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    Demencia: 
más allá de la memoria



    ¿Está mi madre perdiendo la cabeza? Mi padre ha dejado de comer y parece deprimido, ¿será por la edad o puede ser demencia? ¿Se ha vuelto mi madre más caprichosa y maleducada con la edad o es la demencia? ¿Por qué mi padre se agita cuando le toca la ducha? ¿Mi madre puede seguir conduciendo, teniendo demencia? ¿Como va a tener demencia mi madre si se acuerda de su infancia y cosas del pasado mejor que yo? Estas son algunas de las muchas preguntas que se hacen los familiares de personas con demencia en las consultas de psicogeriatría.


    La demencia es una de las enfermedades neurodegenerativas más complejas y desafiantes, tanto para los profesionales de la salud como para las familias. No se trata únicamente de un trastorno cognitivo, sino de una condición multifacética que afecta a muy diversas funciones como las emocionales y comportamentales y que exige una intervención integral y coordinada.


    Comúnmente, la atención pública se ha centrado en la pérdida de memoria, un síntoma devastador que a menudo marca el inicio de un largo y doloroso proceso que en los casos más graves lleva incluso a la pérdida de la propia identidad o esencia de nuestro ser querido. Pero, como hemos avanzado, la demencia es mucho más que un trastorno de la memoria y, ya sea antes de que comience esta pérdida o ya sea durante el propio desarrollo, a medida que avanza se manifiesta con síntomas psicológicos y conductuales que pueden ser tanto o más perturbadores que la amnesia misma. Cuadros como la depresión, la ansiedad, la inquietud, e incluso las alucinaciones, delirios y las alteraciones de la conducta, a menudo son difíciles de comprender y gestionar para las familias. La fragilidad del sujeto con demencia, sumada a la imprevisibilidad de estos comportamientos, convierte cada día en un desafío que puede llevar al agotamiento emocional y al sentimiento de culpa.


    Por otro lado, en esta era de sobreinformación, es cada vez más común que las personas cada vez más jóvenes acudan a consulta refiriendo padecer demencia simplemente porque se sienten más despistadas o experimentan fallos de memoria. Este temor, paradójicamente, puede agravar esos mismos síntomas.


    En este contexto, se hace evidente la importancia de disponer de información adecuada, rigurosa y clara, que permita distinguir entre lo que es normal y lo que puede ser patológico, además de contar con herramientas y enfoques de intervención eficaces y humanistas. Las familias requieren apoyo para gestionar las dificultades que surgen en la convivencia con un ser querido con demencia, y este apoyo debe estar fundamentado en la comprensión y aceptación de los cambios, en ocasiones devastadores, que esta enfermedad conlleva


    Ampliar nuestros conocimientos sobre la demencia con lecturas como ofrece la guía de la Dra. Gracia puede ser un gran aliado para las familias que se encuentran ante una situación que puede resultar muy dolorosa y conllevar una elevada sobrecarga emocional y física.


    Comprender por qué y cómo ocurren ciertos comportamientos, y reconocer que la enfermedad fluctúa, con momentos de aparente lucidez seguidos de episodios de confusión o alteraciones de la conducta, permite a los cuidadores enfocar su abordaje desde la calma y la empatía. Saber que esos cambios no son caprichos, sino consecuencias de la enfermedad, ayuda a aliviar la frustración, la culpa y facilita una respuesta más serena y adecuada. Esta comprensión no solo mejora la capacidad de cuidar, sino que también reduce el estrés y el impacto emocional en el cuidador, permitiendo que estos se sientan más conectados con sus seres queridos y mejor preparados para manejar los desafíos diarios.


    El texto que tienes ante ti aborda todos estos aspectos menos conocidos de la demencia, pero frecuentes y difíciles de entender y gestionar. Es una guía práctica y accesible que no solo informa, sino que también busca humanizar la experiencia de cuidar a alguien con esta enfermedad, brindando respuestas que combinan rigor científico con una profunda sensibilidad hacia la realidad cotidiana de las familias.


    Tengo la suerte de conocer a la Dra. y psiquiatra Patricia Gracia en lo personal y en lo profesional, una persona dedicada a su trabajo que ha buscado siempre la excelencia y la humanidad, y el libro es un fiel reflejo de su pericia como clínica con más de 15 años de experiencia, su investigación y su compromiso con la medicina.


    Un libro que estábamos esperando y que sin duda va a ayudar a muchas personas.


    


    Dra. Rosa Molina


    Psiquiatra y divulgadora

  


  
    


    Terapia breve en la demencia: 
un enfoque inédito



    ¡Espera, espera! ¿Patricia Gracia? Yo he conocido a esta mujer durante años como “Purita psiquiatría” y es una etiqueta tan acertada que no puedo dejar de verla de esta manera. Porque ella es así, purita psiquiatría. De la buena, de la bien hecha, de la que reconforta a las personas que lo pasan mal.


    He conocido algunas mentes brillantes, no es que yo sea nadie en particular, pero soy un fulano entrado en años y he tenido oportunidad de conocer bastantes cerebros así. El de Patricia, es uno de ellos. Brillante, rápida y sagaz como el más astuto de los detectives, ella es capaz de sacar las claves que abren la cerradura de cualquier tema que le interese.


    Puede que te parezca una tontería, pero para mí esa es la máxima expresión de la inteligencia. Sacar aquello que es lo importante y ser capaz de contárselo a tu tía, la del pueblo, para que lo entienda.


    Como puedes pensar, no es común encontrar esa cualidad en la cabeza de algunos científicos. Los médicos, en particular, deberían ser empáticos y cercanos. Suelen creer que se comunican bien y que son amorosos como Winnie the Pooh.


    No suelen serlo. Ni-de-co-ña.


    


    Estoy convencido de que tú también tienes la experiencia de que un doctor te trate como el culo, o te hable como si fuera tu padre. O peor aún, que te de la información, cuando la da, como si fueras un experto de la Universidad de Harvard, usando palabras que no entiende ni la famosa Inteligencia Artificial.


    No es el caso de Patricia. Para nada. Esta mujer es cercana, empática y tiene la capacidad de contarme, en un audio de tres minutos, algo tan complejo como la filosofía de la ciencia.


    Hace unos meses, vino a Barcelona para hacer el curso de una colega y tuvimos la oportunidad de tomarnos una cerveza. Si, ya sé, los profesionales de la salud no deberíamos tomar alcohol, pero carajo, no todos los días ves a una amiga que vive a más de trescientos kilómetros. Ese día, me contó que quería divulgar muchas de las cosas que las familias de sus pacientes le preguntaban o les hacían sufrir. Me contó que había recopilado muchas dudas y mitos sobre la demencia y que tenía un libro sobre ello. Me dijo: “Quiero unir ciencia, divulgación y ternura sobre la enfermedad”. Y me pareció genial. Hablamos de las dificultades de la edición y al despedirnos, tuve la sensación de que se iba a salir con la suya.


    ¡Ya te digo si se salió con la suya!


    Ha escrito este librazo sobre la demencia, su impacto en la familia, en el paciente mismo y ha sido capaz de destilar los aprendizajes que hizo en sus formaciones en Terapia Breve para implementarlos en un contexto nuevo. Esto es para mí la creatividad, trasladar ideas de un contexto a otro de manera eficiente.


    ¡Buah! He encontrado cosas interesantes aquí: Distinguir las conductas frecuentes en una persona con demencia para ayudarte a dejar de pelearte con ella. Entender los procesos que se están dando es una manera de que mantengas tu espíritu en calma. No hay nada peor que ver cómo la enfermedad devasta a alguien que quieres mientras tú no estás entendiendo nada; sintiendo rabia y tristeza al mismo tiempo. Cuando el deterioro está presente, la mejor de las intenciones puede estar contribuyendo a que todos os sintáis peor. Como psicólogo, he encontrado a decenas de personas que, a pesar de cuidar a sus seres queridos, se han dejado la piel tratando de cambiarlos o negando sus males.


    No es fácil estar en una situación así.


    En este libro, página a página, descubrirás nuevas posibilidades para afrontar el reto que supone este tipo de enfermedad. Ser capaz de poner en práctica las herramientas que la Dra. Patricia Gracia desvela en el libro, puede liberarte de la sensación de estar hundiéndote en las arenas movedizas del sufrimiento que causan las enfermedades neurológicas.


    Que yo sepa, y llevo bastantes años en esto, nadie había aplicado el modelo que llamamos Terapia Breve y Estratégica al contexto de las demencias. Era una tarea comprometida y con cierto riesgo, Patricia Gracia lo ha hecho y cuando acabes de leer este libro, encontrarás nuevas soluciones para tus problemas.


    Palabrita del niño Jesús.


    Victor Amat


    Psicólogo y divulgador.
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    “Mi padre se ha vuelto un vago; no sale de casa, no hace nada si no se lo mandas y apenas habla.”


    “Mi madre llora todos los días, dice que ya no sirve para nada y sólo repite que se quiere morir.”


    “Mi padre se ha vuelto muy testarudo, tiene que ser siempre lo que él diga; si no, se pone agresivo.”


    “Mi madre está muy nerviosa, cuando se queda sola nos llama a todas horas para decirnos lo mal que se encuentra.” 


    “Mi padre hace y dice obscenidades, ya le han llamado la atención en varias ocasiones por la calle; es como si no fuera él.”


    “Mi madre ha perdido la cabeza, dice que hay mujeres debajo de la cama y se enfada con mi padre”  


    ¿Qué le pasa a mi madre? sería la pregunta que resume cientos de consultas que me habéis hecho como psiquiatra a lo largo de la última década.


    Si tienes este libro en tus manos, seguramente estarás preocupada porque tu madre (o padre) ha cambiado mucho; es probable que cuando le dices lo que te preocupa se enfade y terminéis discutiendo; y te estarás preguntando qué puedes hacer para ayudarle (y que se deje). Lidiar con estas situaciones hace muy complicado el reto del cuidado.


    En este libro recopilo gran parte de lo que he aprendido durante estos años con vosotros, que sois los verdaderos expertos en cuidados de la Persona con Demencia (PcD); para devolvéroslo -con un filtro de ciencia y estrategias terapéuticas- y que pueda servir a quienes afrontáis este reto en casa (o en el trabajo). Mi deseo es acompañarte, ayudarte a comprender los síntomas psiquiátricos de la demencia y a buscar alternativas de respuesta que puedan funcionar mejor.


    Prácticamente todas las PcD tienen algún síntoma psiquiátrico a lo largo de la enfermedad. Es más, en más de la mitad de las PcD aparecen antes de que los síntomas propios de la demencia sean evidentes, los síntomas psiquiátricos más comunes en esta etapa son la depresión (24%) y la irritabilidad (21%).


    Aunque los síntomas psiquiátricos no son específicos de un tipo concreto de demencia, algunos son más característicos de una enfermedad u otra y nos pueden orientar hacia el diagnóstico. Por ejemplo, las alucinaciones visuales en la Demencia por Cuerpos de Lewy y la conducta social inadecuada en la Demencia Fronto-Temporal. Además, la aparición de determinados síntomas psiquiátricos puede sugerirnos qué cambios están sufriendo el cerebro y las funciones cognitivas en el curso de la enfermedad.


