se hablard de cdmo estimular cuando existe una demen-
cia, donde se expondra las terapias de estimulacion cognitiva, emocional,
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sensorial y social, asi como terapias de psicomotricidad, actividad fisica y
funcional en las que se puede intervenir para potenciar, retrasar o man-
tener nuestras capacidades el maximo tiempo posible, asi como pautas o
estrategias para llevarlas a cabo.

Es cierto que ni los farmacos ni las TNF evitaran el deterioro que produce
la demencia, pero el abordaje de ambas cosas podra cumplir los objetivos
gue proponen.

Como principales tipos de intervencion no farmacoldgica nos podemos
encontrar:

Entrenamiento cognitivo, estimulacion cognitiva y rehabilitacion
neuropsicolégica

Entrenar las capacidades cognitivas de las personas, abordando las difi-
cultades y potenciando las capacidades preservadas, mantener la funcio-
nalidad y reforzar estrategias de compensacion son los ejes principales de
este abordaje.

Estas terapias buscan estimular y mantener las capacidades preserva-
das de la persona, reforzando la orientacion y la memoria y, entrenando
nuevas estrategias cognitivas para preservar la funcionalidad. Incluyen la
rehabilitacidon cognitiva (para mejorar o restaurar habilidades afectadas,
o0 compensar las pérdidas), el entrenamiento cognitivo, con planes indivi-
duales de abordaje personalizadoy la estimulacidon cognitiva que tiene un
objetivo general de estimulacion. Ha mostrado resultados significativos.

Dentro de estas, nos podemos encontrar:

* Estimulacion cognitiva grupal (orientacion, memoria, atencion).

* Rehabilitacion cognitiva individual (planificacion de objetivos funcionales).
* Terapia de orientacion a la realidad.

* Terapia de reminiscencia (uso de recuerdos y materiales evocadores).

* Entrenamiento en habilidades cotidianas (uso del teléfono, cocina, fi-
nanzas).



Abordaje de la enfermedad

* Nuevas tecnologias aplicadas a la rehabilitacion (ordenadores y tablets
bajo supervision).
Intervenciones conductuales y psicoterapéuticas

* Terapia de validaciéon: acepta la realidad subjetiva de la persona, evi-
tando la confrontacion.

* Terapia cognitivo-conductual (TCC): Util para tratar depresion, ansie-
dad y trastornos del comportamiento, especialmente cuando involucra
al cuidador.

Estimulacion sensorial y actividad fisica

» Estimulacién multisensorial (Snoezelen). mejora de la conducta vy el
estado afectivo.

* Masaje y contacto fisico: Util para la agitacion y la alimentacion.

* Musicoterapia y arteterapia: mejora del estado emocional, conexion
social y reduccion de ansiedad.

* Ejercicio fisico regular y adaptado: beneficios sobre la funcion cog-
nitiva, la movilidad, el estado de animo vy la ralentizacion de la atrofia
cerebral.

Psicoeducacion y apoyo a cuidadores

* Formacion en el manejo de la persona, apoyo emocional y estrategias
para prevenir el agotamiento del cuidador.

3.2. Principios éticos y de buen trato

3.2.1. ;¢Comunicar el diagndstico a la persona con Alzheimer?

Uno de los problemas éticos que nos suponen las demencias, es la
cuestion de si informamos o no a la persona de su diagnéstico. £n Ia
consulta de neurologia, dependiendo del perfil de la persona (cuando
la persona tiene signos evidentes de deterioro cognitivo y/o hay dudas
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de como va a asimilar su propio diagnostico), sigue siendo comun gue
se informe a los acompanantes antes que a la propia persona. Esto no
procede cuando la persona diagnosticada es autonoma y ella misma
demanda su diagnostico, algo a lo que por supuesto tiene derecho. ¢(Le
decimos a nuestro familiar que ha sido diagnosticado de una demencia?

Debemos saber que la propia persona se va a dar cuenta en mayor o me-
nor medida de problemas en su desempefio del dia a dia, de los fallos vy
limitaciones que levan air suponiendo la propia enfermedad. El “pacto de
silencio” al que todavia se somete a muchas personasy que hacemos con
la intencion de proteger a nuestro familiar para evitarle preocupaciones,
le impide a él mismo expresar sus deseos de cdmo quiere ser cuidado, de
gué decisiones le gustaria tomar al final de su enfermedad o vida y, todo
ello precisamente en un momento en el que todavia tiene buena capaci-
dad de decidir por si mismo. Decisiones importantes que tarde o tempra-
Nno, recaeran sobre nosotros como familiares.

Por otro lado, es comun que muchas personas diagnosticadas muestren
una actitud de defensa ante los fallos de desemperfio que la enfermedad
les va provocando, por lo gue mostraran negacion para recibir ayuda, para
cambiar aspectos necesarios de su vida (dejar de conducir, manejo de
dinero de manera independiente, etc..) y estaran menos receptivos a la
hora de recibir estimulacion cognitiva y fisica, clave en el tratamiento de
las demencias.

La idea no es “perseguir” a la persona recordandole su diagndstico o que
éste sirva siempre como excusa para no dejarlo hacer o justificar siempre
sus errores. Pero todos tenemos derecho a saber nuestro propio diagnos-
tico médico vy las personas cercanas a la persona junto a su médico, son
quienes mejor pueden y deben informarle. Ellos saben hasta qué punto
va a haber asimilacion del diagndstico, van a poder responder a sus pre-
guntas, compartir sus temores futuros y elaborar el plan de cuidados de
ahora en adelante.

Por otro lado, también es aconsejable comunicar el diagnostico a familia-
res/amigos cercanos, para que, en los momentos de confusién u olvidos
de la persona, sepan actuar de manera adecuada y no se sorprendan por
las situaciones que pueden darse.
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No hace falta decir, que enterarse de un diagnodstico de demencia produ-
ce unimpacto emocional que se acompana de las fases del duelo propias
de la pérdida, en este caso, de las propias capacidades mentales y lo que
esto conlleva.

Las fases son de negacion (“No puede ser que me pase a mi”), de culpa
(“tenia que haber hecho”) y de aceptacion (“Tengo una demencia, pero
puedo seguir viviendo"). Esta Ultima es la mas importante y la que mas
hay que trabajar.

Cuanto mas fuerte sea la red de apoyo de familiares y amigos, ademas de
expertos de la salud, mejor vamos a afrontar este duelo tanto la persona
diagnosticada como sus cuidadores

Cabe recordar también, que cuando no se comunica el diagndstico, es mas
facil que los cuidadores se aislen de su entorno cercano en un intento por
proteger y ocultar a la persona diagnosticada. Algo que limita la vida de
ambos, tanto de la persona diagnosticada como de la persona cuidadora.

3.2.2. Principios éticos y de buen trato

El Cuidador en el ejercicio de sus funciones se va a encontrar no pocas
veces con situaciones que escapan a la ejecucion simple de las acciones
cotidianas. Lo mas normal es el cuidado que se realiza con el fin de bus-
car los mayores beneficios para la persona cuidada; nos preocupamaos por
su estado fisico; también por su bienestar psiquico procurandole un am-
biente agradable y adecuado a sus necesidades; incluso nos interesamos
por conseguir que las capacidades que posee se mantengan el mayor
tiempo posible para conseguir que siga siendo autdnomo; y modificamos
su entorno fisico para que todo sea lo mas asequible posible, mas facil,
mas habitual, ... Asi podriamos ir desgranando acciones encaminadas a
gue se encuentre en la mejor situacion posible haciéndole mas llevadera
la enfermedad y procurando que la familia sufra lo menos posible.

Sin embargo, en determinados momentos, nos podemos encontrar en
situaciones que afecten a aspectos éticos y/o morales que habrd que so-
lucionar tomando decisiones que salvaguarden la dignidad de la persona.
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Surgen dudas sobre cuales son los deberes y obligaciones de los fami-
liares y sobre qué familiar en concreto deberia recaer la responsabilidad
maxima del cuidado, también sobre si es mejor atender a la persona diag-
nosticada en casa o en un centro especializado.

Decidir qué puede ser lo mejor para la persona diagnosticada suele de-
pender de la situacion en la que se encuentra, sin olvidar que llegara el
momento en que tendremos que decidir por él y que pueden aparecer
sentimientos de culpa, siendo éstos inevitables.

Desde un punto de vista ético, los criterios que guian nuestros actos los
dicta un principio moral que se fundamenta en la dignidad de la persona
“Todas las personas son iguales y merecen igual consideracion y respe-
to". De aqui nacen otros principios éticos:

Principios éticos:

* Autonomia: Todas las personas son capacesy tienen derecho a decidir
por si misma y tener libertad de eleccion en cualquier ambito de su
vida que les afecte como persona.

» Justicia: Se deben tratar a las personas como auténomos y darles lo
gue es suyo y se merecen con igual consideracion y a no discriminarlas
cualguiera que sea su estado o situacion.

* Beneficencia: Se deben realizar acciones que beneficien a la persona
protegiéndolas de danosy promoviendo su bienestar, procurandoles el
mayor beneficio posible y limitando al maximo los riesgos o perjuicios.

* No maleficencia: Ninguna accion debe estar orientada a hacer el mal
o dano a la persona ni nada que le perjudique ni fisica ni moralmente.

e Veracidad: Se debe decir la verdad, si fuera necesario admitir los erro-
res cometidos.

* Fidelidad: Se debe ser fiel a los intereses de la persona, por encima de
cualquier otro interés. Esto implica respeto y compromiso, ser fiel a la
persona. Guardar el secreto profesional.
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A la luz de estos principios, aplicables a todas las personas y en todas las
situaciones, aspectos como el diagndstico, tratamientos, nutricion, distri-
bucion de recursos, respeto a sus criterios, decisiones de representacion,
etc., entran de lleno en las competencias del cuidador que, conocedor de
la persona diagnosticada, de sus ideas respecto a la vida y a la muerte, de
sus preferencias y voluntades, sera quién marque las directrices que pre-
serven su dignidad.

De igual modo, los Poderes Publicos deberan procurar los medios nece-
sarios para que una persona, cualquiera que sea, con Alzheimer u otra
demencia o con otra enfermedad y en cualquier situacion, puede vivir
dignamente evitandole todo tipo de sufrimiento.

3.2.3. Diferentes formas de Mal Trato.

Ni gue decir tiene que el maltrato no es consentido en ningun escenario.
Pero cabe recordar que no sélo hablamos de maltrato fisico. Cuando se
plantea el cuidado de una persona dependiente, alguien que va a necesi-
tar ayuda de otra hasta para los cuidados mas basicos, el maltrato puede
darse de muchas maneras, no solo fisico. Se maltrata cuando se trata a
un adulto como a un nino. Algo que podemos hacer como cuidadores de
Mmanera inconsciente pero que supone un trato incorrecto. Tratamos con
alguien adulto, alguien que sufre una demencia.

No caben los “castigos” porque Nno quiera comer 0 No quiera colaborar en
un momento dado, hacer comentarios despectivos delante de la persona, o
algo también muy comun: hablar de ella delante suya como si no estuviera
presente. Muchas veces dentro del circulo familiar o de amigos, es habitual
poner a la persona a “prueba”: le preguntamos delante de terceros si saben
quién es uno u otro, si se acuerdan de esto o lo otro. La situacion es inco-
moda e innecesaria cuando se convierte en una especie de examen para la
persona, todos quedan pendiente de él esperando su respuesta....

Maltratamos también cuando abandonamos. Y no nos referimos al hecho
de delegar cuidados en otras personas o instituciones, si No al no visitar
mas, al Nno preocuparnos por sus necesidades, al no estar al corriente de
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sus problemas de salud. El hecho de recurrir a una residencia no es aban-
donar, es delegar cuidados, cambiar el escenario donde estos se dan. Mu-
chas personas se encuentran en sus hogares, con el apoyo de cuidadores
contratados, aseados, alimentados y, sin embargo, abandonados por sus
familiares cercanos...

Si hablamos de trato humanizado y centrado en la persona, hablamos de
un concepto que puede resultar amplio y a veces subjetivo. El trato co-
rrecto para mi es el que me proporciona respeto hacia mi persona, el que
se me da cuando se me atiende desde el carifo y la empatia. Pero tam-
bién ha de ser personalizado. Habra personas que por ejemplo tengan un
gran sentido del humory se presten a bromasy otras mas introvertidas en
su trato con las que no debemos realizarlas.

Es normal la impaciencia y al agotamiento en las personas cuidadoras, no
siempre vamos a estar acertados en nuestro comportamiento, porque el dia
a dia manda y también somos humanos, pero la base del cuidado siempre
debe estar regida por unos principios éticos de empatia, respeto y carifo.

Como se ha mencionado anteriormente, cuando hablamos de maltrato
Nno solo nos referimos al fisico.

Maltrato Fisico

* Movimientos bruscos, empujones, agarrar con |los brazos, agresiones,
cortes, quemaduras, golpe (caidas, fracturas).

* Desnutricion o deshidratacion (pérdida de peso, problemas de salud).
* Falta de higiene, suciedad, olor, vestido inadecuado.

* Enfermedades que no se han tratado, erupciones, eczemas, Ulceras por
presion, dolores.

* Falta de medios necesarios (silla de ruedas, cama, protesis).
* Mala administracion de la medicacion.

¢ No cumplir con sus tratamientos terapéuticos.
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Maltrato Psicolégico

Lenguaje denigrante o de superioridad, gritar, insultar, criticar, dar or-
denes, insistir sobre un tema, etc.

Frustrar.
Infantilizar a la hora de hablar o tratar. Recordad no son nifos.
Alislar de las conversaciones en grupo.

Quitar la capacidad de decision.

Maltrato econdmico o negligencias financieras

Manipulacion de sus efectos personales sin su autorizacion.

Pérdida/robo de dinero, movimientos sospechosos en las cuentas, reti-
radas de dinero irregulares o atipicos no justificados.

Robo de objetos personales.

Cambios de testamento cuando se duda de la capacidad para tomar
decisiones.

Firmas falsas o estafas.
Desaparicion de valores, depdsitos, documentos o piezas de valor.
Atencion al mayor no acorde con sus ingresos o medios.

Falta de confort y comodidades cuando se dispone de recursos para
poder disfrutarlas.

Problemas de salud fisica y/o mental sin tratamiento (protesis, sillas...)

Maltrato que afecta a la dignidad de la persona

Abandono en el domicilio o en el hospital.
Maltrato sexual.

Agresion verbal.
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Es fundamental que existan en las Instituciones protocolos para la detec-
cion de una situacion de abuso o maltrato y asi ser denunciada ante la
policia, juzgado o fiscalia.

Detectar que una persona con demencia esta sufriendo maltrato es com-
plicado, en ocasiones suele producirse en el seno familiar, por cuidado-
res o profesionales de las Instituciones. Debido a que la persona puede
no identificar maltrato o abuso, es importante reconocer las sehales que
pueden identificarlos.

3.2.4. Sujeciones

No debemos cerrar este punto sin tratar otro apartado clave e impor-
tante, las sujeciones, siendo éstas de diferente tipologia: verbal, fisica,
farmacologica...

Cuando ha habido antecedentes de caidas o riesgo de ellas, es facil caer
en el miedo de que éstas se produzcan o puedan volver a producirse. Si
la persona diagnosticada no cuenta con una marcha segura pero aun asi
tiene capacidad para incorporarse € iniciar la marcha, las personas cuida-
dorastendemos a limitar su movimiento, primeramente, de forma verbal:
"no te levantes", ";a donde vas? ino!, sieéntate" y, posteriormente, utilizando
otra serie de técnicas.

Esto promueve una menor movilidad de la persona, y con ello un ma-
yor avance de su deterioro fisico. Es comprensible que limitemos el mo-
vimiento cuando éste no va a poder ser supervisado en un Momento
determinado, pero no debemos olvidar la responsabilidad que tenemos
como cuidadores para con la actividad fisica de esa persona: si necesita
mi ayuda para moverse, tengo que darle un tiempo determinado de ma-
nera consciente para que se movilice conmigo, de una manera regular y
acorde a sus capacidades.

Sujeciones fisicas. A priori nadie es partidario de ellas. Estdan muy mal
vistas y todos tenemos la idea de que sujetamos cuando la persona no
colabora, cuando esta agitada, cuando supone un peligro para ella mis-
ma o para otros. Y, sin embargo, es todo lo contrario: cuando retenemos
fisicamente a una persona que esta agitada, sélo vamos a conseguir que
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su alteracion aumente y que intente liberarse de su retencion, lo que va
a provocar mayor estrés para la personay un alto riesgo de lesion en ella.

En algunas situaciones se dan el caso de sujeciones. Estas pueden ser ne-
cesarias, principalmente para evitar una caida o para corregir una postura.
Las sujeciones fisicas solo deben tener este fin y si las implementamos,
tras haber intentado otros métodos que no hayan resultado efectivos, de-
ben ser toleradas por la propia persona y siempre deben ser supervisadas
y revisadas. No debemos olvidar que, al limitar la movilidad, nos hacemos
responsables de volver a permitirla.

Personas en fases avanzadas de demencia, suelen mostrar un deterioro
fisico importante y habra situaciones en la que recurramos a ayudas téc-
nicas con fines terapéuticos o de seguridad y que, sin embargo, estén li-
mitando el movimiento. Por ejemplo, el uso de una férula de mano para
corregir la rigidez muscular en ella y evitar que ésta quede cerrada. O una
mesa auxiliar gue incorporamos al sillon, para facilitar que la persona tra-
baje o coma pero que pueda permanecer mientras tanto en la comodi-
dad que le proporciona ese sillon en particular en vez de una silla ordina-
ria. Otro ejemplo es el uso de correas de seguridad o arneses en sillas de
ruedas cuando la persona no sea capaz de mantenerse sentada en su silla
de ruedas y haya que trasladarla.

Podriamos hablar también de las sujeciones quimicas, de la farmacolo-
gia que damos para gue la persona no se muestre agitada fisicamente
suponiendo un riesgo para ella u otras personas. En este punto sélo hay
gue recordar que la farmacologia esta para aliviar los sintomas que mues-
tra la persona siempre y cuando estos le provoguen angustia o supongan
un riesgo para ella misma o para otros. La medicacion que se proporcione
siempre debera estar recetada por personal médico y sus dosis han de
ser revisadas regularmente. Las personas que cuidan son los testigos de
cOMo se tolera esa medicacion. Si esta teniendo efectos indeseados o si la
dosis es inefectiva o por el contrario demasiado alta. No medicamos por-
gue como personas cuidadoras queramos estar mas comodos, esa idea
debemos quitarnosla de la cabeza, medicamos porgue la persona lo ne-
cesita, para aliviar su malestar.
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3.3. Cuidados de la persona con Alzheimer u otra
demencia

Todo el equipo asistencial debe implicarse en la formacion y ayuda de Ia
persona cuidadora principal en los cuidados basicos de la persona con
Alzheimer, para asi obtener los mejores resultados en cuanto a manteni-
miento de la mayor autonomia posible y durante el mayor tiempo posible
por parte de la persona diagnosticada, evitando o disminuyendo su so-
brecarga.

3.31. Cuidados para mantener activa a la persona con Alzheimer

Mantener activa a una persona con Alzheimer no solo significa promover
el movimiento fisico, sino también fomentar su participacion cognitiva,
emocional y social. La estimulacion global ayuda a preservar las capacida-
des que aun conserva, mejora su calidad de vida y contribuye a reducir el
aislamiento y los sintomas de ansiedad o depresion.

Una rutina activa y adaptada no cura la enfermedad, pero si permite ra-
lentizar su evolucion y favorece el bienestar tanto de la persona como
del entorno cuidador.

La estimulacion debe adaptarse a la fase de la enfermedad, a los gustos
previos de la personay a su nivel funcional. No se trata de imponer tareas,
sino de crear espacios en los que la persona pueda participar, sentirse Util
y reconocida.

Pautas generales para una estimulacion adecuada:

* Respetar los ritmos: evitar forzar, permitir descansos y aceptar que al-
gunos dias la motivacion puede ser menor.

» Ofrecer tareas significativas: que tengan sentido para la persona. Por
ejemplo, poner la mesa, doblar ropa, regar plantas, mirar un album de
fotos o cocinar juntos. O tareas mas complejas, que la persona pueda
realizar por su nivel actual, ya sea sola o con ayuda y soporte puntuales.

* Valorar mas el proceso que el resultado: no importa si la actividad no
se completa; lo importante es la participacion y el disfrute. La estimu-
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lacion es todo el proceso, desde que se le ofrece la actividad hasta que
finaliza, independientemente de que el resultado sea el correcto.

* Combinar estimulacién fisica, cognitiva, emocional y sensorial,
puede ser una buena forma de abordar distintos ambitos, sin presionar
a la persona.

« Evitar la infantilizacién: adaptar las actividades sin tratar a la persona
como a un niRo/a, ni utilizar material infantil.

* Realizar actividades educativas (ejercicios de sumas, restas, etc) es una
tarea mas dentro del proceso de estimulacion, pero no debe de ser la
dnica intervencion a nivel cognitivo.

* Se ha de intentar realizar la estimulacion cognitiva con la persona, no
de manera aislada, “no son deberes”, ha de ser una tarea gratificante
para la persona.

* Laduracion de la estimulacion vendra dada por la respuesta de la per-
sona, No porgue tenga que estar un tiempo determinado. No se debe
de presionar a la persona, dado que sino rechazara cualquier tipo de
estimulacion.

* Fomentar la interaccién social: conversar, cantar, jugar en grupo o
pasear con otras personas.

Activar a la persona con Alzheimer/ demencia significa respetar su mo-
mento, estimular sus capacidades sin exigir lo que ya no puede dar
y ofrecerle un entorno seguro y amable. Con pequenos gestos cotidia-
nos, podemos mantener viva su conexion con el mundo, su dignidad y su
humanidad.

Fomentar sus aficiones habituales: labores, costura, hobbies, salir con
amigos, ir a centro de mayores, etc.

Fomentar el ejercicio fisico con actividades acorde a sus limitaciones y a
su deterioro cognitivo. Lo ideal seria andar por lugares conocidos todos los
dias durante 30 a 60 minutos, preferentemente acompanado.

La actividad fisica es una de las mas importantes recomendaciones, ya
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gue cuanta mas actividad fisica mantenida mas se mantiene la deambu-
lacion, lo que también implica ser mas auténomo en tareas de vestido y
lavado personal, evitando o retrasando la inmovilidad.

Insistir en la lectura de acuerdo con sus capacidades y preferencias (pe-
riodicos, revistas, novelas); procurar que siga ejecutando la escritura; reali-
zar distracciones y pasatiempos como juegos de mesa, cartas, cuidado de
plantas, musica o trabajos manuales.

Realizar pequehas compras cotidianas, haciendo una lista de compra.
Que siga utilizando el autobuUs o metro en trayectos cortos o acompanado.

Procurar que siga organizando la casa, ayudandoles en aquello que les
puede resultar mas dificil.

.Como estimular a la persona con demencia?

Cuando atendemos a alguien con una demencia neurodegenerativa, de-
bemos tener claro dos puntos importantes:

* |a persona ira haciéndose cada vez mas dependiente, por lo que la
ayuda que prestemos debe ir adaptandose a ella.

* Esimportante ayudar, no suplir. Si nosotros como personas cuidadoras
realizamos las tareas que la persona diagnosticada aun puede hacer
por si misma, estaremos acelerando su dependencia. Y, hay que recor-
dar que, las capacidades que la enfermedad arrebata a la persona, no
se recuperan.

Como se ha explicado anteriormente en el apartado del Tratamiento no
farmacolégico, existen terapias de estimulacion cognitivas, conductuales,
afectivas, sensoriales y psicomotoras que pretenden prevenir y tratar los
sintomas cognitivos y fisicos.

Estas técnicas deben realizarse por personal especializado e incluyendo
siempre recomendaciones a las personas cuidadoras, teniendo en cuenta
gue ninguna persona es igual que otra, los sintomas pueden no desarro-
llarse de igual manera ni en modo ni en grado.
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* |as actividades deben ser amenas y divertidas, se pueden realizar en
talleres grupales.

* |as actividades deben estar centradas en la persona, en sus preferen-
cias, valores y creencias en la medida de lo posible.

* Sedebera tener en cuenta sus destrezas y habilidades, para evitar frus-
tracion por su parte, dando tiempo para su realizacion o ayudando si
fuera necesario.

e |oideal escrear rutinas e ir cambiando de forma dindmica dichas acti-
vidades, que no sean repetitivas y se hagan aburridas.

* Se debera tener en cuenta el entorno cultural, personal y social de la
persona, asi como las demandas que hay de espacio, demandas socia-
les o de material y objetos de los que disponemos.

* Losespacios deberan estar bien iluminados, sin ruidos y sin distracciones.

Sintomas cognitivos

Tenemos que diferenciar, gue no sera igual un abordaje realizado utilizan-
do los materialesy pautas que se indican a continuacion, que un abordaje
personalizado, realizado en un centro especializado. Esta primera diferen-
cia, marca lo que seria un entrenamiento cognitivo, que es un abordaje
personalizado, basado en la evidencia, gestionado por profesionales, abor-
dando las dificultades de manera individualizada y con el disefo de un
plan especifico en el que se regula el nivel de dificultad de las sesiones a
las necesidades y puntos fuertes de la persona, para intentar mantener
sus capacidades el mayor tiempo posible.

En un abordaje de estimulacién cognitiva, donde se ofrece a la persona
con demencia una serie de actividades para estimular sus capacidades
cognitivas de manera general, pero sin objetivos especificos, busca el mis-
Mo objetivo, el de mantener las capacidades cognitivas y enlentecer el
proceso de deterioro, asi como evitar la desconexion con el entorno, au-
mentar la autoestima e incrementar la socializacion de la persona.

Ambas opciones son complementarias, dado que muchas actividades del
dia a dia trabajan la estimulacion cognitiva, pero las actividades de esti-
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mulacion cognitiva no deben de ser Unicamente el abordaje a realizar,
sobre todo en fases mas iniciales y moderadas de la demencia.

La estimulacion cognitiva delbe ser una practica integrada en lo cotidiano,
adaptada y centrada en la persona. Con pequefas actividades repetidas
se puede mantener activa a la persona con Alzheimer u otro tipo de de-
mencia, respetando su dignidad y ofreciendo oportunidades de conexion,
reconocimiento y bienestar.

Hay materiales que podemos encontrar donde se puede trabajar gran
parte de las capacidades cognitivas como son los Cuadernos de estimu-
lacion cognitiva, donde hay fichas muy variadas con ejercicios cognitivos.
Ademas, suelen tener diferentes niveles de dificultad: leve, moderado o
grave.

También podemos encontrar aplicaciones y juegos online a través de
dispositivos movilesy ordenadores, que mezclan el mundo de los juegos y
videojuegos para estimular y abordar las funciones cognitivas, con un facil
acceso a estas tecnologias.

Aunque los cuadernillos de fichas de estimulacion cognitiva pueden pa-
recer una herramienta Util y accesible, su efecto es limitado cuando se
aplican de forma genéricay sin adaptacion al perfil y necesidades de cada
persona. No todas las personas con demencia presentan el mismo tipo nNi
nivel de deterioro y, lo que puede resultar estimulante para una, puede
generar frustracion o apatia en otra.

Por ello, las intervenciones personalizadas realizadas por profesionales
(psicologos, terapeutas ocupacionales, neuropsicologos, etc.) en centros
especializados como las Asociaciones, son mucho mas eficaces. Estos
profesionales evalUan, adaptan y planifican las actividades en funcion del
estado cognitivo, emocional, funcional y social de cada persona y utilizan
enfoques validados cientificamente que no solo estimulan la mente, sino
gue también trabajan la motivacion, la autonomia, la interacciéon social
y el bienestar emocional. E igualmente, se realizan intervenciones con
nuevas tecnologias como la realidad virtual, plataformas profesionales de
rehabilitacion y estimulacion cognitiva, asi como videojuegos y tareas de
intervencion interactiva que, basandose en una intervencion centrada en
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la persona, fomentan areas cognitivas y de forma especifica, donde los
materiales clasicos de estimulacion como los cuadernillos generales de
fichas, no pueden llegar.

De igual forma los talleres grupales en las Asociaciones no sélo benefician
a la persona con demencia, sino también a los familiares, que encuentran
apoyo, orientacion y acompafnamiento profesional para afrontar el dia a
dia.

Invertir tiempo en una intervencion bien disehada y supervisada es apos-
tar por una mejor calidad de vida y por un proceso de cuidado mas hu-
mano y eficaz.

1. Orientacién

Un sintoma caracteristico en las demencias es la desorientacion. El obje-
tivo es tratar la orientacion temporal, espacial y de |la propia persona para
eliminar episodios de confusion, para que puedan comprender mejor su
entorno y lo que les rodea y evitar la desconexion, a través de estimulos e
informaciones repetidas, escritas, visuales, verbales, etc,, repitiendo la in-
formacion basica durante las 24 horas o en sesiones de orientacion a la
realidad.

Pautas para estimular la orientacion:

* Seguirsiempre una misma rutina, en horarios fijos. Comenzar el dia co-
mentando en voz alta: “Hoy es lunes, 23 de abril, y hace sol”. En caso de
que la persona pregunte en todo momento la hora, es mejor contestar
indicando la actividad que corresponde a ese momento del dia (por
ejemplo, es tal hora, es la hora de comer, hemos hecho tal, después de
comer haremos...).

* Repetir asociaciones de informacion para la orientacion temporal (por
ejemplo, estamos en diciembre, hace frio, es invierno).

* Colocar relojes y calendarios grandes en lugares visibles y cada dia mi-
rarlo por rutina, nombrar el dia del mes, estacion del afo, mesy afo en
el que estamos y se puede marcar con un circulo. Esta actividad debe
ser como un juego agradable.
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* Nombrar o escribir su nombre, su pueblo, provincia, pais, fecha de naci-
miento, edad, etc. Si algo no recuerda, ayudale.

* Crear paneles de rutinas con imagenes y horarios fijos, para favorecer
la organizacion diaria.

* Usar mapas de la casa, imagenes de las habitaciones o de determina-
dos objetos de uso frecuente.

* Explicar y comentar noticias de actualidad del periddico, radio, televi-
sion, para mantener el contacto con la realidad y mejorar la capacidad
de atencioén, observacion y la orientacion espacio-temporal y, ademas
tener momentos de comunicacion.

* Celebrar festividades (Navidad, Semana Santa, Carnaval..), cumplea-
Aos, aniversarios, etc. Se pueden utilizar fotografias de familiares, obje-
tos, peliculas, etc. y recordar momentos agradables.

* Ordenar fechas de mayor a menor o viceversa.

* No usar la frase ¢sabes quién soy? Si la persona no Nos reconoce, NO
obligarla a recordar, sino facilitarle el nombre de quienes somos, del
vinculo que tenemos y reforzar a nivel emocional que nos conocemos.

* Sila persona en fase avanzada cree que somos una persona diferen-
te y, dada una correccidn, sigue persistiendo que somos otra persona,
debemos de seguir asumiendo esta relacion, pudiendo mencionar en
varios momentos nuestro nombre.

Dentro de este abordaje de la orientacion, la reminiscencia es una téc-
nica y actividad de comunicacion centrada en la memoria y el recuerdo,
gue permite identificar las emociones, describirlas y expresarlas.

Las personas estamos unidas a nuestros recuerdos y experiencias. El obje-
tivo es estimular la propia identidad y su autoestima, mantener la propia
identidad, mejorar habilidades sociales, emocionales y de comunicacion,
relacionar hechos del pasado y del presente y, todo ello, a través de los re-
cuerdos personales, a la vez que estimular las funciones cognitivas. No se
estimula la perfeccion del recuerdo ni la localizacion de tiempo perfecta.
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Se puede realizar de forma grupal o individual. El recuerdo puede ser esti-
mulado mediante impulsos visuales, auditivos, tactiles u olfativos.

Una forma mas estructurada es |la Historia de vida, en la cual se recuer-
dan hechos mas significativos de su biografia con ayuda y orientacion del
profesional que la realice.

Pautas para estimular la reminiscencia e historia de vida:

* Buscar fotos antiguas de viajes, de cuando eran pequenos, con la fa-
milia o de momentos significativos de su vida, etc. y, hablar sobre ellas,
incluso pudiendo elaborar un album de fotos. Los recuerdos suelen
proporcionar emociones positivas.

* Mostrar objetos antiguos, hablar sobre costumbres tipicas de su ciu-
dad, recetas de cocina, escuchar musica o recordar canciones.

2. Percepcién/gnosias

Puede verse alterada la capacidad para reconocer nuestro entorno a tra-
vés de los sentidos. Se utilizan los sentidos (vista, gusto, tacto, olfato, oido)
para estimular la mente y mejorar asi las capacidades cognitivas.

Se trata de trabajar las capacidades de reconocimiento perceptivo como
personas, olores u objetos.

Pautas para trabajar percepcion y gnosias:

* Propiocepcion: esquema corporal (derecha, izquierda, arriba, abajo, de-
lante, detras) movimientos que hacemos nosotros mismos, actividades
de coordinacion espacial (circuito de conos). Usar objetos reales para
asociarlos a sus funciones (‘esto es un cepillo, sirve para peinar”). Nom-
brar objetosy personas al presentarlos (“mira, aqui esta tu nieta Marta”).

* Tactil: adivinar objetos con las manos (meter en una caja objetos coti-
dianosy mediante el tacto tratar de averiguar de qué se trata), también
pueden explicar si es grande o pequeno, Si es rugoso O suave, si esta
frio, etc.

* Olfativa: proporcionar para oler café, verduras, especias, perfumes.. y
gue exprese a qué le huele y a qué le recuerda. Aromaterapia.
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Gustativa: probando diferentes sabores como dulces, agrios, salados,
amargos, etc.

Visual: clasificar o agrupar por formas, colores, tamanos. Usar contras-
tes de color para diferenciar superficies (por ejemplo, platos claros so-
bre mantel oscuro). Estimular con iluminacion uniforme y sin sombras.
Realizar ejercicios de seguimiento visual con objetos en movimiento.

Auditiva: Adivinar sonidos diferentes como un timbre, llanto, lluvia, ani-
males; canciones o fragmentos de canciones, instrumentos, voces gra-
badas

Musicoterapia: la musica puede ser utilizada como una herramienta
terapéutica que nos permite acceder a los recuerdos y emociones. Las
canciones que la persona ha escuchado a lo largo de su vida contienen
un significado personal por lo que puede ser un vehiculo de expresion
de sus pensamientos y emociones.

3. Memoria

Un sintoma frecuente son los olvidos de hechos recientes (memoria in-
mediata) y progresivamente se altera la memoria remota, vivencias per-
sonales, conocimientos adquiridos o capacidad de planear el futuro. Hay
una dificultad creciente para almacenar nueva informacion, pero con ten-
dencia a recordar todo lo relativo a su pasado. La capacidad para aprender
nueva informacion o para recordarla se altera.

Pautas para estimular la memoria:

Repetir la informacion con tranquilidad, sin reproches y siempre de la
misma manera.

Estimular la memoria con fotos, aromas o musica del pasado significa-
tivo de la persona.

Proponer juegos tipo “memory” adaptados con imagenes de objetos
de su entorno, objetos que le puedan gustar o imagenes actuales; ex-
plicar la utilidad de diferentes objetos, refranes, adivinanzas...
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En fases iniciales, pedirle a la persona que recuerde tres-cuatro objetos
y darle pistas entre varias opciones para que los recuerde, recordar pa-
rejas de imagenes, numeros, palabras, etc,, juegos de memoria.

Reforzar rutinas estables que no requieran aprendizaje nuevo constante.

Realizar actividades que siempre ha realizado, dejandole que las pueda
seguir haciendo (con supervision).

No utilizar frases como “no te acuerdas” o “ya te lo dije". Debemos de en-
tender que la enfermedad no les deja aprender informacion nueva. Dar la
“pista” sobre lo que se deberia de recordar.

4. Praxias

Se trata de la capacidad para realizar movimientos coordinados, mani-
pular objetos, hacer gestos 0 movimientos simétricos (acciones motoras
aprendidas). Es habitual presentar dificultades para ejecutar movimien-
tos coordinados como vestirse, peinarse, utilizar utensilios sin tener afec-
tacion sensorial o motora.

Pautas para estimular las praxias:

Praxias ideacionales: realizar actividades cotidianas guiadas paso a
paso (por ejemplo, abotonar una camisa). Usar videos o demostracio-
nes practicas para facilitar la accion y que pueda seguir los pasos 1a T,
con supervision y ayuda (en fases leves y moderadas de la demencia).

Praxias ideomotoras: Imitar movimientos simples como aplaudir o le-
vantar brazos.

Fomentar tareas funcionales como barrer, doblar ropa, cocinar, ejerci-
cios de mimica o repeticiones de acciones.

Praxias de construccion: Actividades como copiar modelos con arcilla o
plastilina o bien en papel, identificar partes de una imagen o completar
con elementos faltantes, rompecabezas, puzles.
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* Praxias del vestido: practicar tareas basicas y seguir las secuencias de
la actividad.

En fases moderadas-avanzadas, se pueden desarrollar ejercicios de coordi-
Nnacion ojo-mMano, como encajar piezas, clasificar objetos por tarmano o forma.

5. Razonamiento aritmético y calculo

En las demencias pueden aparecer problemas para realizar calculos y ra-
zonar de manera mas aritmética. Esta alteracion para el manejo numé-
rico y el calculo se llamado acalculia, apareciendo de manera progresiva
desde fases iniciales del deterioro e incrementandose progresivamente.
Por esto, la realizacion de problemas matematicos o que incluyan un razo-
namiento numeérico, asi como el control de cuentasy el control del dinero
se ven afectados desde el inicio.

Pautas para estimular el cdlculo:

* Resolver operaciones y problemas matematicos (sumas, restas princi-
palmente)

* Juegos con monedas (pagos exactos, cambios, etc.).
* Seguir secuencias de numeros.
* Ordenar nUmeros de mayor a menor.

* Juegos de calculo mental.

6. Lenguaje

Se presentan alteraciones en capacidades del lenguaje, denominada “afa-
sia”, donde de manera general, tanto la expresion y la comprension del
lenguaje se ven afectadas. Esta evolucion de las dificultades comienza ha-
bitualmente por la anomia o incapacidad para nombrar objetos o cosas
por su nombre y va evolucionando a una reduccion del vocabulario, falta
de fluidez en las conversaciones, cambiar palabras ya sea con un sonido
similar o con un significado similar, asi como, dificultades para compren-
der inicialmente instrucciones complejasy gran cantidad de informacion.
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Poco a poco la capacidad de comprension se va reduciendo, hasta que la
comprension de ordenes simples se ve afectada.

El discurso también puede verse afectado, no tanto por una alteracion
del lenguaje, sino por una “fuga de ideas”, con cambios de una idea a otra
rapidamente y sin relacion. Hasta llegar a un discurso incoherente, con
frases cortas y no asociadas entre ellas.

Es importante entender que el lenguaje se va perdiendo de manera pro-
gresiva, teniendo tendencia a usar palabras generales como “ese” “aquel”
"aquello” y sefalar en algunos momentos los objetos.

La escritura también se altera de forma progresiva, igualmente debido a
la desaparicion de los esquemas mentales para poder escribir las letras.

Y cuando el lenguaje va empeorando en fases avanzadas, hay aparicion
de respuestas muy cortas, con tendencia a si 0 no y, llegando incluso a
perder el habla o a tener problemas para iniciar el habla (mutismo).

Pautas para estimular el lenguagje:

* Practicar la lectura y escritura, ejercicios de categorias semanticas, pa-
labras repetidas con errores, sindnimos y anténimos, completar frases
o palabras en espacios vacios, ordenar frases con las palabras desorde-
nadas, describir imagenes, etc. Ejercicios de comprension como adivi-
nanzas, responder a las preguntas sobre un texto, etc.

* Mantener conversaciones diarias, pausadas y con lenguaje simple.

* Usar dlbumes de fotos para fomentar la narracion de recuerdos o uso
de noticias de revistas/periodicos/imagenes de revistas, para fomentar
la narracion sobre aspectos actuales.

* Realizar juegos de asociacion de palabrasy recordar el uso de objetos,
aunque la explicacion no sea precisa, pero si lo mas cercana posible a
la utilizacion del objeto, remarcando finalmente el nombre del objetoy
pidiéndole que lo repita en voz alta.

* Los objetos debemos de intentar que en funcion de la fase de la perso-
na sean objetos siempre de uso diario/frecuente, que la persona utiliza.
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* Sihay instrucciones para realizar acciones, que sean instrucciones cor-
tasy tras la realizacion de la accion, dar la siguiente instruccion. No to-
das a la vez.

» Utilizar canciones del gusto de la persona, cantarlas o leer en voz alta
fragmentos de texto, favorece la fluidez y recuperacion en el momento
de las palabras. Siempre adecuado al nivel actual de la persona.

* Apoyar el lenguaje oral con gestos, imagenes o dibujos.

7. Atencion

Se presenta facilidad para distraerse, complicaciones para responder a es-
timulos, dificultad para seguir instrucciones, para mantener durante mu-
cho tiempo la atencion, para pasar de una actividad a otra o para realizar
varias accionesy prestar atencion a la vez.

Pautas para estimular la atencion sostenida, selectiva, dividida y
visual:

* Realizar actividades en ambientes tranquilos y sin ruidos. Captar su
atencion, utilizando su nombre.

* Emparejar, contar o buscar elementos (imagenes, colores, nUmeros,
simbolos), buscar palabras o letras concretas en textos, ordenar pa-
sos de una actividad o de una receta, unir puntos, puzles, juegos de
diferencias, laberintos, sopas de letras, sudokus, juegos de mesa (bin-
go, ajedrez, parchis, cartas), ejercicios de velocidad de procesamiento
como buscar estimulos lo mas rapido posible.

* Proponer juegos de atencion visual como buscar diferencias o clasificar
objetos por color, forma, o cualquier caracteristica que pueda haber.
Por ejemplo, juegos de encontrar un objeto dentro de multiples obje-
tos puede ser Util.

* Practicar el Yjuego del objeto escondido” o localizar objetos en una ha-
bitacion; o cuando se va por la calle con la persona.

* Sj se estd en una conversacion con Mas personas, Nno cambiar de un



Abordaje de la enfermedad

tema a otro de manera rapida, o hablar de varios temas a la vez, dado
que la persona se va a aislar. Intentar integrar la persona, mirandola,
utilizando su nombre y recordandole de que estan hablando si es ne-
cesario, para integrar a la persona en la conversacion.

* Respetar los descansos y desconexiones que pueden darse en algunos
momentos, y volver a captar a la persona pasados unos minutos. Inter-
calando descansos entre las tareas.

8. Funciones ejecutivas (razonamiento, planificacién, flexibilidad
cognitiva...)

Se trata de un conjunto de habilidades que permiten planificar, tomar
decisiones, resolver problemas, afrontar situaciones nuevas, iniciar e in-
hibir acciones (entre otras). Son de las primeras funciones afectadas en
la demencia. Se presenta dificultad para organizar tareas, rigidez mental,
pérdida de instrucciones, dificultades en la comprension de instruccio-
nes largas y complejas, dificultades para decidir y tomar decisiones so-
bre aspectos diarios, tanto complejos, como posteriormente simples. Un
ejemplo comun es la de darse errores en la cuenta del dinero, en sumar o
seguir una serie numeérica.

Pautas para estimular las funciones ejecutivas:

* Proponer tareas con pasos concretos (“primero preparamos el pan, lue-
go laleche..”).

¢ Realizar actividades que impliquen toma de decisiones simples (; pre-
fieres manzana o platano?, con dos opciones de respuesta, nada de res-
puestas abiertas o generales).

* Fomentar la planificacion con agendas visuales o semanales, ya sea en
papel o en soporte electréonico, con aplicaciones de recordatorios.

* Hacer juegos de resolucion de problemas basicos, como ordenar obje-
tos segun tamano o formar secuencias.

* Usar dindmicas que favorezcan el autocontrol: por ejemplo, juegos de
turnos o esperar para responder.
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* Jugar a contar objetos cotidianos (cubiertos, botones, monedas).

* Resolver operaciones simples con apoyo visual (sumas con frutas). Las
restas son tareas mas complejas, asi como las multiplicaciones y divi-
siones en fases moderadas y avanzadas).

» Utilizar juegos de mesa con puntuaciones (domind, parchis, bingo).

* Actividades de semejanzas y diferencias, describir las caracteristicas
gue hay en un grupo de elementos, reconocer frases o acciones sin
sentido.

* |dentificar nUmeros en el entorno: puertas, objetos por la calle, nUme-
ros de portal, escaparates.., (en fases avanzadas)

Sintomas funcionales y motores

El objetivo es mejorar y mantener la actividad funcional y asi mantener la
autonomia de la persona el mayor tiempo posible.

Elementos auxiliares como el bastén, la muleta o el andador aumentan la
estabilidad en la marcha, descargan peso en las piernas y dan confianza.

1. Actividades de la vida diaria.

En las demencias las alteraciones fisicas dependen de las diferentes fases
evolutivas en las que se encuentre, por lo que los ejercicios se graduaran
en razoéon a las necesidades de cada persona.

El objetivo general es el mantenimiento del estado de salud y la preven-
cion de la declinacion funcional y la dependencia en las actividades de la
vida diaria. Se trata de mantener las capacidades funcionales a través de
la actividad fisica, mejorar la movilidad articular,aumentar el tono muscu-
lar, mejorar la coordinacion, el equilibrio y el esquema corporal, mantener
la fuerza y la marcha, prevenir el inmovilismo, ademas de estimular las
funciones cognitivas, aumentar la autoestima, facilitar las relaciones so-
cialesy la interaccion social.

Actividades como cerrar y abrir botones, lazadas en cordones, abrir y ce-
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rrar cremalleras, tapar y destapar botellas, marcar numeros de teléfono,
manejo del euro... Tareas domeésticas como lavar los platos, poner la mesa,
cocinar, barrer, quitar el polvo, ordenar el correo, buscar calcetines sueltos,
doblar la ropa o separar el reciclado.

Ademas, se pueden utilizar ayudas técnicas para la realizacion de las acti-
vidades basicas de |a vida diaria de forma independiente, como son adap-
tadores de cubiertos (engrosamientos, pesos...), calzadores, sillas de du-
cha, asideros, etc.

Pautas para estimular las actividades de Ila vida diaria:

Talleres de psicomotricidad/ejercicios terapéuticos

Conseguiremos la desconexion mental (evitar pensar en la enfermedad),
interaccion social, reforzar autoestima, destrezas manuales, retraso del
deterioro cognitivo (creatividad, atencion, resolucion de problemas). Con
el objetivo final de ser lo mas independiente en las actividades de nuestro
dia a dia.

* Movilizacién activa

Ejercicios programados con el objetivo de mover todo el cuerpo, que per-
mitira mejorar la capacidad respiratoria, amplitud articular, fuerza vy resis-
tencia, la marcha, la coordinacion, relaciones con el espacio y el entorno
cercano, etc. El yoga, los bailes, el taichi, pilates, etc. son ejercicios que con-
tribuyen a la mejora de la movilizacion.

* Destrezas motoras finas

Una correcta motricidad fina es indispensable en nuestro dia a dia en ta-
reas tan cotidianas como escribir, afeitarse, coger una cuchara, abotonar,
pasar las paginas de un libro, etc. por lo que realizar ejercicios programa-
dos de fuerza, coordinacion y destreza de manos y dedos, nos permitira
ser mas independientes en las actividades de la vida diaria.

Ejercicios como caligrafia, grafomotricidad, tejer, coser, bordar, ejercicios
de prensidn, pinzas, ensartar, clavar pinchos, moldear y modelar plastilina
O Mmasa terapéutica (si puede ser de diferentes durezas), separar objetos
de diferentes formas, colores, tamanos (legumbres) etc. contribuiran a
mantener las destrezas motoras finas.
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» Tablas de gerontogimnasia

Es una terapia no farmacoloégica que pretende mejorar el estado fisico,
manteniendo la autonomia durante el mayor tiempo posible. Se graduara
en funcion de las habilidades locomotoras de las personas, desarrollando-
se de pie o sentado en una silla. Se trataria de trabajaria movimientos de
forma guiada que contribuya a reforzar las diferentes articulaciones del
cuerpo, empezando desde la cabeza y terminando por los pies.

Ademas de la movilidad articular, beneficia a la coordinacion y el equili-
brio, flexibilidad, reconocimiento del esquema corporal y a la fuerza mus-
cular. A nivel cognitivo, se produce una mejora en la atencion, compren-
sion, expresion y memoria, entre otros.

Ademas del bienestar fisico conllevara bienestar emocional y de relajacion.



TABLA BASICA GERONTOGIMNASIA

1.- CABEZA
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" i

Inclinar la cabeza hacia delante y hacia atras “si ‘no” y mantener 5 sequndos.
Giros completos con el cuello, de forma lenta.
Acercar la cabeza al hombro y mantener 5 sequndos.

2.- HOMBROS

Subir y bajar los hombros “no lo se”.

Giros con los hombras, subir los hombros y llevarlos hacia atras, subir los hombros y
llevarlos hacia delante.

Subir y bajar los brazos y mantener b sequndos.

3.- MANOS

Abrir y cerrar las manos.
Giros de mufieca “los cinco labitos” primero manas abiertas después manos cerradas.
Tocar con el pulgar todos los dedos de uno en uno (pinzas digitales).

4.- BRAZOS

Tocar con las manos los hombros flexionando los codos.

Igual pero alternando al hombro contrario.

Codos pegados al cuerpo haciendo giros con los codos.

Brazos estirados hacia delante, rotaciones cambiando las palmas de la mano hacia
arriba y hacia abajo.

5.- TRONCO

Manos en la cintura y girar el tronco derecha e izquierda y mantener 5 sequndos.
Inclinarse hacia delante y hacia atras y mantener b sequndos.
Brazos hacia abajo, inclinarse de forma lateral derecha e izquierda.

6.- PIERNAS

Elevar las rodillas.
Subir y bajar la pierna estirada.
Con la pierna estirada hacer giros dentro-fuera.

1.- PIES

Con el talon apoyado en el suelo subir la punta del pie “pedal maquina de coser”.
Con la punta apoyada en el suelo subir el talon.

Con la punta apoyada hacer giros de tobillo “bailar el twist".

Con el pie ligeramente elevado hacer giros de tobillo dentro-fuera.

PAUTAS:

« 10 repeticiones de cada ejercicio.
« Realizar con ambos lados del cuerpo: derecha e izquierda.
« Los giros o rotaciones primero hacia adentro y después hacia afuera.

« Los ejercicios se pueden hacer de pie 0 sentado.

Laborterapia

Este taller pretende a través de la actividad y la ocupacion mantener as-
pectos fisicos, emocionales, cognitivos y sociales, con actividades manua-
les significativas y creativas, adaptadas al nivel fisico y a los gustos e inte-
reses de cada persona, con un fin terapéutico.
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Los beneficios a nivel fisico y funcional se traducen en trabajar la movili-
dad articular de los miembros superiores, las pinzas digitales, los agarres,
la coordinacion ojo-mano, psicomotricidad fina, fuerza y destreza manual,
entre otros.

A nivel cognitivo se estimula la atencion, la orientacion temporoespacial,
praxias, gnosias, memoria de trabajo, expresion, planificacion, secuencia-
cion, etc.

Y, a nivel emocional, se obtiene un mayor bienestar, aumento de autoes-
tima y reduccion del estrés y la ansiedad, entre otros.

Lo ideal es que se realicen de forma grupal, donde la interaccion social se
hace presente, al igual que las conversaciones, risas y la estimulacion sen-
sorial, por lo que es una técnica muy completa y fortificante.

Se pueden realizar actividades con pintura, collage, papiroflexia, ... diferen-
tes manualidades en las que tendran un resultado final terapéutico, que
se vera recompensado a nivel integral.

3.3.2. Cuidados generales en la organizacion del dia a dia

Debemos crear una rutina fija de actividad, intentando que lo haga solo,
aungue tarde mas tiempo. Animarle cuando lo consiga. Intentar mantener
las actividades que tengan o hayan tenido un interés especial en su vida.

Proponerle tareas sencillas sin riesgo. Evitar situaciones o acontecimien-
tos que puedan desencadenar reacciones catastroficas. Si no se pueden
evitar, si gque se puede anticiparse a ellas. Por ejemplo, si tenemos que
llevarle de compras, evitaremos los dias en que el supermercado esté mas
concurrido. Sivamos a comer fuera, evitaremos horas y dias de mas gente.

Hacer que su vida sea lo mas previsible posible. La mayoria de nosotros
nos cansamos de llevar siempre la misma rutina, pero para las personas
con Alzheimer u otro tipo de demencia, la rutina es su seguridad y como-
didad, ya que, los cambios suponen un esfuerzo mental que en muchas
ocasiones no van a poder afrontar. Los cambios repentinos de horario
pueden precipitar reacciones catastroficas. Hay que planificar y prever su
vida cuanto sea posible. Se evitaran en lo posible los cambios de domicilio,
pues son situaciones que pueden generar desorientacion.
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En general, los viajes no son aconsejables. El traslado a lugares descono-
cidos puede asustar. Se puede invitar en el domicilio a amigos y vecinos si
conocen la situacion y pueden actuar adecuadamente. Para lo cual debe
avisarse y prepararse de antemano.

» Asistir a situaciones sociales.

Es recomendable recordarle los principales acontecimientos del dia, al
igual que cuando se encuentra con personas cercanas mencionar sus
nombres para facilitarle la tarea y no se sientan presionados.

Ademas, las personas con demencia se benefician de participar en situa-
ciones sociales, ya que favorecen su bienestar emocional al reducir la sole-
dad y mejoran el estado de animo, estimulan sus capacidades cognitivas
como la memoria y la comunicacion, promueven la salud fisica a través
del movimiento y, al mismo tiempo, brindan apoyo a las personas cui-
dadoras y familiares al fortalecer vinculos y redes de acompahamientos,
contribuyendo asi a una mejor calidad de vida.

3.3.3.- Cuidados en el hogar-Adaptacion del domicilio

El domicilio propio es el entorno idéneo para las personas con demencia.
El espacio conocido durante anos y su propia historia vivida en ese lugar
le ayuda a estar mas orientado y comodo. Pero puede llegar un momento
gue No sean capaces de mantener su seguridad y la de los demas. Surge
la necesidad de evaluar la seguridad en el domicilio, valorar su adapta-
cion, garantizando a la persona realizar actividades en la media de sus
posibilidades de una forma segura.

Debemos procurar que el domicilio aun siendo un ambiente conocido y
controlado, resulte lo mas seguro e intuitivo. Puede que en las fases inicia-
les no tengamos necesidad de tantos cambios en el domicilio, pero hay
que tener en cuenta que la enfermedad va a ir avanzando, y con ello una
dependencia fisica cada vez mayo. No obstante, todo lo que sea promover
la autonomia y seguridad de la persona, ademas de facilitar la tarea del
cuidado, no estd de mas.

Otro objetivo que debemos tener en cuenta en el ambito del hogar es
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gue éste permanezca lo mas ordenado posible. Sera mas sencillo encon-
trar los objetos que se busquen en un momento dado, evitando la frustra-
cion que produce el resultado contrario.

Hay factores que aumentan el riesgo de caidas como: menos agudeza
visual, menos capacidad de atencién, elevar menos los pies al caminar,
deambulacion erratica o algunos trastornos como la confusion, la agresi-
vidad y la agitacion.

Recomendaciones generales del domicilio a tener en cuenta:

Los bebes gateando y los animales domeésticos pueden ser causa de
caida. No obstante, su contacto controlado siempre es beneficioso para
la persona con Alzheimer, proporcionandole carifo y seguridad de per-
tenencia a la familia.

Eliminar las alfombras, evitar el exceso de muebles y adornos, sobre
todo los que se pueden romper y prescindir de cualquier obstaculo
para la marcha, como cables por el suelo, muebles que se encuentran
en el medio del paso, juguetes, faldones de cortinas, cubo de la frego-
na, colchas y manteles excesivamente largos, etc.

Evitar suelos resbaladizos, irregulares, mojados o encerados.

Acceso al edificio o a la casa accesible. Utilizar rampa o ascensor si lo
hubiere.

Escaleras con pasamanos, es muy Util colocar bandas antideslizantes
en el borde del escaldn para evitar las caidas y que estén iluminadas
con lunas indicativas por la noche. En ocasiones, puede ser necesario
colocar una barrera al principio y al final para impedir el acceso.

Habitaciones de la casa bien iluminadas, evitando luces deslumbrantes
y directas, con interruptores accesibles y cercanos a las puertas.

luminar siempre que sea posible la casa con luz natural, colocar pun-
tos de luz durante la noche por las zonas por las que podria caminar
(dormitorio, cuarto de bano). Intentar mantener siempre estable la ilu-
minacion de la habitacion adelantandose a los cambios de luz, encen-
diendo la luz antes de que quede en penumbra. En dias nublados la
persona puede pensar que esta anocheciendo y reaccionar con ner-
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viosismo. Para evitarlo es necesario una luz artificial no deslumbrante.

Cambiar las sillas inseguras por otras estables con reposabrazos, respal-
da y con una altura adecuada. Las mesas convienen colocarlas a una
altura adecuada para realizar las actividades sin estar demasiado aga-
chado ni estirado.

No dejar a la vista los objetos que puedan resultar peligrosos, como cu-
chillos, tijeras, agua hirviendo, cerillas, encendedores, armas de fuego,
etc. Son otros tantos peligros que deben mantenerse lejos del alcance.
De la misma manera, los objetos de tamano pequeno como botones o
alfileres, deben quedar fuera de su alcance.

En las puertas y ventanas sera necesario quitar los cerrojos interiores
para que no se pueda encerrar, los picaportes de facil manejo, evitando
los pomos redondos. Las puertas que dan al exterior, como las de terraza
y balcones o ventanas, deberian tener dispositivos que impidan su aper-
tura. En las terrazas y cerca de las ventanas hay que quitar muebles en
los que puedan subirse. Persianas que puedan subir y bajar faciimente.

Para protegerles de las guemaduras colocar rejillas de proteccion en es-
tufas y radiadores. Los grifos deben estar identificados claramente con
colores, (agua fria azul, agua caliente rojo). Los grifos monomando de
palanca son mas faciles de manejar que los de rosca. Evitar el uso de bra-
seros y precaucion con aparatos eléctricos. Tener un botiquin cercano.

Utilizar apoyos visuales son un codigo alternativo al lenguaje oral que
facilita la comprension cuando exista algun problema para comunicar-
se de forma oral.

Colocar el nombre de la habitacion o un dibujo que la represente en las
puertas.

Colocar pictogramas o dibujos que representan la realidad.

Fotos reales de los objetos o acciones mas cotidianas para que las pue-
dan senalar.

Los objetos personales deben guardarse siempre en lugares fijos, la
perdida de objetos es muy frecuente en estas personas. La familia debe
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mantener a la vista los objetos que use de modo habitual, no deben
cambiarse de lugar los de uso diario, asi como los libros y revistas. No
deben mantenerse a la vista los objetos de valor, pueden extraviarlos.

Nunca se debe dejar sola a una persona con Alzheimer en terrazas, azo-
teas o balcones, ni en piscinas.

El dormitorio

Debe estar organizado de forma sencilla, eliminando obstaculos,
colocando al lado de la cama una mesilla con una lampara fija para
que la pueda manejar sin peligro, o bien una luz instalada en la pared.
Evitar poner vasos, fotos u otros obstaculos en la mesilla.

Es Util colocar también bandas luminiscentes que indiquen el
recorrido al cuarto de bano por si se levanta durante la noche. Es
aconsejable que el baho esté lo mas cerca posible del dormitorio.

El armario deberia estar organizado con ropa facil y usar y solo de
temporada.

La cama debe ser de una altura adecuada a las caracteristicas de la
persona, de tal manera que pueda acceder por ambos lados. Cuando
ya se encuentre en inmovilidad completa y pasando mucho tiempo
en la cama, sera necesario colocar una cama articulada a la que se
puedan acoplar barandillas laterales para evitar caidas.

En este caso, también para prevenir la aparicion de escaras, hay que
procurar que no se formen pliegues en las sabanas y la humedad
excesiva en caso de pérdida de orina. Conviene usar dispositivos
especiales para las zonas de presion de mas riesgo de desarrollar las
temidas Ulceras por presion, (tobillos, talones, sacro, etc.) y realizar
cambios posturales siendo muy Util utilizar un colchdn antiescaras.

En la cocina

Se recomienda instalar una vitroceramica, evitando asi los peligros
gue el gas entrana.

La cocina entrafa un riesgo, en tanto que dispone de objetos
cortantes asi como electrodomésticos que son fuente de calor/
fuego. Debemos procurar que dispongan de sistemas de bloqueo
para evitar su uso sin nuestra supervision.
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- Siusa microondas, tener al alcance solo elementos aptos.

- Enfases masavanzadasde la enfermedad, los productos de limpieza
deberan estar fuera de su alcance, con el fin de evitar una posible
ingestion de manera accidental, por lo que habra que mantenerlos
a buen recaudo o bajo llave si es necesario.

- La mesa de la cocina debe no entorpecer su movilidad.

- Sila persona con Alzheimer u otro tipo de demencia come de forma
descontrolada, es Util colocar un dispositivo de cierre en el frigorifico.

- Lavajilla de plastico es menos peligrosa que la de cristal.

- Cuando exista un trastorno de conducta como agresividad, evitar
gue los cuchillos estén al alcance o cambiar por utensilios de plastico.

- Hay que tener precaucion con el suelo ya que puede caer aceite u
otro liquido.

En el cuarto de baino

- Es preferible plato de ducha a banfera, ya que, el aseo se realiza de
forma mas segura, comoda y disminuye el riesgo de caida. Colocar
en el momento de su uso alfombrillas antideslizantes fuera y dentro,
retirdndolas luego. Deberia ser del mismo color que el suelo para
evitar confusiones.

- La instalacion de barras de apoyo en la pared, firmemente sujetas,
una oblicua o vertical y otra horizontal, son necesarias para facilitar la
entraday salida de la ducha, asi como su sujecion durante la misma.
Existen asientos de bano, fijos o giratorios que pueden utilizarse si
existe riesgo de caida al realizar el aseo de pie.

- Junto al inodoro puede colocarse barras plegables a una altura
adecuada a uno u otro lado e incluso utilizar un elevador.

- Elinterruptor del cuarto de bano debe estar fuera para que acceda
a éste ya iluminado.

- Los articulos de aseo deben ser sencillos.

- Utilizar grifos con termostato.
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- Evitar cajoneras debajo de los lavabos.

- Se debe elegir el mejor momento del dia para el bano, dandole
privacidad en la medida de lo posible, pero sin dejarlo solo.

3.3.4. Cuidados en el vestirse

Cuando hablamos del vestido, no solo nos referimos al acto de ponerse
una prenda. Vestirse implica también el cuidado de la ropa, el ser capaz
de localizar en un armario las prendas gue gueremos ponernos y ade-
mMas usarlas con sentido comun. Es decir, usar ropa apropiada al climay
a la situacion.

Una persona con demencia va a ir presentando dificultades para mane-
jar con autonomia su vestido. El repetir vestimenta, ponérsela aungue no
esté limpia, elegir ropa que no es apropiada para el clima, vestirse de ma-
nera desordenada o sencillamente ser incapaz de ponerse una prenda,
son fallos que van a ir impidiendo la tarea.

Una de las primeras pautas que se debe realizar, es el orden de armarios y
cajones donde guardemos la ropa. Podemos poner pequenos rotulos que
indiquen dénde estan los diferentes tipos de prendas: ropa interior, faldas,
vestidos, abrigos. Quitar de en medio la ropa que no es de temporada. La
idea es que cuanto mas ordenado y menos opciones de vestido se tenga,
mas facil sera elegir qué ponernos. Si la persona ha perdido la capacidad
de elegir gué ponerse, podemos facilitar dos opciones de vestido. Con esto
conseguimos ayudarla pero que por otra parte ella siga siendo participe
en esta tarea. Si hay dificultades a la hora de vestirse, un buen consejo es
ir dando las prendas en el orden en que debe ponérselas, o ayudarla en
algunas acciones mas complicadas, como abrochar un sujetador o ama-
rrar unos cordones.

Cuando hay insistencia en repetir unas prendas, podemos retirarlas una
vez gque la persona se haya acostado y dejarle ropa preparada para el dia
siguiente justo en el mismo sitio que haya dejado la que se ha retirado
anteriormente. El querer repetir la vestimenta suele estar motivado por
una pérdida de capacidad de elegir un nuevo modelo de ropa cada dia. Es
mas comodo y seguro repetir.
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La ropa debe ir adaptandose a la evolucion de la enfermedad. Es impor-
tante respetar los gustos y el estilo de ropa que se ha mantenido, pero la
gue sea facil de colocar (tejidos elasticos, camisas sin muchos botones,
zapatos con velcro, ..) va a permitir una mayor autonomia durante mas
tiempo, siendo este un punto Mmuy importante. No hay que meter prisa,
siempre hay que intentar que colabore en la medida de lo posible, aun-
gue se tarde mas, si no quiere, ser flexibles.

Los cuidados seran mayores cuanto mayor sea el deterioro, conviene que-
darse en la habitacion y controlar como se la pone. Si olvida, hay que mos-
trarle coOmo se hace.

Hay que tener en cuenta que, en fases avanzadas de la demencia, esta-
remos seguramente ante una persona que tenga una movilidad reduci-
da. Mantener a alguien asi con ropas de tejidos duros como pantalones
ajustados, vagueros o cinturones incomodos, Nno es nada recomendable.
Sitratamos con alguien totalmente dependiente, cuanta menos manipu-
lacion cueste ponerle su ropa, mucho mejor.

3.3.5. Cuidados en las comidas

La demencia va a interferir de diversas maneras en lo que es la alimen-
tacion de la persona. Habra pérdida de capacidades para elaborar una
comida o ingerirla con autonomia, cambios en el apetito que provocaran
inapetencia o por el contrario un consumo ansioso de los alimentos.

Debemos dejar que siga participando en las tareas de cocina, en todo lo
que siga siendo capaz de realizar: elaborar las comidas, poner la mesa,
decidir qué se va a comer al dia siguiente. Estas tareas de organizacion
sirven para ejercitar la memoria. Al planear el menu del dia siguiente, re-
pasamos los alimentos que necesitamos y vemos si disponemos de ellos.
Trabajamos la planificacion de una tarea.

Recomendaciones a tener en cuenta:

* Esrecomendable que coma acompanado, ya que ademas de evitar el
aislamiento, al ver a otras personas hacer el mismo acto de comer, le
resultard mas facil orientarse en la accidon que estd desarrollando en
ese momento.
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* |ahoradecomerdebe sersiempre regular; hay que procurar que coma
siempre a la misma hora

* El ambiente debe ser tranquilo, sin estimulos externos para evitar dis-
tracciones.

* No obligar a comer por la fuerza.

* Lafamilia debe hacerse progresivamente tolerante ante los malos mo-
dos de la persona en la mesa. Cuando empieza a acumular demasiado
alimento en la boca debe recordarle que tiene que tragar.

* Evitar que se distraiga, escoger lo que puede comer facilmente (lo que
se tome con cuchara, ya cortado o lo que se coge con la mano).