    Por otro lado, los síntomas psiquiátricos que se presentan en las PcD tienen características diferentes a los que vemos en adultos jóvenes o mayores sin demencia; si no se conocen las diferencias, pueden pasarse por alto. Al mismo tiempo, muchas veces se etiquetan como síntomas psiquiátricos cambios de conducta que son un sano intento de adaptación de la PcD a su nueva realidad.


    Los síntomas psiquiátricos en la demencia suelen generar más problemas que el propio deterioro cognitivo, y se asocian con una progresión más rápida de la enfermedad, peor estado de salud física y mayor riesgo de muerte. Se asocian además con estrés y depresión en el cuidador. Las PcD con síntomas psiquiátricos tienen más probabilidad de acabar en una residencia.


    Este libro no es un manual de instrucciones ni tampoco un libro meramente técnico. No buscaremos explicaciones en las neuronas, sino soluciones más efectivas en el sistema familiar. No puedo ofrecerte recetas comunes e infalibles para todos; reflexionaremos sobre la individualidad de la PcD, sin olvidar la tuya como cuidador(a).


    En el primer capítulo revisaremos cómo la demencia cambia la perspectiva del mundo de la persona que la sufre. Te ayudará a entender muchos de sus comportamientos como una reacción a sus dificultades y/o a nuestra conducta bienintencionada, que no siempre tiene un buen efecto.


    En el segundo capítulo describiremos los pasos a seguir para analizar un síntoma o una conducta problemática, qué factores pueden actuar como predisponentes o precipitantes, y algunas recomendaciones generales para prevenirlos y mejorarlos desde una perspectiva sistémica.


    En el tercer capítulo te contaré los síntomas psiquiátricos más frecuentes en la demencia y recomendaciones de abordaje utilizando ejemplos clínicos. Ninguno de estos ejemplos representa un caso único ni concreto; sino que tratan de condensar situaciones típicas en la consulta. Esto es una limitación, porque cada PcD y su sistema familiar y/o red de cuidados sois únicos, pero los conceptos se entienden mejor con ejemplos de la vida real. Por supuesto, los nombres que aparecen a lo largo del texto y los detalles son ficticios. Revisaremos también para cada grupo de síntomas qué conductas o situaciones pueden confundirse con ellos.


    En el último capítulo, planteo una breve respuesta a preguntas frecuentes: relacionadas con la competencia y capacidad, el ingreso en residencia, el rechazo a acudir al psiquiatra, y una preocupación frecuente de los familiares: el temor a sufrir una demencia.


    En este libro no encontrarás la solución a tus problemas; pero trataré de ayudarte a mirarlos desde otra perspectiva y espero que consigas verlos más pequeños. Espero que te ayude a mejorar la relación con la PcD y tu calidad de vida (como efecto secundario, espero que mejoremos también la suya).

  


  
    
      [image: ]
    

  



  

    


    


    


    Aunque en los últimos 20 años cada vez se habla más del modelo de Atención Centrada en la Persona (ACP), modelo que quienes trabajáis como cuidadores formales en centros de día y residencias ya conoceréis, en el ámbito médico necesitamos familiarizarnos mucho más con este enfoque cuando atendemos a las personas con demencia (PcD). Seguimos hablando de la demencia como una enfermedad fatal, como si su diagnóstico fuera “el final”; cuando debería ser un comienzo. A menudo enfrentamos a la persona con todo lo que anticipamos que no va a poder hacer sola en el mismo momento del diagnóstico de la enfermedad, despojándola de su autonomía “de un plumazo” y encargando a sus familiares su cuidado y su gobierno. Cuando los médicos no estamos familiarizados en el tratamiento de las PcD, cualquier cambio en su conducta tendemos a atribuirlo al cerebro enfermo; y, por tanto, a considerarlo un cambio irreversible, frente al que lo único que podemos hacer es usar medicación como “freno”. Puede parecer exagerado, pero esta es la perspectiva que veo a mi alrededor con demasiada frecuencia y era la perspectiva que yo tenía antes de descubrir otras formas de mirar a la demencia y de aprender de las personas a quienes he tenido la oportunidad de ayudar. Como dice A. Urrutia en su libro: “Los sanitarios estamos demasiado acostumbrados a buscar las respuestas y la cura en la buena organización y en el tratamiento. Pero a veces las respuestas y la cura están en las propias características de la condición humana, en sus emociones, en su pasado.”


    Por otro lado, hoy en día la demencia sólo es noticia cuando algún fármaco con posible potencial para cambiar el curso de la enfermedad logra resultados, aunque hasta la fecha el beneficio que este tipo de fármacos han mostrado en los ensayos clínicos es modesto y los posibles efectos secundarios son bastante frecuentes y pueden ser graves. Desde luego que es importantísimo continuar estas líneas de investigación, ojalá seamos testigos algún día de la noticia de que la demencia tiene cura; pero, hasta entonces, conocemos algunos factores que podemos modificar para disminuir el riesgo de la enfermedad y podemos hacer muchas cosas para mejorar la calidad de vida de las personas que la sufren. Hay mucho que hacer a nivel político (ej. ayudas a la dependencia que cubran las necesidades reales de la PcD y sus familias, a las que poder acceder cuando se necesitan), social (ej. concienciar a la sociedad sobre cómo afecta la demencia a quienes la sufren y adaptar el entorno a las PcD, para que puedan permanecer el mayor tiempo posible en la comunidad), y asistencial (ej. incremento de recursos sociales y/o sanitarios que respondan a las necesidades de la PcD y sus familias, mayor especificidad, coordinación y continuidad en la atención profesional, etc.). Pero, colada esta reivindicación (por si algún político y/o gestor me lee), lo que quiero contaros aquí es lo que podemos hacer como cuidadores, profesionales o familiares. Todos podemos hacer mucho por la PcD si aprendemos a mirarla como persona y no nos centramos en exclusiva en la enfermedad y en su cerebro dañado.


    En el modelo de ACP la demencia se define como un cambio en la percepción del mundo, y la mayoría de los problemas de conducta se consideran mecanismos que la persona utiliza para adaptarse a “ese nuevo mundo”, como una forma de afrontar los problemas o de comunicarse. Si entendemos cómo el daño neurológico producido por la demencia puede cambiar la manera en que la PcD percibe el mundo y se percibe a sí misma, podremos comprender el sentido de la conducta “sin sentido”. La PcD puede tener dificultad para reconocer e interpretar los objetos, las caras y los gestos de las personas de su alrededor; puede tener problemas para procesar varios estímulos al mismo tiempo y la relación de los objetos en el espacio, por eso se desorientan al salir de su entorno habitual; le cuesta más detectar y corregir sus errores; así como controlar sus reacciones. El objetivo terapéutico no debe ser que la persona se adapte a las necesidades del entorno, sino que el entorno se adapte a las necesidades de la persona, compensando sus dificultades y facilitando el uso de las capacidades que conserva, para que mantenga el máximo grado de autonomía posible. Según este modelo el cuidador se convierte en un compañero, cuya función es proteger en libertad, algo así como un “cuidañero”. Independientemente de que tengan la misma enfermedad, cada PcD tiene necesidades diferentes, que van variando a lo largo del proceso; por lo que tendremos que diseñar un traje a medida “para cada temporada”.


    Mi primer contacto con el enfoque de ACP se puede decir que fue accidental. Estaba en un congreso médico- recién terminada la especialidad de psiquiatría- y pretendía asistir a una conferencia donde me hablasen de los mejores fármacos para solucionar los problemas de mis pacientes. Afortunadamente no tuve sitio (seguramente porque muchos médicos compartían mis preferencias) y terminé en una conferencia que cambió mi perspectiva 180 grados y consiguió que “reconsiderase la demencia”, como el autor pionero en este enfoque, Tom Kitwood, sugiere en el título de su libro. Este autor enumera y describe diferentes factores sociales que tienen una influencia maligna en la PcD, aunque se hagan con la mejor de las intenciones:


    Engañar


    No decirle u ocultarle la verdad, con el objetivo de distraerle, manipularle y obligarle a aceptar algo. Por ejemplo, algunas veces las PcD vienen a mi consulta engañadas, y la familia convierte las palabras psiquiatra y demencia en tabú. Suelen ser las familias con una unión más estrecha y con una relación más positiva entre sus miembros las que mantienen más reservas y tratan de “proteger” a su familiar “del terrible diagnóstico”. La PcD percibe de un modo u otro que tiene más dificultades y un cambio en la forma en la que te relacionas con ella, conocer su diagnóstico puede ayudarle (a veces) a comprender estos cambios. Aunque la intención sea buena, debes tener en cuenta que ocultarle el diagnóstico va en contra de su autonomía y le estas privando de la oportunidad de poder planificar su futuro. Van den Dungen y sus colaboradores realizaron una encuesta en la que preguntaron a más de 9000 personas si preferirían conocer su diagnóstico en el caso de sufrir una demencia, 85% de las personas que ya tenían problemas de memoria y 91% de las personas sin síntomas respondieron que les gustaría saberlo.


    Desempoderar


    Sustituirle y no permitirle utilizar las habilidades que conserva. Quizá por prisa o como una forma de ayudarle, a menudo no le dejamos finalizar las tareas que ha comenzado, aumentando su sentimiento de incapacidad. De este modo, podemos precipitar reacciones catastróficas e incrementar el riesgo de que la PcD tenga síntomas depresivos. En lugar de hacerle las tareas (asearle, vestirse, cocinar en su lugar, etc.), podemos hacerlas con ella y facilitarle con nuestra colaboración los pasos de la tarea que no pueda hacer sola.


    Infantilizar


    Tratarle con condescendencia, como si fuera un niño pequeño. Cuando la PcD tiene dificultad para comprender el lenguaje debemos simplificarlo, pero esto no significa que lo tengamos que tratar como a un niño. De todos es conocido que uno de los expresidentes de nuestro país mejor reconocidos por su rol en la transición política en España sufrió una demencia en sus últimos años ¿os imagináis tratándolo como si fuera un bebé? Pues tenedlo en cuenta cuando estéis frente a cualquier PcD: son adultos, con una historia detrás y mucha experiencia.


    Intimidar


    Inducirle miedo, utilizando amenazas o la fuerza física. Recuerdo el caso de una mujer con ansiedad que no toleraba separarse de su marido y se inquietaba mucho cuando él salía a hacer algún recado, llorando desconsoladamente y acusándole de abandonarla. Su marido -que ya no sabía qué hacer o decirle para que no reaccionase de ese modo- le amenazaba con abandonarle “si no se calmaba”. ¿Imaginas el efecto que puede tener esta amenaza sobre la ansiedad e inquietud de la mujer? Seguro que has acertado, las amenazas no son tranquilizadoras para nadie, y menos si nos enfrentan a nuestro mayor temor.


    


    Etiquetar


    Usar una categoría diagnóstica, como por ejemplo la demencia, como factor principal a la hora de relacionarnos con la persona y para explicar su comportamiento. Esto es muy habitual en entornos médicos. Es cierto que, en los tratados o guías clínicas, incluso en el libro que tienes ahora mismo entre tus manos, solemos generalizar pautas de conducta y de abordaje terapéutico en el contexto de un diagnóstico. Pero aprovecho estas líneas para reconocer esta limitación y recordar (en palabras de Tom Kitwood) que “hay tantas manifestaciones de la demencia como personas con demencia”.