* Que la mesa se mantenga ordenada para que resulte mas facil distin-
guir cuales son sus platos y utensilios es otro punto a favor. Si hay mu-
chos platos a compartir, podemos servirle en su plato porciones para
gue vaya comiendo tranquilamente.

* Uso de vajilla y cuberteria adaptada, es decir, que no pese y sea de un
material resistente, como de plastico. Su colocacion sera siempre la
misma. Esto facilitara su manipulacion de manera mas comoda y con
autonomia durante mas tiempo. Se puede olvidar el uso de cubiertos,
pero si Nos ve a nosotros usarlos, lo hara también por imitacion.

e Puede ser recomendable el uso de una servilleta o delantal enterizo
por si le cae la comida encima.

En nutriciéon, cabe hablar también de la importancia de una buena hi-
dratacion. La persona con demencia puede ver alterada su percepcion
de sed, por lo que habra que procurar que beba suficientemente liqui-
dos. Puede haber rechazo al agua, pues no tiene sabor alguno y no nos
apetece beber si no tenemos sed, pero cabe recordar que mantenerse
hidratado no pasa Unicamente por beber agua, podemos recurrir a otros
liguidos que resulten Mmas apetecibles en sabory de igual forma nos man-
tengan hidratados. Ademas de los zumos, refrescos (mejor sin gas y en
sus versiones sin azucar) y gelatinas, existen saborizantes para el agua en
el mercado que no aportan caloria ni azUcares y pueden ser una alternati-
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va interesante cuando la persona a la que cuidamos se resista a la ingesta
de agua. Ademas, algunos sabores acidos estimulan la deglucion en la
persona, por lo que puede ser un buen aliado a la hora de iniciar la ingesta
de alimentos en aquellas personas que muestren un enlentecimiento en
su actividad deglutoria.

En fases medias y avanzadas de la enfermedad, puede presentarse una
alteracion que atafe directamente a la alimentacion. Hablamos de la dis-
fagia, que no es otra cosa que la dificultad para tragar liquidos y/o sélidos.
El acto de deglucion se va a ver afectado por las alteraciones que la de-
mencia provoca en nuestro sistema nervioso, lo que se traduce en que la
persona va a tener problemas para tragar. Cuando esto sucede, hay que
ir adaptando la dieta. Aplicar espesantes en los liquidos e ir realizando co-
midas con una textura mas homogénea, hasta que ésta acabe siendo to-
talmente triturada, seran claves en su manejo.

A la hora de hidratar a una persona con disfagia, los liquidos deben lle-
var soluciones espesantes en la medida que se requieran. Cabe destacar
gue las gelatinas como tal son contraproducentes en los casos de disfagia,
pues aungue a priori se vea como un producto blando y facil de digerir,
su consistencia hace que se fragmente en la boca y provogue riesgo de
atragantamiento. En cambio, si es muy recomendable el uso de agua ge-
lificada. Para conseguirla podemos comprar gelatina corriente y batirla
con un tenedor aplicandole algo mas de agua hasta dejarla en la misma
consistencia que el agua gelificada. Es un buen truco para no vernos en
la necesidad de adquirir este producto ya preparado con el consiguiente
desembolso.

Las personas con demencia no precisan de un régimen especial de co-
midas, salvo por otras patologias acompahantes como la hipertension,
diabetes, etc. En ocasiones, se empefRan en comer Unicamente un tipo
de producto. Los excesos pueden desequilibrar una dieta, por lo que, avi-
sarles previamente qué comida va a servirse evita la desorientacion de la
persona. En la mesa, ofrecerle un plato cada vez, si ve todo junto puede
desorientarse.
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3.3.6. Cuidados de supervision y vigilancia nocturna

Conseguir que la persona con demencia tenga su adecuado ritmo de
sueno-vigilia es fundamental para su descanso y para el de toda la familia.
No dormir adecuadamente supone mal humor, agresividad, desorien-
tacion nocturna y agotamiento de la persona cuidadora y del resto de
la familia al pasar las noches en vela, por ello, es fundamental evitar los
adormecimientos por el dia con ejercicios diarios como es la deambula-
cion tanto por la mafana como por la noche. Evitar siestas prolongadas
O acostarse excesivamente pronto. El suefo de las personas mayores es
ligero con frecuentes despertares y con 6 u 8 horas de suefno suele ser
suficiente. Por ello, no es conveniente acostarse pronto ya que se levantan
pronto. Si se acuesta a las 22 de la noche, a las 4 o0 6 de la mafana podria
estar despierto.

Suelen levantarse por la noche, especialmente si por el dia duermen mu-
cho. Deben tomarse las precauciones referidas a la seguridad, ya comen-
tadas anteriormente por si se levantan por la noche.

La tecnologia de hoy en dia nos permite controlar un domicilio, aunque
no estemos presentes en €l. Son una herramienta Util cuando se trata de
supervisar a una persona que estando en fases iniciales de la enfermedad
y viviendo sola, ya necesita supervision.

Las camaras de seguridad nos permitiran estar alerta si la persona se cae,
si realiza alguna actividad en la cocina que pueda resultar un riesgo, por
ejemplo. Algunos dispositivos llevan también incluido audio, por lo que
ademas de poder ver, podremos hablar con ella.

Existen teléfonos maoviles para personas mayores muy simples en su uso
gue también son una tranquilidad para los cuidadores y que una persona
en fases iniciales de demencia, podra manejar con autonomia en la ma-
yoria de los casos.

Durante la noche, el uso de luces con sensor de movimiento, son un gran
aliado si la persona que cuidamos se levanta de su cama. No solo le pro-
porcionan a ella iluminacion para hacer mas segura su deambulacion, si
no que alertan a otros convivientes del domicilio.
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Poner alarmas en las puertas de entrada/salida del domicilio, es otra op-
cion dtil, y si salen del domicilio por cuenta propia, el uso de localizadores
gue puedan llevar siempre encima como un colgante, o una pulsera, se-
ran también una tranquilidad para los cuidadores.

En lo referente a la cama, cuando en fases mas avanzadas la persona em-
piece a necesitar apoyo fisico para levantarse/acostarse, es recomendable
el cambio de ésta por una articulada, similar a las camas del hospital. El
uso de ellas permite que la cama quede a la altura gue nos sea Mas con-
veniente, lo que facilitara la tarea tanto a la persona como a la persona
cuidadora. En caso de hacer uso de barandillas por motivos de seguridad,
es importante que éstas queden acolchadas y estén forradas para que
No supongan un riesgo para la persona: que no se golpeen con ellas o no
puedan meter un miembro entre los barrotes.

3.3.77. Cuidado de la higiene, bano y aseo

Hay que estar alertas de como vemos que la persona diagnosticada se va
aseando. Muchas veces es complicado interferir en este punto, pues nues-
tro propio pudor, hace gue no Nnos Mmostremos colaboradores a la hora de
dejar que alguien nos acompane durante el bano. La ayuda tendra que ir
incorporandose poco a pPoco.

Lo primero es organizar y ordenar la estancia del bano. No es lo mismo
ducharse y tener que elegir nuestro champu entre muchos productos de
aseo, que cuando solo tenemos uno a mano. Podemos estar dentro del
bafno con la Unica funcion de ir proporcionandole los utensilios que nece-
sita para su aseo: primero el champu, luego el gel aplicado en su esponja,
preguntamos de vez en cuando si la temperatura del agua esta bien, le
facilitamos una toalla para que salga de la ducha ya cubierta. El objetivo
es que la persona a la que cuidamos vaya normalizando que estemos en
el aseo.

El bano debe ser una actividad placentera, respetando a la persona, hay
gue dar tiempo, sin meter prisa.

Se deben seguir sus costumbres de acicalamiento, como puede ser el
afeitado diario, uso de maquiillaje, pelugueria, cremas corporales, etc
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El area que compete el bano es una de las mas delegadas cuando dispo-
nemos de ayuda externa. Y es que muchas veces cuando es un familiar el
gue ha sido diagnosticado de una demencia, le va a resultar mas facil ser
atendido por alguien externo al nucleo familiar. Para una que,re es muy
complicado dejarse asear por un hijo, mientras que si viene alguien cuali-
ficado de fuera, la tarea serd mucho mas llevadera.

La negacion para dejarse asear puede estar presente en muchas oca-
siones. Puede haber trastornos conductuales que interfieran en dejarse
asear, o la persona no reconoce la necesidad de ayuda o de asearse (debe-
mos comprender que la persona con demencia esta perdiendo su intimi-
dad). Cabe recordar que el baho no debe pasar forzosamente por una du-
cha de manera diaria. Habra etapas en que la persona a la que cuidamos
sea tan poco colaboradora, que su bano pase por ir lavando con esponjas
jabonosasy toalla para secar a medida que vamos desvistiendo/vistiendo.
O gue las limitaciones fisicas nos impidan acceder a la ducha de manera
segura, por lo que habrd que trasladar el aseo a la cama de igual forma
que se realiza en un hospital.

Durante el bano, siempre es mas recomendable el uso de toallas grandes,
para gue se sienta bien cubierto y abrigado. Y precaucion con el uso de
espejos: en fases mas avanzadas de la demencia, podemos olvidar nues-
tro propio reflejo, por lo que la reaccion al verse en uno puede provocar
miedo y/o enfado (“ese que estd en el espejo me estd mirando mientras
me ducho”).

La persona cuidadora no debe encontrarse ocupada en otra actividad
cuando la persona con demencia esté aseandose, es importante secar
bien la piel una vez banado.

Se pueden utilizar sillas de ducha o esponjas con mangos largos y barras,
dejando solo lo que vaya a necesitar (jabon, toalla), para mantener la au-
tonomia. Habra que vigilar la temperatura del agua y se le dara 6rdenes
sencillas explicando los pasos a seguir.

En otras cuestiones de aseo como el afeitado, se recomienda el entrena-
miento con maquinas eléctricas si Nno se usan ya, puesto que la cuchilla
convencional resulta mas peligrosa por motivos obvios.
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Es fundamental el aseo de los genitales, asi como un buen secado de to-
dos los pliegues de la piel.

La higiene bucal y de manos, pasa por incorporarlo en nuestras rutinas:
nos cepillamos los dientes tras cada comida, el lavado de manos siempre
que vayamos al aseo o cuando vayamos a comer... realizar estas tareas
juntos, va a facilitar la accion. Asi normalizamos su ejecucion en nuestro
dia a dia, y hacemos que la persona con demencia nos use de referente
cuando olvide como llevar a cabo estas tareas de aseo.

3.3.8. Cuidados en la incontinencia urinaria y/o fecal

La incontinencia tanto urinaria como fecal, empezara a presentarse a par-
tir de las fases moderadas-avanzadas de la demencia. De hecho, su pre-
sencia ensise utiliza a la hora de medir el grado de deterioro de la persona
diagnosticada. Ocurre que, aungque nuestro sistema nervioso mande las
sefhales oportunas al cerebro para que actuemos en consecuencia cuan-
do necesitamos aliviar nuestros esfinteres, el cerebro no va a mantener
una respuesta pronta y/o adecuada, por lo que sucederd la incontinencia.

Puede haber problemas fisicos que ya nos predispongan a ella antes del
diagnostico de demencia. Podemos sufrir debilitamiento del suelo pélvi-
co, problemas de prostata o problemas en el esfinter anal como cirugias
que alteren el control nervioso y/o muscular de éste.

Por otro lado, se dan casos de personas que aun en fases ya avanzadas
de demencia, no sufren de incontinencia, pues mantienen un ritmo muy
regular de eliminacion fecal o muestran un lenguaje no verbal muy sefa-
lable que nos indica su deseo de orinar.

Uno de los primeros tipos de incontinencia que suele mostrarse con la
demencia, es la de urgencia: la persona siente la necesidad de ir al aseo
a orinar, pero cuando llega, es demasiado tarde y llega a mostrar inconti-
nencia, aungue ésta No sea total. Si esto empieza a suceder, la primera in-
tervencion pasa por una eliminacion programada. Es decir, procuraremos
acudir cada cierto tiempo a orinar, especialmente antes de hacer alguna
salida del domicilio. Con ello aseguramos que la vejiga se vacie regular-
mente y aguantaremos mejor hasta llegar al bano.
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Algo parecido podemos realizar para manejar mejor la incontinencia fe-
cal. Si conocemos los habitos de la persona, delbemos permitirle estar en
el aseo un tiempo prudencial para que pueda evacuar su esfinter tranqui-
lamente en el momento del dia en que acostumbre a defecar. El simple
hecho de estar sentado en el retrete supone muchas veces un estimulo
para que la persona recuerde y su esfinter haga el trabajo propio.

Facilitar la llegada al retrete, es otra intervencion a tener en cuenta: pro-
curaremos que la ropa que se lleve sea comoda de quitar y que el acceso
hasta el bano sea sencillo. Que esté bien sefalizado y que no haya dema-
siados obstaculos fisicos hasta él

A la hora de usar absorbentes, debemos decantarnos por la proteccion
que mejor se ajusta a las necesidades que tenemos. Los absorbentes los
hay de diferentes modelos: estan las compresas anatomicas, braga-panal
y el absorbente convencional con adhesivos laterales o en el frente. Todos
ellos se presentan en diferentes capacidades de absorcion (dia, noche, su-
pernoche) y de talla, para adaptarlos lo mejor posible a la persona.

Debemos recordar que alguien con problemas de incontinencia y uso de
absorbentes, es mas proclive a sufrir infecciones de orina, puesto que la
orina y/o las heces, se van a mantener en contacto con la zona genital has-
ta que se asee a la persona. También si hacemos una higiene inadecuada,
como es el uso de jabones irritantes para la zona genital (no tienen un ph
apropiado) o un secado deficiente de la misma.

Las infecciones de orina a veces pasan desapercibidas, pero son un pro-
blema de salud que merma mucho a la persona, tanto cognitiva como
fisicamente. En las demencias, a excepcion de las vasculares cuando ha
habido un nuevo accidente cerebrovascular, el declive de la persona es
insidioso, gradual, por lo que, si en muy poco tiempo vemos deterioro en
ella, cabe descartar una infeccion de orina.

3.3.9. Cuidados en la medicacion

Siempre gque sea posible, es recomendable que la persona diagnosticada
acuda de manera presencial a su consulta médica y que nos acompane
a la farmacia a retirar sus farmacos. Esto hara que sea testigo de coémo su
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meédico modifica su tratamiento farmacologico para que luego a la hora
de tomarlo, no se sorprenda o se muestre reticente.

Un gran aliado a la hora de manejar de manera ordenada y seguro el tra-
tamiento farmacolodgico a tomar, son los pastilleros. Podemos adquirirlos
para ordenar medicacion de forma diaria, o semanal, o en formatos mini-
mMos que nos faciliten la medicacion necesaria para una sola toma, como
la que se realiza en una comida.

Siempre va a ser recomendable dejar la menor medicacion posible al al-
cance. Es decir, facilitar la medicacion diaria antes que la semanal, ya que
asi en caso de una sobredosis por error, evitaremos que ésta sea mayor.
También si nosotros como cuidadores nos acostumbramos a proporcio-
nar de manera diaria la medicacion, en caso de que ésta no se esté to-
mando, nos daremos cuenta mas rapido.

Es habitual por la edad a la que se suele diagnosticar las demencias neu-
rodegenerativas, que la persona ya venga tomando medicacion por otras
patologias cronicas como una hipertension o una diabetes. Pero nos aco-
modamos a reconocer la medicaciéon por tener un color o forma particu-
lar, siendo un problema cuando la marca o presentacion del medicamen-
to cambia. Es bueno por ello que la elaboracion de los pastilleros sea un
trabajo conjunto. Que se participe en él para familiarizarse mejor con la
posterior ingesta de los farmacos.

Alguien que haya sido diagnosticado con una demencia, tendra olvidos
de siyatomo su medicacion o creera que ya lo ha hecho, lo que nos llevara
a una posologia incorrecta. A veces no se mostrara colaboradora a la hora
de tomarsela. Es habitual que el acto de que se le dé farmacologia que no
reconoce, sea motivo para dar pie a ideas delirantes de que queremos en-
venenarlos o provocarle algun mal. Cuando no hay colaboracion por parte
de quien cuidamos, o sencillamente no es capaz de realizar su ingesta (le
cuesta tragarse el farmaco, no entiende la orden y acaba deshaciéndose
de la pastilla, la muerde y al notar el sabor amargo la escupe) toca recu-
rrir de ingenio. Un consejo muy empleado, es el de mezclar los farmacos
en los alimentos o liquidos que sabemos se van a tomar con gusto. Pero
hay que ser precavidos, pues no todos los farmacos deben mezclarse con
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alimentos, y algunos al triturarlos, provocaran un sabor desagradable que
afectaran al sabor de los alimentos como puede pasar con los lacteos. Por
otra parte, hay farmacos que no deben triturarse, como son los disefados
para tener una liberacion prolongada. Ante estas situaciones es preferi-
ble siempre que sea posible, decantarse por la presentacion del farmaco
gue mas nos facilite la tarea. Existen medicamentos gue se disuelven en
la boca (bucodispersables o presentacion flax), sera preferible comprimi-
dos antes que sobres para solucion, pues su sabor no suele ser agradable
y resultard mas dificultoso que la persona colabore en su ingesta total.
También recomendable la medicacion por via transdérmica ya que no
necesitamos de la colaboracion para la ingesta oral.

3.3.10. Sintomas psicoldgicos y conductuales de la demencia

Las personas con demencia no solo experimentan problemas de memo-
ria o de orientacion, sino que también pueden presentar una serie de sin-
tomas que afectan su comportamiento, su estado de animo y la forma
en que perciben el mundo. Estos sintomas se conocen como Sintomas
Psicolégicos y Conductuales de la Demencia (SPCD) o sintomas neurop-
siquiatricos, y forman parte del curso natural de la enfermedad.

Se estima que afectan a entre el 80% y el 90% de las personas con demen-
ciaenalgun momento de la enfermedad, y pueden aparecer en cualquier
fase. En ocasiones pueden aparecer en los momentos iniciales, pero en
otras ocasiones pueden ir apareciendo en funcion de la evolucion. Es muy
importante recordar que estos comportamientos no son voluntarios: no
se deben a un mal caracter ni a una actitud negativa, sino a los efectos
gue la enfermedad tiene sobre el cerebro.

Estos sintomas pueden agravar el deterioro cognitivo, aumentar la de-
pendencia, dificultar los cuidados y provocar una gran sobrecarga en la
persona cuidadora. Por lo que son sintomas importantes, y tan relevantes
como los cognitivos. Es importante conocerlos, saber coémo actuar en al-
gunos momentos y también comentarlo con el médico para que sepa y
conozca como va evolucionando la persona y si hay alguna ayuda farma-
cologica que pueda utilizarse en cada momento.
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Principios Basicos para Manejar los SPCD

El abordaje de estos sintomas debe centrarse en la persona, sus necesi-
dadesy su bienestar. Por eso, antes de tomar decisiones, es clave tener en
cuenta lo siguiente:

¢ Buscar las causas del comportamiento.

Puede haber dolor, infecciones, efectos secundarios de medicamentos,
miedo, confusion, exceso de estimulos, cambios en la rutina, etc.

* Priorizar intervenciones no farmacoldgicas

Siempre se intenta intervenir primero con cambios en el entorno, en la
comunicacién o en las rutinas, antes de recurrir a medicacion. Pero si
es necesario, puede comentarse con el referente médico para ver qué
opciones hay (aunque puede que no siempre haya una opcion farma-
cologica, sino aprender a gestionarlo).

* Adaptar el entorno.

Un entorno sencillo, predecible, con pocos ruidos y objetos conocidos,
facilita la calma, y un entorno controlado.

e Establecer rutinas claras.

Las rutinas ayudan a reducir la ansiedad y a dar estructura al dia. Las
rutinas cambiantes pueden generar en fases moderadas-avanzadas
sintomas de inquietud, irascibilidad dadas las dificultades para adap-
tarse a los cambios. Recordemos que una de las dificultades que hay
es adaptarse a los cambios del entorno y a las situaciones inesperadas.

e Comunicar con empatia.

Frasescortas, tonotranquilo,contactovisual,gestossencillos. Lacomuni-
cacionesclave parareducirlaconfusionyreconduciralgunassituaciones.
Respirar, tranquilizarse y recordar que no lo hacen “para fastidiar”. No
se debe discutir con la persona diagnosticada, validar sus emocionesy
redirigir a otros temas, puede ser una buena opcion para modificar esa
situacion.
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Ansiedad

La ansiedad es un sintoma frecuente en personas con demencia. Pue-
de presentarse como nerviosismo, miedo sin motivo aparente, agitacion,
necesidad constante de compania, o incluso reacciones fisicas como pal-
pitaciones o dificultad para dormir. A menudo, la persona no puede ex-
presar lo que siente ni por qué lo siente, lo que incrementa su confusion
y malestar.

Estos sintomas no deben interpretarse como “caprichos” o actitudes vo-
luntarias, sino como una manifestacion de los cambios cerebrales que
produce la enfermedad. Comprender esto es fundamental para ofrecer
una respuesta adecuada y compasiva.

Identificar y Eliminar Desencadenantes

* Observar si existe una causa concreta que provogque malestar (dolor,
hambre, incomodidad, entorno ruidoso, presencia de personas desco-
nocidas, cambios de rutina).

e Evitar situaciones estresantes: discusiones, ambientes ruidosos, 6rde-
nes tajantes, exigencias de memoria (como “;te acuerdas de..?").

* No hablaren voz baja o cuchichear delante de la persona, ya que puede
aumentar su sensacion de inseguridad.

* Evitar preguntas repetitivas que exijan recordar, lo cual puede generar
frustracion.

Crear un Entorno Tranquilo y Seguro
* Mantener el entorno limpio, ordenado y silencioso.

* Simplificar el espacio para hacerlo comprensible y predecible (muebles
conocidos, luz natural, pocos estimulos visuales).

* Asegurarse de que la persona se sienta protegida y cuidada. Un entor-
no estable reduce la confusion y la ansiedad.

Comunicacién Efectiva y Empatica
* Acercarse con calma, de frente, y llamar por su nombre antes de hablar.

* Utilizar frases cortas, palabras familiares y tono de voz suave.
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Transmitir afecto, respeto y dignidad. Una sonrisa, un gesto amable o
una caricia en el hombro pueden reconfortar mas que muchas pala-
bras.

Si hay delirios o alucinaciones, no discutir ni negar frontalmente. En su
lugar, validar sus emociones sin reforzar la idea falsa: “Yo no lo veo, pero
entiendo que para ti fue real”

No interrogar ni forzar a recordar; repetir la informacion las veces nece-
sarias, dejando tiempo para responder.

Técnicas de Distracciéon y Reorientacion

Redirigir la atencion de la persona hacia una actividad familiar y signifi-
cativa: plegar ropa, ordenar papeles, mirar fotografias, pasear o cantar.

Si hay inquietud o tension, ofrecer objetos para manipular (pelotas
blandas, bufandas, telas, etc.).

Reorientar con suavidad hacia temas reales o reconfortantes.

Cambiar el entorno fisico puede ser muy Util: ir a otra habitacion o salir
a la terraza o al jardin si es posible. Cambiar de espacio.

Fomento de la Autonomia y las Rutinas

Permitir que la persona haga por si misma todo lo que todavia pueda
hacer, incluso si requiere de mas tiempo.

Dividir las tareas en pasos sencillos y dar una instruccion cada vez, con
apoyo verbal y/o visual.

Establecer horarios fijos para las comidas, el bano, el descanso y otras
actividades, lo cual aporta seguridad y reduce la ansiedad anticipatoria.

Actividades y Estimulacién Positiva

Fomentar actividades agradables, adaptadas a sus capacidades: pintar,
jardineria, escuchar musica, mirar albumes, realizar ejercicios suaves o
participar en tareas domésticas simples. Las cuales canalizan la energia
y reducen la inquietud, favoreciendo el bienestar emocional.
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Desorientacion

La desorientacion en tiempo y espacio, especialmente al despertarse, es
un sintoma frecuente en personas con demencia, y puede generar mie-
do, confusién o agitacion. Es comun que se levanten sin saber dénde es-
tan, qué hora es o quién les acompana. Esto puede suceder tanto de dia
como, sobre todo, durante la noche (desorientacion nocturna).

Ante estas situaciones, es fundamental saber como actuar de inmediatoy
también coémo preparar el entorno para reducir su aparicion.

Mantener la calma y acercarse con suavidad

Como persona cuidadora es importante actuar con serenidad. Acérca-
te desde el frente, sin movimientos bruscos, utilizando un tono de voz
tranquilo y afectuoso.

Llamar por su nombre y reorientar con delicadeza

Dirigete a la persona por su nombre y explicale con frases cortas y cla-
ras qué hora es, en qué lugar estan y qué estan haciendo. Puedes indi-
car: “Hola, Maria. Estas en casa, es de noche y aun falta para levantarse.
Estoy aqui contigo.”

Evitar discutir o razonar en exceso

Si expresa ideas confusas o falsas, no intentes convencerle de lo que
crees que es “la realidad”. Para él o ella, lo que esta viviendo es real. Es
importante responder con empatia a sus emocionesy transmitir se-
guridad. Por ejemplo: “Yo sé que has visto algo, pero yo no lo he visto.
No te preocupes, estas a salvo.”

Utilizar la distraccion como herramienta
Si la persona esta agitada o insiste en una idea, propodnle suavemente
cambiar de espacio o actividad:

- Sentarse a mirar un album de fotos

- Iraotra habitacion

- Cantar una cancioén conocida

- Buscar un objeto simbdlico para la persona.

- Manipular algo con las manos (ropa para doblar, una pelota
blanda..)
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* Transmitir seguridad emocional
Un entorno simple, tranquilo y lleno de afecto puede ayudar a calmar
rapidamente la situacion. La cercania, una mano calida o una mirada
tranquila pueden ser mas eficaces gue muchas palabras.

* lluminacién adecuada, especialmente por la noche, puesto que la fal-
ta de luz favorece la desorientacion.
- Uso de luces tenues nocturnas en el dormitorio, pasillos y bano.

- Evita contrastes fuertes o sombras que puedan provocar miedo o
confusion.

- Mantén una iluminacion calida y constante al anochecer.

* Ayudas visuales para reforzar la orientacién
- Coloca relojes grandes, calendarios visibles, carteles con palabrasy
pictogramas en las puertas (como “bano” o “cocina”).
- No cambies de lugar los objetos personales o de uso diario.

- Rodéalo de objetos familiares y reconocibles que le aporten
seguridad.

¢ Reducir estimulos innecesarios

- Mantén el entorno ordenado, sin ruidos bruscos ni distracciones
excesivas.

- Evita el desorden visual o los ambientes cargados.

- No cuchichees delante de la persona con demencia, ya que puede
aumentar su sensacion de inseguridad.

Hay que tener en consideracion que la desorientacion al despertar es una
manifestacion frecuente de la demencia y requiere una respuesta basa-
da en la tranquilidad, calma y emypatia. Reaccionar con calma, reorientar
con palabras sencillas y proporcionar un espacio seguro ayuda a reducir
el miedo.
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Pérdida u Ocultacion de Objetos

La persona esconde objetos y luego no recuerda donde los puso, a menu-
do derivando en delirios de robo.

¢Cémo actuar?

Guarda objetos de valor bajo llave o en un lugar seguro. Ten copias de
documentos importantes y guarda a buen recaudo los originales.

Limita el nUmero de lugares donde la persona pueda esconder objetos.

No insistas en decirle ;déonde lo has guardado? para esta persona no
lo ha guardado ella o no se acuerda. Mejor plantearle, “pues vamos a
buscarlo juntos/as”. Siempre con un tono tranquilo, y calmado.

Si no se encuentra, comentar “bueno, vamos a tomar algo fresco y lue-
go ya seguimos”’, aunque después se cambie de actividad.

Revisar si tiene mucha frecuencia de ir a una habitacion de la casa en
concreto, hay mas posibilidades que sea el lugar donde pueda haber
guardado los objetos.

Dispdn de un “sitio personal” para sus objetos mas importantes y haz
que los objetos pequenos resalten (ej. llaveros grandes).

Piensa que el lugar mas insospechado puede estar el objeto a buscar.
Hay posibilidad de encontrar objetos debajo del colchén de la cama,
entre la ropa o en lugares que puede tener similitudes con un armario,
como un frigorifico, un horno, etc.

Permitele tener una cantidad adecuada de objetos propios que le ha-
gan sentirse seguro.

Lo que suele estar a la vista, tiene mas probabilidad de ser guardado.

Comprende que no hay intencionalidad y que esta relacionado con su
déficit de memoria.
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Vagabundeo

Eselimpulso de caminar sin un rumbo claro, a menudo de forma repetiti-
va o con la sensacion de que “debe ir a algun sitio”. Este comportamiento
puede suponer un riesgo de desorientacion o pérdida, especialmente si la
persona sale de casa sola, con riesgo igualmente de caidas.

Puede deberse a inquietud fisica, aburrimiento, necesidad de movimien-
to, o al recuerdo de rutinas pasadas (como ir al trabajo o buscar a un fa-
miliar). A veces, también refleja malestar fisico que la persona no sabe
comunicar. Suele aparecer en estadios mas avanzados.

¢Coémo actuar?

* Buscar la causa: Preguntarse si la persona tiene alguna necesidad no
cubierta, como ir al bano, moverse, comer o aliviar el estrés.

* Descartar molestias fisicas: Verificar si hay dolor, incomodidad, infec-
cion o necesidad de moverse por rigidez o agitacion.

* Mantenerle activo durante el dia: Proponer tareas sencillas, paseos
acompanados o actividades que le mantengan ocupado y le den sen-
sacion de proposito.

* Asegurar su entorno: Asegurarse que la casa sea segura, se puede limi-
tar el espacio en un perimetro determinado para que pueda deambu-
lar sin peligros y evitar escalones, retirando objetos como alfombras o
muebles que puedan provocar resbalones, choques o caidas.

* Acompahar en la deambulacion, no bloguear su paso ni forzar a que la
persona se mantenga sentada, salir siempre con supervision.

* Sisucede a la misma hora, pensar qué puede desencadenarlo, puede
estar confusa, pensar que No esta en su casa o estar buscando algo o a
alguien, por lo que nos podemos anticipar.

* Crear un ambiente familiar y seguro: Si hay cambios de residencia, co-
locar objetos conocidos y explicarle lo que va a ocurrir, implicandolo en
lo posible.

* Calzadoyentornoapropiados:Zapatoscomodos,sinriesgoderesbalones.
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Insomnio

El sueho es fundamental para un buen funcionamiento neuronal. Mien-
tras dormimos nuestro cerebro se mantiene activo “preparandose” para
continuar con nuestro dia a dia y es muy importante para la memoria, ya
que podemos decir que organiza y almacena todo lo vivido en el dia lo
gue da forma a nuestros recuerdos.

Ni gque decir tiene que todos estamos mas cansados, irritables y descon-
centrados cuando no descansamos bien, y las personas con demencia no
son una excepcion a esto. Lamentablemente, la noche se presta a desa-
rrollar muchas inseguridades en la persona diagnosticada. Las preocupa-
ciones se hacen muy presentes y las personas que muestren trastornos
conductuales van a ser mas proclives a ellos durante la tarde-noche. Todo
ello nos va a dificultar un buen sueno y, por ende, nos va a mantener irri-
tablesy menos activos durante el dia. Es facil desarrollar una mala higiene
del sueno. Es decir, como durante la noche he dormido poco, durante el
dia recupero esas horas, pero esto hara que a la siguiente noche vuelva a
resultar dificultoso el dormir.

Habra a quien le cueste conciliar el suefo y luego lo realice de manera
estable y continua, quien haga unas primeras horas de suefoy ya no con-
siga volver a conciliarlo y quien haga un suefo muy interrumpido durante
la noche: se despierta y puede volver a conciliarlo, pero tras un tiempo,
vuelve a despertarse.

¢Coémo actuar y/o prevenir el insomnio?

Procurar una buena higiene del suefo es fundamental. No podemos pre-
tender que quien ha dormido cinco horas en la tarde, se vaya a la cama
después de cenar sin problema alguno. Tampoco podemos pretender
normalizar el horario de sueno en un dia, pero si podemos ir rescatando
cada dia una hora del suefio nocturno que nos falta: que la persona se
levante mas temprano y mantenga compania, procurar salidas fuera del
domicilio que la obliguen a permanecer despierta, mantenerla activa fi-
sicamente.
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Cuando hablamos del manejo del insomnio en la persona con demencia,
debemos tener en cuenta que a mitad de la noche y tras interrumpirse
sSuU sueno, es Mas gque probable que se muestre desorientada, por lo que
nuestra primera accion debe ser ayudarla a orientarse: explicarle quiénes
somos, donde esta, la hora que es, que todo esta bien y tranquilo...

Es importante respetar los habitos y costumbres del sueno mantenidos
hasta ahora y practicar una rutina antes de irse a la cama. Esimportante
gue vayan al servicio antes de acostarse para prevenir interrupciones del
sueno por este motivo.

Si muestran miedos o inseguridades durante la noche, mantener una luz
tenue en la habitacion sirve de alivio. La oscuridad absoluta acrecienta el
miedo, al no poder guiarnos de nuestra vista y el desconcierto y el miedo
estan servidos.

Muchas veces el simple reclamo de compania alivia también el temor a
dormir, por lo que si hay opcion a poder dormir en la misma habitacion
gue la persona, es recomendable.

A veces, la negacion para dormir es tan absoluta, que la persona con de-
mencia rechazard el hecho de meterse en la cama, recurriendo a sillones
o sofas que haya en el salén de la casa en un intento de no dormir, aun-
gue finalmente el sueno acabe venciéndola. Si éste es el caso, debemos
procurar que al menos la postura en la que se quede dormida sea lo mas
comoda posible para evitar dolores articulares, especialmente el cuello.
Existen muchos sofas cuyas dimensiones permiten tumbarse a alguien, y
de alguna forma, sustituir la cama durante el tiempo que dure el rechazo
a acostarse en ella.
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Preguntas repetitivas

La persona repite constantemente una misma frase, pregunta, palabra o
accion (como golpear con los dedos o caminar en circulos). Este tipo de
comportamiento es muy comun y, en muchos casos, responde a la necesi-
dad de seguridad, atencion, o simplemente a la pérdida de memoria inme-
diata y preocupacion. Por ejemplo, algunas preguntas pueden ser: ¢ Cuan-
do viene mi hermano?; ; A qué hora tenemos la cita con el médico?...

¢Cémo actuar?

* No regafar ni mostrar impaciencia: Aunque sea dificil, es importante
no enfadarse ni responder con ironia o frustracion. No responderles
con frases del estilo “ya te lo he dicho muchas veces”, “otra vez me lo
preguntas”. Intentar responder de nuevo con la misma informacion,

de la misma manera.

* Responder con calma: Contestar a la pregunta, aunque se repita mu-
chas veces. A veces puede ser Util escribir la respuesta en una nota
visible. Y siempre con frases cortas y sencillas.

* Redirigir su atencion: Proponer una actividad que le distraiga y le re-
sulte familiar o agradable (como doblar ropa, ordenar objetos, pintar
O pasear).

* Facilitar la orientacion: También es Util no avisar con mucha antela-
cion sobre cambios o salidas, mejor en el momento, y pedirle que nos
acompane.

* Sinosupone peligro, puede dejar que las haga: En algunos casos, re-
petir ciertas acciones es una forma de calmarse. Si no hay riesgo ni ge-
nera malestar, Nno es necesario intervenir directamente, aungue Nos
moleste, si le da tranquilidad a la persona, tenemos que darle la posi-
bilidad que lo realice, y al momento podamos reconducir su atencion.
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Alucinaciones y Delirios

Las personas con demencia pueden experimentar alteraciones sensoria-
les y del pensamiento que les hacen interpretar la realidad de forma dis-
torsionada. Estas manifestaciones pueden resultar confusas y angustio-
sas tanto para ellas como para quienes las cuidan.

¢Qué son los delirios y las alucinaciones?

Delirios: Son creencias falsas que la persona cree firmemente, aunque
no tengan base real (por ejemplo, pensar que alguien le roba, que su
pareja le engana, o que la casa en la que vive no es la suya).

Alucinaciones: Son percepciones sensoriales que no se corresponden
con ningun estimulo real, pero que se sienten como totalmente ver-
daderas para la persona.

Las alucinaciones pueden afectar a cualquiera de los sentidos:

Visuales: ver personas, animales, luces o sombras (las mas comunes).

Auditivas: oir voces, ruidos, musica, o creer que la television esta en-
cendida cuando no lo esta.

Olfativas: percibir olores que no existen, habitualmente desagrada-
bles (por ejemplo, a quemado o a podrido).

Tactiles: sentir que le tocan, que hay insectos sobre la piel, o notar
empujones.

Custativas: sabores extranos, metalicos o desagradables sin causa
aparente

¢Cémo actuar?

No confrontar ni negar su experiencia

- No intentes convencerle de que lo que ve U oye “no esta ahi”". Para
esa persona, lo esta viviendo como real. Decir "eso no existe" puede
aumentar su miedo o provocar agitacion.
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Es preferible responder con frases tranquilas como:
"Yo no lo veo, pero entiendo que tu si' o "Debe de ser la luz que

mueve las cortinas'.

Mantener la calma y actuar con serenidad

Si la persona esta asustada, transmita seguridad. Acérquese con
carifno, hablele con suavidad, tdmele la mano si lo acepta.

Evita gritar, mostrarte molesto o herido. Recuerda que no es personal,
es parte de la enfermedad.

Redirigir su atencion

Intenta cambiar de tema o proponer una actividad diferente que le
resulte agradable: mirar un album de fotos, cantar, salir a caminar,
doblar ropa o ver una pelicula.

La distraccion amable suele ser mas efectiva que la discusion logica.
Revisar posibles causas médicas o ambientales

Algunas alucinaciones pueden deberse a efectos secundarios de
medicamentos, a fiebre, infecciones o deshidratacion.

Siempreesrecomendableconsultarconelmédicosilasalucinaciones
son nuevas, persistentes o muy perturbadoras.

Mejorar el entorno sensorial

Asegurate de que la habitacion esté bien iluminada y sin sombras
gue puedan provocar confusion.

Reduce el ruido ambiental, evita la presencia de varias personas
hablando al mismo tiempo o situaciones caoticas.

Revisa la vista y audicion: gafas sucias o audifonos mal ajustados
pueden distorsionar la percepcion.

Cuida la forma en que te comunicas

No hablar sobre la persona como si no estuviera presente.

Utilizar un tono de voz tranquilo, palabras sencillasy mensajes breves.
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Si los delirios o alucinaciones provocan agitacion, agresividad o sufrimien-
to emocional, es importante buscar ayuda profesional, para comprobar la
situacion y revisar si es necesario medicacion, o si estan relacionados con
medicamentos o causas médicas.

En relacion con los delirios, nos podemos encontrar delirios relacionados con:

* Celos, como por ejemplo pensar que tu pareja esta con otra persona.
* Robo, creer que alguien te esta robando o que entran ladrones a casa.
e Envenenamiento, pensar que echan veneno en la comida o bebida.

* Engano, pensar que las personas no te dicen la verdad.

* Creer que estan vivas personas ya fallecidas

* "Sindrome de Capgras', pensar que una persona cercana o familiar ha
sido reemplazada por otra.

¢Coémo actuar si se producen delirios?

Siguiendo pautas como las anteriores, siendo muy importante remarcar:
* No discutir sobre si es real o no lo que piensa.

* Tratar de tranquilizar si se muestra preocupado o asustado

e Distraer con otras actividades

Agitacion y agresividad

Uno de los sintomas mas desafiantes que pueden aparecer en la evolu-
cion de la demencia es la agitacion, que puede incluir ansiedad intensa,
hiperactividad, irritabilidad, gritos, lenguaje ofensivo, agresividad fisica/
verbal o conductas desorganizadas. Estos episodios son mas comunes en
fases intermedias y avanzadas de la enfermedad, y suelen ser una res-
puesta de la persona a la frustracion, el miedo o la confusion que no pue-
de expresar de forma habitual. Por lo que podemos encontrarnos:

* Estado de tensidon y nerviosismo.

* Gritos, amenazas, insultos o lenguaje inapropiado.
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* Golpes a objetos o personas, empujones o intentos de escapar.

* Confusion y descontrol emocional.

Es importante comprender que estos comportamientos no son intencio-
nados, y muchas veces tienen una causa subyacente concreta, como:

* Dolor fisico no expresado (e]. infecciones, estrenimiento, golpes).

* Sensaciondeamenaza (por ejemplo, durante el bafno o el cambio de ropa).
e Desorientacion, estimulos excesivos o cambios en la rutina.

* Efectos secundarios de la medicacion.

* Deshidratacion, hambre o fatiga.

También es mas frecuente que estas reacciones se dirijan contra los cui-
dadores principales, ya que son quienes realizan las tareas intimas o com-
plejas (como aseo o vestir), que pueden ser vividas como invasivas o des-
concertantes.

En estos momentos es importante conocer algunas pautas generales que
pueden ser de utilidad, para el manejo de algunas situaciones:

Manten la calma y el control emocional

* No eleves la voz ni adoptes una actitud amenazante. La tranquilidad
del cuidador actua como “espejo emocional” para la persona.

* Proteccion y seguridad fisica

* Evita colocarte frente a la persona o en un espacio estrecho donde no
pueda moverse con seguridad.

* Sihay riesgo, retira objetos peligrosos del entorno.

* Sila persona intenta agredir, puedes sujetarla con suavidad sélo para
proteger, nunca de forma violenta, y buscando ayuda si es necesario.

Deten la actividad

* Cualquier accion que pueda haber generado ansiedad (bano, vestir,
cambio de ambiente) debe detenerse inmediatamente.
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No obligues ni insistas; en su lugar, propon retomar la actividad mas

tarde, cuando la persona esté mas tranquila.

Busca la causa

Observa signos de dolor o malestar fisico: muecas, sudoracion, respira-
cion agitada, aceleracion del pulso, inquietud excesiva.

Revisa si hay causas ambientales o médicas que pueden estar provo-
cando el comportamiento.

Ofrece seguridad emocional

nou

Habla con tono suave y frases simples: “Todo esta bien”, “Estoy conti-

nou

go”, “WVamos a descansar un poco”.

Si es posible, tdbmale la mano o abrazalo, siempre que esto no incre-
mente la tension.

Distraccién y cambio de enfoque

Propdén una actividad familiar y si puede ser mas relajante: musica, mi-
rar fotos, caminar, plegar ropa, etc.

Cambiar de habitacion o abrir una ventana puede ayudar a recondu-
cir el estado emocional.

Adapta el entorno

Mantén el espacio con buena iluminacion, temperatura agradable y
sin ruidos intensos.

Evita la sobreestimulacion visual o auditiva.

En este caso, es importante recordar que:

- Laagitacion es una expresion de malestar, no una agresion personal.

- Actuar con calma, seguridad y empatia ayuda a reconducir la
situacion
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Trastornos de la conducta alimentaria

En lo que a alimentacion se refiere, la propia demencia puede provocar
alteraciones en el apetito. Este se pierde o por el contrario se acrecienta
mostrando ansiedad por comer. Por otro lado, los fallos de memoria pue-
den provocar pensar que ya se ha comido o pensar que ya se ha comido
cuando no es asi y rechazar los alimentos.

Todos tenemos alimentos que no son de nuestro agrado, y Iégicamente
Novamos a insistir en darselos a quien cuidamos. Sin embargo, cabe sefa-
lar que los gustos culinarios también pueden cambiar en las demencias:
se pueden aborrecer los que tanto nos gustaban y de repente Ilamarnos
la atencidon o ser de nuestro agrado los que rechazabamos.

Cuando se pierde el apetito, debemos investigar qué puede haber de-
tras. Es posible que la persona esté teniendo dificultad para masticar/tra-
gar ciertos alimentos y directamente los rechace refiriendo que no tiene
hambre. En estos casos, se observara una mayor disposicion a comer ali-
mentos mas blandos o triturados.

También puede suceder que esté molesto/a por alguna infeccion en la ca-
vidad bucal: infeccion en encias, protesis dentales que no se ajustan bien
vy hacen dafo, hongos...

¢Cémo actuar?

Primeramente, debemos descartar una causa fisica a la inapetencia.
Ademas de los ejemplos anteriormente mencionados, puede haber una
patologia gastrointestinal que limite el apetito, que ademas estara acom-
pafada de sintomas gastrointestinales como las nauseas, estrefimiento
o diarrea, vomitos. Repasar su tratamiento farmacolégico y como lo admi-
nistramos por si algo afectara al apetito o al sabor de los alimentos.

Puede pasar que realmente tenga un periodo de inapetencia. Si es asi,
debemos procurar que los platos de comida estén lo mas enriquecidos
posible: hacer tortillas con varios ingredientes, echarle sofrito y carne a las
legumbres, pasta y arroz, si es posible enriquecer los platos con queso ra-
llado, leche condensada... Si hablamos de una inapetencia importante, es
conveniente consultar con su médico, ya que podria estar indicado el uso
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de potenciadores del apetito para aliviar la situacion, o incluso productos
dietéticos para adultos, como son los batidos proteicos.

Por el contrario, cuando se muestra mucha ansiedad por ingerir alimen-
tos, hay que tener cuidado de que esta ingesta no resulte peligrosa: quien
come con ansiedad, para menos a masticar los alimentos e intenta de-
glutirlos antes de tiempo, con el consiguiente riesgo de atragantamiento.

Cuando el reclamo es que se tiene hambre a todas horas, debemos recu-
rrir a alimentos que no tenga un nivel calérico alto, como son las frutasy
también a los altos en proteina, pues resultan mas saciantes. Ante el enfa-
do porgue quiere mas comida en el plato o que se le ha echado poco, un
buen truco es llenar éste con verduras, ensaladas y alimentos que llenen
visualmente el plato pero que nos controle el aporte caldrico de éste.

Desinhibicion y Sexualidad inapropiada

Algunas personas con demencia pueden presentar una pérdida del pu-
dor o realizar comentarios y comportamientos de tipo sexual que antes
no eran habituales. Esto puede incluir desvestirse en publico, realizar to-
camientos inapropiados, hacer gestos obscenos o utilizar lenguaje sexual
explicito. También puede aparecer una actitud mas infantil o desinhibida,
sin conciencia del contexto social.

Estas conductas no deben interpretarse como provocaciones intenciona-
das, sino como el resultado de los cambios en el cerebro que afectan al
control de los impulsos, la percepcion del entorno y el juicio social.

¢Cémo actuar?

* Mantener la calma: No reaccionar con enfado ni con verglenza excesi-
va. Actuar con naturalidad ayuda a reducir la tension.

* Redirigir la atencion: Proponer una actividad distinta o llevar a la per-
sona a otro lugar de forma tranquila. Muchas veces el comportamien-
to se desvanece al cambiar el foco de atencion.

* Evitar la confrontacion: No reprender ni avergonzar, ya que esto pue-
de generar agitacion o tristeza.
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* Adaptar el cuidado si es necesario: En algunos casos, puede ser reco-
mendable que ciertos cuidados intimos (aseo, vestido) los realice un
profesional o cuidador del mismo sexo, si eso ayuda a reducir este tipo
de reacciones.

e Consultar con un profesional de salud: Si los comportamientos son
persistentes, intensos o generan malestar en el entorno, se puede
valorar el uso de tratamiento farmacoldgico especifico. En casos de
hipersexualidad o impulsividad, algunos medicamentos como los
inhibidores selectivos de la recaptacion de serotonina (ISRS) o la ga-
bapentina han demostrado ser eficaces.

Es importante tener en consideracion que estos comportamientos no
son voluntarios ni expresan deseos reales como lo harian en personas sin
deterioro cognitivo, y se deben a la alteracion de areas cerebrales que
controlan la conducta social y los impulsos. Actuar con respeto, discrecion
vy serenidad protege la dignidad de la persona y reduce el malestar del
entorno.

Desde las Asociaciones de Familiares de Personas con Alzheimer u otro
tipo de Demencia, se aplican técnicas de modificacion de conducta y se
pueden explicar de manera mas personalizada, pautas concretas para la
gestion de estas situaciones. Ademas, se aplican sesiones de diferentes
técnicas, que pueden ayudar a reconducir algunas de estas alteraciones
conductuales, como, por ejemplo:

* Musicoterapia (para todas las fases)
* Salas multisensoriales (para fases avanzadas)
* Técnicas de relajacion (para estadios iniciales)

e Etc.
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3.3.11. La comunicacion con la persona con Alzheimer u otra
demencia

Recomendaciones generales

La demencia puede afectar la forma en que una persona comprende,
procesa y se expresa a través del lenguaje. Una comunicacion adecua-
da no solo mejora la comprensidn mutua, sino que también favorece el
bienestar emocional de la persona afectada. A continuacion, se presentan
algunas recomendaciones para facilitar una comunicacion respetuosa,
empatica y eficaz:

* Preparar el entorno

Asegurate de que la persona escucha bien (utiliza audifonos si los
necesita).

Evita ruidos ambientales (television, radio, conversaciones paralelas).
Elimina distracciones que puedan dificultar la atencion.

Asegura entornos tranquilos, sin sobrecarga de estimulos.

* Forma de dirigirse a la persona

Habla siempre desde el mismo espacio fisico, no desde otra
habitacion.

Ubicate frente a la persona, manteniendo contacto visual.

Verificaque la persona te esta prestando atencion antesde comenzar
a hablar.

Utiliza un tono de voz tranquilo, pausado y afectuoso.

* Fomentar la participacion

Demuestra interés por lo que la persona desea comunicar.
Anima a conversar, pero sin forzar si no desea hacerlo.
No le excluyas de conversaciones en grupo.

Si participa en conversaciones grupales, evita cambios rapidos de
tema.
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* Estrategias de apoyo
- Nointerrumpas mientras la persona intenta expresarse.
- Se personay deja tiempo para que responda.
- Sinocomprende, no digas “no te entiendo”, sino:

o Pide que senale.
o Ayuda haciendo preguntas clave (por ejemplo: “;Para quée lo
usas?”, ‘i Donde lo viste?").
* Actitudes a evitar
- No hables sobre la persona como si no estuviera presente.

- No confrontes con la realidad ni intentes “corregirla” con evidencia.

- Evita frases como “eso no es asi” o “estds equivocada/o”.

* No des informacion que pueda provocar ansiedad si la persona tiene
dificultades para comprenderla.

* Comprender el papel de las emociones

- Las emociones influyen directamente en la capacidad de
comunicacion.

- Sila persona esta alterada o nerviosa, su habilidad para comunicarse
puede disminuir.

- En caso de frustracion o confusion, cambie de tema con suavidad y
valida sus emociones.

Recuerda: La comunicacion es mas que palabras. La mirada, el gesto, el
tono, y sobre todo, el respeto, son elementos clave para mantener una
conexion afectiva y significativa con la persona.

Cuidar la forma en que nos comunicamos
es también una forma de cuidar.
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Estrategias de comunicacion

La forma en que hablamos con una persona con demencia puede facilitar
o dificultar su comprension y bienestar emocional. La comunicacion
verbal debe promover respecto, empatia y conexion. Las claves para una
comunicacion verbal efectiva son:

¢ Como hablar

Usa un tono de voz suave, agradable y claro, incluso cuando debas
ser firme.

Habla despacio y con claridad, vocalizando bien.
Enfatiza las palabras clave del mensaje.

Utiliza frases cortas y vocabulario sencillo. Evita palabras técnicas o
poco frecuentes.

* Como estructurar el mensaje

Transmite una idea a la vez. No mezcles varios temas en una sola
frase.

Se directo y concreto: evita ambigUedades o expresiones figuradas.

Si la persona no comprende una palabra, describe el objeto o da un
ejemplo sencillo.

Reformula la pregunta si no la entiende, usando palabras mas
simples.

* Ritmo y paciencia

Deja tiempo suficiente para que piense y responda. No interrumpas.
Repite el mensaje con paciencia, siempre en un tono respetuoso.
No grites. La dificultad no suele ser auditiva, sino de comprension.

No des ordenes ni utilices un tono imperativo.

¢ Qué evitar

No discutir, argumentar o elevar la voz.

183



184

No infantilizar ni ridiculizar. Dirigete a la persona con respeto a su
edad y dignidad.

Evitaelusodedoblessentidosoironias, puedenser malinterpretados.

No critiques, no confrontes ni corrijas constantemente. Se
comprensivo ante errores o incoherencias. Es preferible redirigir con
serenidad (“ahora vamos a hacer esto” en lugar de “eso no se hace asi”.

Técnicas para facilitar la conversacién

Cuando sea posible, ofrece opciones concretas:
‘i Prefieres yogurt o mandarina?” en lugar de “;Qué quieres
comer?”

Pidele que realice una accion a la vez.

Utilizaelhumor sanoydirecto como herramienta para crear conexion
emocional.

Adapta el lenguaje en funcion del estado emocional y cognitivo de la
persona en cada momento.

Recuerda: Lo mas importante no siempre es lo que se dice, sino comMo
se dice. Comunicar desde el respeto y la empatia es fundamental para
mantener el vinculo con la persona y reducir la ansiedad o la frustracion.

A medida gque la demencia avanza y se deterioran las habilidades del len-
guaje hablado, la comunicacion no verbal cobra una relevancia cada vez
mayor. Este tipo de comunicacion puede ser un puente eficaz para man-
tener el vinculo emocional y la comprension mutua, siempre que se uti-
lice de forma consciente, empatica y coherente con lo que se transmite
verbalmente.

Pautas para una comunicacioén no verbal eficaz

Muéstrate siempre con una actitud calmada, amable y colaboradora.
Preséntate con tu nombre y llama a la persona por su nombre propio.

Acércate de frente, con movimientos suaves y mantén contacto visual
directo durante la conversacion.
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Gesticula de forma clara y pausada para reforzar el mensaje verbal
(por ejemplo, sefalar o mostrar un objeto).

Evita gestos que puedan ser interpretados como amenazantes, COmo
los puhos cerrados. Es preferible mantener las palmas abiertas y visi-
bles.

Utiliza el contacto fisico afectuoso, como tomar suavemente la mano,
para transmitir cercania y seguridad.

Refuerza siempre los aspectos positivos de la comunicacion, evitando
centrarse en los errores.

Controla sus propias emociones: No expreses preocupacion, ansiedad
o enfado en presencia de la persona con demencia, ya gue son muy
sensibles al estado emocional de quienes les rodean.

Acompaha la comunicacion verbal con elementos visuales siempre
que sea posible (fotografias, objetos, gestos).

Evita contradicciones entre lo que dices y como lo dices. Por ejemplo,
no digas “tranquilo” con un tono de voz tenso o agitado.

Recomendaciones complementarias

La persona con demencia se comunica mejor cuando se encuentra
en un entorno relajado.

La empatia es clave: intente captar no solo lo que dice, sino lo que
siente.

Si se pierde durante una conversacion, puedes ayudarle repitiendo sus
dltimas palabras para reconducir el hilo.

Una sonrisa y una mirada afectuosa son herramientas poderosas para
generar confianza y bienestar.

Sien algun momento se siente frustrado o pierde la paciencia, tomate
unos Minutos para calmarse antes de continuar la interaccion.

Cuando las palabras fallan, el cuerpo habla. La expresion corporal, el tono
de voz, la mirada o el contacto fisico se convierten en el lenguaje principal.
Aprender a leerloy utilizarlo puede transformar la relacion con tu ser querido.
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Actuaciones a tener en cuenta durante la conversacion

El respeto y la dignidad deben guiar siempre la comunicacion con per-
sonas con demencia. Ciertas actitudes o expresiones, aungue no tengan
intencion de hacer dano, pueden resultar humillantes, denigrantes o ge-
nerar un profundo Malestar emocional. Prevenir el maltrato en la conver-
sacion implica ser conscientes de nuestras palabras, gestos, tono de voz y
formas de interaccion.

Conductas a evitar

Elevar la voz, gritar o “perder los papeles”.
Insistir reiteradamente sobre un tema o forzar una respuesta o accion.
Utilizar un tono imperativo u érdenes directas sin delicadeza.

Minimizar los sentimientos: por ejemplo, decir “no llores, no te pasa
nada" ante un llanto.

Infantilizar el lenguaje o la actitud. Recuerda que no se trata de un
nino/a.

Utilizar gestos o expresiones corporales que puedan interpretarse
COMO amenazas.

Excluir a la persona de las conversaciones grupales.

nou

Utilizar frases descalificadoras como: “tu no puedes”, “ya lo hago yo
gue tardas mucho”.

Imponer decisiones sin consulta: “no decides, decido yo".
Eliminar de entrada su capacidad de decidir con la excusa de protegerla.

Realizar movimientos bruscos, empujones o sujetar a la persona de
forma inadecuada.

Aplicar cualquier tipo de contencion fisica, emocional, guimica o psi-
cologica.

Proteger no es sobreproteger. Acompanar no es anular. La forma en que
hablamos a una persona con demencia influye directamente en como se
siente y se relaciona con el mundo.
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En funcién de la evolucion de la enfermedad tendremos en cuenta...

Desde las primeras fases, la comunicacion comienza a verse afectada.
A medida que la enfermedad progresa, es fundamental ajustar nuestro
modo de comunicarnos para mantener el vinculo y respetar la dignidad
de la persona. A continuacion, se describen las pautas recomendadas
para cada fase.

FASE LEVE

En esta etapa, la persona conserva gran parte de su capacidad comuni-
cativa, aungue puede presentar ciertas dificultades relacionadas con la
memoria, el vocabulario y la atencion.

Caracteristicas comunes

Dificultad para encontrar algunas palabras (“las tiene en la punta de la
lengua”).

¢ QOlvidos ocasionales de nombres, hechos recientes o ubicacion de ob-
jetos.

* Capacidad para corregirse a si misma al notar errores.

* Utilizacion de sindnimos o descripciones alternativas cuando no en-
cuentra una palabra.

e Distraccion con facilidad, lo que puede hacerle perder el hilo de una
conversacion.

Pautas de comunicacion recomendadas

* Hablar con claridad y naturalidad, sin adoptar un tono infantil ni so-
breprotector.

* Dar tiempo suficiente para que la persona piense y responda.

* Evitar corregir constantemente, salvo que sea necesario para su com-
prension.

» Utilizar frases breves y sencillas, pero mantener conversaciones nor-
males.

187



188

Fomentar su autoestima animandole a tomar decisiones y participar
activamente.

Escuchar con atencion y mostrar interés por sus ideas, aunque pue-
dan presentar errores o confusiones.

En esta etapa, lo mas importante es que la persona se siga sintiendo Util,
escuchada y valorada.

FASE MODERADA

En esta etapa, los problemas de comunicacion se hacen mas evidentes.
La persona puede olvidar palabras comunes, perder el hilo de la conversa-
cion o tener dificultad para comprender frases mas complejas.

Cambios comunes en esta fase:

nou nou

Uso de palabras generales (“eso”, "agquello”, “esto”) sin contexto claro.

Rodeos verbales para referirse a objetos (por ejemplo: “ese bicho para
hablar” en lugar de “teléfono”).

Palabras “inventadas” o mal pronunciadas (por ejemplo: “tefrono” en
vez de “teléfono”).

Dificultad para entender el significado de ciertas palabras o frases.

Problemas de atencion, especialmente durante conversaciones largas
o con ruido ambiental.

Frustracion creciente cuando no logran comunicarse con claridad.

Pautas para una mejor comunicacion:

Usar frases simples, claras y pausadas.

Repetir o reformular los mensajes cuando no comprendan a la primera.
Apoyar el mensaje con gestos, imagenes o elementos visuales.

Llamar a la persona por su nombre y mantener contacto visual.
Minimizar ruidos y distracciones durante la conversacion.

Evitar frases largas o muy elaboradas.
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¢ Transmitir calma, incluso si la comunicacion no es fluida.
* No forzar la conversacion si la persona se siente confundida o frustrada.

* Reforzar los logros comunicativos con expresiones de afecto o reco-
nocimiento.

* Aceptar su realidad, aunque no sea la nuestra. Si tu familiar cree que
su madre esta viva, no hace falta corregir constantemente. Puedes de-
cir ‘cuéntame de ella” en lugar de “tu madre murid hace anos”.

FASE AVANZADA

En esta fase, las capacidades verbales estan muy reducidas o pueden
desaparecer por completo. Las personas pueden responder con palabras
sueltas, gestos o expresiones faciales.

Cambios comunes en esta fase:

u_m

* |enguaje muy limitado: respuestas con “si” o “no”, frases hechas o pa-
labras aisladas.

* Comunicacion no verbal mas frecuente y significativa (miradas, expre-
siones, movimientos).

* Mayor sensibilidad al tono emocional y volumen de voz.

* Mayor vinculo con la lengua materna (puede olvidar idiomas aprendi-
dos posteriormente).

e Discurso incoherente o fuera de contexto.

Pautas para una mejor comunicacion:
* Priorizar el lenguaje no verbal: miradas, sonrisas, contacto fisico suave.

* Tocar con cuidado la mano o el hombro antes de hablar, para captar
Su atencion.

* Utilizar estimulos emocionales: musica conocida, fotografias, objetos
familiares.

e Estimular con recuerdos sensoriales: aromas, texturas o canciones de
su infancia.
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* Validar las emociones, aunque no haya palabras.

* Observar sus gestos, muecas y mirada para interpretar lo que siente o
necesita.

* Hablar con un tono carinoso y calmado, incluso si no hay respuesta
verbal.

* Respetar los silencios. A veces, la mejor comunicacion es simplemente
estar presentes.

3.3.12. Cuidados paliativos: la persona con demencia al final
de la vida.

Al hablar de cuidados paliativos no debemos entenderlos solamente
como los cuidados que damos al final de la vida, los que damos cuan-
do el fallecimiento de la persona se espera de manera proxima, como
puede ser |la fase terminal de un proceso oncoloégico. En las demencias
neurodegenerativas podemos hablar de unos cuidados paliativos desde
el principio, pues estas patologias no tienen cura, y su tratamiento tanto
farmacoldgico como el no farmacoldgico, estan encaminados a ralentizar
el progreso de la enfermedad, pero no la detienen.

Una persona diagnosticada de demencia puede estar en la fase avanzada
de ésta, y esto no significar que vaya a fallecer en poco tiempo. Algunos per-
sonas que gozan de un buen estado de salud previo y mantienen buenos
cuidados, pueden vivir en fase avanzada de su demencia durante anos.

El perfil de una persona en fase avanzada, sera el de alguien con un grado
de dependencia alto, sino total. El deterioro cognitivo es importante, pero el
fisico no siempre acompana por igual, habiendo personas que mantienen
incluso una deambulacion autonoma. Muchas veces tendremos el perfil de
alguien que haga vida cama-sillon o que se mantenga encamado debido a
su condicion fisica en la que esta presente una atrofia muscular y una rigi-
dez articular tan limitante, que no le permita permanecer sentado.

Las demencias en si no acaban con la vida de la persona, pero si pue-
den hacerlo las secuelas fisicas que ésta provoca. Una persona encamada,
muestra un sistema inmunolégico debilitado: tiene mayor riesgo de sufrir
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diversas infecciones, entre las que destacan las respiratorias, Ulceras por
presion, atragantamientos, trastornos digestivos, etc...

Los cuidados que daremos en |a etapa final, deben ir encaminados a pro-
curar gue la persona esté comoda, aseada, sin dolor y que se sienta acom-
pafada y querida. Aungue no reconozcan a sus cuidadores, la memoria
afectiva sigue presente, y todos agradecemos una muestra de carifo, que
nos hablen en un tono amigable o una sonrisa.

Debemos vigilar con especial atencion cambios en la piel para prevenir
la aparicion de las temidas Ulceras por presion. Para ello es conveniente
hacernos con material que nos ayude a evitarlas, como son los colchones
y/cojines antiescaras, ademas de cojines, almohadas, etc.. Mantener una
piel limpia e hidratada, cambios posturales cada cierto tiempo para quien
permanezca en camay cuidar que en la dieta no falten proteinas, son los
tres pilares fundamentales en la prevencion de Ulceras por presion.

Ya no va a haber una colaboracion a la hora de realizar ejercicio fisico con
la persona, pues No va a entender nuestras ordenes, por lo que la movili-
zacion que hagamos, pasara a ser una gimnasia pasiva (Nosotros mismos
movilizamos la parte del cuerpo que queramos ejercitar). Los masajes ab-
dominales siguiendo el sentido de las agujas del reloj, son un buen aliado
para aliviar el deterioro de la motilidad intestinal, asi como los que demos
en sentido ascendente en miembros inferiores que nos ayudaran a paliar
la edematizacion.

En fase avanzada la persona va a necesitar también ayuda para alimen-
tarse. En la mayoria de los casos habra presencia de disfagia, por lo que la
alimentacion sera triturada vy los liquidos que demos estaran espesados. A
pesar de nuestros cuidados, puede presentarse dificultad para tragarlos,
por lo que se presenten golpes de tos y otros signos que nos hagan ver esa
dificultad. Sabemos que peguenas aspiraciones que la persona hace a via
aérea, acaban provocando infecciones respiratorias, consideradas por mu-
chos el talén de Aquiles de las personas con movilidad limitada/encamadas.

En algunos casos la dificultad para tomar alimento o liquido por via oral
es tan constante y limitante, que se plantea el uso de una sonda nasogas-
trica o gastrica a medio plazo. Esta decision si no la ha tomado el propio
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persona en su momento, recae en la familia y es objeto de controversia.
A la hora de decidir su uso o no, debemos valorar el estado dla persona:
crealmente la sonda va servir para que se nutra la personay siga viviendo,
0 su estado es tan débil que la incapacidad para alimentarse es sintoma
de ello? Si estamos ante la segunda situacion, cabe sefalar que alimentar
a alguien de manera artificial, hacerlo cuando esta a final de su vida y su
organismo se debilita por momentos, No Nos va a suponer beneficio algu-
no. Pues no se trata solo de introducir el alimento en su estdbmago, sino
también de que su organismo responda y asimile esos nutrientes.

Al igual que pasa con la sonda nasogastrica, habra otras cuestiones mé-
dicas que gquedaran relegadas a un segundo plano cuando hablamos
de alguien en estado avanzado de demencia. No somos tan partidarios
de realizar pruebas invasivas, de someter a tratamientos agresivos como
pueden ser los oncoldgicos, se sopesan mMuchos los pros y los contras a la
hora de realizar una cirugia. Las prioridades cambian, porque lo ha hecho
la persona a la que cuidamos.

Como se ha mencionado al principio de este apartado, tenemos escalas
para medir que una persona esté en fase avanzada de una demencia,
pero no saber cuando va a fallecer. Alguien que sufra infecciones recu-
rrentes, gue empiece a mostrar una menor actividad renal, dificultades
para alimentarse, déficits proteicos pese a aportarlos la dieta y con él apa-
ricion u empeoramiento de Ulceras por presion, nos esta sefalando que
SuU organismo se esta debilitando. Por otro lado, no debemos olvidar que
mMas alla de los problemas de salud que nos puedan acarrear las demen-
cias, la persona es susceptible de desarrollar otros que comprometan su
vida, como puede ser un cancer o el empeoramiento de una enfermedad
respiratoria previa.