    Estigmatizar


    Tratarle como si fuera un objeto enfermo, extraño o marginado. No requiere demasiada explicación, sólo pararnos a reflexionar sobre el concepto que tenemos y el uso que hacemos de la palabra demente. El estigma del término demencia llega hasta tal punto que en la última versión del manual diagnóstico de enfermedades mentales de la Asociación Americana de Psiquiatría, el DSM-5, se ha sustituido por trastorno neurocognitivo mayor.


    Sobrepasar


    Presionarle para que nos responda o para que haga una tarea más rápido de lo que puede, o hablarle tan rápido que no logre comprender lo que le decimos. Este factor es habitual cuando los cuidadores, familiares o profesionales, lo hacen bajo una situación de presión (porque deben conciliar con sus trabajos o su vida familiar, porque tienen más carga de la que pueden asumir por falta de personal, etc.). Apresurándole por encima del ritmo que puede asumir no sólo no lograrás que haga lo que necesitas, sino que tienes muchas papeletas para que se enfade, se inquiete, se agite, etc.; por lo que tendrás un nuevo problema. Recuerda el refrán: “Vísteme despacio…”.


    Invalidar


    Ser ciegos a la realidad subjetiva de la PcD, no reconocer la forma en que experimenta el mundo, especialmente cómo se siente. Si nos “ponemos en sus zapatos” podremos reconocer y comprender sus emociones, sus preocupaciones, sus necesidades y sus reacciones; y seremos más capaces de responder de forma empática. Debemos tener en cuenta que lo hace lo mejor que puede y ofrecerle nuestro apoyo. La PcD necesita un espacio de confianza y seguro en un mundo que no comprende y no sabe cómo manejar.


    Desterrar 


    Excluir a la persona con demencia, física o psicológicamente. Por ejemplo, no permitirle participar en las conversaciones o en la toma de decisiones familiares. Esto puede hacer que la PcD se muestre (justificadamente) desconfiada, además del malestar que cualquiera tendríamos si nos sentimos desplazados de nuestro entorno. Por el contrario, compartir con ella actividades lúdicas o conversaciones sobre temas de su interés favorece su sentimiento de pertenencia, la expresión y el recuerdo de emociones positivas. Aunque la demencia disminuye progresivamente la capacidad de la persona para tomar decisiones, debemos incluirla en la medida que se pueda en cada momento.


    Objetificar


    Tratarle como si fuera un bulto: levantarle, arrastrarle, etc. sin tener en cuenta que es una persona. Las personas con demencia avanzada, que han perdido la capacidad de comunicación, tienen mayor riesgo de enfrentarse a este (mal)trato. Aunque estemos metidos en nuestra dinámica de trabajo y vayamos con prisa, debemos informar siempre a la persona de qué vamos a hacer y pedirle permiso, en un lenguaje sencillo y con gestos si el deterioro es avanzado; sobre todo si vamos a “invadir” su intimidad durante el aseo. Si no nos aproximamos con el máximo respeto hacia la persona, reconociendo y validando su pudor, podemos precipitar una conducta rebelde u otras reacciones que juzguemos equivocadamente como patológicas. Por ejemplo, Benita se ponía agresiva cuando tenía que asearle un varón en la residencia.


    Ignorar


    Hablar o actuar en su presencia, como si no estuviera. Esto pasa demasiado a menudo en las consultas médicas contrarreloj, en las que resulta demasiado tentador agilizar la entrevista con la información que nos facilitáis los familiares, con el riesgo de entablar una conversación con vosotros y “ningunear” a la PcD. Incluso cuando la persona no nos presta atención directamente, es importante que nos dirijamos a ella repetidamente a lo largo de la entrevista y que le expliquemos -de forma adaptada a su capacidad- lo que vamos hablando. La información de las personas que convivís con la PcD es fundamental para nuestra valoración e intervención profesional, pero también debemos reservar un espacio de consulta individual con ella.


    Imponer


    Forzarle a hacer algo, pasando por alto sus deseos y negándole la posibilidad de elegir. A menudo se dan situaciones complicadas, porque la PcD no reconoce que necesita cuidados y rechaza nuestras propuestas. Si escuchamos cuáles son sus deseos y preferencias y qué necesidades reconoce tener, estaremos en mejor disposición para negociar y buscar una sugerencia que le resulte de entrada más aceptable. Negociar las decisiones del día a día, por sencillas que parezcan (por ejemplo, qué comida o qué prenda prefiere entre dos opciones), le permite mantener un sentimiento de control sobre su persona.


    Descuidar


    Pasar por alto necesidades evidentes de la persona o rechazar prestarle atención cuando la pide. Aunque el descuido de una persona vulnerable es inadmisible, muchas familias se exponen a situaciones críticas ante la escasez de recursos y ayudas sociales para responder a sus necesidades. Necesitamos políticas que respondan a un nuevo modelo de sociedad, donde los casos de demencia aumentan por el envejecimiento de la población y una mayor longevidad, las familias son más reducidas, y los hijos (especialmente las hijas) que tienen que cuidar hoy de su padre o madre con demencia deben conciliar esta tarea con el cuidado de sus propios hijos y con su trabajo. Las ayudas a la dependencia tardan en poder tramitarse y en resolverse, y son insuficientes para asumir los costes de un cuidador profesional que pueda facilitar un apoyo en domicilio, de un centro de día, de una plaza en residencia, etc.; costes que muchas familias en nuestro país no pueden asumir. Podríamos decir que vivimos en una sociedad que descuida a las PcD y sus familias (me pongo reivindicativa de nuevo, no he podido evitarlo).


    Acusar


    Culparle de los errores que comete por su pérdida de capacidad o por sus dificultades para comprender la situación. Al comienzo de la enfermedad, muchos familiares no entienden que los errores u olvidos son parte del proceso de la demencia y suelen reprochárselos. Otras veces, el familiar señala los errores con su mejor intención, para que la PcD se dé cuenta y pueda corregirlos. Pero en cualquiera de los dos casos, esto sólo sirve para aumentar su frustración y nunca para que recuerde mejor.


    Molestar


    Interrumpir una acción o comentario de la persona; invadir sin respeto su espacio. Puede ocurrir con más probabilidad cuando la PcD tiene dificultad para expresarse; es importante que tratemos aun así de “escucharle” con todos nuestros sentidos. La invasión del espacio personal es también un factor que debemos tener en cuenta en las residencias, donde la persona permanece 24h y de forma casi siempre definitiva, pero no cuenta con un espacio privado (puesto que incluso su habitación suele ser compartida). La PcD también puede sentirse invadida cuando entra en su domicilio una empleada del hogar; bien porque tenga un carácter especialmente reservado o celoso de su intimidad, o porque la empleada -con la intención de ayudar al máximo- no facilite un espacio de intimidad y que la PcD mantenga en lo posible las tareas que puede hacer sola.


    Burlarse


    Reírse de las cosas que hace o de sus comentarios, humillarle o hacer gracias a su costa. Aunque nos resulte muy gracioso lo que la persona haya dicho o hecho, antes de reírnos debemos tener en cuenta que, a no ser que haya tenido la intención de hacernos gracia (capacidad que va perdiendo progresivamente), le va a sentar como un tiro que nos riamos; sobre todo, si lo ha dicho o hecho por un error relacionado con sus dificultades cognitivas. Poca broma.


    Menospreciar


    Decirle a la persona que no vale nada, que es una incompetente, etc. dirigirle mensajes que dañan su autoestima.


    Debemos reconocer a la persona que hay más allá de la enfermedad, con sus vivencias. Explorar los roles que ha desempeñado a lo largo de su vida puede ayudarnos a entender su conducta y buscar actividades que sean valiosas para ella. Por ejemplo, Rosa se levantaba de su sitio en el comedor y presionaba a otros residentes para que comiesen, produciéndose situaciones de conflicto y agresividad entre ellos. Rosa había sido profesora en un colegio y trataba de “poner orden”. Facilitarle una tarea sencilla en la que pudiese colaborar con el personal de la residencia (ej. repartir pan o servilletas), reforzando su antiguo rol, parecía una propuesta interesante para intentar reconducir su conducta.


    Algo que debemos tener en cuenta es lo importante que puede ser para la PcD conservar sus objetos personales cuando ingresa en una residencia, aunque nosotros creamos que no los necesita. Incluso si no sale a la calle, conservar su bolso puede ser primordial para ella y puede ponerse nerviosa si lo pierde ¿Acaso tú no desesperas cuando no encuentras tu teléfono móvil o tu monedero? Recuerdo a una señora que llevaba siempre consigo un carro de la compra con sus objetos más preciados, y lo importante que era para ella podernos ofrecer un caramelo.


    Los mayores atesoran una historia personal, Erik Erikson definió como reto psicológico en esta etapa la integración de sus vivencias. En la PcD esta tarea se dificulta por el olvido; colaborar con ella para recopilar su legado puede facilitarle la adaptación a este reto en la última etapa de su vida (ej. reunir en una caja sus objetos personales, hacer un libro biográfico con fotos, escuchar canciones que tuvieron un significado especial para ella, etc.). A menudo las PcD se muestran inquietas y cuentan con preocupación que “temen que les pase algo malo a sus padres” (u otros familiares ya fallecidos), como si su pasado remoto fuese su presente; puede ser una oportunidad para validar sus emociones y permitirle expresar lo importantes que han sido esas personas en su vida.
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    Cada problema nos proporciona una oportunidad para revisar cómo funcionan los diferentes elementos del sistema que conformáis la persona con demencia (PcD), tú como cuidador y el entorno. Un buen análisis del problema y de los factores que influyen en su aparición y/o persistencia nos facilitará cierto control sobre una situación que parece incontrolable. Para hacer una revisión más clara, utilizaremos para este análisis los pasos del método propuesto por un panel de expertos (Kales y colaboradores, 2014), el método DICE:


    
      	Describir


      	Investigar


      	Crear


      	Evaluar

    


    Describir


    Lo primero que necesitamos es una descripción clara y explícita de la conducta problema. Evitaremos etiquetarla de entrada como ansiedad, agitación, depresión, etc.; hasta no hacer una buena evaluación del caso, estas etiquetas sólo van a despistarnos. Nos ayuda más recurrir a ejemplos concretos: ¿Cómo se presenta esa conducta en el día a día? ¿Cómo fue la última vez que sucedió?, y tratar de describirlos detalladamente, como haríamos con la escena de una película.


    Es importante además analizar en qué circunstancias aparece la conducta: ¿con alguna persona, en algún lugar, a alguna hora o realizando alguna actividad en particular?; y cuáles son sus consecuencias: ¿cómo respondemos como cuidadores a esa conducta?


    Habitualmente sois los cuidadores quienes traéis a las personas con demencia (PcD) a la consulta de psiquiatría porque algo os preocupa a vosotros. Pero los profesionales tenemos que valorar también a la PcD de forma individual, y explorar tanto su estado mental como cuál es su perspectiva del problema. Aunque algunas veces pueda parecer obvio, los profesionales no estamos en vuestra piel, y debemos clarificar cómo esta conducta está suponiendo en ese preciso momento un problema para cada uno de vosotros (cuidador, PcD, resto de la familia, compañeros de residencia, profesionales, etc.), en qué forma está afectando vuestra vida; qué cosas específicas os gustaría hacer y no podéis hacer debido al problema. Necesitamos también conocer vuestras expectativas, en qué forma os gustaría que os ayudásemos como profesionales. A veces tenemos que reformular los objetivos en equipo para que sean específicos y realistas; que puedan ser cambios detectables y centrados en la persona. Los cambios que tienen más probabilidad de consolidarse son los que se producen lentamente, paso a paso, así que estableceremos cuál podría ser la mínima señal de cambio, la primera señal que nos indique que vamos por el buen camino. Todos vemos con mayor claridad lo que no queremos que lo que queremos, así que soléis plantearnos vuestros objetivos de forma demasiado general y en negativo. Por ejemplo, tu objetivo puede ser “que mi madre no se ponga nerviosa”. Como habremos definido antes qué hace tu madre cuando se pone nerviosa (ej. no se separa de ti ni un momento, llora desconsoladamente y grita todos los días, etc.) y cómo te afecta (ej. pierdes la paciencia y le gritas), posibles objetivos de cambio mínimo serían: que pueda pasar 5-10 minutos sola en una habitación, que llore o grite con menor sufrimiento aparente o con menos frecuencia (algún día sin llanto ni gritos), que consigas no gritarle cuando se pone así, etc.


    Investigar


    El segundo paso frente a un problema de conducta es investigar los posibles factores que contribuyen a su aparición, lo desencadenan y/o facilitan su persistencia. Como en todo sistema estos factores pueden depender de cualquiera de sus elementos, que analizaremos por separado.


    
      	Factores dependientes de la persona con demencia


      	Factores dependientes del cuidador


      	Factores dependientes del entorno

    


    FACTORES DEPENDIENTES DE LA PERSONA CON 
DEMENCIA (PcD):


    Enfermedades físicas 


    Hay algunos signos que nos hacen sospechar que los síntomas son secundarios a un problema médico: comienzan bruscamente, la PcD tiene dificultad para mantener la atención en la conversación, se distrae con mucha facilidad, no sabe decirnos qué día es y/o dónde está, su estado varía a lo largo del día (pasa de estar adormilado a estar agitado), etc.


    A este serio cuadro médico lo llamamos síndrome confusional agudo o delirium. Suele ser reversible cuando desaparece la causa (o causas) que lo ha provocado, pero se asocia con un mayor riesgo de deterioro cognitivo, discapacidad y mortalidad a medio-largo plazo. Es importante por ello saber identificarlo y conocer los factores que pueden precipitarlo, para tratar de prevenirlo; especialmente en las personas más vulnerables: mayores con deterioro cognitivo o demencia, que tienen enfermedades crónicas, que toman varios medicamentos, que tienen insuficiencia de hígado o riñón, que tienen problemas de vista y/u oído, que han sido sometidos recientemente a una operación quirúrgica, y/o que consumen alcohol de forma habitual.


    Algunos factores que pueden precipitar un cuadro de delirium son: una enfermedad médica imprevista, un nuevo fármaco que resulte tóxico, la desnutrición, la deshidratación, la falta de oxígeno, el estrés (por ruido, falta de sueño, etc.), las sondas, catéteres y vías venosas (que aumentan el riesgo de infección), la inmovilización en cama y el uso de contenciones físicas.


    Dolor 


    El dolor puede causar todo tipo de síntomas psiquiátricos y reacciones: apatía, depresión, ansiedad, problemas de sueño, irritabilidad e impulsividad. En PcD en grado avanzado, que no son capaces de comunicar su dolor, podemos sospecharlo observando su lenguaje corporal (muestra tensión y/o rigidez muscular, no deja de moverse de un lado a otro, se golpea), la expresión de su cara (triste, ceño fruncido, muecas de disgusto), los sonidos que emite (gemidos o lamentos, llamadas repetidas, habla con volumen bajo y en tono negativo o desaprobatorio) y su respiración (le cuesta respirar y/o lo hace más deprisa).


    


    Fármacos


    Debemos revisar cuidadosamente la pauta de medicación que está tomando la PcD (incluidos fármacos o sustancias que no hayan sido recetadas por el médico). No basta con revisar la lista de medicación o la receta, tenemos que comprobar cómo está tomando cada una de las pastillas. Nos ayuda si nos traen a consulta las cajas de medicación para verificar, porque adivinar las pastillas por formas y colores es misión imposible.


    Si el cambio de conducta coincide con la introducción de un nuevo fármaco, un aumento o disminución de dosis, o la retirada de un fármaco que tomaba desde hace tiempo (sobre todo analgésicos y relajantes), tenemos un “sospechoso”.


    Antecedentes de enfermedad psiquiátrica


    En caso de que la PcD hubiese tenido a lo largo de su vida alguna enfermedad psiquiátrica (depresión crónica o recurrente, trastorno bipolar, esquizofrenia, etc.), los psiquiatras debemos valorar cómo los síntomas de su enfermedad pueden estar influyendo en este momento en la conducta problema.


    Algunos rasgos de personalidad también pueden influir en la conducta de la PcD. Las personas con rasgos neuróticos (que predisponen a emociones negativas y más dificultades en las relaciones con los demás) tienen mayor riesgo de presentar síntomas de depresión, agitación y agresividad.


    Gravedad del deterioro cognitivo


    


    Algunos síntomas psiquiátricos son más frecuentes al inicio de la enfermedad, como la ansiedad y la depresión; y otros se presentan preferentemente en fases avanzadas de la demencia, cuando la persona tiene mayor afectación cognitiva y es menos consciente de sus errores, como la apatía y los síntomas psicóticos.


    Afectación específica de determinadas funciones cognitivas


    Las alteraciones de conducta y los síntomas (aparentemente) psiquiátricos pueden reflejar el fallo de una función cognitiva determinada. Te cuento algunos ejemplos que nos encontramos frecuentemente en la consulta de psiquiatría:


    Déficit de memoria


    La PcD puede rellenar el espacio de los recuerdos que ha olvidado con falsos recuerdos que pueden interpretarse como delirios, fenómeno al que llamamos fabulación; o puede hablarnos de su situación actual como si viviese en el pasado (porque “se han borrado” de su memoria los recuerdos más recientes), por eso hablan de sus padres como si estuviesen vivos y/o de sus hijos como si no hubiesen crecido y estuviesen a su cargo. Sus emociones y su comportamiento responden a la forma en que está percibiendo el mundo. Por ejemplo, María “se fugaba” de la residencia cada vez que tenía la menor oportunidad porque, aunque allí la trataban muy bien, sus hijos le esperaban en casa y tenía que regresar para darles de comer. Afortunadamente, los falsos recuerdos son tan efímeros como los verdaderos, lo que nos facilita reconducir estas conductas.


    Dificultades en el lenguaje


    


    Algunas formas de demencia afectan de forma importante la capacidad para la expresión verbal desde fases tempranas, y la familia o profesionales sin experiencia pueden interpretarlo como delirios, porque “dice incoherencias”. Además, la PcD se frustra y suele enfadarse al no lograr comunicarse. Te confieso que esta es mi peor pesadilla.


    Fallos en el reconocimiento


    Cuando la PcD dice que “ve en su casa una persona extraña” nos pueden consultar por alucinaciones visuales; sin embargo, a menudo lo que sucede es que no reconoce a su familiar como tal y piensa que ha sido sustituido por un impostor.


    Problemas con las praxias


    La dificultad para utilizar los objetos y reconocer sus relaciones en el espacio (apraxia) puede verse como un comportamiento extraño y desorganizado. Por ejemplo, Martina, que había estado en tratamiento hacía varios años por una crisis psiquiátrica -de la que se había recuperado completamente-, llevaba unos días algo confundida y en la mesa se intentaba peinar con el tenedor. 


    Disfunción ejecutiva


    Incluimos en este dominio las tareas más complejas: la planificación, la toma de decisiones, el cambio de foco de atención de una tarea a otra, la inhibición de distracciones, la evaluación de cómo está realizando la tarea que le ocupa, la corrección de errores, etc. Cuando este dominio está afectado, la PcD muestra síntomas que describiremos en el siguiente capítulo como descontrol de impulsos. No obstante, la afectación de estas funciones no es exclusiva de la demencia, pueden estar también alteradas en los trastornos psiquiátricos primarios, como la esquizofrenia, la depresión mayor, etc.


    Un problema cognitivo especialmente relevante, por su influencia en la aparición problemas de conducta, es la frecuente ausencia de conciencia de enfermedad que tienen las PcD. Niegan o restan importancia a sus dificultades, justifican los cambios que os preocupan a los familiares y se enfadan cuando le insistís en que necesita ayuda. Esto se debe a una afectación de la memoria, que no actualiza la información de los sucesos más recientes, y de la capacidad para verificar su propio rendimiento.


    Privación sensorial


    La pérdida de visión o audición predisponen a las alteraciones de la percepción (alucinaciones), podríamos decir que si el cerebro “no recibe señal” de la vista o el oído tiene más probabilidad de generar sus propias imágenes y sonidos. Además, se hace más difícil la interacción de la persona con su entorno (su orientación, la participación en conversaciones y el mantenimiento de las actividades que realizaba anteriormente, como costura, lectura, etc.), limitaciones que incrementan el riesgo de depresión y de empeoramiento de los síntomas de la demencia. La mejora en lo posible de la visión o la audición (ej. eliminación de cataratas, uso de gafas y/o audífonos, etc.) puede mejorar la salud de forma más global. No olvides las gafas y los audífonos cuando tu familiar ingrese en un hospital; muchos los dejáis en casa para que no se pierdan, y es su dueño quien termina “perdido”.


    Necesidades insatisfechas


    Si un niño se pone impertinente cuando tiene sueño o hambre lo justificamos. Sin embargo, en la PcD valoramos cualquier conducta como parte de la enfermedad, y muchas veces es una forma de comunicarnos sus necesidades. Cuando hablamos de necesidades solemos pensar en las más primarias e instintivas (dormir, comer, beber, etc.); pero ¿qué hay de la necesidad de contacto social, de comunicarnos, de recibir afecto de los demás, de libertad, etc.? Piensa en cómo nos sentimos al ver frustradas (temporalmente) esas necesidades durante el confinamiento por la pandemia COVID-19.


    Adaptación psicológica a los cambios


    La PcD, incluso cuando niega estar enferma, percibe que le cuesta cada vez más hacer lo que antes hacía y desenvolverse en el día a día, volviéndose más dependiente de sus familiares. Su conducta puede ser una reacción psicológica a sus sentimientos de incapacidad y sobrecarga familiar; sobre todo en las fases iniciales.