Pensando en los cuidados a ofrecer al final de la vida, debemos volver a
insistir en la importancia de recoger nuestro testamento de voluntades
anticipadas, o que al menos, hablemos con nuestros allegados sobre lo
gue deseamos o no llegados a este punto.

Los equipos de cuidados paliativos tienen muy en cuenta en su trato lo
gue supone la calidad y confortabilidad dla persona, y siempre actuaran
consensuando con la persona o con sus familiares los pasos a dar médi-
camente hablando.
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Por tanto,

Los casos de demencia van en aumento. El envejecimiento de la pobla-
cidn unido a un mayor conocimiento de estas patologias (se diagnosti-
can mMas que antes) hacen que cada vez sumemos Mas casos.

Aunque una persona a partir de los 60-65 anos aproximadamente vaya
aumentando su riesgo de padecer una demencia, debemos tener claras
las diferencias entre envejecimiento normal y el que se desarrolla con
muestras de patologia. Cabe sehalar gue muchas personas tienen que-
jas subjetivas cognitivas ( ellos mismos se dan cuenta de que sus capaci-
dades mentales, no estan como hace unos anos), algo que no tiene por
gué acabar en un diagnodstico de demencia, pero que nunca esta de mas
estudiar.

Existen diferentes tipos de demencia y es importante afinar el diagnds-
tico para conocer mejor el prondstico y tratamiento que se debe dar. La
Mmas comunes: Alzheimer, demencia vascular, demencia mixta, fronto-
temporal, demencia por Cuerpos de Lewy y demencia por Enfermedad
de Parkinson.

Contamos actualmente con varias herramientas para elaborar el diag-
noéstico de una de ellas. La entrevista clinica con datos que aporta el pro-
pio paciente y/o familiares cercanos, el estudio neuropsicolégico que se
sirve de una bateria de pruebas, test y escalas y las diferentes pruebas
meédicas bien sean de radiodiagnostico, biomarcadores, estudios gené-
ticos, etc..

No sélo se diagnostica, sino que se mide el grado de deterioro que pre-
senta la persona, para lo que disponemos de escalas de mediciéon como
son la escala GDS o FAST por poner ejemplos de la mas usadas.

En lo que es el tratamiento farmacoldgico de las demencias, no se dis-
pone por el momento de uno curativo o que paralice el curso de la en-
fermedad. Si disponemos en cambio de otros farmacos que ralentizan la
demencia, que actuan en las alteraciones fisiopatoldgicas que se produ-
cen a nivel cerebral y que, por lo tanto, ayudan a que la evolucion de la
demencia sea mas lenta También destacar la farmacologia que usamos
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para tratar los otros sintomas que acompanan a la demencia, como son
los trastornos conductuales.

Destacamos por lo tanto el tratamiento no farmacolégico, consistente
en la estimulacion cognitiva en todo su abanico de posibilidades y que
ayudan a que el paciente mantenga el mayor tiempo posible sus capaci-
dades tanto cognitivas como fisicas.

Una persona con demencia es vulnerable en nuestra sociedad, puede
sufrir malos tratos y ser objeto de sujeciones fisicas o quimicas de ma-
nera innecesaria y abusiva. Es responsabilidad de toda |la sociedad, velar
por el buen trato y unos cuidados de calidad para ellos. Asi mismo, los
cuidados que necesitaran deberan ir adaptandose a la pérdida de sus
capacidades. Buscar siempre el equilibrio entre ayudarlos y no suplirlos
para que su dependencia llegue en el momento justo y no antes, es vital.
Recordar que esto también pasa por adaptar su entorno para mejorar su
autonomia.

Dentro del paquete de sintomas que pueden acompahnar a una demen-
cia, los trastornos conductuales cobran protagonismo. Estos complican
la convivencia con el paciente, lo aislan de su medio y provocan senti-
mientos de impotencia y angustia. Los trastornos conductuales son una
de las principales causas de internamiento de personas con demencia,
ya que, provocan agotamiento en los cuidadores que se ven desborda-
dos por las situaciones que pueden darse. El manejo de ellos no solo se
basa en el tratamiento farmacoldgico, debemos entender su aparicion y
estar entrenados en su manejo para saber aliviarlos.
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Convivir y ayudar a una persona con demencia es un proceso que se
va incrementando con el paso del tiempo, y pasa por distintas fases
y situaciones. De igual manera el tener una demencia también va a
provocar una evolucion variable y fluctuante, que nos obligarad a las
personasyalentorno familiara adaptarse y readaptarse alasituacion
actual. Si bien, en este bloque se intenta dar una visién general sobre
las diferentes demencias (las mds comunes o habituales), asi como
pautas generales para intervenir en el dia a dia, si continuas con
dudas, puedes acercarte a la Asociacion de Familiares de Alzheimer
y otras demencias (AFAs) mds cercanas, y resolver dudas al respecto.
Si en tu entorno cuentas con una persona con demencia, si eres
una persona con demencia, si acabas de recibir un diagndstico de
demencia o incluso eres familiar, te recomendamos revisar el resto
de apartados, donde podrds encontrar mds informacion que te
puede ser util.
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ANEXO — Otros tipos de demencias

Demencia vascular

La demencia vascular es un grupo de trastornos en los que el dano cere-
bral de origen vascular —ya sea isquémico o hemorragico— provoca un
deterioro significativo de diversas funciones cognitivas. Esta alteracion in-
terfiere con la capacidad funcional y puede ir acompafada de sintomas
psicolégicos y conductuales. Su progresion es diferente al Alzheimer, ten-
diendo a tener una evolucion progresiva, pero mas “a escalones”, con una
pérdida mas acusada en determinados momentos.

Es la segunda causa mas frecuente de demencia, tras la enfermedad de
Alzheimer, aungque algunos estudios la sitUan en tercer lugar, tras el Alzhei-
mer y la demencia con cuerpos de Lewy. En Europa, afecta aproximada-
mente al 1,6% de los mayores de 65 afNos y su prevalencia aumenta con la
edad. En Espana, representa alrededor del 15,8% de todas las demencias.

El término “demencia vascular” agrupa distintas entidades clinicas con
causas, mecanismos, sintomas y hallazgos radioldgicos diversos, por lo
que suele hablarse en plural. El concepto mas amplio de “deterioro cog-
nitivo vascular” incluye cualquier tipo y grado de afectacion cognitiva por
dano vascular cerebral.

Tipos y causas

Los tipos de dano cerebral que pueden causar Demencia Vascular incluyen:

¢ |nfartos cerebrales:

- Demencia multiinfarto: acumulacion de multiples infartos
corticales en arterias de mediano o gran calibre.

- Infartos lacunares o microinfartos: oclusion de vasos pequenos. Se
localizan en ganglios basales, talamo o sustancia blanca.

- Infarto estratégico: dano en localizaciones criticas como el talamo o
el giro angular.
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* Lesiones de sustancia blanca (leucoaraiosis):

- Se presentan como areas hiperintensas en RM (FLAIR/T2) y
estan asociadas a enfermedad de pequeno vaso. Es decir, como
lesiones vasculares de la sustancia blanca, hiperintensidades de la
sustancia blanca.

* Hemorragias cerebrales:

- Asociadas a hipertension o angiopatia amiloide, pueden producir
microhemorragias corticales o subcorticales.

* Hipoperfusién o hipoxia:

- Reduccion prolongada del flujo cerebral por causas como
insuficiencia cardiaca o apnea del sueno.

Factores de riesgo

Como factores de riesgo, podemos encontrarnos factores de riesgo no
modificables, como la edad, sexo bioldgico, y etnia, gue marca un mayor
o inferior porcentaje. Si bien, lo que nos interesa en este punto son los fac-
tores de riesgo modificables.

Dentro de estos, nos encontramos:

* |a hipertension arterial (HTA) es uno de los principales factores, sien-
do el factor mas frecuente, y asociada su presencia a mayor riesgo de
este tipo de demencia.

* Diabetes mellitus tipo II: Incrementa el riesgo de desarrollar demencia.

* Dislipemia (colesterol elevado): Niveles elevados de colesterol en |la
edad media aumentan las posibilidades de padecer demencia y favo-
recen la formacion de beta-amiloide en el cerebro.

* Obesidad y tabaquismo.

* Enfermedades cerebrovasculares: Los infartos cerebrales (ictus), inclu-
so asintomaticos, y las lesiones de la sustancia blanca (leucoaraiosis)
aumentan el riesgo de deterioro cognitivo y demencia. La demencia
postictus es comun y el riesgo se duplica después de un ictus en ma-
yores de 65 anos.
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Cuadro clinico

El curso puede ser subito, escalonado o progresivo, dependiendo del tipo
de lesion. Los sintomas mas comunes incluyen:

* Enlentecimiento del pensamiento y déficit en funciones ejecutivas.

* Memoria de reconocimiento relativamente preservada.

* Apatia, depresion y labilidad emocional.

¢ Trastornos motores: disartria, alteracion de la marcha.

Diagndstico por imagen
Su diagndstico, suele incluir neuroimagen, ademas del tipo de evolucion.
En este caso, a través de Lka resonancia magnética permite identificar:

* Infartos grandesy lacunares.
* |eucoaraiosis (hiperintensidades de sustancia blanca).

* Microinfartos y atrofia cerebral.

La correlacion entre las lesiones observadas y los sintomas clinicos es cla-
ve para el diagnostico.

Leucoaraiosis

Es un hallazgo radiologico frecuente en mayores. Se observa como hipo-
densidades en TAC o hiperintensidades en RM en zonas periventriculares
0 subcorticales. Se asocia a enfermedad de pequefo vaso (hipertensiva,
diabética, amiloide o genética como Cadasil).

Afecta sobre todo a funciones ejecutivas y velocidad de procesamiento.
También puede producir alteraciones conductuales (apatia, irritabilidad)
y sintomas motores leves. Su presencia agrava el curso de demencias mix-
tasy se relaciona con un peor pronostico.
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Genética

Aungque no existen marcadores genéticos comunes para la Demencia
Vascular, si hay formas hereditarias raras como:

» Cadasil: causada por mutaciones en el gen NOTCH3. Se hereda de for-
ma autosémica dominante y puede comenzar con migrafnas o ictus
en edades temypranas.

* Carasil: forma recesiva y mucho menos frecuente.

Prevencion y tratamiento

En este punto, podemos hablar de factores protectores como un man-
tenimiento de vida cognitiva y fisicamente activo, asi como controlar los
factores de riesgo vascular, adaptando el estilo de vida, a un estilo mas
saludable (dieta adecuada, ejercicio fisico, reduccion consumo alcohol,
cese consumo tabaco..) son medidas preventivas que se pueden poner
en marcha.

En resumen, la demencia vascular es prevenible y tratable en muchos ca-
sos, con especial atencion a la salud vascular general. La leucoaraiosis es
un marcador importante que refleja el dafno créonico en la sustancia blan-
ca cerebral y que puede empeorar el curso del deterioro cognitivo, espe-
cialmente cuando se combina con la enfermedad de Alzheimer.

Demencia mixta

La demencia mixta es un sindrome neurodegenerativo en el que coexis-
ten simultaneamente multiples etiologias de demencia, siendo la mas
frecuente la combinacion entre enfermedad de Alzheimer (EA) y patolo-
gia cerebrovascular. No obstante, algunos autores amplian esta definicion
para incluir otras combinaciones neuropatoldgicas, como amiloidopatias,
tauopatias, sinucleinopatias o lesiones vasculares.

Por lo que las demencias mixtas, o de etiologia multiple, se refieren a la
concurrencia simultanea de varias causas de demencias. De hecho, los
estudios patoldgicos en cerebros de personas mayores a menudo reve-
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lan cambios vasculares significativos de forma aislada o en asociacion con
otros procesos neurodegenerativos, como la Enfermedad de Alzheimer o
la demencia con Cuerpos de Lewy. Por lo que la coexistencia de patolo-
gias mixtas es un hallazgo neuropatolégico frecuente en estudios pobla-
cionales sobre la demencia.

Normalmente, en adultos mayores, si es cierto que cuando se habla de
demencia mixta, a lo que mas se refiere es a la coexistencia de patologia
vasculary enfermedad de Alzheimer, siendo esta combinacion altamente
prevalente. De hecho, hasta un 50% de los casos de demencia podrian
corresponder a formas mixtas de Alzheimer y demencia vascular, pero los
datos no son claros.

Si bien, en estudios post mortem han detectado infartos cerebrales en un
60% vy lesiones de la sustancia blanca en un 90% de los cerebros de per-
sonas con Alzheimer. Ademas, de en estos casos, las placas de beta-ami-
loide y ovillos neurofibrilares estan presentes en mas de un tercio de los
casos diagnosticados como demencia vascular (DV).

Hay que tener en consideracion que la enfermedad de Alzheimer vy la
patologia vascular comparten factores de riesgo comunes, como: edad
avanzada, diabetes mellitus tipo I, hipertension arterial, hiperlipidemia,
enfermedad aterosclerdtica, fibrilacion auricular, antecedentes de ictus e
Inflamacion cronica. Por lo que es igualmente importante abordar estos
factores de riesgo, ademas de plantear una intervencion precoz sobre es-
tos factores puede contribuir significativamente a retrasar o prevenir el
inicio de la demencia.

Igualmente, hay que tener en consideracion que, a nivel fisiopatologi-
co, las lesiones vasculares exacerban los efectos neurodegenerativos de
la enfermedad de Alzheimer, reduciendo el umbral clinico para la apari-
cion de sintomas y acelerando el deterioro cognitivo. Dado que estas le-
siones actuan sobre la unidad neurovascular (vasos cerebrales, astrocitos,
pericitos y neuronas), provocando estrés oxidativo, disfuncion endotelial
y ruptura de la barrera hematoencefalica. favoreciendo la acumulacion
de beta-amiloide (RA), relacionada con la enfermedad de Alzheimer. V,
de hecho, esto genera un circulo patoldgico entre isquemia, inflamacion
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Yy neurodegeneracion, que potencia el desarrollo de angiopatia amiloide
cerebral y enfermedad de Alzheimer sintomatica. Y no olvidemos que la
leucoaraiosis, hallazgo frecuente en neuroimagen, esta presente en un
30-40% de los casos de Alzheimer sin componente vascular y se asocia
con ralentizacion cognitiva y disfuncion ejecutiva.

Por lo que, encontrar esta forma conjunta de demencia vascular y de-
mencia por Alzheimer puede ser altamente frecuente, generando un pa-
tron de alteracion diverso y, no debiendo empezar inicialmente por difi-
cultades de memoria, sino por otras dificultades diversas, en funcion de
donde se produzcan las lesiones vasculares. Actualmente, no existen cri-
terios clinicos o neuropatolégicos especificos que permitan diagnosticar
con certeza la demencia mixta. Pudiendo usarse en los informes meédicos
diagnosticos como: “Enfermedad de Alzheimer probable con componen-
te vascular” o “Demencia Vascular probable con sospecha de patologia
degenerativa concomitante”.

Por otra parte para el diagnostico, las pruebas de neuroimagen pueden
ser relevantes vy, los hallazgos clinicos y de neuroimagen guian el peso
etioldgico de cada componente. Por una parte, la Resonancia Magnética
(RM) estructural es la técnica de imagen preferida, al permitir visualizar
patrones de atrofia cortical y lesiones vasculares. Mientras que los estu-
dios funcionales como el SPECT o el PET aportan informacion sobre la
perfusion cerebral y el metabolismo neuronal. Pero el diagndstico conti-
Nnuda siendo predominantemente clinico, con apoyo de biomarcadores en
determinados contextos.

Y dentro de este contexto clinico se ha de remarcar que las manifesta-
ciones clinicas (perfil neuropsicoldgico) es variado. Es decir, el deterioro
cognitivo en el contexto vascular presenta una amplia heterogeneidad,
lo que complica su diferenciacion de otras demencias corticales como Al-
zheimer. A tener en consideracion:

* La demencia vascular suele asociarse a un perfil subcortical, con alte-
raciones marcadas en funciones ejecutivas, atencion y velocidad de
procesamiento, especialmente en etapas leves.

* En estadios mas avanzados, se produce una afectacion global de los
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dominios cognitivos, difuminando las diferencias clinicas con la enfer-
medad de Alzheimer.

e En demencias mixtas, los déficits pueden ser tanto corticales (memo-
ria episddica, lenguaje) como subcorticales, reflejando la naturaleza
dual del dano cerebral.

* Y los sintomas psicologicos y conductuales de la demencia (SPCD)
pueden surgir en cualquier fase y su manejo requiere un enfoque in-
tegral y personalizado, que contemple factores bioldgicos, psicologi-
cosy ambientales.

Pero lo que si sabemos es que la demencia mixta, como otras formas de
demencia, es un proceso progresivo y heterogéneo, con manifestaciones
clinicas variables y evolucion fluctuante.

Demencia frontotemporal (DFT)

Esta entidad agrupa un conjunto de sindromes neurodegenerativos ca-
racterizados por la afectacién predominante de los I6bulos frontal y/o
temporal, que se manifiestan clinicamente como cambios en la conduc-
ta, el lenguaje o la personalidad, mas que por pérdidas de memoria inicia-
les. Suele presentarse en edades mas tempranas (entre los 50 y 65 anos),
y tiene un curso progresivo.

Las principales variantes clinicas incluyen:

- Variante conductual (veDFT): marcada por desinhibicion social,
apatia, impulsividad, pérdida de empatia, y alteraciones en la
conducta alimentaria o personal.

- Afasias progresivas primarias (APP):. deterioro progresivo del
lenguaje, sin afectacion significativa de otras funciones al inicio.
Se subdivide en afasia progresiva no fluente (APNF), demencia
semantica (DS) y afasia logopénica.

En algunos casos puede existir historia familiar y, entre el 10-15% de las
personas, presentan una mutacion genética identificable. El patron de
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atrofia cerebral en neuroimagen suele ser frontal y/o temporal, de predo-
minio asimétrico.

La Demencia Frontotemporal (DFT) es un grupo de enfermedades neuro-
degenerativas que se caracterizan principalmente por un cambio progre-
sivo en la personalidad, el comportamiento o una alteracion temprana y
progresiva del lenguaje, con una relativa preservacion de la memoriay las
capacidades visuoespaciales en las etapas iniciales.

Concepto y Epidemiologia

La DFT es la segunda causa mas frecuente de demencia en personas me-
nores de 65 anos y se estima que representa alrededor del 10% de todos
los casos de demencia degenerativa primaria. Aungque suele asociarse a
edades avanzadas, algunas formas pueden comenzar temprano, incluso
antes de los 45 afnos en aproximadamente el 10% de los casos y después
de los 70 anos en otro 10%. La edad tipica de inicio se sitUa entre los 45y
los 65 anos, con una media de 50 afos y su prevalencia es similar entre
hombres y mujeres. En muchos casos, es una condicion infradiagnosti-
cada.

Manifestaciones clinicas generales

La DFT tiene un curso lentamente progresivo y una duracion variable, que
suele oscilar entre los tres y los ocho afos, y a diferencia de la Enfermedad
de Alzheimer (EA), los personas con DFT tipicamente no presentan un
sindrome amnésico en el inicio de la enfermedad. Los sintomas pueden
variar, pero generalmente incluyen:

- Cambios de personalidad y del comportamiento.
- Apatia.

- Cambios en la conducta alimentaria.

- Conductas motoras aberrantes o estereotipadas.
- Trastornos del lenguaje.

En ocasiones, es frecuente que la DFT se solape clinica, patoldgica y ge-
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néticamente con otros sindromes neurodegenerativos como por ejemplo
parkinsonismos, lo que dificulta mas su diagndstico.

Subtipos Clinicos Principales

La DFT abarca un grupo heterogéneo de sindromes clinicos, siendo los
mas comunes la variante conductual, la demencia semantica y la afasia
progresiva no fluente:

* Variante Conductual de la Demencia Frontotemporal (vcDFT): Es la
presentacién mas comun.

Los sintomas iniciales: Se manifiesta con trastornos conductuales
como desinhibicion, apatia, inflexibilidad, rigidez mental, distractibi-
lidad, cambios en la conducta alimentaria (ej. hiperoralidad, atraco-
nes)y conductas estereotipadasy reiterativas. También puede haber
deterioro en el cuidado e higiene personal. Y con el avance de la en-
fermedad, pueden aparecer otras alteraciones cognitivas, especial-
mente en la expresion del lenguaje, como lenguaje estereotipado,
ecolalia, perseveracion y mutismo tardio. A nivel cognitivo, las difi-
cultades se caracterizan por déficits ejecutivos (en planificacion, or-
ganizacion, juicio, resolucion de problemas y flexibilidad mental) con
una relativa preservacion de la memoria y las funciones visoespacia-
les. A nivel de empatia y conciencia de enfermedad es donde se ob-
servan mas dificultades, con cambios en conducta social, la pérdida
de empatia y la alteracion de la percepcion social, que son signos
tempranos y consistentes. Ademas, suelen presentar anosognosia
(falta de conciencia de la enfermedad) y una indiferencia marcada a
lo que los demas opinan o sienten.

En la neuroimagen, tipicamente se observa atrofia predominante
de los I6bulos frontales en la Resonancia Magnética (RM) y la Tomo-
grafia Computarizada (TC), asi como hipofuncion frontal en la Tomo-
grafia por Emision de Positrones (PET) o Tomografia Computarizada
por Emision de Foton Unico (SPECT).
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* Variante Lenguaje: La otra variante dentro de la DFT es la alteracién
del lenguaje. En este caso nos podemos encontrar, con perfiles di-
ferentes, con presencia de Afasias progresivas primarias (APP), que
muestran ese deterioro progresivo del lenguaje, sin afectacion signi-
ficativa de otras funciones al inicio. Y esta APP Se subdivide en afa-
sia progresiva no fluente (APNF), demencia semantica (DS) y afasia
logopénica.

- Demencia Semantica (DS):

* Se caracteriza por la pérdida progresiva del significado de las
palabras y la dificultad en la comprension de 6rdenes, asi como
anomia (dificultad para encontrar palabras) y parafasias semanticas.
El lenguaje espontaneo suele ser fluente, incluso verborreico en
etapas iniciales, pero carece de contenido y presenta abundantes
circunloguios y parafasias semanticas. La repeticion de palabras vy
frases esta caracteristicamente preservada. Asi como la memoria
autobiografica, la fonologia y la sintaxis suelen estar relativamente
preservadas en las fases iniciales.

* A nivel de neuroimagen, se observa atrofia predominante del I6bulo
temporal anterior, que puede ser bilateral pero tipicamente es mas
marcada en el hemisferio izquierdo.

- Afasia Progresiva No Fluente (APNF):

* Se caracteriza por una alteracion progresiva del lenguaje expresivo,
con fluencia disminuida, agramatismo, parafasias fonéticas vy
anomia. La comprension de palabras puede ser normal en etapas
iniciales. Ademas, puede existir apraxia oral o del habla, que a veces
predomina sobre el trastorno del lenguaje, lo que puede sugerir el
inicio de un parkinsonismo atipico.

* La neuroimagen indicaria que se asocia con atrofia de la region
frontoinsular posterior izquierda (area perisilviana izquierda).
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Variante Logopénica de la Afasia Progresiva Primaria (APP Logopé-
nica):

Se caracteriza principalmente por una alteracion en la capacidad de
evocar palabras. Histopatoldgicamente, los personas con esta variante
a menudo desarrollan Enfermedad de Alzheimer (EA), lo que sugiere
gue puede ser una forma atipica de inicio de Alzheimer.

Por lo que la patologia subyacente puede estar vinculada a la protei-
Nna tau (taupatias) o a inclusiones de ubiquitina (no relacionadas con
tau), que involucran TDP-43. Por ejemplo, la APNF se asocia mas fre-
cuentemente con taupatias, mientras que la demencia semantica y las
mutaciones en progranulina se relacionan con inclusiones positivas a
ubiquitina. Asi mismo, en las pruebas de neuroimagen estructural (RM
y TC) muestran atrofia de los I6bulos frontal y/o temporal, a menudo
de forma asimétrica. Pudiendo mediante las pruebas de neuroimagen
funcional (SPECT y PET) pueden detectar alteraciones en la perfusion
y/o el metabolismo en areas frontales y temporales mas precozmente
que la RM estructural.

A diferencia de la enfermedad de Alzheimer, los marcadores de ami-
loide suelen ser negativos en la DLFT (a menos que haya comorbilidad
con EA), lo cual es Util para el diagndstico diferencial.

Por lo que es necesario hacer un diagnostico Diferencial y determinar
si el perfil que muestra la persona puede ser de un tipo u otro, es decir,
si puede ser debido a una EA, o a otros trastornos psiquiatricos. De esta
forma, se podra buscar que:

- Con Enfermedad de Alzheimer (EA): La DFT se distingue tipicamen-
te de la EA por la relativa preservacion de la memoria episddica en
las fases iniciales. En la enfermedad de Alzheimer, el patréon de atro-
fia es mas grave en el I6bulo temporal medial (hipocampo y corteza
entorrinal) y se extiende posteriormente al |6bulo parietal, mientras
gue en la DFT, la pérdida de volumen predomina en el |[6bulo frontal
(gradiente anterior). Ademas, la afectacion funcional de los l6bulos
occipitales es muy infrecuente en la EA, salvo en el fenotipo de de-
generacion cortical posterior.
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- Con trastornos psiquiatricos: Es importante diferenciar la veDFT de
ciertas enfermedades psiquiatricas. En la vcDFT, las personas suelen
presentar anosognosia, una profunda indiferencia hacia las opinio-
nes de los demas (pérdida de empatia) y no suelen mostrar ansie-
dad ni preocupaciones, a diferencia de la mayoria de los trastornos
psiquiatricos, donde los personas pueden sentirse atormentados.

La valoracion neuropsicolégica, combinada con la historia clinica y las
pruebas de neuroimagen, es fundamental para el diagndstico y la tipifi-
cacion de la DFT.

Demencia por Cuerpos Lewy

La Demencia con Cuerpos de Lewy (DCL) es una de las principales causas
de demencia neurodegenerativa en personas mayores, situandose como
la segunda en frecuencia después de la enfermedad de Alzheimer (EA).
Se caracteriza por la presencia de agregados andémalos de la proteina al-
fa-sinucleina en el interior de las neuronas, conocidos como cuerpos de
Lewy, que se distribuyen tanto en regiones corticales como subcorticales
del cerebro. Estas alteraciones forman parte del espectro de las sinuclei-
nopatias, junto con la enfermedad de Parkinson (EP) y la atrofia multisis-
témica.

Desde el punto de vista epidemiologico, la DCL representa entre el 10 %
y el 15 % de todos los casos de demencia en la poblacion general. Su pre-
valencia puede estar infradiagnosticada debido a la similitud clinica con
otras demencias, asi como a las dificultades diagndsticas en fases inicia-
les. La edad media de aparicion suele situarse entre los 70 y 75 anos, con
una Mmayor incidencia en varonesy la supervivencia promedio tras el diag-
nostico se estima entre cinco y ocho anos.

Clinicamente, la DCL se distingue por un perfil cognitivo caracterizado
por la afectacion temprana de la atencion, las funciones ejecutivas vy las
habilidades visoespaciales, con una relativa preservacion de la memoria
en etapas iniciales. Uno de los rasgos mas distintivos son las fluctuaciones
cognitivas marcadas, que se manifiestan como variaciones notables e im-
predeciblesen el nivel de alertay atencién, en ausencia de causas médicas
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evidentes. Estas fluctuaciones, junto con las alucinaciones visuales com-
plejas, bien estructuradas y recurrentes, constituyen sintomas cardinales
del diagnostico. Otro elemento clinico frecuente es el parkinsonismo es-
pontaneo, con rigidez, bradicinesia y alteraciones de la marcha, aunque
con una respuesta mas limitada a la levodopa que en la EP idiopatica.

Ademas, muchas personas presentan trastorno de conducta del sueho
REM (TCSR), que puede preceder en anos al inicio de los sintomas cog-
nitivos. Este trastorno se manifiesta por la pérdida de atonia muscular
durante el sueno REM, permitiendo que la persona “actde” fisicamente
sus suefos. También es comun la hipersensibilidad a neurolépticos, con
reacciones adversas graves incluso a dosis bajas de antipsicoticos conven-
cionales, lo que convierte este aspecto en un criterio clinico de gran rele-
vancia para el diagnostico y el manejo farmacoloégico.

Desde el punto de vista diagnostico, se recomienda seguir los criterios es-
tablecidos por el Consorcio de Demencia con Cuerpos de Lewy, que com-
binan caracteristicas clinicas centrales, cardinales y sugestivas. El diag-
nostico es fundamentalmente clinico, pero puede apoyarse en pruebas
complementarias. La neuroimagen estructural (resonancia magnética o
tomografia computarizada) puede mostrar una atrofia leve o inespecifica,
aunque la afectacion del [6bulo temporal medial suele ser menos promi-
nente que en la EA. Las técnicas de imagen funcional, como el PET-FDG
o el SPECT con *?23|-FP-CIT, pueden mostrar hipometabolismo occipital
0 una disminucion de la captacion dopaminérgica en los ganglios basa-
les, respectivamente, apoyando el diagndstico de DCL frente a otras de-
mencias. El electroencefalograma también puede revelar actividad lenta
generalizada y el analisis de biomarcadores en liquido cefalorraquideo
puede ser Util en casos seleccionados, aungque Nno se recomienda suU UsSO
sistematico en la practica clinica.

La DCL suele evolucionar de forma progresiva, con un deterioro funcional
creciente y una combinacién variable de sintomas cognitivos, motores,
conductuales y autondmicos. La coexistencia con patologia tipo Alzhei-
mer (lo gue se denomina demencia mixta) es frecuente, lo que puede
modificar la presentacion clinica y la evolucion.
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El manejo de la DCL requiere un enfoque multidisciplinar centrado en
la persona. El tratamiento incluye medidas farmacoldgicas para los sin-
tomas cognitivos (inhibidores de la colinesterasa), motores (levodopa en
casos seleccionados) y conductuales, asi como intervenciones no farma-
cologicas. La psicoeducacion, el acompanamiento emocional y el disefo
de estrategias ambientales y funcionales adaptadas son fundamentales
desde fases tempranas.

Dado su impacto clinico y su complejidad diagnostica, es esencial que los
profesionales sanitarios estén formados en la identificacion de los signos
especificos de la DCLy en la aplicacion de un modelo de atencion integral
gue contemple tanto las necesidades médicas como las sociales, funcio-
nales y afectivas de las personas con esta enfermedad y su entorno.

Demencia por Enfermedad de Parkinson.

La Enfermedad de Parkinson (EP) es un trastorno neurodegenerativo cro-
nico y progresivo que afecta principalmente al sistema motor, aunque su
manifestacion clinica es mucho mas amplia, con sintomas no motores
que tienen una gran relevancia en el curso de la enfermedad. Se incluye
dentro del grupo de las sinucleinopatias, junto con la demencia con cuer-
pos de Lewy (DCL) y la atrofia multisistémica (AMS).

Desde el punto de vista epidemiolégico, la demencia por enfermedad de
Parkinson afecta aproximadamente al 1% de la poblacion mayor de 60
anos, con una prevalencia que aumenta significativamente con la edad.
La incidencia se sitla entre 15 y 20 casos nuevos por 100.000 habitantes/
ano, siendo ligeramente mas frecuente en varones. El inicio suele produ-
cirse entre los 55 y 70 afos, aunque existe una forma de inicio temprano
gue puede aparecer antes de los 50.

En cuanto a su etiologia, la EP es una enfermedad multifactorial. La ma-
yoria de los casos son esporadicos, sin antecedentes familiares conocidos.
No obstante, entre un 5%y un 10% de los casos presentan una base gené-
tica monogénica, asociada a mutaciones en genes como SNCA, LRRK?2,
PINKI1, PARK2 o DJ-1, entre otros. Ademas de los factores genéticos, se han
identificado posibles factores de riesgo ambientales, como la exposicion
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cronica a pesticidas, herbicidas, disolventes organicos o metales pesados
y como factores protectores, el consumo moderado de cafeina o el habito
tabaquico (aunque este Ultimo no es promovido por razones obvias de
salud publica).

La fisiopatologia de la EP se caracteriza por la degeneracion progresiva de
las neuronas dopaminérgicas de la sustancia negra pars compacta, ubi-
cada en el mesencéfaloy por la presencia de cuerpos de Lewy, agregados
intracelulares de alfa-sinucleina, en diversas regiones del sistema nervioso
central. La pérdida de dopamina en los circuitos nigroestriatales altera el
equilibrio entre los ganglios basales y la corteza motora, lo que origina los
sintomas motores caracteristicos.

El cuadro clinico de la EP es heterogéneo y se clasifica en sintomas moto-
res y no motores. Entre los sintomas motores cardinales se incluyen:

* Bradicinesia: lentitud en la iniciacion y ejecucion de movimientos vo-
luntarios, presente en todas las personas.

* Rigidez: aumento del tono muscular, con resistencia al movimiento
Pasivo.

* Temblor de reposo: tipicamente unilateral, de baja frecuencia (46 Hz),
afecta a extremidades y se atenUa con el movimiento voluntario.

* |nestabilidad postural: se manifiesta en fases mas avanzadas, con alte-
raciones del equilibrio y mayor riesgo de caidas.

* Los sintomas no motores preceden en ocasiones a los sintomas moto-
res y afectan la calidad de vida significativamente. Entre ellos se inclu-
yen:

* Trastornos del suefno, especialmente el trastorno de conducta del sue-
no REM.

* Depresion, ansiedad y apatia.

* Fatiga, alteraciones sensoriales (dolor, disfuncion olfativa), disautono-
mia (estrenimiento, hipotension ortostatica).