    FACTORES DEPENDIENTES DEL CUIDADOR


    Relación del cuidador con la PcD


    La relación que tienes y has tenido a lo largo de la vida con la PcD es un factor relevante en vuestra interacción. Por ejemplo, algunos hijos o esposas cuyo padre o marido nunca ejerció como tal e hizo sufrir a la familia durante años asumen su cuidado cuando desarrolla una demencia; no es difícil comprender las emociones encontradas que estos cuidadores pueden sentir. Cualquier emoción es válida, lo que no podemos justificar son las conductas abusivas por ninguna de las partes.


    Cada familia tiene sus propias reglas implícitas. Cuando una PcD ha tenido un rol dominante en su casa y tiene que desplazarse a vivir con uno de sus hijos, bajo unas nuevas normas y con una relación dependiente de él, se moviliza una lucha de poder en el sistema. Aunque no sean conscientes de su intención, la PcD puede ejercer poder indirectamente mediante una conducta rebelde o demandante (por ejemplo, cuando llama repetidamente a sus hijos porque se siente enferma); y los hijos pueden ejercerlo etiquetando a la persona de enferma (e imponiendo el control sobre ella).


    Conocimientos del cuidador sobre la demencia


    A veces los cuidadores no relacionan los cambios de conducta con el proceso de demencia, y creen que la PcD tiene una conducta molesta porque quiere y con el propósito de fastidiarles. Cuando valoramos esta conducta como voluntaria e intencionada es más probable que reaccionemos con enfado. Como el proceso de deterioro en la demencia suele ser lentamente progresivo, durante los primeros años los cambios pueden pasar desapercibidos. Por otro lado, la PcD conserva algunas capacidades mejor que otras y muchos síntomas son intermitentes; esto confunde a los familiares, que suelen decirnos cosas como: “si estuviera tan mal, no habría podido…”. En PcD que han tenido un carácter difícil todavía se hace más complicado comprender que la demencia está, como mínimo, influyendo en la expresión de estas conductas.


    Estilo de comunicación del cuidador


    El modo en que te comunicas con la PcD puede estar contribuyendo a la persistencia de las alteraciones de conducta. A menudo responsabilizamos al otro de nuestras reacciones, y no nos damos cuenta de cómo nuestras reacciones pueden provocar o mantener la conducta que nos molesta, creándose un círculo vicioso. Toda respuesta (o ausencia de respuesta) a la conducta de la otra persona es una forma de comunicarnos con ella. El mensaje que transmitimos al otro no depende solamente de lo que decimos, sino también de cómo lo decimos y en qué posición nos situamos con respecto a él. Algunas formas de comunicación problemáticas con la PcD son:


    Discutir


    En las discusiones entramos en una escalada simétrica, en la que los protagonistas buscamos igualarnos; pero recuerda que la PcD ha perdido la capacidad para razonar y utilizar la lógica igual que tú.


    Dar órdenes, gritar o utilizar un tono altivo y paternalista


    Cuando lo hacemos nos colocamos en una posición de superioridad sobre la otra persona y tenemos muchas posibilidades de que “se rebele”, incluso si no entiende lo que le estamos diciendo. En el caso de que adopte una postura complementaria y “se someta” a nuestras órdenes, tenemos más probabilidad de que se deprima.


    


    Utilizar frases en negativo


    Señalándole lo que no puede hacer. Además de que las frases en negativo invitan al error, funcionan en los humanos como un reclamo. Hagamos una prueba: No te levantes ahora mismo a comer una onza de chocolate de la despensa, en la que no habías pensado hasta este momento; apuesto que, como mínimo, habrás visualizado la onza de chocolate (o la tableta entera), y puede que incluso hayas empezado a salivar pensando en su sabor. Ten en cuenta además que la PcD tiene más dificultad para encontrar y planificar una conducta alternativa a la que no quieres que tenga.


    Preguntarle con insistencia por cosas que no recuerda


    Si su memoria no lo ha registrado, por mucho que insistas no le ayudaras a recordar y es probable que se sienta avergonzada o se enfade si no sabe responder.


    Expectativas del cuidador 


    El funcionamiento diario de la PcD y tus rutinas no van a volver a ser igual que antes de la enfermedad. Cuesta aceptar esta nueva realidad, pero es el camino que debes recorrer.


    Por otro lado, nuestras expectativas desajustadas pueden hacernos caer en algunos de los “pecados” que indicábamos en el capítulo anterior. Si sobrevaloramos la capacidad de la PcD, le sobrepasaremos con nuestra exigencia; y si la infravaloramos y no le dejamos utilizar sus habilidades conservadas y realizar por sí misma las tareas en la medida que pueda, será más probable que se sienta desempoderada.


    


    Sobrecarga del cuidador


    Aunque la asociación inversa parece más obvia, el estrés y/o depresión en el cuidador también se asocian a más problemas de conducta en la PcD. Incluso en las mejores circunstancias, cuidar a una PcD supone “días de 36 horas”, como dice el acertado título de la publicación de Nancy Mace y Peter Rabins, por lo que es de esperar que algunas veces te sientas cansada, irritada, desbordada, etc. En esta situación te resultará mucho más difícil mantener la calma; y mantener calma va a ser una de las recetas que repetiremos hasta la saciedad frente a todos los problemas de conducta de la PcD. Considera tu cansancio y/o irritabilidad una alarma de que necesitas ayuda. Aprovecho una vez más para reivindicar los necesarios apoyos institucionales y sociales, pero tienes que buscar también apoyo en tu entorno más inmediato y no olvidar que para cuidar, tienes que cuidarte (manteniendo contacto social; permitiéndote un tiempo de descanso para hacer lo que te apetezca y, si lo necesitas, pidiendo ayuda profesional).


    Contexto cultural y valores de la familia


    Cada familia es un mundo y hace lo que puede cuando afronta el reto de la demencia, nada de lo que haga debería ser criticado. Para comprender la postura de cada miembro de la familia frente a este reto, debemos tener en cuenta su contexto cultural y sus valores; nos permitirá entender mejor su resistencia a determinadas propuestas, por lógicas y razonables que nos parezcan al resto. Te explicaré con dos ejemplos.


    Algunos cuidadores consideran inadmisible el ingreso de su familiar en una residencia, a veces les cuesta incluso aceptar un apoyo en domicilio, soportando situaciones de cuidados muy complicadas de mantener en casa. Las parejas cuidadoras tienen mayor dificultad para reconocer sus propias necesidades. Sienten que si dedican tiempo para sí mismas o aceptan ayuda externa están faltando a su deber, les genera un sentimiento de fracaso en su rol de cuidador. Con el aumento de la longevidad, cada vez vemos a más parejas que sobrepasan los 80 años ejercer como cuidadores principales de la PcD, ignorando sus propios problemas de salud y dificultades. Con frecuencia son las mujeres quienes asumen el rol de cuidadoras, en parte porque tienen mayor esperanza de vida y en parte por los valores culturales asociados a la mujer; aunque me he encontrado con cuidadores varones entregados al máximo con sus esposas (y quiero nombrarlos aquí para no olvidarlos entre generalizaciones). El rechazo a un ingreso en residencia puede ser también debido al estigma, a las creencias que la PcD y/o sus familiares tienen sobre la vida y cuidados en “las residencias” (estas creencias pueden estar basadas en la opinión popular o en experiencias personales, directas o indirectas, que han generalizado).


    Otro ejemplo de cómo el contexto cultural del cuidador puede influir en el problema es la dificultad que algunos cuidadores tienen para reconocer determinadas conductas de la PcD por vergüenza. Por ejemplo, a las mujeres les cuesta reconocer las complicadas situaciones que afrontan cuando su marido tiene conductas de desinhibición sexual.


    FACTORES DEPENDIENTES DEL ENTORNO


    Exceso o déficit de estímulos


    


    Por ejemplo, puede haber exceso de estímulos en una celebración familiar, con muchas personas entrando y saliendo de la habitación y conversaciones simultáneas. Por el contrario, la PcD va perdiendo la espontaneidad y la capacidad de interacción con los demás, tenderá a aislarse y dependerá de que vosotros que reciba la estimulación que no es capaz de buscar ella sola.


    Falta de rutinas o de actividades placenteras


    Poco a poco la PcD va perdiendo iniciativa y capacidad para planificar sus actividades, así como autonomía. Deja de salir de casa sola y de participar en sus actividades habituales, pero también le cuesta planificar el tiempo y mantener tareas en casa.


    Rutinas y horarios inflexibles


    Este es un problema habitual en hospitales y residencias, que pretenden que la conducta del usuario se adapte a sus normas y necesidades, como si fueran cuarteles, y no son capaces de reorganizarse para adaptarse a las necesidades individuales de la PcD.


    Problemas de seguridad 


    Accesibilidad a objetos peligrosos, riesgo de caídas (barreras arquitectónicas y obstáculos, falta de iluminación, etc.), riesgo de fuga del domicilio, etc.


    Cambios en el entorno 


    Los cambios pueden aumentar la confusión de la PcD, es habitual que se desorienten durante las vacaciones cuando salen de su casa, incluso si están en un lugar que ya conocían previamente. Por otro lado, algunos cambios exigen un importante esfuerzo de adaptación por su parte y pueden precipitar problemas de conducta: la entrada de un cuidador externo a casa, la pérdida o separación de su esposa/o, la rotación entre las casas de sus hijos, el ingreso en un centro de día o residencia, etc. Planificar los cambios y exponerle de forma gradual puede facilitar su adaptación y disminuir el riesgo de confusión. Por ejemplo, si empieza a acudir a un centro de día, puede asistir los primeros días menos horas e incrementar progresivamente; si entra un cuidador en casa, es conveniente que lo haga primero en presencia de la familia y que vaya asumiendo poco a poco las tareas (empezando por tareas más relacionadas con la casa y demorando tareas más íntimas como el aseo personal); etc.


    Crear


    Una vez que tenemos el problema definido y hemos analizado los factores que pueden influir en su aparición y/o mantenimiento, tenemos que crear un plan de tratamiento. Si los profesionales trazamos un plan rígido y lo prescribimos a todas las PcD que presentan una conducta o síntoma determinado por igual, por muy bueno que parezca el plan, no debería extrañarnos que fracase. El plan terapéutico debe crearse en equipo, incluyendo a los cuidadores y a la PcD, que debe de estar siempre en el centro; y requiere creatividad, para adaptarse de forma individualizada a cada paciente y sistema familiar. Sin embargo, podemos seguir algunas directrices que nos faciliten su diseño.


    


    Revisar las soluciones intentadas


    Debemos revisar qué es lo que has estado haciendo concretamente hasta ahora para afrontar o solucionar el problema, especialmente qué haces y/o cómo respondes en la actualidad cada vez que se presenta la conducta problema. Si hay algo que has probado y te funciona, ¡adelante! puedes seguir “tirando del hilo”; pero si a pesar de tus esfuerzos el problema no mejora (o incluso empeora), por muy lógica y razonable que sea tu solución intentada, seguir insistiendo “erre que erre” en esta dirección se ha convertido probablemente en el peor de vuestros problemas. Puede ser que sigas insistiendo en la misma solución fallida porque temes que si dejas de intentarlo la situación se vuelva catastrófica.


    A menudo los familiares llegan a consulta con la expectativa de que los profesionales sigamos perseverando en esta misma solución, pensando que nosotros lograremos que funcione. Por ejemplo, creen que conseguiremos convencer a la PcD de que no entran a robarle sus cosas, de que las personas que ve en casa no son reales, etc. Si estás en esta situación, te invito a reflexionar: ¿Cuánto tiempo llevas tratando de razonar con ella sin éxito? Seguramente habrás conseguido que, además de esos problemas, esté enfadada contigo (y en peor disposición por tanto para recibir ayuda). Reconozco que convencerle sería una gran solución, pero en las personas que no tienen conciencia de enfermedad esta solución no funciona; lo mejor que podemos hacer es evitarla, como si se tratase de un campo minado.


    Algunas veces es la propia solución la que genera el problema. Se me ocurren varios ejemplos, todos ellos tienen algo en común: con la mejor intención, los hijos o profesionales decidimos que hay que hacer algo para disminuir los riesgos para la PcD y le imponemos medidas desproporcionadas al riesgo que pudiera haber en ese momento. Por ejemplo, cuando le imponemos un control completo sobre la gestión de sus gastos frente a dificultades mínimas, sin intentar previamente otro tipo de medidas más respetuosas con su autonomía; cuando retiramos el permiso de conducir desde la primera sospecha de deterioro cognitivo, sin haber tenido ninguna dificultad al volante; cuando le sujetamos por la noche en la cama para que no se levante y se caiga, etc.


    Puede ser que llegados a este punto todavía no sepas cómo darle otra respuesta al problema, pero ya sabes cómo puedes seguir empeorándolo; así que tienes cierta capacidad de control sobre él. Aunque no cambies nada todavía, trata de observar y analizar un tiempo con esta información cómo funcionan en vuestro caso estos círculos viciosos.


    Psicoeducación al cuidador


    Cuando comprendemos cómo la enfermedad modifica la forma de percibir el mundo y de desenvolverse en él, estamos en mejor disposición para ponernos en el lugar de la PcD y entender mejor su conducta. En general, este conocimiento ayuda a no responder a la defensiva. El mejor tratamiento que tenemos hoy en día para la demencia es que aprendamos a responder de forma más eficaz a los problemas y necesidades de la PcD. Ojalá este libro te pueda ayudar en este propósito.


    Mejorar las estrategias de comunicación con la PcD


    


    Una comunicación efectiva requiere escucha activa. Si la demencia está mermando su capacidad de lenguaje, puede ser que no podamos comprender lo que nos dice, pero debemos estar atentos a cualquier palabra o frase a la que podamos dar sentido, repitiéndosela para ayudarle a clarificar; y al lenguaje no verbal (expresión facial, gestos, tono y ritmo del lenguaje, etc.), para tratar de identificar su estado emocional y reconocerlo (por ejemplo, decirle: “esto que me cuentas parece que te tiene muy enfadada”).


    Conviene elegir el lugar y momento adecuado para comunicarte con ella, eliminando distracciones (ej. ruidos, conversaciones paralelas, etc.) para que te pueda prestar atención. Si tú o ella estáis cansadas, la comunicación va a ser todavía más complicada.


    Presta atención también a cómo le dices las cosas. Aunque logres “morderte la lengua”, tu cuerpo y tu tono de voz también comunican; puedes transmitirle un mensaje contradictorio.


    Trata de mostrar calma, calidez y cercanía. Mírale directamente y asegúrate de que te presta atención antes de empezar a hablar. Comienza la conversación con información que le ayude a orientarse (dónde está, con quién, qué hora es, etc.). Si está confusa, necesitará que le repitas esta información tantas veces como sea necesario (pues la va a olvidar al poco tiempo de habérselo dicho). Habla despacio y utiliza frases cortas y sencillas. Utiliza términos concretos y palabras familiares. Las preguntas deben de ser simples y cerradas, de forma que pueda comprenderlas y responderlas con un sí o un no. Unos minutos de conversación amigable te ayudarán a crear un buen clima antes de pedirle que realice una tarea. Ofrécele alternativas siempre que puedas, aunque suponga una ilusión (ej. elegir bañarse antes o después del desayuno; la propuesta da por hecho que va a cumplir con la tarea, pero le permites un margen de elección personal); le ayudarás a mantener sensación de control sobre su vida. Fracciona la tarea en pasos sencillos y concretos (ej. por sencillo que parezca, ponerse un pantalón es una tarea con varias etapas: meter una pierna, después la otra, subirlo, y abrocharlo); deja que haga todo lo que pueda de forma autónoma y ayúdale amablemente a realizar lo que no pueda. Si no te comprende y no logras explicarte repitiéndole las instrucciones de la forma más sencilla posible, puedes hacerle una demostración de lo que quieres que haga. Es conveniente buscar la medida para saber hasta cuando pedir, cuando no insistir. Si se ofende porque no está de acuerdo contigo o te ha malinterpretado, lo más práctico será aceptar la responsabilidad y disculparte. Una disculpa sincera es un buen “extintor” de discusiones; por mucha razón que creamos tener, cualquiera podemos sentirnos mal por pedirle a alguien que haga algo con lo que no está de acuerdo o por no haber sabido explicarnos para lograr que nos entienda.


    Ten en cuenta que la comunicación va mucho más allá del lenguaje. Si la PcD ha perdido su capacidad de expresarse verbalmente, puedes seguir comunicándote con ella de forma alternativa (escuchando canciones familiares, caminando juntas, mediante el contacto físico y las caricias, ofreciéndole su comida favorita, etc.). Aunque su capacidad sea mínima, puede entender nuestro lenguaje corporal, el tono de voz y las emociones.


    Buscar actividades significativas para la PcD


    Uno de los principales retos que afrontamos en la demencia es que la PcD se mantenga activa, la actividad supone un estímulo para mantener más tiempo las capacidades conservadas y es un buen “antídoto” para los síntomas psiquiátricos y las conductas problemáticas. Pero no existe un patrón genérico de actividades que siente bien a todas las PcD; tenemos que diseñar uno diferente a la medida de cada persona, que se ajuste a sus valores y a su estilo de vida. Por ejemplo, para algunas personas pintar puede ser una actividad entretenida y/o valiosa, pero otras no se visualizan ni siquiera sosteniendo un lápiz y van a rechazar este tipo de actividad. Si tenemos en cuenta su historia, los diferentes roles que ha desempeñado a lo largo de su vida, su profesión, sus hábitos, sus intereses, sus creencias, su contexto cultural, etc. podremos proponerle actividades que faciliten una continuidad de su identidad como persona. Es conveniente promover actividades saludables, que faciliten la conexión con la naturaleza (ej. paseos por zonas ajardinadas), con otras personas (ej. participar en actividades comunitarias, como las que ofrecen los centros municipales y asociaciones de mayores, o la iglesia para creyentes y practicantes); y con su círculo familiar y de amigos. Sin olvidar que las personas también necesitamos un tiempo de descanso, en el que nadie interrumpa la reparadora (y dulce) tarea de no hacer nada.


    Establecer una nueva rutina


    Tanto la PcD como su familia afrontáis una nueva realidad. Las tareas y rutinas deben adaptarse a esta nueva realidad (simplificarse por tanto de forma progresiva, de acuerdo con las capacidades que la PcD va perdiendo y las que mantiene). El diagnóstico de demencia por sí mismo nos dice poco de las capacidades que tiene en cada momento la persona y cuánto apoyo necesita, es un proceso dinámico: habrá que valorar en cada momento cuál es su situación de dependencia, con qué apoyos y alternativas contamos, etc.


    En este punto debo reconocer que, por mucho que cambiemos nuestra perspectiva frente a la demencia, la PcD sufre un deterioro progresivo e irreversible de las llamadas funciones superiores, que implica profundos cambios psicológicos. Esta pérdida conlleva un duelo para la familia, un duelo que puede costarnos más reconocer y aceptar que cuando un ser querido fallece, porque la persona sigue físicamente presente. Para la pareja es especialmente difícil, y en su proceso de duelo pueden confluir emociones de extrañeza, al no reconocer a la persona que está a su lado; soledad y tristeza, al no poder compartir el proyecto vital que ambos se habían planteado; y culpa, por los sentimientos y deseos encontrados. Todo proceso necesita tiempo. El reto será lograr la aceptación de la pérdida y del cambio de roles, enfrentando la nueva realidad y buscando nuevas formas de conectar con tu familiar y con una nueva rutina; tratando de mantener en lo posible la conexión con vuestras relaciones previas.


    Procurar la seguridad del entorno


    Es importante adaptar las condiciones del domicilio o residencia para priorizar la seguridad de la PcD. Por ejemplo, para evitar caídas: retirar obstáculos con los que pueda tropezar (alfombras, etc.), facilitar puntos de apoyo (ej. instalar barras laterales en el pasillo), mantener encendida una luz tenue en la habitación durante la noche (ej. una luz indirecta desde otra habitación, una lámpara quitamiedos, persianas abiertas para que pueda entrar luz de la calle, etc.); la iluminación disminuye también el riesgo de desorientación. Para evitar fugas del domicilio (o facilitar la localización de la PcD en caso de que se fugue): esconder las prendas de calle cuando no sea momento de salir, cerrar con llave la puerta principal de la vivienda, vigilar la puerta de la residencia en horarios que haya más movimientos de entrada y salida, alertar a los vecinos para que puedan avisaros si encuentran a vuestro familiar en la calle perdido, ponerle una pulsera de identificación o un reloj-GPS, etc. Para evitar lesiones, tratad de impedir que tenga acceso a objetos peligrosos (la medicación puede ser también peligrosa si la toma en exceso, porque no recuerda haber hecho la toma correspondiente o cambia una pastilla por otra).


    Una ratio de personal en hospitales y residencias que facilite la supervisión directa de los usuarios sería una buena medida para velar por su seguridad, erradicando el uso de sujeciones. Pero el problema no está solamente en unos recursos y ratios deficitarios (que también), sino en la voluntad de los equipos de trabajo para cambiar el modelo de cuidados. El uso de sujeciones o barreras físicas (cinturones en los sillones, sábanas inmovilizadoras, barandillas, etc.) y/o químicas (uso de fármacos que no se ajusta a una razón clínica) ha sido una práctica “de seguridad” frecuente en hospitales y residencias, para prevenir que la PcD se levante de la cama durante la noche y se caiga. Sin embargo, las sujeciones vulneran los derechos y la dignidad de las personas (restringiendo su libertad de movimiento), provocan (comprensiblemente) que se agiten más (al verse inmovilizados) y pueden entrañar mayores riesgos de los que se pretenden evitar. Las Sociedades Profesionales han tomado conciencia y están revisando de forma activa los protocolos de cuidado para minimizar el uso de sujeciones. Según la última actualización de la Sociedad Española de Geriatría y Gerontología: “El uso de sujeciones debe ser excepcional, cuando hayan fracasado todas las alternativas, de manera puntual y limitada en el tiempo, y proporcionado a los riesgos que se quieren evitar; con el consentimiento del usuario o su representante legal, usando dispositivos mecánicos homologados, y con un plan de supervisión y cuidados establecido mientras se mantenga la medida.” A. Urrutia va más allá en su libro “cuidar”, reivindica que “el riesgo es un derecho” y que “debemos reconocer el derecho de autodeterminación de la PcD hasta el límite de sus posibilidades, aunque a veces haya que arriesgar”. A quienes trabajamos en hospitales y residencias el objetivo de “cero contenciones” puede sonarnos utópico, quizá si nos atrevemos a dar un paso al frente y establecer protocolos de trabajo centrados en la persona podamos convencernos de que es posible otra forma de cuidar. En Reino Unido existen iniciativas como el formulario “This is me”, que los profesionales rellenan con ayuda de los familiares cuando una PcD llega al hospital. Este formulario recoge datos de la persona como su origen, sus intereses, los lugares a los que ha viajado, sus rutinas, sus preocupaciones, sus comidas favoritas, etc. Esta información puede parecer ajena al proceso de enfermedad, pero puede ser muy útil para conversar con la persona y acompañarla, disminuyendo el riesgo de que se agite y necesite otro tipo de medidas; en definitiva, para cuidarla.