* Alteraciones cognitivas, que pueden evolucionar hacia una demencia,
especialmente en fases avanzadas (demencia asociada a EP).
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El perfil cognitivo de la demencia por Parkinson suele diferenciarse del
observado en la enfermedad de Alzheimer:

» Déficit en funciones ejecutivas: dificultad para planificar, organizar,
iniciar o secuenciar tareas; se afectan también la flexibilidad mental y
la resolucion de problemas. Es uno de los primeros y mas destacados
sintomas.

* Enlentecimiento de la velocidad de procesamiento de la informa-
cion: enlentecimiento generalizado del pensamiento, que puede afec-
tar tanto al razonamiento como a la fluidez verbal o al procesamiento
de informacion.

* Atencion alterada: especialmente en tareas que requieren atencion
sostenida o dividida, lo que contribuye a la dificultad para seguir con-
versaciones o realizar tareas con multiples pasos.

* Alteraciones visuoespaciales y visuoperceptivas: problemas para
interpretar el entorno visual, como dificultad para orientarse, copiar
figuras o percibir correctamente objetos en el espacio.

* Memoria: suele estar relativamente preservada en fases iniciales, es-
pecialmente el reconocimiento. El principal problema es de evoca-
cion libre, gue mejora con claves o pistas. La consolidacion de nuevos
aprendizajes puede estar afectada mas adelante.

El diagnodstico de la enfermedad de Parkinson es clinico, basado en la
anamnesis detallada y en la exploracion neuroldgica. El diagndstico de
certeza solo puede establecerse post mortem mediante estudio neuropa-
tologico. En la practica, se aplican criterios diagnosticos como los del Mo-
vement Disorder Society (MDS), que exigen la presencia de bradicinesia
Mas uno o0 ambos de los siguientes: temblor en reposo o rigidez.

En casos de presentacion atipica o para excluir otros trastornos parkinso-
nianos (atipicos o secundarios), pueden emplearse pruebas complemen-
tarias, como:

* Resonancia magnética cerebral para descartar lesiones estructurales.

* SPECT con '23|-FP-CIT (DaTSCAN) para evidenciar la disminucion de
captacion dopaminérgica presinaptica.
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* Evaluaciones neuropsicoldgicas para valorar el estado cognitivo y de-
tectar alteraciones subclinicas.

El tratamiento es sintomatico y debe individualizarse segun la edad, el
perfil clinico y la evolucion. La levodopa es el farmaco mas eficaz para el
control de los sintomas motores, aungue su uso prolongado se asocia con
complicaciones motoras (fluctuaciones, discinesias). Se emplean también
agonistas dopaminérgicos, inhibidores de la MAO-B, de la COMT y anti-
colinérgicos en situaciones seleccionadas. En fases avanzadas, pueden
valorarse tratamientos de segunda linea como la estimulacion cerebral
profunda (DBS).

El enfoque terapéutico debe ser multidisciplinar, incluyendo fisioterapia,
logopedia, terapia ocupacional y apoyo psicoldgico. El seguimiento de los
sintomas no motores, la atencion a la esfera emocional y el soporte social
y familiar son pilares fundamentales en el abordaje integral.

La Enfermedad de Parkinson es un trastorno créonico que requiere una
atencion continuada y adaptada a las diferentes etapas de la enfermedad.
Su abordaje exige la integracion de conocimientos clinicos, neurobioldgi-
cos y funcionales, asi como un enfoque centrado en la persona, que per-
mita mejorar la calidad de vida de quienes la padecen y de sus cuidadores.

Enfermedad de Huntington (EH)

La enfermedad de Huntington (EH) es un trastorno neurodegenerativo
hereditario, de inicio generalmente en la edad adulta, caracterizado por
la aparicion progresiva de alteraciones motoras, cognitivas y psiquiatricas.
Se clasifica dentro de las demencias subcorticales, dado que el patron
clinico y neuropatologico afecta principalmente a los ganglios basales y
estructuras subcorticales, a diferencia del perfil cortical tipico de la enfer-
medad de Alzheimer.

Actualmente se conoce que la EH es causada por una expansion anor-
mal de repeticiones CAG en el gen HTT, localizado en el cromosoma 4.
Esta mutacion produce una forma toxica de la proteina huntingtina, que
se acumula en las neuronas, especialmente en el estriado (nUcleo cauda-
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doy putamen), generando disfuncion sinaptica y muerte neuronal.

De todas formas, no todo el mundo tiene Huntington, sino que la enfer-
medad tiene un patron de herencia autosdmico dominante con pene-
trancia completa cuando la repeticion de CAG supera las 40 unidades. Es
decir, hay una herencia familiar. De hecho, cuando mayor sea la expansion
de este gen, mas temyprano suele ser el inicio de los sintomas.

Sibien, en la enfermedad de Huntington, el cuadro clinico se desarrolla de
manera insidiosa y progresiva, incluyendo tres dominios principales:

* Trastornos motores: corea (movimientos involuntarios), distonia, rigi-
dez y alteraciones del equilibrio.

* Sintomas cognitivos: afectan sobre todo la atencion, la memoria de
trabajo, la planificacion y la flexibilidad mental, lo que corresponde a
un perfil fronto-subcortical.

Cambios psiquidtricos y conductuales: depresion, irritabilidad, apa-
tia, trastornos obsesivo-compulsivos y, en fases avanzadas, psicosis.

Este deterioro cognitivo progresa hasta cumplir criterios de demencia,
aunque el diagndstico de demencia en Huntington no siempre es evi-
dente en etapas temypranas. A diferencia del Alzheimer, la afectacion de la
memoria episédica suele ser menos prominente inicialmente.

De todas formas, la EH se incluye dentro de las demencias subcorticales
por su perfil clinicoy anatdémico, junto con otras patologias como la enfer-
medad de Parkinson, la paralisis supranuclear progresiva y la degenera-
cion corticobasal. Estas demencias se caracterizan por:

* Alteraciones ejecutivas y de atencion.

e Procesamiento lento de la informacion.

Menor afectacion inicial de la memoria episddica y del lenguaje.

Preservacion relativa de |la corteza cerebral en fases iniciales.
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En resumen, la enfermedad de Huntington es una enfermedad neuro-
degenerativa genética con una carga cognitiva significativa que progre-
sa hasta una demencia subcortical, cuya comprension es fundamental
para el diagnostico diferencial de las demencias en adultos jovenesy para
el asesoramiento genético a las familias

Otros tipos de Demencias

Dentro de éstas, podemos encontrar otros tipos mas especificos y de apa-
ricion no tan frecuente, pero igualmente relevante.

Enfermedades priénicas

Las encefalopatias espongiformes transmisibles, como la enfermedad de
Creutzfeldt-Jakob (ECJ), son enfermedades raras pero de evolucion rapi-
da y agresiva, causadas por priones andmalos. Su presentacion incluye
demencia rapidamente progresiva, mioclonias, ataxia, signos extrapirami-
dales y alteraciones visuales. El diagnostico se apoya en pruebas como el
EEG, la resonancia magnética cerebral (patron cortical y ganglios basales),
proteinas en LCR (14-3-3) y estudio genético en formas hereditarias.

Demencias por causas secundarias o potencialmente reversibles

Algunas causas de deterioro cognitivo son potencialmente tratables si se
detectan a tiempo. Su reconocimiento precoz es esencial para evitar una
progresion innecesaria:

* Deficiencias nutricionales: como déficit de vitamina B12, tiamina (sin-
drome de Wernicke-Korsakoff), acido folico..

* Endocrinopatias: hipotiroidismo, hiperparatiroidismo, sindrome de
Cushing.

¢ |nfecciones cronicas del SNC: VIH, sifilis, tuberculosis, neurocisticercosis.

* Hidrocefalia normotensiva: caracterizada por la triada de deterioro
cognitivo, alteracion de la marcha e incontinencia urinaria.

* Traumatismos craneoencefalicos repetidos: como en la encefalopatia
traumatica cronica.
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* Tumores cerebrales 0 masas ocupantes de espacio.

* Toxicidad por farmacos,o sustancias.

Estas formas requieren una valoracion diagndstica especifica (analitica,
neuroimagen, LCR) y un enfoque multidisciplinar para su manejo.

Nuevos avances, huevas demencias. La Demencia “LATE”

En los Ultimos anos, la investigacion neurocientifica ha identificado una
entidad patologica que contribuye significativamente al deterioro cogni-
tivo en personas mayores: la demencia LATE, sigla de Limbic-predomi-
nant Age-related TDP-43 Encephalopathy (encefalopatia por TDP-43 re-
lacionada con la edad y de predominio limbico).

Esta forma de demencia, descrita formalmente en 2019, ha ganado reco-
nocimiento por su alta prevalencia en personas mayores de 80 afNos y por
su semejanza clinica con la enfermedad de Alzheimer, a pesar de tener
una base patologica diferente. Esto la convierte en una causa importante
pero subestimada de demencia en el envejecimiento avanzado.

Clinicamente, la demencia LATE se manifiesta con deterioro progresi-
vo de la memoria episddica, seguido de alteraciones del lenguaje y del
pensamiento ejecutivo, similares a las observadas en la enfermedad de
Alzheimer. Dada esta similitud puede llevar a diagnosticos erroneos, ya
que las pruebas neuropsicolégicas estandar no permiten diferenciar con
claridad entre ambas patologias.

Sinembargo, los estudios neuropatoldgicos han revelado que LATE se aso-
cia a la acumulacion andmala de la proteina TDP-43 (proteina de unién a
ADN de 43 kDa) en estructuras del sistema limbico, especialmente en el
hipocampo, la amigdala y la corteza entorrinal. Esta proteina, cuando se
encuentra fosforilada y mal plegada, tiene efectos neurotoxicos y se rela-
ciona también con enfermedades como la esclerosis lateral amiotrofica
(ELA) y la demencia frontotemporal (DFT).

Para poder determinar su presencia, el diagndstico definitivo de LATE
requiere examen post mortem, mediante técnicas histopatolégicas que
confirman la presencia de TDP-43 en regiones limbicas. No obstante, es-
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tan en desarrollo biomarcadores y técnicas de neuroimagen que permi-
tan su identificacion en vida, lo cual es esencial para avanzar hacia un
diagnostico diferencial mas preciso frente a otras demencias.

De hecho, a nivel clinico, personas con deterioro cognitivo con una evolu-
cion Mmas lenta de la enfermedad, edad avanzada de inicio y ausencia de
biomarcadores tipicos del Alzheimer (como niveles bajos de beta-amiloide
o altos de proteina tau en LCR) puede sugerir la presencia de LATE, espe-
cialmente cuando la memoria episddica esta gravemente comprometida.

La identificacion de LATE como una entidad independiente tiene impor-
tantes implicaciones clinicas y cientifica, ayudando a explicar casos de “Al-
zheimer clinico” sin neuropatologia tipica de Alzheimer; contribuyendo a
mejorar el diseno de ensayos clinicos, ya que incluir sin saberlo a personas
con LATE en estudios sobre Alzheimer puede diluir la eficacia de nuevos
tratamientos dirigidos a amiloide o tau y promoviendo la busqueda de
nuevos tratamientos especificos para la patologia por TDP-43.

En resumen, la demencia LATE representa un desafio emergente en el
abordaje del deterioro cognitivo en la vejez. Su reconocimiento y diferencia-
cion respecto al Alzheimer son cruciales para avanzar hacia una medicina
mas personalizada y eficaz en el contexto del envejecimiento poblacional.



4. El rol de la persona cuidadora.
Cuidar sin descuidarse

4.1. La repercusion sobre la familia
Testimonio de Luisa, cuidadora familiar:

“Mi padre fue siempre el pilar de la familia, la persona que organiza-
ba todo. Cuando empezo a olvidar cosas, primero bromedabamos. Pero
luego vimos que era mads profundo. El Alzheimer no solo le cambid a él.
También nos cambio a nosotros.”

Cuando una persona recibe un diagnodstico de Alzheimer, la noticia no
afecta Unicamente al paciente. Su entorno familiar sufre un impacto emo-
cional y estructural profundo. Con frecuencia, los familiares experimentan
un proceso de duelo anticipado: comienzan a “perder” a la persona que
conocen, incluso antes de que ésta se haya ido.

El rol de la persona cuidadora principal —a menudo asumido por la pare-
ja, un hijo/a o hermano/a— implica reorganizar la vida personal y profesio-
nal para atender las crecientes necesidades del familiar. Esto supone un
cambio de identidad, donde la persona cuidadora deja de ser exclusiva-
mente hijo, conyuge o hermana, para asumir funciones de apoyo, control
y toma de decisiones.

4.1.1. Impactos principales sobre la familia

* Emocional: El estrés continuo puede generar ansiedad, tristeza, depre-
sion o culpa. A veces surgen emociones contradictorias: amor y recha-
70, compasion y rabia, paciencia y desesperacion.

* Fisico: La sobrecarga se traduce en insomnio, fatiga croénica, dolores
musculares o problemas digestivos. Algunos estudios han mostrado
que los cuidadores presentan niveles mas bajos de defensas inmuno-
l6gicas y mayor propension a enfermedades cronicas.

* Social: Muchas personas cuidadoras reducen drasticamente su vida
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social. Las salidas, vacaciones, hobbies o visitas se restringen, lo que au-
menta el aislamiento y el agotamiento emocional.

* Econdémico: El cuidado prolongado puede llevar a reducciones de jor-
nada, pérdida de empleo o aumento de gastos en cuidados, adaptacio-
nes del hogar o recursos profesionales.

» Etico o legal: En algunas ocasiones, mas de las que nos gustaria, te-
nemos que hacer frente a conflictos propios o en el entorno familiar,
gue surgen a la hora de la toma de decisiones sobre el cuidado o como
cuidar.

4.1.2. ;CoOmo afecta esto a la dinamica familiar?

En muchas familias, el reparto de tareas no estd equilibrado. Un solo
miembro asume la mayor parte de la carga, lo que puede generar ten-
siones con otros gue no se implican del mismo modo. También pueden
aflorar heridas previas no resueltas, diferencias de criterio, o resistencias
emocionales a aceptar la progresion de la enfermedad.

cQué puede ayudar?

* Tener espacios de didlogo familiar sincero y planificado (por ejemplo,
una reunion mensual para revisar como va el cuidado).

* Repartir las tareas: no siempre todos pueden cuidar, pero si colaborar
(buscar informacioén, tramites, acompanar al médico, relevar turnos,
etc.).

* No esperar a estar agotado para pedir ayuda: hay redes comunitarias,
asociaciones de familiares, voluntariado, profesionales a domicilio y re-
Ccursos publicos o privados.

* Aceptar apoyo psicoldgico o grupos de ayuda: expresar lo que se siente
no es debilidad, es prevencion de problemas mayores.
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4.2. (Entiendo lo que le pasa a mi familiar?

El Alzheimer no es solo una enfermedad de la memoria. Afecta multiples
funciones cerebrales que regulan la orientacion, el lenguaje, la conducta,
la toma de decisiones o el estado de animo. Comprender esto es clave
para reducir los conflictos y aprender a convivir con la enfermedad.

4.21. :Qué significa realmente “entender”?

Entender no es saberlo todo sobre el Alzheimer ni sobre las demencias,
sino ponerse en el lugar de la persona diagnosticada. Significa aprender a
observar con nuevos 0jos, interpretar las conductas sin juzgar y reconocer
gue muchas respuestas que antes parecian “intencionadas” hoy son fruto
de un cerebro danado. Realizar esta comprension empatica de lo que esta
pasando, puede ayudar a prevenir o revertir situaciones que pueden ser
conflictivas, y nos ayudan también a empezar a cambiar “la mirada” que
tenemos hacia nuestro familiar, entendiendo lo que puede estar pasando.
Pero para poder “entender”, debemos de tener en consideracion puntos
claves de las demencias, que pueden sernos de utilidad.

Claves para la comprension empatica:

e El cerebro enfermo no puede procesar igual: lo que parece “desobe-
diencia” muchas veces es desorientacion.

* |La memoria a corto plazo es la primera en fallar: no recuerdan lo que
pasod hace cinco minutos, pero si una canciéon de la infancia.

* |as emociones permanecen: aunque olviden tu nombre, pueden sen-
tir si estas enfadado o triste. El tono de voz, los gestos y las caricias son
mas importantes que las palabras.

* Pierden el lenguaje verbal, pero no el emocional ni el afectivo.

* |os cambios de entorno o rutina pueden alterarles mucho. El caos, el
ruido, la improvisacion o los multiples estimulos simultaneos pueden
provocar angustia o agitacion.
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4.3. El papel de la persona cuidadora en la demencia.
La participacion de la familia y el entorno mas
cercano en la persona cuidadora

El rol de la persona cuidadora en el contexto de la demencia es funda-
mental y multifacético. No sélo implica atender las necesidades fisicas de
tu familiar, sino también ofrecerle apoyo emocional, social y cognitivo. A
medida que avanza la enfermedad, este papel puede volverse exigente y
generar una carga significativa tanto practica como psicoldgica.

Es normal que sientas que tu papel va cambiando conforme la demencia
progresa.

* Etapas iniciales: Todavia se pueden disfrutar actividades juntos y com-
partir responsabilidades.

* Etapas intermedias: La persona empieza a tener mas dificultad con
las tareas cotidianas. AQui comienzas a asumir responsabilidades como
recordatorios de medicamentos, acompanamiento a citas méedicas o
ayuda con tareas del hogar.

* Etapas avanzadas: Las necesidades aumentan. Tal vez debas encar-
garte de cuidados personales como el baho, la higiene, el vestido o |a
alimentacion.

Estas tareas pueden resultar emocionalmente desgastantes y fisicamen-
te agotadoras. Muchas veces, las personas cuidadoras sienten estrés, an-
siedad, soledad o culpa. Reconocer este impacto es un primer paso im-
portante para buscar ayuda y prevenir el agotamiento.

Existen dificultades para delegar el cuidado, debido a que pedir ayuda
puede ser para algunas personas cuidadoras una tarea dificil. Tal vez pien-
sas que nadie lo hara tan bien como tu, que las personas no tienen tiem-
PO O que podrian rechazar tu solicitud. Estos pensamientos son comunes,
pero pueden aislarte y hacer que lleves la carga solo/a.

Es transcendental que recuerdes que el cuidado compartido es mas sos-
tenible que el cuidado solitario.
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Es importante involucrar a familiares y amigos en el cuidado, a causa de
gue, con el paso del tiempo, la persona que cuidas necesitara mas apoyo.
Por eso, es fundamental implicar a otros desde el principio para repartir
tareasy evitar el desgaste.

Para algunas personas cuidadoras, la familia es la mayor fuente de ayuda.
Para otros, puede ser una fuente de conflicto. Si sientes que tu familia
no comprende la situacion o te critica, convoca una reunidén para hablar
abiertamente sobre el cuidado, explicar la enfermedad y buscar solucio-
nes en conjunto.

También hay que tener en cuenta que la corresponsabilidad en el cuida-
do esvital, ya que distribuir tareas entre varios miembros de la familia per-
mite ofrecer un acompanamiento mas equilibrado y prevenir el sindrome
del cuidador guemado. Este reparto no se limita al cuidado directo, sino
que puede incluir apoyo logistico, econdmico o emocional.

4.4, La persona cuidadora vs acompanante

4.41. Una transicion natural y emocional en la evolucion de la
demencia

En el inicio de la enfermedad de Alzheimer, el entorno familiar cumple
principalmente el papel de acompanante. A medida que la enfermedad
avanza, esa figura se transforma —muchas veces sin previo aviso ni pre-
paracion— en persona cuidadora. Esta transicion, aungue natural, implica
profundos cambios en la relacidn, en las responsabilidades y en la vivencia
emocional del dia a dia.

Testimonio de Luisa, hija de una persona diagnosticada:

"Al principio solo me sentaba con él, le ayudaba a recordar donde habia
puesto las llaves o le repetia alguna historia. Seguia siendo mi padre.
Luego, poco a poco, me di cuenta de que era yo quien le organizaba la
agenda, las medicinas, el aseo... Me di cuenta de que habia dejado de
acompariar para empezar a cuidar. No fue una decision, fue un cambio
que me paso por encima.”
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4.42. ;Qué entendemos por persona acompanante?

La persona acompahante es agquella que esta presente desde las primeras
sefales de alerta, en un rol afectivo y de apoyo mas que de gestion directa
del cuidado. Suele tratarse de un familiar cercano —pareja, hijo, herma-
na— gue nota “algo raro”, escucha los primeros olvidos, percibe pequenos
cambios de caracter o de conducta. La persona con Alzheimer u otra de-
mencia todavia conserva su autonomia funcional, aunque pueda requerir
cierta ayuda puntual.

Caracteristicas del acompanante:
* Norealizatareasde cuidado personal (bano, alimentacion, medicacion).
* Brinda apoyo emocional, compania y orientacion cotidiana.

* A menudo busca informacioén, consulta a profesionales o propone ha-
cer pruebas diagnosticas.

* Sostiene la identidad del familiar, lo anima, lo escucha, lo acompana en
su desconcierto.

* Se mueve entre la negacion, la sospecha y el deseo de mantener la
normalidad.

Este rol es clave en las fases iniciales para favorecer un diagnostico precoz,
reducir la ansiedad del familiar afectado y comenzar a organizar el entor-
no de forma preventiva.

4.43. ;Y cuando hablamos de persona cuidadora?

La persona cuidadora aparece cuando la autonomia del familiar empieza
a deteriorarse de manera significativa. Es quien asume la responsabilidad
diaria del bienestar, la seguridad y el funcionamiento basico del familiar.
La relacion cambia: el acompanamiento se vuelve mas practico, mas vigi-
lante, mas agotador. El afecto persiste, pero ahora acompanado de orga-
nizacion, tareas, decisiones y, muchas veces, sacrificios personales.

Caracteristicas de la persona cuidadora:

* Realiza tareas continuas de supervision y asistencia (aseo, alimenta-
cidn, toma de medicacion, desplazamientos).



* Se encarga de tramites médicos, gestiones sociales, adaptaciones del

hogar.

* Puede experimentar cansancio, sobrecarga, soledad, culpa o tristeza.
* Pierde tiempo personal y espacio para el ocio, el trabajo o la vida social.

* En muchas ocasiones no se identifica como cuidador (“es mi deber, soy

El rol de la persona cuidadora. Cuidar sin descuidarse

su hijo, su mujer.."), lo que dificulta pedir ayuda.

4.4 .4, Acompanhante vs Persona cuidadora

Aspecto

Fase de la enfermedad

Acompanante

Inicial / diagndstico reciente

Persona cuidadora

Moderada a avanzada

Grado de implicacio”

Acompana y orienta puntualmente

Responsable directo del bienestar diario

Relacion emocional

Afectiva, centrada en mantener el
vinculo

Afectiva pero sobrecargada por la
exigencia practica

Tareas principales

Escuchar, observar, animar,
acompanar

Supervisar, decidir, gestionar, asistir

Autonomia del familiar

Conservada en gran medida

Disminuida, dependencia creciente

Cargas personales

Menares, compatibles con vida
propia

Elevadas, con impacto fisico, emocional

y sacial

Necesidades

Informacion, contencidn, guia
profesional

Apoyo emacianal, respira, recursas
sociales, formacion

445, El paso de acompahante a cuidador: una transforma-

cion vital

Esta transicidon no suele ser consciente. Muchas veces ocurre lentamente,
en silencio, entre una visita al médicoy una llamada de madrugada. Otras
veces, sucede de golpe, tras una caida, un olvido peligroso, o un diagnos-

tico confirmado.
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Este cambio puede generar duelo, ambivalencia y confusion:
* Duelo por “perder” al familiar tal y como se le conocia.
* Culpa por no saber hacerlo mejor o por sentirse sobrepasado.

* Miedo al futuroy a la soledad en el proceso.

Reconocer esta transicion ayuda a prevenir la sobrecarga. Saber que se
ha pasado de acompanar a cuidar permite buscar recursos, pedir ayuda,
formarse y apoyarse en otros.

4.4.6. :;COMo integrar ambas dimensiones?

Aunqgue el rol de cuidador se vuelva dominante, nunca debemos dejar
de ser acompanantes. La persona con Alzheimer u otra demencia sigue
necesitando, incluso Mas que antes, afecto, mirada, ternura, paciencia y
presencia.

Como decia Luisa:

“Cuando entendi que ademds de vestirle y darle la medicacion, podia
seguir siendo su hija, nuestra relacion cambio. Dejé de ser solo su enfer-
mera. Volvi a ser su familia.”

4.5. Efectos del cuidado - Tipos de sobrecarga
(Sindrome del cuidador quemado)

Cuidar a una persona con Alzheimer es un acto de amor, pero también
una experiencia prolongada, intensa y muchas veces solitaria. Si no se
cuenta con apoyos adecuados, ese cuidado puede pasar factura a nivel
psicoldgico. La entrega constante, la falta de descanso, la incertidumbre
ante el futuro, y la progresiva pérdida del ser querido pueden generar un
alto nivel de estrés cronico, dando lugar a lo que se conoce como sindro-
me del cuidador quemado o burnout del cuidador.

Podemos encontrarnos con diversas alteraciones.
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4.5, Alteraciones fisicas

La falta de tiempo va a repercutir negativamente para poder cuidarse,
para llevar una buena alimentacién y /o mantenerse activo fisicamente,
por ejemplo. Cuando la persona a la que se cuida presenta trastornos del
sueno, el cuidador los sufre a la par, con el consiguiente agotamiento fi-
sico y la falta de concentracion para afrontar el dia. El apetito también se
ve alterado, se puede caer en estado de inapetencia, o por el contrario
calmar la ansiedad abusando de alimentos ricos en azUcar y caldricos, gue
son los que Mas rapido nos van a hacer sentir saciados, pero que le hacen
un flaco favor a nuestra salud. Esto nos va a provocar alteraciones en el
peso corporal que, si lo sumamos a una mala condicion fisica y a un cui-
dado exigente fisicamente hablando, como es el cuidado de una persona
limitada en su movilidad, nos acrecienta el riesgo de sobrecarga muscular
y lesiones fisicas.

El propio estrés al que se ven sometidos los cuidadores, hace mella tam-
bién en su estado fisico: dolor de cabeza, tension o dolor muscular, espe-
cialmente en la zona del cuello, sensacion de opresion en el pecho, altera-
ciones de la livido sexual, alteraciones gastrointestinales y debilitamiento
del sistema inmunolégico haciendo al cuidador mas indefenso ante in-
fecciones comunes, son ejemplos de los sintomas fisicos del estrés.

4.5.2. Alteraciones psicoldgicas
Principales alteraciones psicolégicas en la persona cuidadora:

¢ Ansiedad: La incertidumbre sobre la evolucion de la enfermedad, el
miedo a cometer errores y la presion constante generan un estado de
alerta permanente. Es frecuente sentir palpitaciones, tensiéon muscu-
lar, preocupacion excesiva, dificultad para concentrarse o descansar.

* Depresidon y apatia: Muchos cuidadores experimentan una profunda
tristeza, desmotivacion o incluso desesperanza. “Nada cambiara, esto
solo ira a peor”, piensan. Pueden perder el interés por actividades que
antes les gustaban, aislarse o mostrar irritabilidad constante.

* Sentimiento de culpa: Es comun que los cuidadores se sientan culpa-
bles por necesitar un descanso, por perder la paciencia, por pensar en
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una residencia, por no “hacer mas”. Esta culpa, muchas veces injustifi-
cada, aumenta el malestar emocional y dificulta el autocuidado.

* Irritabilidad y agotamiento emocional: El cansancio extremo hace
gue se tenga la “piel muy fina". Cualquier contratiempo, por pequefo
gue sea, puede desbordar emocionalmente al cuidador. Surgen estalli-
dos de ira, llanto inesperado o blogqueos mentales.

* Cambios de autoestima: Al perder el control sobre la situacion o no
recibir reconocimiento, muchos cuidadores dudan de su valia personal.
Aparece una sensacion de fracaso, inutilidad o invisibilidad.

c.Como saber si estds en riesgo de «burnout»?

Aqgui algunos sintomas de alarma del sindrome del cuidador quemado:
* Sensacion de agotamiento fisico y mental permanente.

* Pérdida del disfrute en las actividades cotidianas.

¢ Problemas de suefo (dormir mal o no descansar).

* Mayor irritabilidad, impaciencia o tristeza.

* Dificultades de concentracion o toma de decisiones.

* Aislamiento social o desinterés por el entorno.

* Sentimiento de no tener vida propia.

* Negacion de necesidades personales (“no puedo pensar en mi").

Site sientes identificado con varios de estos puntos, es momento de parar
y pedir ayuda. Reconocer el desgaste no es una debilidad: es una sefal
de alerta para poder cuidarte.

4.5.3. Alteraciones sociales

Cuidar a una persona con demencia requiere mucho tiempo, dedicacion
Yy una atencion constante, lo que afecta directamente a la vida social y co-
tidiana de quien asume este rol. Las actividades habituales se ven reduci-
das o eliminadas, ya que la personas cuidadora dispone de menos tiempo
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libre y oportunidades para el ocio. Esta situacion dificulta la socializacion,
genera cansancio fisico y mental, y puede derivar en un progresivo aisla-
miento social.

El aislamiento no soélo se produce por la falta de tiempo, sino también
porque la persona cuidadora se siente agotada, sin energia para mante-
ner relaciones sociales o participar en actividades comunitarias. A esto se
suma la posible falta de comprension del entorno sobre lo que implica
cuidar a una persona con demencia, lo que puede generar sentimientos
de incomprension o incluso estigmatizacion.

Compatibilizar las tareas de cuidado con las obligaciones laborales tam-
bién suele ser un desafio. Muchas personas cuidadoras deben reducir su
jornada, pedir permisos frecuentes o abandonar el empleo, lo que puede
generar inestabilidad econdmica, estrés adicional y sensacion de pérdida
de independencia o desarrollo personal.

Ademas, el rol de persona cuidadora puede provocar alteraciones en las
relaciones familiares. Es comun que surjan tensiones con otros miembros
de la familia por el reparto desigual de las responsabilidades del cuidado,
o por la percepcion de que una sola persona asume la mayor parte de la
carga. También pueden aparecer conflictos de pareja, ya sea por el des-
gaste emocional, la falta de tiempo compartido o el aumento del estrés
en el hogar.

En conjunto, estas alteraciones sociales tienen un impacto significativo en
la calidad de vida de la persona cuidadora, afectando su bienestar emocio-
nal, sus relaciones personales y su participacion en la vida social y laboral.
Por ello, es fundamental reconocer el papel de la persona cuidadora y ofre-
cer apoyos adecuados: redes de ayuda, programas de respiro, orientacion
psicoldgica, formacion en el cuidado y medidas de conciliacion laboral.

4.5.4. Dificultades econdmicas

Las personas cuidadoras de personas con demencia, que en su mayoria
son familiares cercanos, especialmente mujeres, suelen enfrentarse a
importantes dificultades econdmicas como consecuencia directa del
cuidado continuado y prolongado que requiere esta enfermedad.
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Estas consecuencias pueden ser directas, como son los gastos derivados
del cuidado (medicacion, productos de higiene, alimentos especiales,
ayudas técnicas, adaptaciones del hogar, contratar personal de apoyo,
transporte adaptado, recursos...).

También existen consecuencias indirectas, como son la pérdida o reduc-
cion de ingresos, debido a que las condiciones laborales pueden verse
modificadas, dejando de trabajar o reduciendo la jornada laboral, para
poder atender a su familiar. Esto deriva en una pérdida de oportunidades
profesionales y a mayores dificultades para reincorporarse al mercado la-
boral tras anos de cuidado familiar.

A esto le podemos sumar la gran desigualdad que existe entre comunida-
des autdbnomas, en cuanto a apoyos econdmicos y servicios disponibles,
gue son limitados y muchas veces tardan en llegar.

Las personas cuidadoras sostienen un trabajo invisible y no remunerado
que supone un alto coste econdmico, personal y social. El sistema necesita
reconocer, apoyary compensar este esfuerzo con mas recursos, prestacio-
nes y politicas de conciliacion. Para poner un ejemplo de lo que supone,
en Espana el cuidado supone el 3% del PIB.

4.6. Necesidades de la persona cuidadora

Debido a que las vidas de los cuidadores giran en torno a la satisfaccion de
las necesidades de la persona con Alzheimer u otra demencia, muchos se
olvidan de sus propias necesidades y suelen dejar sus propias vidas en un
segundo plano. No obstante, la persona cuidadora debe tomar concien-
cia de la necesidad de cuidarse mas, debe darse cuenta de que cuidan-
dose asi mismo esta cuidando mejor a su familiar, de que su implicacion
depende el estado de animo y el bienestar de la persona con demencia,
porgue, satisfechas las necesidades de descanso, ocio y apoyo emocional,
podra disponer de mas energia y de recursos fisicos y psicolégicos para
continuar cuidando.

Todo programa de ayuda consiste en que la persona cuidadora reconoz-
ca gue necesita ayuda. Los cuidadores que mejor se sienten son lo que
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intentan llevar unos habitos de vida saludables. Muchas personas cuida-
doras demandan informacion y formacion sobre la enfermedad, apoyo
social y psicologico, ademas de ayudas economicas y fisicas.

La tarea de acompanar y cuidar a una persona con Alzheimer u otra de-
mencia puede resultar agotadora fisica y psicoldgicamente. Aqui las Aso-
ciaciones de Familiares de personas con Alzheimer u otra demencia des-
empenan un papel esencial para el abordaje integral de la Demencia y
en todo el proceso de la enfermedad y podras encontrar el soporte que
necesites.

El lema “Cuidar sin descuidarse” no es un eslogan: es una necesidad vi-
tal. Una persona agotada, deprimida o sin apoyo no puede cuidar bien, y
puede llegar a enfermar también. Por eso, cuidarse no es un lujo: es una
prioridad.

4.6.1. ;Qué puedes hacer para prevenir o reducir el desgaste?