    Adaptar los estímulos del entorno


    Simplificar o incrementar los estímulos del entorno (luz, ruidos, personas alrededor, etc.), según sea el caso. “En el término medio, está la virtud”.


    


    Evaluar


    Por último, evaluaremos el resultado de las intervenciones, si han logrado cumplir con los objetivos que nos habíamos planteado. En caso negativo, revisaremos si habéis podido ponerlas en marcha y cuáles han sido las dificultades. Aunque no logremos una solución total del problema, lograr una mejoría esencial no es poca cosa. De cualquier modo, los síntomas psiquiátricos en las PcD cambian a lo largo de la enfermedad y con el tiempo, pueden aparecer y desaparecer; por lo que todo este proceso debe actualizarse y revisarse para adaptarse en cada momento a la situación de la PcD y los problemas nuevos que puedan surgir.
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    En este capítulo hablaremos de los síntomas psiquiátricos más frecuentes en la demencia. Para ilustrarlos utilizo ejemplos clínicos en los que he tratado de condensar las situaciones más repetidas que os traen a la consulta de psiquiatría. Aunque revisaremos también las propuestas de abordaje para cada tipo de síntoma, tras revisar el extenso análisis que debemos hacer de cada conducta problema en el capítulo anterior, supondras que no va a ser tan sencillo como darte una receta que sirva para todos los casos. Como nos repite a sus alumnos Karin Schlanger, directora del Centro de Terapia Breve de Palo Alto (California, USA): “cada caso es su mejor explicación”. Las recomendaciones terapéuticas deben tener siempre en cuenta las creencias y valores de la PcD y del cuidador, ten en cuenta que en las recomendaciones propuestas me baso en la descripción del problema utilizada en los ejemplos (la misma recomendación podría no ser válida para otro caso o situación).


    


    Apatía
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    Mariano tiene 70 años. Desde que se jubiló abandonó también todas sus aficiones; ya no sale ni siquiera a pasear por su barrio, donde solía juntarse con varios vecinos y pasaban buenos ratos. A pesar de que siempre se había preocupado bastante por arreglarse y tener buen aspecto, ha dejado de afeitarse y hace más de un año que no se corta el pelo. Sólo hace algo si su mujer se lo pide, pero le cuesta terminar lo que empieza. Su familia le dice que se ha vuelto perezoso y se enfadan con él porque no participa en las conversaciones; pero él se justifica: no le apetece hacer las cosas que antes hacía porque “ya ha trabajado bastante”, y no le interesan los temas de los que hablan. Mariano no se siente mal, no entiende por qué su familia se queja tanto, el clima en casa no es bueno. 


    La apatía se asociaba tradicionalmente con una disminución de la motivación. Sin embargo, la motivación de una persona es difícil de valorar desde fuera y los expertos pensaron que sería mejor definirla a partir de las conductas que podemos observar: una disminución de las conductas dirigidas a un fin. Esto te dará una idea de la complejidad de la apatía, que además no se manifiesta solamente por un cambio en la conducta, sino también en el pensamiento y en las emociones.


    Cambios de conducta:


    
      	Se esfuerza menos y apenas participa en actividades cotidianas.


      	Sólo realiza alguna actividad si alguien se lo pide o insiste.


      	Interacciona menos con otras personas.


      	No inicia ni se esfuerza por mantener una conversación.

    


    Cambios en el pensamiento:


    
      	Ha perdido curiosidad por los temas que habitualmente le interesaban.


      	No hace planes.


      	Tiene menos ideas.


      	No se preocupa por nada.

    


    


    Cambios emocionales:


    
      	Apenas expresa ninguna emoción, ni positiva ni negativa, como si su afectividad se hubiese aplanado.


      	Se muestra indiferente frente a los problemas y las alegrías.


      	No tiene motivación ni interés por las actividades que habitualmente le gustaban o por realizar otras nuevas.


      	Ha perdido el interés por realizar actividades en familia o con amigos.

    


    La apatía es el síntoma psiquiátrico más frecuente en enfermedades neurodegenerativas como la demencia. Su frecuencia aumenta conforme avanza la enfermedad, pero puede aparecer incluso años antes de su diagnóstico.


    A menudo la apatía se confunde con la depresión, pero no son lo mismo. En la apatía pura la persona vive su estado con indiferencia, no se asocia a sentimientos de tristeza ni a pensamientos negativos. No obstante, en las PcD la apatía y la depresión se solapan a menudo: dos tercios de las personas con apatía tienen también síntomas de depresión y un tercio de las personas con depresión tienen también síntomas de apatía.


    Factores modificables


    Lo primero que debemos hacer siempre, sobre todo si ha habido un cambio reciente y brusco, es descartar que los síntomas de apatía puedan ser explicados por un trastorno médico: hipotiroidismo, anemia, dolor, infección, etc. Aunque es más frecuente que un cuadro confusional agudo o delirium provoque un estado de agitación, a veces causa una disminución de la actividad y de la capacidad de reacción; debemos tenerlo en cuenta, para no confundirlo con un estado apático o depresivo y pasarlo por alto. Recuerda que el delirium siempre es secundario a un problema médico y sus consecuencias pueden ser graves.


    Tenemos que revisar también la pauta de medicación; y tener en cuenta que algunos fármacos que actúan sobre el sistema nervioso central pueden dar síntomas de apatía cuando se emplean a dosis altas, como los analgésicos más potentes (opioides), tranquilizantes (benzodiacepinas, antipsicóticos) y algunos antidepresivos (los que actúan selectivamente sobre las vías serotoninérgicas). El consumo habitual y mantenido de cannabis (marihuana) provoca también un estado de pasividad e indiferencia, conocido como síndrome amotivacional.


    La apatía puede deberse a una estimulación insuficiente de la PcD por su entorno; pero puede deberse igualmente a un entorno estresante, ser una respuesta defensiva frente a una actitud crítica del cuidador o a un acontecimiento adverso.


    Abordaje terapéutico


    La apatía es un síntoma más de la demencia. Reprocharle su estado a la persona apática o esperar que, por muchas veces que se lo hayamos pedido, salga de ella participar en actividades o conversaciones no funciona (como sucede con Mariano). Al contrario, estos reproches y frustraciones en la familia generan una tensión en la convivencia que sólo puede agravar el problema.


    Cuando no se asocia a depresión, los fármacos apenas tienen beneficio en la mejora de la apatía. El mejor tratamiento es estimular a la PcD “desde fuera”, animándole a participar en actividades que previamente le gustasen, iniciando y dirigiendo conversaciones hacia temas de su interés, invitándole a colaborar con nosotros en las tareas del día a día, etc. Debemos convertirnos en “su motor” para que pueda vencer el estado de (aparente) pereza en el que lo vemos.


    Un terapeuta ocupacional puede realizar un plan de actividades adaptadas a las capacidades, intereses y roles de la PcD; de forma que pueda establecer una rutina que le ayude a automatizar estas actividades en el día a día.


    


    Depresión
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    Julia hace unas semanas que no quiere salir de casa, “no tiene ganicas de nada”; cuando su familia le insiste, ella se enfada. Se levanta de madrugada, con sensación de mala gana. Aunque por la tarde está “más templada”, ha dejado de salir al club social con sus amigas. Ha perdido apetito -“no le pasa la comida”- y se está quedando muy delgada; el médico le ha dicho “que no tiene nada”, pero ella está preocupada porque su madre murió de cáncer de estómago, cree que no va a salir de esta. Hasta hace poco tiempo todavía cocinaba en casa, pero ahora no sabe qué hacer ni cómo, no se siente capaz de hacer nada sola; piensa que es una carga para su familia.


    El síndrome depresivo se caracteriza por sentimientos de tristeza y/o pérdida de interés por las actividades que la persona realizaba anteriormente. Aunque las personas mayores, especialmente las PcD, expresan con menos frecuencia sentimientos de tristeza, suelen mostrar más bien un estado de irritabilidad. Pero la depresión no sólo se manifiesta por cambios emocionales, también cambian los pensamientos y la conducta, y a menudo se acompaña de quejas físicas.


    Cambios afectivos:


    
      	Bajo ánimo, tristeza, llanto frecuente.


      	Irritabilidad.


      	Ansiedad.


      	Le cuesta experimentar placer y disfrutar de lo que hace.

    


    Pensamientos depresivos:


    
      	Incapacidad; piensa que es un inútil, que no vale para nada.


      	Autorreproche; piensa que hace las cosas mal y es una carga para su familia.


      	Pesimismo; piensa que el futuro no le depara nada bueno.


      	Ausencia de esperanza; no cree que su estado pueda mejorar.


      	Deseo de muerte, incluso pensamientos suicidas.


      	Posibles delirios (creencias falsas), en formas de depresión graves. Los temas más frecuentes están en la línea de los pensamientos depresivos: hipocondría (cree que tiene una grave enfermedad, e incluso puede llegar a creer que está muerto (Síndrome de Cotard)), culpa (se reprocha una conducta, probablemente banal, como si hubiese cometido un delito por el que merece un castigo) o ruina (piensa que le van a desahuciar, que no va a cobrar su pensión o que ha perdido sus ahorros); pero también puede sentirse vigilado, amenazado o perseguido.

    


    Cambios en la conducta:


    
      	Disminución de la expresión de emociones.


      	Enlentecimiento en los movimientos o agitación.


      	Pérdida de interés por las actividades habituales.


      	Falta de iniciativa.


      	Aislamiento social.


      	Rebeldía.

    


    Manifestaciones físicas:


    
      	Cambios en el apetito y el sueño.


      	Quejas físicas (estreñimiento, dolor, etc.)

    


    Para considerar la depresión un problema clínico, los síntomas tienen que ocurrir la mayor parte del tiempo durante más de 2 semanas e interferir con la calidad de vida o el funcionamiento habitual de la persona.


    Las PcD tienen depresión con más frecuencia (25%) que las personas sin demencia (13%). Sin embargo, en PcD es más fácil que pasemos por alto la depresión. Por una parte, porque la depresión y la demencia comparten algunos síntomas: falta de atención, concentración y memoria; enlentecimiento en el lenguaje y la velocidad de reacción; dificultad para planificar y resolver problemas; pérdida de apetito y trastornos del sueño. Por otra parte, porque la PcD niega habitualmente sus dificultades y le cuesta más expresarse conforme avanza la enfermedad. Las PcD verbalizan menos sentimientos y/o pensamientos negativos. Por todo esto, los criterios que utilizamos para diagnosticar depresión en las PcD son diferentes que los que utilizamos en adultos sin demencia e incluyen otros síntomas, como la irritabilidad y el aislamiento social.