1. Pide ayuda antes de llegar al limite. Habla con familiares, vecinos, pro-
fesionales o asociaciones. No estas solo/a.

2. Tomate descansos reales. Aungue sean breves, deben ser tuyos. Un pa-
Se0, Una conversacion, un rato sin interrupciones.

3. Reparte responsabilidades. No asumas gque debes hacerlo todo tu. Or-
ganiza turnos si es posible.

4. Expresa tus emociones. No reprimas lo que sientes. Busca espacios se-
guros para hablar, escribir o desahogarte.

5. Cuida tu cuerpo. Dormir, comer bien y moverse ayudan mas de lo que
parece.

6. Busca espacios de respiro familiar. Algunos centros ofrecen estancias
temyporales o apoyos domiciliarios.

7. Permitete sentir. No hay emociones buenas o malas. Es normal sentir
amor y rabia, tristeza y carifo al mismo tiempo.
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4.6.2. Actividades para la reflexion y el autocuidado

Actividad 1: Diario de emociones durante una semana, anota cada dia
una emocion que hayas sentido como persona cuidadora. (/Qué la provo-
co? ;Como la expresaste o gestionaste? ¢ Hubo algo que te ayudara?

Actividad 2: ;Quién me cuida a mi? Haz una lista de personas o recur-
sos (familia, amigos, profesionales, asociaciones) a los que puedes recurrir.
¢Cuales estas usando? ¢Cual te gustaria activar?

Actividad 3: El espejo emocional. Reflexiona: si tu familiar no pudiera ha-
blar, iqué emociones crees que siente contigo cada dia? ;Qué podrias
cambiar para que se sintiera mas comprendido/a?

|deas clave:

* No todos los acompanantes seran cuidadores, pero todos los cuidado-
res fueron antes acompanantes.

* Elpasodeunoaotronoocurre dela noche ala mafana, pero esimpor-
tante reconocerlo cuando ocurre.

* Cuidar bien también es acompafar con afecto, con presencia y con
dignidad.

* Saber donde estas —acompanando o cuidando— te permite pedir lo
gue necesitas y prepararte para lo que viene.

4.7. El cuidado de la persona cuidadora. Reducir la
sobrecarga del cuidado

Actualmente existen diversos tipos de soporte, pensados para ayudar a la
persona cuidadora en su labor y en la necesidad que tiene de afrontar la
situacion que vive: Asociaciones (informacion); grupos de autoayuda que
dan la oportunidad a cuidadores de encontrarse, compartir sus proble-
mas y soluciones y apoyarse los unos a los otros (apoyo social y psicologi-
co); y los cuidados de si mismo (actividades).

La salud mental de las personas cuidadoras suele verse mas afectada que
la salud fisica. Puede aparecer ansiedad, depresion, angustia, ideas ob-
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sesivas o incluso ideas suicidas; se pueden producir cambios en la perso-
nalidad como irritabilidad; también enfermedades psicosomaticas como
dolores de cabeza, problemas gastricos, palpitaciones, vértigos, insomnio,
etc.;ademas de descuidos de los cuidados personalesy apatia (dejadez en
la familia y amigos, descuidos en el trabajo, etc.).

Por estas razones la persona cuidadora necesitara:

4.71. Cuidar la mente

Apoyo emocional y psicologico
Informacion y formacion sobre la enfermedad

Organizar el tiempo. Planificar. Estaria bien realizar un plan de activida-
des, como listas de tareas, tiempo que cree estimado que empleara y
empezar por aquellas que considere mas importantes. Hay que ser rea-
listas, no es necesario terminarlo todo a tiempo, los roles han cambiado
y esto puede producir malestar pero terminara habituandose.

Practicar alguna técnica de relajacion, como la meditacion, yoga, taichi
o respiraciones profundas.

4.72. Cuidar el cuerpo

Mantener una buena alimentacion: clave para mantener nuestra salud
fisica y cada vez mas estudios lo demuestran, también nuestra salud
mental. Siempre que sea posible, resultara mas practico que persona
cuidadora y persona a la que se cuida coman lo mismo. Las personas
cuidadoras suelen “mimar” mas la dieta de la persona que tienen a su
cargo que la suya propia. Dejar ya preparados snacks saludables como
fruta cortada en la nevera o porciones de frutos secos, es otra buena
idea para no caer en picoteos pocos saludables.

Vigilar los habitos dafinos para nuestra salud (tabaco, alcohol, etc..). Si
como personas cuidadoras nos sentimos estresados, No estaremos en
el mejor momento para dejar el tabaco, pero al menos es importante
gue vigilemos que Nno aumentemos su consumo. Debemos ser cons-
cientes de cuantos cigarros me fumo al dia, de cuanto alcohol consu-
Mo en determinadas situaciones y no aumentarlo.
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No abandonemos nuestra salud. Como personas cuidadoras nos pre-
ocupa el caer con alguna enfermedad gue nos incapacite para el cui-
dado de la otra persona. Por nosotros y por quien cuidamos, debemos
seguir nuestros controles médicos, tomar nuestra medicacion, planifi-
cary no retrasar intervenciones quirdrgicas gue nos sean necesarias...

Practicar alguna técnica de relajacion, como la meditacion, yoga, taichi
o respiraciones profundas.

Mantener una buena higiene del suefo. Dormir nuestras horas nece-
sarias en la noche es importante. La preocupacion de no despertarnos
si la persona a la que se atiende se levanta, es comun en la noche. Po-
demos recurrir a diferentes dispositivos que nos alerten de que se ha
levantado, dormir cerca o incluso recurrir a ayuda externa para que po-
damos tener un respiro en esas horas.

Ejercitar nuestro cuerpo. Caminar, movernos mientras salimos del do-
micilio..disciplinas como el pilates o la natacion, son ejemplos de ejer-
cicios que van a fortalecer nuestras articulaciones y musculos, nos van
a ayudar a mantener una espalda sana y no son ejercicios de impacto.
Realizar gjercicio fisico tiene multiples beneficios para nuestro cuerpo,
ademas nos fortalece protegiéndonos de lesiones propias de los cuida-
dores.

Ayuda de fisioterapia. Un fisioterapeuta nos puede tratar alguna lesion
que aparezca por ejercicios repetitivos que realicemos durante el cui-
dado, nos puede dar consejos de coOmo es mejor movilizar a quién cui-
damosy pautas para mantener una postura correcta a lo largo del dia.

4.7.3. Cuidar las emociones

Reconocer y aceptar los sentimientos sin juzgarlos.

Autovaloracion personal. Reconocer tus meéritos. Es importante ser ca-
paz de reconocer todo lo que se hace y permitirnos sentir una sensa-
cion de logro y satisfaccion.

Poner limites al cuidado, sin sentirse culpable.

Aprender a pedir ayuda. Delegar tareas. No creerse imprescindible.
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4.7.4. Cuidar las relaciones

Buscar apoyo familiar y social.

Tiempo para el disfrute y para ti mismo, relacionarte, salir, quedar con
amigos o familiares, hobbies, mantener aficiones, no sentirse mal por
hacerlo.

Combatir el aislamiento. No abandonar tu trabajo.

475. CoOmo solicitar ayuda y apoyarse en el entorno

Algunas veces las personas cuidadoras pueden tener sentimientos mez-
clados o encontrados acerca de pedir ayuda a familiares y amigos. Puede
ser dificil pedir o aceptar ayuda porque puedes sentir que estas cargan-
do a otros con problemas o que nadie esta dispuesto a echar una mano.
Muchas veces el orgullo o el sentimiento de responsabilidad te impiden
pedir ayuda por temor o vergUenza de que otros piensen gque no puedes
manejar la situacion.

Examine que es lo que deseas 0 necesitas y no pienses que los demas
lo saben sin que lo hayas expresado.

Relnete con familiares y amigosy habla abiertamente de los cambios
y necesidades de la persona con demencia.

Necesitas saber exactamente qué tipo de ayuda necesitas. El no ser
claro puede crear confusion y malentendidos.

Se directo y expresa tus pensamientos y sentimientos francamente.

Toma en cuenta que algunas situaciones tomaran varios intentos antes
de que las cosas cambien o la situacion mejore.

Deja saber que la ayuda de otros es deseada, necesaria y agradecida.

Escoge un buen momento para pedir ayuda. Probablemente no es un
buen momento para conseguir ayuda cuando otros estén preocupa-
dos o cansados.

Si alguien lo rechaza o no te puede ayudar una vez, no dejes que eso
evite que le pidas ayuda en otra ocasion.
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* Al aceptary pedir ayuda de alguien, es buena idea tomar en cuenta la
habilidad, tiempo y capacidad de cada persona.

* Pide ayuda con tareas con las que esta persona disfrute, esto le hara
sentir menos reparo.

* Hazguesucasasea unambiente seguroy tranquilo para tiy para tu ser
guerido estableciendo una rutina simple y regular que se delbe seguir
a diario.

* Deja a un lado las expectativas que son poco realistas sobre ti y la per-
sona a tu cargo. No puedes pensar que puedes encargarte de todo o
hacer las cosas de manera perfecta, asi como tampoco puedes esperar
gue tu familiar mejore.

* Aceptar el hecho de que tu relacion con él cambiard continuamente
a través del tiempo. Esto significa que algunas tareas establecidas du-
rante mucho tiempo también cambiaran. Es posible que tengas que
hacerte cargo de cosas que no realizabas, tales como pagar las facturas
0 hacer la compra o cocinar. Lo importante es que reconozcas cuando
la persona ya no esta en capacidad de hacer cosas que solia realizar y
gue te corresponde aprender una nueva habilidad o buscar ayuda de
alguien.

* Comprender que a veces tu actitud es la Unica cosa que puede cam-
biar. Siempre que te sientas abrumado/a, practica reestructurar tu vi-
sion de las cosas en una forma mas positiva.

4.7.6. COmo tomar medidas para disminuir la tension

Existen algunas técnicas que pueden ayudar a reducir y manejar la ten-
sion. Esto involucra reducir el impacto de los agentes que ocasionen la
tension en tu vida y desarrollar tu capacidad para afrontarlo:

Témate unos minutos para reflexionar. Diez o veinte minutos dos veces al
dia para despejar la mente puede hacer maravillas cuando te sientes so-
brecargado. Es importante que tomes las cosas con calma y concéntrate
en alejar de tu mente todos los pensamientos que puedan estar preocu-
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pandote en tus deberes de persona cuidadora.

Trata de hacer algo que te guste cada dia, aungue sea unos minutos. Cul-
tivar un jardin, ver tu programa favorito de television, leer o dedicarte a tu
pasatiempo favorito puede ayudar a que centres la atencion sobre ti mis-
mo Yy recordar que aun tienes una vida ademas de dedicarte al cuidado.

Haz una cosa cada vez. Tratar de hacer malabares con las tareas como
hablar por teléfono, abrir correos y cocinar al mismo tiempo solo aumenta
la tension.

Prepara una lista de cosas que debes hacer en lugar de tratar de tenerlas
en la mente y luego preocuparte de lo que podrias haberte olvidado.

No trates de hacer todo sin ayuda. Mantén los lazos de amistad y relacio-
nes familiares incluso si sélo tienes tiempo para una llamada telefénica
semanal. Es poco realista pensar que puedes encargarte de todo sin ayu-
da en su tarea de cuidado y, a veces, el solo hecho de hablar de tus preo-
cupaciones puede ayudar a liberarte de ellas.

Lleva un diario sobre lo que piensas y sientes. Muchas personas cuida-
doras encuentran que escribir lo que piensan les proporciona un escape
emocional y ayuda a encontrar claridad en medio de la confusion.

Conserva tu sentido del humor. A veces no nos queda nada mas que reir-
nos, y la risa es excelente para la salud fisica y emocional. Busca libros o
peliculas que sean humoristicas. Incluso en los peores dias suceden cosas
graciosas, deberias hacer lo posible por apreciarlas.

No estropees los buenos momentos. Aprecia los momentos en lo que to-
davia puedes disfrutar ciertas cosas sin tu ser querido, tales como cami-
nar en el pargue o jugar con tus hijos, nietos, 0 mascotas. Algunos cuida-
dores estan tan preocupados con la penay la tension de sus vidas que se
convierten en personas incapaces de disfrutar las cosas tan simples de la
vida. Una vida sin placeres solo lo debilita mas y lo hace mas vulnerable a
la tension.

Preguntate a ti mismo “;qué estoy aprendiendo de esto?” Las posibilida-
des como cuidador han cambiado, crecido, desarrollado habilidades y su-

235



236

perados obstaculos que nunca espero superar. Reconocer los aspectos en
los que has crecido puede hacerte comprender algunos de los sentimien-
tos tristes que puedes sentir por la enfermedad de tu ser querido.

Trata de ver las cosas desde el lado positivo.

477. ;Qué pasa cuando a quién cuidamos ya no esta?

Muchas veces se piensa que las personas cuidadoras van a recuperar su
vida de manera automatica cuando ya no tienen que seguir desarrollando
su rol de cuidadores, y nada mas alejado de la realidad: la persona cuida-
dora gque no se ha cuidado, que se ha volcado en la atencion hacia el otro
dejando de lado su propia vida, que no ha sido capaz de delegar cuidados,
entra en un duelo importante cuando la persona cuidada ya no esta. La
persona cuidadora puede tener sentimientos de culpa por pensar que No
ha hecho bien su trabajo y no sabe qué hacer ahora con su vida o con su
tiempo libre porgue renuncio a él hace tiempo. Ademas, su cerebro lo va
a seguir manteniendo en estado de alerta y estrés porque asi ha estado
funcionando hasta ahora.

Un claro ejemplo son los cuidadores que han estado junto a pacientes
muy demandantes en la noche, que no les han permitido un sueno repa-
rador: aungue la persona a la que se cuida ya no esté, el cuidador seguira
al menos durante un tiempo, manifestando problemas para dormir por-
gue ése ha sido su patron de sueno mantenido.

Es muy comun también ver como cuidadores que empiezan a recibir ayu-
da de otros cuidadores, bien sea formales o no, no son capaces de aprove-
char ese tiempo libre que tienen. Si salen a hacer cualquier recado fuera del
domicilio, regresan apresuradamente a casa y permanecen en el domicilio
junto a quien cuidan, aungue ellos sean prescindibles en ese tiempo. Sise
benefician de otras instituciones como centros de dfa o residencias, sienten
gue se han rendido como cuidadores porque la idea era “cuidar hasta ya no
poder mas"y volver a organizar su vida resulta complejo.

Cuando se insiste en la idea de que el cuidador debe cuidarse, una de las
razones es ésta; no siempre seremos cuidadores, pero seguiremos tenien-
do una vida y de nosotros depende qué guardemos para seguir viviendola.
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4.8. Decdlogo de la persona cuidadora principal

Aprende todo lo que se pueda sobre la enfermedad de nuestro fami-
liar para saber qué esperar y no perder el tiempo en hacer frente a los
problemas que puedan ir surgiendo en el dia a dia. Existen libros, publi-
caciones, Cursos...

Ten en cuenta sus necesidades, pensando en su bienestar y en poder
garantizar su maxima autonomia, deja que participe en su propia vida
y toma decisiones siempre que No supongan riesgos, sin imponer cri-
terios inapropiados.

No puedes esperar que nuestro familiar se recupere. Es mucho mejor
hacer los arreglos y modificaciones para mejorar la pérdida progresiva
de memoria y otras capacidades, protégelo frente a posibles accidentes.

Empatiza e interacciona de forma emocional, con naturalidad. Sigue
realizando las actividades que antes realizabas, sin limitarlas, establece
conversaciones, salidas sociales, etc,,

Mantenerlo activo mental, social y fisicamente, con actividades adapta-
das a sus habilidades y sus gustos.

Cuidate a ti mismo y aprende a pedir ayuda. Identifica fuentes de ayu-
da, recursos existentes para el familiar, servicios de descansos.

4.9. Recursos y servicios a los que puede acceder la
persona cuidadora

Los recursos y servicios para personas cuidadoras de personas con Al-
zheimer y/u otro tipo de demencia estdn disefadas para aliviar la carga
economica, fisica y emocional que implica el cuidado diario. Estas ayudas
pueden ser econdmicas, laborales, formativas o sociales, y varian segun la
comunidad autonoma.

237



238

491 Dependencia

En la Ley de dependencia podemos encontrar la prestaciéon econémica
para cuidados en el entorno familiar, que es una ayuda mensual para
cuidadores no profesionales (normalmente, familiares) de personas con
dependencia reconocida.

Requisitos:

* La persona dependiente debe tener reconocido un grado Il o Il de de-
pendencia.

* |apersona cuidadora debe estar dado de alta como cuidador no profe-
sional en la Seguridad Social (esto también se puede bonificar).

* | apersona cuidada debe vivir en el mismo domicilio o recibir atencion
continua de la persona cuidadora.

La cuantia aproximada es entre 153 € y 455 € al mes, segun el grado de
dependencia y situacion econdmica.

4.9.2. Derechos laborales para personas cuidadoras

1. Reduccién de jornada laboral: por cuidado de un familiar hasta se-
gundo grado con discapacidad o enfermedad grave.

2. Excedencia por cuidado de familiares: hasta 3 afilos con reserva del
puesto de trabajo.

3. Adaptacion o flexibilizacién de jornada (tras la reforma laboral): es
un derecho si hay causa justificada.

4.9.3. Asociaciones

Las Asociaciones de Familiares de personas con Alzheimer u otras De-
mencias desempenan en Espana un papel fundamental en la atencion, el
apoyo y la defensa de los derechos tanto de las personas afectadas como
de sus familiares y/o personas cuidadoras.
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Las Asociaciones no son un complemento, sino un pilar imprescindible
del sistema sociosanitario espanol. Son espacios especializados, humanos,
comprometidos y centrados en la persona, donde se cuida la dignidad de
quienes conviven con esta enfermedad. Ademas de ofrecer apoyo real a
las familias, son una herramienta clave para frenar el deterioro cognitivo y
funcional, contribuyendo a una mejor calidad de vida.

Su labor merece reconocimiento y respeto, sin que se minimice su fun-
cion ni se confunda con servicios asistenciales basicos. No son guarderias:
son centros de atencion integral y profesional. Cuando acudimos a una
asociacion no puedes considerarlo como un gasto, sino una inversion en
el bienestar de tu familia. Son servicios de calidad con precios asequibles.
Los beneficios superan ampliamente los costes, especialmente si se tiene
en cuenta el impacto positivo en la calidad de vida, la salud emocional y la
autonomia tanto de la persona con demencia como de quienes la cuidan.

Las Asociaciones prestan NnUMerosos servicios, recursos y actividades para
familiares y/o personas cuidadoras de personas afectadas con demencia.
Cada asociacion adapta su oferta a las necesidades de su entorno, pero
entre los servicios mas significativos que suelen ofrecer se encuentran:

1. Acogida a las familias tras el diagnéstico

La acogida a las familias que reciben el diagndstico de Alzheimer u otro
tipo de demencia es uno de los servicios fundamentales que ofrecen las
Asociaciones de Familiares de personas con Alzheimer u otras demencias.
Este proceso de acogida busca proporcionar apoyo inmediato y orienta-
cion para ayudar a las familias a afrontar la noticia del diagnostico y com-
prender lo que les espera en el futuro.

2. Informacioén sobre la enfermedad de Alzheimer y su evolucién

Explicaciones claras sobre qué es la enfermedad, sus fases, sintomas, tra-
tamientos y evolucion esperada.
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3.

Informacioén sobre temas legales

Derechos y ayudas econdmicas: Las familias reciben informacion
sobre los derechos legales de los enfermos vy las ayudas econdmicas
disponibles, como pensiones por dependencia, servicios de asistencia
0 ayudas para el cuidado en el hogar.

Tramites administrativos: Se orienta a las familias sobre los tramites
legales y administrativos que deben realizar tras el diagnostico, como
la solicitud de ayudas, pensiones o el establecimiento de poderes no-
tariales.

Planes de cuidado a largo plazo: Se anima a las familias a planificar el
futuro de la persona afectada, lo cual puede incluir decisiones sobre el
cuidado a largo plazo, la legalidad de decisiones médicas y la organi-
zacion de servicios.

Testamentos y directivas anticipadas: Se informa sobre la importan-
cia de redactar testamentos y directivas anticipadas para garantizar
gue se respeten los deseos del paciente en cuanto a la atencion médi-
Ca en etapas avanzadas.

Formacion dirigida a los cuidadores

Manejo del dia a dia: Las asociaciones ofrecen recursos practicos para
ensefar a los familiares como cuidar de manera adecuada a un enfer-
mo de Alzheimer o demencia, abordando cuestiones como la gestion
de la memoria, la alimentacion, la higiene, la movilidad y |la seguridad
en el hogar.

Técnicas de comunicacién: Se ensefia como interactuar de manera
efectiva con la persona afectada, dado que la pérdida de memoriay
habilidades cognitivas puede dificultar la comunicacion.

Asistencia psicolégica al cuidador

Escucha activa: Es fundamental que los familiares tengan un espacio
donde expresar sus emociones y sentimientos, como el miedo, la tris-
teza, la rabia o la negacion, que pueden surgir tras el diagnostico.
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Orientacidén psicoldgica: Los psicélogos de las asociaciones brindan
apoyo para ayudar a las familias a gestionar la ansiedad y el estrés que
puede generar el cuidado de un ser querido con demencia.

Grupos de ayuda mutua

Grupos de apoyo emocional: Ofrecen reuniones regulares donde las
familias pueden compartir sus experiencias con otras personas que
atraviesan una situacion similar, ayudando a reducir la sensacion de
aislamiento.

Conexién con otros cuidadores: Los grupos de apoyo facilitan la crea-
cion de una comunidad donde las personas cuidadoras pueden inter-
cambiar consejos, sugerencias y estrategias para hacer frente a los
retos cotidianos.

Servicio de ayuda a domicilio. Asesoramiento y Apoyo a
Familiares

Orientacioén sobre el cuidado de personas con demencia: consejos
sobre adaptacion del hogar (seguridad, accesibilidad), apoyo emocio-
nal para reducir el estrés de la persona cuidadora.

Otros Servicios Complementarios: gestion de tramites (citas médi-
cas, coordinacion con centros de dia o médicos), servicio de respiro
familiar (relevar a la persona cuidadora durante horas puntuales) y for-
macion para personas cuidadoras (como movilizar a la persona, cémo
actuar ante cambios de comportamiento).

Terapias no farmacolégicas

igual que para las personas con Alzheimer u otro tipo de demencia,

también existen terapias no farmacoldgicas especificas para familiares y
personas cuidadoras.
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* Terapias de Apoyo Emocional:

- Grupos de apoyo entre familiares, que son espacios donde las
personas cuidadoras comparten experiencias, miedos y soluciones
reales.

- Terapia psicolégica individual o grupal, la cual sirve para prevenir
ansiedad, depresion o agotamiento emocional, entre otras.

- Terapias de manejo del duelo anticipado, para ayuda a afrontar el
dolor de “perder"” poco a poco a la persona que conocian.

* Programas de Psicoeducacion: talleres para entender la enfermedad,
formacion en habilidades de comunicacion y de resolucion de conflic-
tos familiares.

* Terapias de Manejo del Estrés: técnicas de relajacion, talleres de auto-
cuidado de la persona cuidadora y terapias de resiliencia.

* Intervenciones de Apoyo Social: grupos de ayuda mutua, actividades
de respiro familiar, talleres de comunicacion con la familia y eventos
sociales o convivencias.

* Actividades de Salud Fisica: clases de yoga, pilates o gimnasia suave
para personas cuidadoras, paseos terapéuticos en grupo vy talleres de
alimentacion saludable para mantener energia fisica.

9. Servicio de unidad de respiro

Una Unidad de Respiro es un servicio gue ofrece cuidados temporales y
especializados a personas con demencia, para que sus familiares o cuida-
dores principales puedan descansar, ocuparse de otros asuntos o recupe-
rarse fisica y emocionalmente.

10. Servicio de centro de dia

Un centro de dia es un recurso sociosanitario que ofrece atencion integral
durante el dia a personas con Alzheimer u otras demencias, combinan-
do cuidado personal, estimulacion terapéutica y acompanamiento social,
para favorecer su autonomia y apoyar a las familias.
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Los servicios gue normalmente ofrece un centro de dia son:

Atencién personal: aseo personal, cambios de ropa, higiene bucal, ali-
mentacion (desayuno, comida, merienda segun horario) y supervision
de la medicacion.

Atencidén sanitaria basica: control de constantes vitales, seguimiento
meédico de la evolucion del paciente y primeros auxilios en caso de ne-
cesidad.

Estimulacién cognitiva y terapéutica: talleres de memoria y atencion,
terapias de reminiscencia (trabajar recuerdos positivos) y actividades
de orientacion a la realidad (fecha, lugar, personas).

Estimulacion fisica: gimnasia adaptada, paseos terapéuticos y activi-
dades de motricidad fina y gruesa.

Actividades ludicas y recreativas: manualidades, juegos de mesa, bin-
go, karaoke, musicoterapia y arte terapia y fiestas tematicas (Navidad,
Carnaval, cumpleanos).

Intervencioén social y apoyo emocional: trabajo de habilidades socia-
les y emocionales, apoyo psicosocial al paciente y a su familia e infor-
macion y asesoramiento social.

11. Servicio de estancias diurnas

El Servicio de Estancias Diurnas es un recurso similar a un centro de dia,
donde las personas con demencia pasan varias horas al dia recibiendo
atencion especializada, pero regresan a dormir a su casa. Las personas
estan atendidas durante el dia, con terapias, actividades y cuidados, mien-
tras sus familiares trabajan o descansan.

Los servicios gue habitualmente incluye una estancia diurna son:

Atencidn sociosanitaria: asistencia en actividades basicas: aseo, vesti-
do, alimentacion, control y administracion de medicacion diaria y se-
guimiento de la salud (enfermeria basica).
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* Estimulacion cognitiva y funcional: talleres de memoria, atencion y
lenguaje, programas de actividades para mantener las capacidades
fisicas y mentalesy terapias de orientacion a la realidad (dia, hora, es-
tacion).

* Actividades fisicas adaptadas: ejercicios de movilidad, prevencion de
caidas y fisioterapia de mantenimiento.

* Actividades ludicas y sociales: juegos de mesa, manualidades, talleres
de arte, musicoterapia, reminiscencia, actividades sensoriales y cele-
braciones de fiestas y eventos especiales.

* Alimentacion y nutricién: desayuno, comida y merienda segun el ho-
rario de estancia, dietas adaptadas a las necesidades de cada persona.

12. Servicio de residencias especializadas en Alzheimer u otras
demencias

Una residencia especializada es un centro sociosanitario que ofrece aten-
cion integral, las 24 horas del dia, a personas con demencia que ya no
pueden vivir de forma segura en casa, debido a su deterioro cognitivo,
fisico o conductual.

En resumen, las personas viven alli de manera permanente o temporal y
reciben todos los cuidados necesarios, en un entorno adaptado.

Los servicios que pueden ofrecer las residencias especializadas son:

* Atencién sociosanitaria integral: cuidado personal, administracion de
medicacion, control y seguimiento médico continuado y enfermeria
24 horas.

* Estimulacién cognitiva: talleres de memoria, atencion, lenguaje y
razonamiento, actividades de orientacion a la realidad (lugar, fecha,
personas) y programas de reminiscencia (trabajo con recuerdos y vi-
vencias).

* Atencidn psicolégica: apoyo emocional individual y grupal, trata-
miento de alteraciones conductuales (agresividad, agitacion, apatia) y
acompafiamiento en fases de duelo o desorientacion.



El rol de la persona cuidadora. Cuidar sin descuidarse

Fisioterapia y rehabilitacién fisica: programas de ejercicio adaptado
diario, prevencion de caidas y entrenamiento de la marcha, terapias
de movilidad articular y fortalecimiento muscular y rehabilitacion tras
fracturas o ingresos hospitalarios.

Terapias no farmacoldgicas: musicoterapia, arteterapia, terapia con
animales, jardineria terapéutica, actividades sensoriales (Snoezelen,
estimulacion basal), terapias de realidad virtual o videojuegos cogniti-
VOS (en centros muy avanzados).

Alimentacion adaptada: dietas personalizadas segun estado de salud
(diabetes, disfagia, desnutricion), control de |la hidratacion y texturiza-
dos o triturados para personas con dificultades para tragar.

Cuidados paliativos (en fase avanzada): control del dolor, atencion
emocional y espiritual y acompanamiento en final de vida con respeto
y dignidad.

Apoyo y asesoramiento a las familias: informacion continua sobre la
evolucion del residente, sesiones de terapia familiar y escuelas de cui-
dadores (formacion y acompahamiento emocional).

13. Servicios de ocio y descanso

Programas vacacionales y de tiempo libre. Actividades recreativas y vaca-
ciones adaptadas para pacientes y/o cuidadores, permitiendo momentos
de respiro, desconexion y socializacion en entornos seguros.

49.4. Otros

Tanto el servicio de ayuda a domicilio, los centros de dia, el respiro fami-
liar, como los centros residenciales los podemos encontrar tanto de forma
pUblica como de forma privada, dependiendo de cada Comunidad Auto-
noma y de los recursos que cuenta cada persona.

También podemos contar con otros servicios de apoyo que son:

» Teleasistencia: atencion remota 24/7 para emergencias y seguimien-

to. Este servicio también es ofrecido a nivel publico y por entidades
privadas.
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* Lineas de ayuda telefénica: en algunas comunidades existen lineas
telefonicas de ayuda y orientacion para personas cuidadoras y familia-
res de personas con demencia. Estas lineas ofrecen apoyo emocional,
informacion sobre recursos, orientacion médica o social, y derivacion a
servicios especializados.

* Tecnologia de apoyo: estas tecnologias pueden facilitar enorme-
mente la vida tanto del cuidador como de la persona con demencia,
y muchas se adaptan al grado de deterioro. Ejemplos claros son las
aplicaciones para el seguimiento del familiar, los sistemas de geoloca-
lizacion para personas con demencia que deambulan, entre otros.

Por tanto,

Cuando acompafnamos a un ser querido durante el proceso de su en-
fermedad, le brindamos apoyo de multiples formas. No sélo atendemos
necesidades de salud, también somos un apoyo emocional. Si, ademas
nos enfrentamos a una enfermedad neurodegenerativa, una enferme-
dad que va a ir mermando las capacidades de nuestro familiar, el reto es
importante.

Una persona con demencia pierde muchos aspectos de quién ha sido
durante su vida. Su memoria y con ella todos los recuerdos acumula-
dos van desapareciendo- Por eso, podemos decir que las personas cui-
dadoras mantienen un duelo conforme la enfermedad avanza. Ellos, las
personas cuidadoras, de una manera lenta, natural, van poco a poco
convirtiéndose en sus guias de una forma cada vez mas presente: han
iniciado este camino siendo acompanantes de la persona con demencia,
mostrandole su apoyo y carino para acabar siendo cuidadores a tiempo
completo y en la mayoria de las funciones del dia a dia. Esto genera un
dilema, pues no sélo cuidamos a una persona dependiente, sino que esa
persona, es mi familiar, y ambos arrastramos una historia de vida.

Las personas cuidadoras no deben estar solas, pues al igual que las per-
sonas a las que cuidan, ellos deben prestar atencién a sus necesidades fi-
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sicas y emocionales. Por ello, es importante organizar los cuidados a dar,
saber con qué recursos contamos y delegar cuando necesitamos tomar
un respiro. La persona cuidadora que no se cuida se acaba quemando, y
las repercusiones para su salud no tardan en aparecer: ansiedad, depre-
sién, alteraciones alimentarias, insomnio, etc...

Los cuidados deben repartirse lo mejor posible. Bien entre otros fami-
liares o amigos dispuestos a colaborar. No todos lo van a hacer de igual
manera, pero ayudar a cuidar no solo es estar fisicamente presente con
la persona a la que se atiende, es resolver un tramite burocratico o rea-
lizar una compra en el supermercado, por ejemplo. Habra personas que
nos adviertan de que estan ahi para ayudar y otras que necesiten que les
digamos en qué pueden echar una mano.

El sentimiento de culpa esta presente en muchas personas cuidadoras, y
es enemigo de que estos busquen tiempo de calidad para ellos mismos.
Muchos se sienten egoistas cuando procuran un poco de tiempo libre
para ellos o que se estan rindiendo cuando delegan cuidados. Debemos
conocer nuestros limites. No somos peores personas por delegar cuida-
dos, sélo tomamos medidas para evitar nuestro agotamiento, y con ello
procurar el mejor cuidado para la persona a la que atendemos.
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5. Aspectos juridicos y legales

La Ley 8/2021, de 2 de junio, por la que se reforma la legislaciéon civil y
procesal para el apoyo a las personas con discapacidad en el ejercicio
de su capacidad juridica. entré en vigor el 3 de septiembre de 2021, re-
formando la legislacion civil y procesal para el apoyo a las personas con
discapacidad en el gjercicio de su capacidad juridica.

Esta ley sienta las bases donde predomina el respeto a la voluntad y las
preferencias de la persona con discapacidad quien, como regla general,
serd la encargada de tomar sus propias decisiones.

El texto pretende adecuar nuestro ordenamiento a la Convencién inter-
nacional sobre los derechos de las personas con discapacidad, hecha en
Nueva York el 13 de diciembre de 2006, que en su articulo 12 proclama
gue las personas con discapacidad tienen capacidad juridica en igual-
dad de condiciones con las demas en todos los aspectos de la vida, y
obliga a los Estados Parte a adoptar medidas para proporcionar a estas
personas el apoyo que puedan necesitar en el ejercicio de su capacidad
juridica.

5.1. Las medidas de apoyo

Las medidas de apoyo establecidas por la Ley 8/2021 vienen reguladas en
el TITULO X! “De las medidas de apoyo a las personas con discapaci-
dad para el ejercicio de su capacidad juridica”, y tienen como objetivo
facilitar que la persona con discapacidad tome sus propias decisiones. (ar-
ticulos 249 a 262).

Estas medidas de apoyo deberan estar inspiradas en el respeto a la dig-
nidad de la persona y en la tutela de sus derechos fundamentales. Las
de origen legal o judicial solo procederan en defecto o insuficiencia de
la voluntad de la persona de que se trate. Todas ellas deberan ajustarse
a los principios de necesidad y proporcionalidad.
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Las personas que presten apoyo deberan actuar atendiendo a la volun-
tad, deseos y preferencias de quien lo requiera. Igualmente procuraran
gue la persona con discapacidad pueda desarrollar su propio proceso
de toma de decisiones, informandola, ayudandola en su comprension
y razonamiento y facilitando que pueda expresar sus preferencias. Asi-
mismo, fomentaran que la persona con discapacidad pueda ejercer su
capacidad juridica con menos apoyo en el futuro.

La persona de apoyo debe:

* Respetar la voluntad, deseos y preferencias de la persona, es decir, ha
de contar con la opinidon de la personay respetarla. Por tanto, no puede
sustituirla ni suplantarla, decidiendo en su lugar, salvo de forma excep-
cional (en estos casos se dice que el apoyo es representativo).

* Informar a la persona y ayudarle a tomar decisiones propias.
* Intentar que la persona necesite menos apoyo en el futuro.
* No influir en la persona de manera interesada.

* No abusar o aprovecharse de ella.

En casos excepcionales, cuando, pese a haberse hecho un esfuerzo con-
siderable, no sea posible determinar la voluntad, deseos y preferencias
de la persona, las medidas de apoyo podran incluir funciones represen-
tativas. En este caso, en el ejercicio de esas funciones se debera tener en
cuenta la trayectoria vital de la persona con discapacidad, sus creencias
y valores, asi como los factores que ella hubiera tomado en considera-
cion, con el fin de tomar la decision que habria adoptado la persona en
caso de no requerir representacion.

La autoridad judicial podra dictar las salvaguardas que considere opor-
tunas afin de asegurar que el ejercicio de las medidas de apoyo se ajuste
a los criterios resultantes de este precepto y, en particular, atienda a la
voluntad, deseos y preferencias de |la persona que las requiera.

Las medidas de apoyo para el ejercicio de la capacidad juridica de las
personas que lo precisen son:
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1. Formal y voluntaria, son las que establece la propia persona con
discapacidad o en prevision de que pueda tenerla en el futuro. Estas
medidas se establecen ante notario quien debe velar por que se respete
la voluntad, deseos y preferencias de la persona y no haya abusos o
influencias indebidas.

* Poderes, mandatos preventivos.
e Autocuratela

* Escritura de constitucion de apoyos

2. Las medidas judiciales, como su nombre indica, solo puede acordarlas
unjuez.

e Curatela

¢ Defensor Judicial
3. Informal.

e Guardador de Hecho

El apoyo a la capacidad juridica admite diferentes formas, pues se trata
de atender realidades diferentes y cambiantes, por lo cual las medidas de
apoyo son revisables.

5.2. Los poderes preventivos

El poder preventivo es el mecanismo notarial gue permite a una persona
designar a otra, para que pueda actuar en su nombre en el momento en
gue precise de apoyo o asistencia en el ejercicio de su capacidad juridica.

Ha de realizarse en escritura publica, y el notario lo comunicara de oficio
y sin dilacion al Registro Civil para su constancia en el registro individual
de quien ha realizado el poder.

Mediante estos poderes, cualquier persona, en caso de hallarse en una
situacion de pérdida de capacidades intelectivas y/o volitivas, podra de-
signar a una persona de su confianza para que pueda velar por sus inte-
reses personalesy patrimoniales.
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En dicho poder se podran establecer previsiones muy variadas:

* De indole personal: Como por ejemplo determinar el modo que deben
recibirse cuidados, las instituciones médicas a las que se debe acudir
para recibir asistencia sanitaria, el lugar en el que se desea residir, etc.

* De caracter patrimonial: Tales como el modo en que deben gestionar-
se sus bienes muebles o inmuebles (incluso gravarlos o enajenarlos) o
sus cuentas y productos bancarios.

Bajo la figura del poder preventivo, podemos englobar en realidad dos
categorias de apoderamiento:

En primer lugar, se puede optar por la concesion de un poder ordinario,
el cual despliega sus efectos desde la concesion, pero con el anadido de
gue, ademas, en el mismo se incluye una clausula en virtud de la cual,
dicho poder mantendra su vigencia aun en el caso de que, en un futuro,
guien realiza el poder precise de apoyo en el ejercicio de su capacidad
juridica.

Por el contrario, la segunda posibilidad consiste en otorgar un poder que
solo surtira efectos para el caso de que quien realice el poder precise de
apoyo en el ejercicio de su capacidad juridica, de modo que hasta que
ello no suceda, el apoderado no podra realizar ningUn acto en su nom-
brey representacion.

En el poder preventivo que se otorgue, debera especificarse de qué
modo debe ser apreciada la necesidad de apoyo o asistencia, pues ello
sin duda es clave para saber a partir de qué momento se puede utilizar
el poder y de qué modo se puede verificar si efectivamente procede su
utilizacion.

La ley y la jurisprudencia determinan que los poderes preventivos, de-
ben interpretarse mediante un principio de prudencia e interpretacion
restrictiva y estricta, de modo que el apoderado solo podra realizar aque-
llos actos o negocios juridicos que de una forma clara, expresa y diafana
se hayan establecido en la escritura de poder, mientras que, por el con-
trario, todo aguello que no esté especificado o resulte dudoso o interpre-
table, quedara fuera del ambito de actuacion del apoderado.
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Podra ser nombrado apoderado en un poder preventivo cualquier per-
sona fisica mayor de edad y con plenas capacidades intelectivas y voliti-
vas, y también se puede designar como apoderado a personas juridicas.

Existe la posibilidad de que se designe a mas de un apoderado, de modo
gue sean dos 0 mas personas las que puedan ejercer las facultades pre-
vistas en el apoderamiento, y se indicara la forma de proceder, si se rea-
liza de forma solidaria o mancomunada.

Si no se especificara la forma de actuacion, se entiende que, en aplica-
cion del principio de interpretacion escrita de los poderes, los apodera-
dos deberdn actuar de forma conjunta.

Para que el apoderado o apoderados designados puedan hacer uso del
poder cuando corresponda, sera necesario que el poderdante le haga
entrega de la copia auténtica, para que a partir de entonces éste pueda
hacer uso del mismo si finalmente, se llega a producir la pérdida de ca-
pacidades a resultas de la cual proceda la utilizacion del poder.

Otro tema importante es la revocacion del poder, mientras que el po-
derdante conserve su capacidad natural de entender y de querer, pue-
de hacerlo en el momento que desee, vy si considera que ya no desea
mantenerlo, por la razon que sea, puede acudir al Notario a otorgar una
escritura de revocacion de poder para asi dejarlo sin efecto.

El apoderado también puede renunciar a su cargo en cualquier mo-
mento, y puede formalizarla mediante una escritura publica.

5.3. Autocuratela
Regulada en los articulos 271 a 274.

Cualquier persona mayor de edad, en prevision de la concurrencia de
circunstancias que puedan dificultarle el ejercicio de su capacidad juri-
dica en igualdad de condiciones con las demas, podra proponer en es-
critura publica el nombramiento o la exclusién de una o varias personas
determinadas para el ejercicio de la funcion de curador.
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Podra igualmente establecer disposiciones sobre el funcionamiento y
contenido de la curatela y, en especial, sobre el cuidado de su persona,
reglas de administracion y disposicion de sus bienes, retribucion del cu-
rador, obligacion de hacer inventario o su dispensa y medidas de vigilan-
cia y control, asi como proponer a las personas que hayan de llevarlas a
cabo.

La propuesta de nombramiento y demas disposiciones voluntarias vin-
cularan a la autoridad judicial al constituir la curatela.

La autoridad judicial podra prescindir total o parcialmente de esas dis-
posiciones voluntarias, de oficio o a instancia de las personas llamadas
por ley a ejercer la curatela o del Ministerio Fiscal y, siempre mediante
resolucion motivada, si existen circunstancias graves desconocidas por
la persona que las establecid o alteracion de las causas expresadas por
ella o que presumiblemente tuvo en cuenta en sus disposiciones.

Si al establecer la autocuratela se propone el nombramiento de sustitu-
tos al curadory no se concreta el orden de la sustitucion, sera preferido el
propuesto en el documento posterior. Si se proponen varios en el mismo
documento, sera preferido el propuesto en primer lugar.

Se podra delegar en el conyuge o en otra persona la eleccion del curador
de entre los relacionados en escritura publica por la persona interesada.

5.4. Curatela
Regulada en los articulos 275 a 294.

Es una medida judicial de apoyo de caracter subsidiario, es decir, que
se debera adoptar a falta de otra medida de apoyo que resulte suficien-
te para la persona con discapacidad, ya sea porgue la haya establecido
ante el notario o porgque exista una guarda de hecho que cubra adecua-
damente sus necesidades.

La regla general es la curatela asistencial, es decir, aquella que supone
un soporte, una ayuda para que la persona pueda desenvolverse juridi-
camente y desarrollar su personalidad. El curador solo tendra facultades
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de representacion de la persona de manera excepcional y para los as-
pectos concretos que se establezcan judicialmente. La representacion
total opera como excepcion redoblada.

Cuando la curatela sea representativa el curador debe pedir autorizacion
judicial en los supuestos establecidos en el art. 287 CC, y que le afecten
conforme a la resolucion judicial.

La persona puede haber designado a su propio curador ante notario, o
haber excluido a algunas personas de dicho cargo; el juez debe respetar
esa voluntad, salvo decision motivada que le lleve a apartarse de ella en
los supuestos establecidos en la ley (art. 272 CC). También la propia per-
sona puede determinar notarialmente que alguien en concreto designe
a su curador.

Pueden ser curadores las personas mayores de edad que el juez consi-
dere aptas para su funcion. También las fundacionesy personas juridicas
sin animo de lucro, puUblicas o privadas, entre cuyos fines esté la promo-
cion de la autonomia y asistencia a personas con discapacidad.

La ley prevé que pueda haber mas de un curador y corresponde al juez
establecer el modo de funcionamiento de la curatela en estos casos (sal-
VO que lo haya previsto la propia persona). Cuando pueda haber con-
flictos de intereses entre la persona con discapacidad y su curador se
puede nombrar un defensor judicial.

No podran ser curadores:
1. Quienes hayan sido excluidos por la persona que precise apoyo.

2. Quienes por resolucion judicial estuvieran privados o suspendidos en
el ejercicio de |la patria potestad o, total o parcialmente, de los derechos
de guarday proteccion.

3. Quienes hubieren sido legalmente removidos de una tutela, curatela o
guarda anterior.

El curador actuara bajo los criterios fijados en el articulo 249 de la Ley
8/2021, teniendo derecho a:
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* Recibir una retribucion por su asistencia, siempre que el patrimonio de
la persona con discapacidad lo permita.

* A percibir el reembolso de los gastos justificados que realice.

* A una indemnizacion por danos en el ejercicio de su funcion si los hu-
biera. Sera la autoridad judicial quien determine el importe.

El curador que se desempehe de manera inadecuada puede ser remo-
vido (sustituido) y durante la tramitacion del oportuno expediente tam-
bién se ha de nombrar a la persona un defensor judicial

El curador debe informar al juez cada cierto tiempo, normalmente cada
ano, sobre su actuacion. A esto se llama rendicion periddica de cuentas,
sin perjuicio de otros informes que adicionalmente se le puedan solicitar
por el juez o el fiscal.

Se establecen como obligaciones del curador:

* Una vez en el ejercicio de |la curatela, estara obligado a mantener con-
tacto personal con la persona a la que va a prestar apoyo y a desempe-
Aar las funciones encomendadas con la diligencia debida, respetando
su voluntad, deseos y preferencias.

* Presentar una rendicion periddica de cuentas ante la justicia.

* Independientemente de lo anterior, mostrar la rendicion de cuentas a
peticion del Ministerio Fiscal.

Su duracion vendra determinada en la correspondiente resolucion ju-
dicial. Se revisara periodicamente. El juez determinara los actos para los
gue la persona con discapacidad requerira el apoyo del curador, pero
sera el discapacitado quien tome sus propias decisiones con dicha ayu-
da vy, solo excepcionalmente, el juez determinara los actos concretos en
los que el curador asuma la representacion.

El Codigo Civil establece que la curatela se extingue por la muerte o de-
claracion de fallecimiento de la persona discapacitada. También por re-
solucion judicial cuando ya esta medida de apoyo ya no se considere
precisa o cuando se adopte una forma de apoyo mas adecuada para la
persona bajo curatela.
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5.5. Defensor judicial
Regulado en los articulos 295 a 298

Se nombrara un defensor judicial de las personas con discapacidad en
los casos siguientes:

1° Cuando, por cualquier causa, gquien haya de prestar apoyo no pueda
hacerlo, hasta que cese |la causa determinante o se designe a otra per-
sona.

2.° Cuando exista conflicto de intereses entre la persona con discapaci-
dady la que haya de prestarle apoyo.

3.°Cuando, durante la tramitacion de la excusa alegada por el curador, la
autoridad judicial lo considere necesario.

4.° Cuando se hubiere promovido la provision de medidas judiciales de
apoyo a la persona con discapacidad y la autoridad judicial considere
necesario proveer a la administracion de los bienes hasta que recaiga
resolucion judicial.

5° Cuando la persona con discapacidad requiera el establecimiento de
medidas de apoyo de caracter ocasional, aunque sea recurrente.

Una vez oida la persona con discapacidad, la autoridad judicial nombra-
ra defensor judicial a quien sea mas idoneo para respetar, comprender e
interpretar la voluntad, deseos y

No se nombrara defensor judicial si el apoyo se ha encomendado a mas
de una persona, salvo que ninguna pueda actuar o la autoridad judicial
motivadamente considere necesario el nombramiento.

Seran aplicables al defensor judicial las causas de inhabilidad, excusa y
remocion del curador, asi como las obligaciones que a este se atribuyen
de conocer y respetar la

En el nombramiento se podra dispensar al defensor judicial de la venta
en subasta publica, fijando un precio minimo, y de la aprobacion judicial
posterior de los actos.

El defensor judicial, una vez realizada su gestion, debera rendir cuentas
de ella.
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5.6. Guarda de hecho

Regulada en los articulos 263 a 267.

La guarda de hecho es una medida prevalente, pues, en base a la nor-
mativa actual, cuando una persona discapacitada esté apoyada "de he-
cho" (de facto) por una persona concreta (normalmente, de su entorno
familiar), y esta medida sea adecuada y suficiente, no procedera la adop-
cion de otras medidas en el ambito judicial.

Y se constituye en una medida de apoyo duradera en el tiempo, y podra
estar complementada con apoyos notariales o judiciales en aquellos ca-
sos en que la guarda fuere insuficiente o la ley asi lo exija.

Quien viniere ejerciendo adecuadamente la guarda de hecho de una
persona con discapacidad continuara en el desempeno de su funcién
incluso si existen medidas de apoyo de naturaleza voluntaria o judicial,
siempre que estas no se estén aplicando eficazmente.

La guarda de hecho también presenta cierto grado de subsidiariedad,
pues en caso de que existan otras medidas de apoyo voluntarias o judi-
ciales, estas prevaleceran sobre la guarda de hecho (salvo que las mis-
mas Nno se estuvieren aplicando de forma eficaz).

La ley la configura como una medida de naturaleza informal, pues la ac-
tual normativa no predetermina una forma especifica a través de la cual
constituir o acreditar la existencia de esta guarda de hecho

Pueden ser guardador de hecho la persona mayor de edad, con plenas
facultades fisicas e intelectivas y volitivas, y que tenga capacidad para
asumir de ordinario la ayuda y asistencia, en el dia a dia, a la persona
discapacitada. En la mayoria de los casos, esta persona serda un familiar
directo y cercano del discapacitado y también existe la posibilidad de
que esta funcion de guardador sea asumida por terceras personas, pero,
también seria posible que la guarda de hecho sea asumida por mas de
una persona.

La ley no exige ninguna forma especifica para constituir o acreditar la
misma.
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En la practica, esta se puede acreditar:

Por la manifestacion del propio discapacitado, si tiene capacidad para ello.
Por testimonios de familiares.

Mediante informes de servicios sociales, de servicios publicos de salud
U otros.

Mediante un acta de notoriedad otorgada ante Notario.

De todas las opciones, la que mayor seguridad juridica nos aportara sera
la del acta de notoriedad formalizada ante Notario, pues a través de la
misma, dispondremos de un documento publico que podra acreditar
fehacientemente frente a terceros la existencia de esta guarda de he-
cho, asi como la identidad del guardador.

La ayuda del guardador de hecho, en la practica, puede concretarse a
través de dos grandes vias, como son:

La ayuda asistencial, esto es, aquellos casos en los que el guardador
de hecho acompana o colabora con el discapacitado, pues este, con €l
debido apoyo de su guardador, conserva su capacidad de tomar deci-
siones de forma autonoma.

La ayuda representativa, esto es, aquellos casos en los que el discapa-
citado presenta mayores dificultades o mayor grado de deterioro cog-
nitivo, de tal modo que es necesario que su guardador actle en re-
presentacion de aquél (es decir, que lo sustituya y realice el acto en su
nombre), pero en todo caso, respetando las preferencias y deseos del
discapacitado.

La ley limita los ambitos y supuestos en los que el guardador de hecho
puede actuar de forma representativa, esto es:

En el ambito personal, el guardador de hecho solo podra realizar actos
propios de la vida diaria, habitual y ordinaria del guardado, mientras
que, por el contrario, no podra realizar ningun contrato, actuacion o ne-
gocio juridico que suponga una actuacion "de trascendencia" personal
o familiar.
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Por su parte, en la esfera econdomica o patrimonial, la ley permite al
guardador de hecho solicitar "prestaciones econémicas que Nno supon-
gan un cambio significativo en la forma de vida" asi como realizar todas
aguellas operaciones que no superen el Iimite de una "escasa relevan-
Ccia economica".

En el articulo 264 del Codigo Civil, nos relata que quien ejerza la guarda
de hecho deberd recabar autorizacion judicial para una serie de actos
gue a continuacion se detallan:

1.

Realizar actos de transcendencia personal o familiar cuando la persona
afectada no pueda hacerlo por si misma, todo ello a salvo lo dispuesto
legalmente en materia de internamiento, consentimiento informado
en el ambito de la salud o en otras leyes especiales.

2. Enajenar o gravar bienes inmuebles, establecimientos mercantiles

o industriales, bienes o derechos de especial significado personal o
familiar, bienes muebles de extraordinario valor, objetos preciosos y
valores mobiliarios no cotizados en mercados oficiales de la persona
con medidas de apoyo, dar inmuebles en arrendamiento por término
inicial que exceda de seis anos, o celebrar contratos o realizar actos
que tengan caracter dispositivo y sean susceptibles de inscripcion. Se
exceptlUa la venta del derecho de suscripcion preferente de acciones.
La enajenacion de los bienes mencionados en este parrafo se realizara
mediante venta directa salvo que el Tribunal considere que es necesaria
la enajenacion en subasta judicial para mejor y plena garantia de los
derechos e intereses de su titular.

. Disponer a titulo gratuito de bienes o derechos de la persona con

medidas de apoyo, salvo los que tengan escasa relevancia econémicay
carezcan de especial significado personal o familiar.

. Renunciar derechos, asi como transigir o someter a arbitraje cuestiones

relativas a los intereses de la persona cuya curatela ostenta, salvo que
sean de escasa relevancia econdmica. No se precisara la autorizacion
judicial para el arbitraje de consumo.
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Aceptar sin beneficio de inventario cualquier herencia o repudiar esta
o las liberalidades.

Hacer gastos extraordinarios en los bienes de la persona a la que presta
apoyo.

Interponer demanda en nombre de la persona a la que presta apoyo,
salvo en los asuntos urgentes o de escasa cuantia. No sera precisa la
autorizacion judicial cuando la persona con discapacidad inste la
revision de la resolucion judicial en que previamente se le hubiesen
determinado los apoyos.

Dary tomar dinero a préstamo y prestar aval o fianza.

Celebrar contratos de seguro de vida, renta vitalicia y otros analogos,
cuando estos requieran de inversiones o aportaciones de cuantia
extraordinaria.

De conformidad con el articulo 267 del Codigo Civil, la guarda de hecho
se extingue:

1.

Cuando la persona a quien se preste apoyo solicite que este se organice
de otro modo.

Cuando desaparezcan las causas que la motivaron.

Cuando el guardador desista de su actuacion, en cuyo caso debera
ponerlo previamente en conocimiento de la entidad publica que en el
respectivo territorio tenga encomendada las funciones de promocion
de la autonomia y asistencia a las personas con discapacidad.

Cuando, la solicitud del Ministerio Fiscal o de quien se interese por
ejercer el apoyo de la persona bajo guarda, la autoridad judicial lo
considere conveniente.
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5.7. Proteccién patrimonial de personas con
discapacidad

Ley 41/2003, de 18 de noviembre, de protecciéon patrimonial de las per-
sonas con discapacidad y de modificacion del Cédigo Civil, de la Ley de
Enjuiciamiento Civil y de la Normativa Tributaria con esta finalidad.

La finalidad de la Ley de Patrimonio Protegido es permitir la designacion
de unos bienes precisos (dinero, inmuebles, derechos, titulos, etc.) para
gue, con ellos, y con los beneficios que se deriven de su administracion,
se haga frente a las necesidades vitales ordinarias y extraordinarias de la
persona con discapacidad.

5.7.1. Objeto

El objeto de esta ley es favorecer la aportacion a titulo gratuito de bienes
y derechos al patrimonio de las personas con discapacidad y establecer
mecanismos adecuados para garantizar la afeccion de tales bienesy de-
rechos, asi como de los frutos, productos y rendimientos de éstos, a la
satisfaccion de las necesidades vitales de sus titulares.

Tales bienes y derechos constituiran el patrimonio especialmente prote-
gido de las personas con discapacidad.

5.7.2. Beneficiarios

El patrimonio protegido de las personas con discapacidad tendra como
beneficiario, exclusivamente, a la persona en cuyo interés se constituya,
gue sera su titular.

A los efectos de esta Ley Unicamente tendran la consideracion de perso-
nas con discapacidad:

a. Las que presenten una discapacidad psiquica igual o superior al 33 por
ciento.

b. Las que presenten una discapacidad fisica o sensorial igual o superior
al 65 por ciento.
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El grado de discapacidad se acreditara mediante certificado expedido
conforme a lo establecido reglamentariamente o por resolucion judicial
firme

Podran constituir un patrimonio protegido:
a. La propia persona con discapacidad beneficiaria.
b. Quienes presten apoyo a las personas con discapacidad.

c. La persona comisaria o titular de la fiducia sucesoria, cuando esté
prevista enlalegislacion civil,autorizada al respecto por el constituyente
de la misma.

Cualquier persona con interés legitimo podra solicitar de la persona con
discapacidad, con el apoyo que requiera, la constitucion de un patrimo-
nio protegido, ofreciendo al mismo tiempo una aportacion de bienes y
derechos adecuados, suficiente para ese fin.

En caso de negativa injustificada de la persona encargada de prestar
aquel apoyo, el solicitante podra acudir al Ministerio Fiscal, quien instara
de la autoridad judicial lo que proceda atendiendo a la voluntad, deseos
y preferencias de la persona con discapacidad. Si la autoridad judicial
autorizara la constitucion del patrimonio protegido, la resolucion judicial
determinara el contenido a que se refiere el apartado siguiente.

El cargo de administrador no podra recaer, salvo justa causa, en la perso-
Nna encargada de prestar el apoyo que se hubiera negado injustificada-
mente a la constitucion del patrimonio protegido.

5.7.3. Constitucion

El patrimonio protegido se constituira en documento publico, o por re-
solucion judicial en el supuesto contemplado en el apartado anterior.
Dicho documento publico o resolucidon judicial tendra, como minimo, el
siguiente contenido:

a. El inventario de los bienes y derechos que inicialmente constituyan el
patrimonio protegido.
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b. La determinacion de las reglas de administracion y, en su caso, de
fiscalizacion, incluyendo los procedimientos de designacion de las
personas que hayan de integrar los érganos de administracion o, en su
caso, de fiscalizacion. Dicha determinacion se realizara conforme a lo
establecido en el articulo 5 de esta Ley.

c. Cualquier otra disposicion gque se considere oportuna respecto a la
administracion o conservacion del patrimonio protegido.

Asimismo, el documento publico o resolucion judicial podrd establecer
las medidas u 6rganos de control que estime oportunos para garantizar
el respeto de los derechos, deseos, voluntad y preferencias del beneficia-
rio, asi como las salvaguardas necesarias para evitar abusos, conflicto de
intereses e influencia indebida.

Los Notarios comunicaran inmediatamente la constitucion y contenido
de un patrimonio protegido por ellos autorizado al fiscal de la circuns-
cripcion correspondiente al domicilio de la persona con discapacidad,
mediante firma electronica avanzada. Igual remision efectuaran de las
escrituras relativas a las aportaciones de toda clase, que se realicen con
posterioridad a su constitucion.

El fiscal que reciba la comunicacion de la constitucion de un patrimonio
protegido y no se considere competente para su fiscalizacion lo remitira
al fiscal que designe el Fiscal General del Estado, de acuerdo con su Es-
tatuto Organico.

5.7.4. Aportaciones al patrimonio protegido

1. Las aportaciones de bienes y derechos posteriores a la constitucion
del patrimonio protegido estaran sujetas a las mismas formalidades
establecidas en el articulo anterior para su constitucion.

2. Cualquier persona con interés legitimo, con el consentimiento de la
persona con discapacidad con el apoyo que requiera, podra aportar
bienes o derechos al patrimonio protegido. Estas aportaciones de bie-
nes o derechos deberan realizarse siempre a titulo gratuito, incluso
a través de pacto sucesorio en aquellas legislaciones civiles vigentes
que la permitan, y no estaran sujetas a término.
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Las aportaciones podran efectuarse por la persona comisaria o titu-
lar de una fiducia sucesoria en nombre del comitente ya fallecido,
en los supuestos regulados en las legislaciones civiles vigentes que
lo permitan.

3. Al hacer la aportacion de un bien o derecho al patrimonio protegido,

los aportantes podran establecer el destino que deba darse a tales
bienes o derechos o, en su caso, a su equivalente, una vez extinguido
el patrimonio protegido conforme al articulo 6, siempre que hubieran
quedado bienes y derechos suficientes y sin mas limitaciones que las
establecidas en el Codigo Civil o en las normas de derecho civil, foral o
especial, que, en su caso, fueran aplicables.

5.7.5. Administracion

1.

Cuando el constituyente del patrimonio protegido sea el propio bene-
ficiario del mismo, su administracion, cualquiera que sea la proceden-
cia de los bienes y derechos que lo integren, se sujetara a las reglas
establecidas en el documento publico de constitucion.

. En los demas casos, las reglas de administracion quedaran sujetas a

lo dispuesto en el documento publico de constitucion o aportacion,
pudiendo establecerse los apoyos o salvaguardas que se consideren
convenientes, ya sea por el propio constituyente o aportante o por
la autoridad judicial, de oficio o a solicitud del Ministerio Fiscal o de
aquellas personas legitimadas para promover la adopcion de medi-
das de apoyo respecto del titular del patrimonio protegido. En ningun
Caso sera necesaria la subasta publica para la enajenacion de los bie-
nes o derechos que integran el patrimonio protegido. En todo caso,
y en consonancia con la finalidad propia de los patrimonios protegi-
dos de satisfaccion de las necesidades vitales de sus titulares, con los
mismos bienes y derechos en él integrados, asi como con sus frutos,
productos y rendimientos, no se consideraran actos de disposicion el
gasto de dinero y el consumo de bienes fungibles integrados en el
patrimonio protegido, cuando se hagan para atender las necesidades
vitales de |la persona beneficiaria.
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No obstante lo dispuesto en el apartado anterior, los constituyentes
o el administrador podran instar al Ministerio Fiscal que solicite de
la autoridad judicial competente la excepcion de la autorizacion ju-
dicial en determinados supuestos, en atencidon a la composicion del
patrimonio, las circunstancias personales de su beneficiario, las nece-
sidades derivadas de su discapacidad, la solvencia del administrador
o cualquier otra circunstancia de analoga naturaleza.

. Todos los bienes y derechos que integren el patrimonio protegido, asi

como sus frutos, rendimientos o productos, deberan destinarse a la
satisfaccion de las necesidades vitales de su beneficiario o al mante-
nimiento de la productividad del patrimonio protegido.

En ningun caso podran ser administradores las personas o entidades
gue no puedan ser curadores, conforme a lo establecido en el Codigo
Civil o en las normas de derecho civil, foral o especial que, en su caso,
fueran aplicables.

. Cuando no se pudiera designar administrador conforme a las reglas

establecidas en el documento publico o resolucion judicial de consti-
tucion, la autoridad judicial competente proveera lo que corresponda,
a solicitud del Ministerio Fiscal, teniendo en cuenta los deseos, volun-
tad y preferencias del beneficiario.

5.7.6. Extincion

1.

El patrimonio protegido se extingue por la muerte o declaracion de fa-
llecimiento de su beneficiario o por dejar éste de tener la condiciéon de
persona con discapacidad de acuerdo con el articulo 2.2 de esta ley.

Si el patrimonio protegido se hubiera extinguido por muerte o declara-
cion de fallecimiento de su beneficiario, se entendera comprendido en
su herencia. Si el patrimonio protegido se hubiera extinguido por dejar
su beneficiario de cumplir las condiciones establecidas en el articulo
2.2 de esta ley éste seguira siendo titular de los bienes y derechos que
lo integran, sujetandose a las normas generales del Cédigo Civil o de
derecho civil, foral o especial, que, en su caso, fueran aplicables.
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3. Lo dispuesto en el apartado anterior se entiende sin perjuicio de la

finalidad que, en su caso, debiera de darse a determinados bienes y
derechos, conforme a lo establecido en el articulo 4.3 de esta ley. En
el caso de que no pudiera darse a tales bienes y derechos la finalidad
prevista por sus aportantes, se les dara otra, lo mas analoga y conforme
a la prevista por éstos, atendiendo, cuando proceda, a la naturaleza y
valor de los bienes y derechos que integren el patrimonio protegido y
en proporcion, en su caso, al valor de las diferentes aportaciones.

5.7.7. Supervision

1.

La supervision de la administracion del patrimonio protegido corres-
ponde al Ministerio Fiscal, quien instara del juez lo que proceda respe-
tando la voluntad, deseos y preferencias de la persona con discapaci-
dad, incluso la sustitucion del administrador, el cambio de las reglas de
administracion, el establecimiento de medidas especiales de fiscaliza-
cion, la adopcion de cautelas, la extincion del patrimonio protegido o
cualguier otra medida de analoga naturaleza. El Ministerio Fiscal actua-
ra de oficio o a solicitud de cualquier persona y sera oido en todas las
actuaciones judiciales relativas al patrimonio protegido.

. Cuando no sea la propia persona con discapacidad beneficiaria del

patrimonio, el administrador del patrimonio protegido debera rendir
cuentas de su gestion al Ministerio Fiscal cuando lo determine estey,
en todo caso, anualmente, mediante la remision de una relacion de su
gestion y un inventario de los bienes y derechos que lo formen, todo
ello justificado documentalmente. El Ministerio Fiscal podra requerir
documentacion adicional y solicitar cuantas aclaraciones estime per-
tinentes.

Como érgano externo de apoyo, auxilio y asesoramiento del Ministe-
rio Fiscal en el ejercicio de las funciones previstas en este articulo, se
crea la Comision de Proteccion Patrimonial de las Personas con Dis-
capacidad, adscrita al Ministerio competente en materia de servicios
sociales y en la que participaran, en todo caso, el Ministerio Fiscal y
representantes de la asociacion de utilidad publica mas representa-
tiva en el ambito estatal de los diferentes tipos de discapacidad. La
composicion, funcionamiento y funciones de esta Comision se deter-
minaran reglamentariamente.
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5.7.8. Constancia registral

1.

La representacion legal a la que se refiere el articulo 5.7 de esta Ley se
hard constar en el Registro Civil, en la forma determinada por su Ley
reguladora.

. Cuando el dominio de un bien inmueble o derecho real sobre el mismo

se integre en un patrimonio protegido, se hara constar esta cualidad en
la inscripcion que se practique a favor de la persona con discapacidad
en el Registro de la Propiedad correspondiente, conforme a lo previsto
en la legislacion hipotecaria. Si el bien o derecho ya figurase inscrito
con anterioridad a favor de la persona con discapacidad se hara constar
su adscripcion o incorporacion al patrimonio protegido por medio de
nota marginal.

La misma constancia registral se practicara en los respectivos Registros
respecto de los restantes bienes que tengan el caracter de registrables.
Si se trata de participaciones en fondos de inversion o instituciones de
inversion colectiva, acciones o participaciones en sociedades mercan-
tiles que se integren en un patrimonio protegido, se notificara por el
notario autorizante o por el juez, a la gestora de los mismos o a la socie-
dad, su nueva cualidad.

Cuando un bien o derecho deje de formar parte de un patrimonio pro-
tegido se podra exigir por quien resulte ser su titular o tenga un interés
legitimo la cancelacion de las menciones o notas marginales a que se
refiere el apartado anterior.

. La publicidad registral de los asientos a que se refiere este precepto se

debera realizar, en los términos que reglamentariamente se determi-
nen, con pleno respeto a los derechos de la intimidad personal y fami-
liar y a la normativa sobre proteccion de datos de caracter personal.
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