    En personas con demencia moderada-severa, que no pueden comunicarnos mediante el lenguaje cómo se sienten, podemos sospechar depresión cuando hay un cambio en su conducta y en su apariencia física : su cara parece triste (llanto, ojos vidriosos, comisuras de la boca deprimidas, entrecejo fruncido), expresa menos emociones, se muestra enlentecido o agitado en sus movimientos, habla lento, ha perdido el interés por su entorno (no mira a los ojos a los demás ni busca objetos con la mirada, mantiene una postura de retraimiento, cabizbajo, no responde a estímulos), se despierta temprano y ha perdido el apetito. Un empeoramiento de los síntomas por la mañana, aunque no es un requisito invariable, sugiere depresión.


    Factores modificables


    Frente a un aparente cuadro de depresión debemos inicialmente descartar que los síntomas no puedan ser explicados por un trastorno médico: hipotiroidismo, anemia, dolor, infección, etc. Tenemos que revisar también la pauta de medicación; si coincide con el inicio de algún fármaco con efecto depresivo o se puede asociar o a una dosis excesiva de sedantes o analgésicos. Un consumo perjudicial de alcohol u otros tóxicos puede asociarse también a cambios en el estado de ánimo.


    La depresión puede ser una reacción psicológica frente a un problema o cambio significativo en la vida de la persona. También puede ser una reacción comprensible cuando la persona percibe que está perdiendo facultades, físicas o cognitivas, y es menos autónoma. Sentir emociones negativas en estos contextos es un signo de buena salud mental; si las etiquetamos como un problema estamos privándole de su derecho a sentir y expresar sus emociones. Una actitud crítica del cuidador, la ausencia de apoyo percibido por la PcD y los sentimientos de soledad pueden también aumentar el riesgo de depresión.


    Abordaje terapéutico


    A Julia le han dicho que no tiene nada, pero- dando por hecho que se han descartado otras enfermedades médicas- tiene síntomas claros de depresión, que un psiquiatra diagnosticaríamos incluso como depresión mayor; o “depresión con mayúsculas”- como les digo a mis pacientes. Reconocer y validar su sufrimiento es el primer paso para ayudarle.


    A menudo las personas con depresión reciben del entorno mensajes de ánimo que, lejos de cumplir con su propósito, les hacen sentir más culpables y, por tanto, más deprimidos. Entender que su actitud negativa no es deliberada, que “quiere, pero no puede”, puede disminuir la presión que el entorno y la propia persona se impone. Si la depresión aparece tras un cúmulo de factores de estrés y preocupaciones nos resulta menos difícil comprenderla; pero no siempre es así, la depresión puede aparecer de forma sobrevenida, como cualquier otra enfermedad. Si queremos ayudar a una persona deprimida, debemos darle permiso para estar mal y facilitar que ella misma se lo permita. El proceso lleva su tiempo, y se caracteriza por altibajos.


    Aunque lo hagas con tu mejor intención y por mejorar su salud, forzarle a hacer actividades puede generar discusiones y agravar el problema. Le puedes proponer que te acompañe a dar un paseo o tratar de involucrarle en alguna actividad de su agrado, que no sea de inicio muy exigente; pero si su respuesta es negativa, debes respetarla. Al comienzo puede ser un gran logro ordenar sus horarios de sueño y las comidas. Puedes facilitar que tenga una alimentación variada y saludable, aunque sea en pequeñas cantidades y con alimentos que puedan resultarle más apetecibles. Si logras que acepte tu propuesta, aunque sea “a rastras”, no pretendas que disfrute o esté contenta; respeta sus emociones y reconoce el esfuerzo que hace acompañándote, a pesar de y con su depresión.


    Si tu familiar presenta signos de depresión clínica, pide ayuda profesional. En el caso de que los signos de depresión sean leves y/o se hayan desencadenado por circunstancias estresantes, el tratamiento de elección será la terapia psicológica. Las PcD en grado leve-moderado también pueden beneficiarse de terapia psicológica, aunque necesitan que adaptemos las condiciones de la sesión a su capacidad: mayor estructura, ritmo más lento, duración más flexible; la actitud del terapeuta debe de ser activa y de apoyo, insistiendo en los aspectos más relevantes y haciendo énfasis en incrementar la conciencia y la aceptación de sus dificultades; el objetivo principal de la terapia es facilitar la adaptación a problemas concretos. En PcD más avanzada también han demostrado utilidad para mejorar los síntomas de depresión algunas formas de terapia: la reminiscencia (que consiste en estimular recuerdos de su vida con un significado especial), la validación (basada en la empatía con la PcD) y la musicoterapia.


    En depresión moderada-severa utilizamos además fármacos antidepresivos, que son en general seguros, bien tolerados, y -en nuestra experiencia clínica- eficaces. Aunque ha sido objeto de controversia, Zhang y sus colaboradores revisaron y analizaron conjuntamente la evidencia científica hasta la fecha (2023) y concluyeron que los antidepresivos más usados (los inhibidores de la recaptación de la serotonina) son útiles para aliviar la depresión en PcD.


    


    Ansiedad
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    Lucía está muy preocupada por su salud: le cuesta tragar, siente náuseas, tiene dolor de estómago y siente el vientre “como hinchado”; siente presión en el pecho, le falta el aire y le cuesta respirar; tiene la boca muy seca; no sale de casa porque teme no encontrar un baño cuando le entran ganas de orinar y que se le escape; además, le tiemblan las piernas cuando camina y se marea, tiene miedo a caerse. Antes se quedaba un rato sola por las mañanas cuando su marido (Juan) salía a tomar café y leer la prensa; pero ahora no se atreve ni siquiera a quedarse sola en el salón viendo la televisión por las noches, tiene miedo a que le pase algo. Llama a sus hijos varias veces al día para decirles lo mal que se siente; le han llevado muchas veces al médico, incluso a urgencias, pero “le dicen que no tiene nada”. Así que ahora sus hijos apenas le visitan y se enfadan con ella cuando les llama, le recuerdan “que no tiene nada” y le piden que “se tranquilice”. Cuanto más se lo dicen, menos tranquila está, se encuentra fatal y “nadie le hace caso”.


    La ansiedad se expresa en forma de miedo o aprensión a los acontecimientos negativos que puedan suceder a uno mismo o a los más allegados. También se caracteriza porque la persona siente que puede perder el control sobre su cuerpo y/o sobre su mente, de forma injustificada o excesiva. Se suele acompañar de múltiples y variadas quejas físicas, que pueden ir cambiando.


    Cambios afectivos:


    
      	Temor, miedo.


      	Tensión, dificultad para relajarse.


      	Irritabilidad.

    


    Pensamientos ansiosos:


    
      	Aprensión (preocupación porque pueda pasar algo malo).


      	Preocupación por cosas rutinarias.

    


    Cambios de conducta:


    


    
      	Inquietud.


      	Evitación: deja de hacer cosas que antes hacía, por miedo a que le suceda algo malo.


      	Dependencia del entorno; teme quedarse solo y que pueda sucederle algo malo. Se muestra más exigente con los demás.

    


    Síntomas y signos físicos:


    
      	Dolor de cabeza, molestias gástricas, diarrea, ganas de orinar, sequedad de boca, etc.


      	Aumento de frecuencia respiratoria, opresión en el pecho, facilidad para sobresaltarse, sudoración, temblor, hormigueo en manos y pies, etc.

    


    Al igual que la depresión, para considerar la ansiedad un problema clínico tiene que ocurrir la mayor parte del tiempo durante más de 2 semanas, e interferir con la calidad de vida o el funcionamiento habitual de la persona (deja de hacer las cosas que antes hacía).


    Las personas con deterioro cognitivo moderado-severo van a tener más dificultad para expresar sus emociones e incluso quejas físicas. En estas personas podemos sospechar ansiedad si observamos algunos cambios de conducta y/o signos físicos: frente arrugada, tensión mandibular, ojos muy abiertos, movimiento de piernas y manos, suspiros, etc.


    Factores modificables


    Lo primero que debemos hacer frente a un aparente cuadro de ansiedad es descartar que los síntomas puedan ser explicados por un trastorno médico: hipertiroidismo, dolor, insuficiencia respiratoria, etc. Tenemos que revisar también si su comienzo coincide con el inicio, la disminución de dosis o la retirada de alguna medicación; sobre todo de medicaciones relajantes que la persona llevase tomando mucho tiempo. La disminución o retirada de algunos fármacos para el dolor (opioides) también puede producir síntomas de ansiedad como parte de su síndrome de abstinencia.


    No podemos pasar por alto el consumo de sustancias tóxicas, especialmente el alcohol, cuyo consumo es muy frecuente y está normalizado en nuestra sociedad, especialmente en las generaciones que hoy se están haciendo mayores. El consumo de cannabis también está aumentando en mayores por el mismo motivo. Algunas personas justifican e incrementan el consumo de alcohol y/o cannabis para calmar la ansiedad; aunque el uso de estas sustancias puede ser al mismo tiempo un factor que produce y/o agrava la ansiedad, son “falsos amigos”.


    La ansiedad puede ser una sana reacción frente a factores de estrés externos, por ejemplo: la enfermedad o fallecimiento de la pareja; la propia enfermedad, sobre todo si supone riesgo para la vida (cáncer, infarto, etc.); la pérdida de capacidades cognitivas (incluso cuando la PcD minimiza o niega sus dificultades, puede verse frustrada o ansiosa cuando se enfrenta a tareas que no es capaz de resolver como antes); la pérdida de autonomía y la imposición de cuidados por la familia (ej. acudir a un centro de día y separarse de su pareja, abandonar su casa y trasladarse a vivir con sus hijos o a una residencia, entrada o cambio de un cuidador a domicilio, etc.).


    Abordaje terapéutico


    


    Reconocer y validar el sufrimiento de la persona que tiene síntomas de ansiedad es fundamental para no agravar el problema. El hecho de que sus síntomas no se deban a una enfermedad física no quiere decir que no le pase nada; transmitiéndole ese mensaje desacreditamos su sufrimiento y añadimos frustración y malestar a lo que le pasa. La ansiedad “dispara” una cascada de reacciones fisiológicas: el ritmo del corazón y la respiración se aceleran, el estómago se paraliza y el intestino aumenta sus movimientos, aumenta la tensión muscular, etc. Las sensaciones físicas son consecuencia de la activación de nuestro sistema nervioso autónomo (que funciona independientemente de nuestra conciencia y nuestra voluntad, y lo hace tan bien que está programado para responder a situaciones que nuestro cerebro percibe como amenazas). Cuando logramos que la persona que sufre ansiedad relacione sus sensaciones corporales con la ansiedad, aunque no dejan de ser desagradables, su miedo a que le suceda algo grave o a perder el control (y, por tanto, su ansiedad) puede disminuir.


    Incluso si no reconocemos ningún cambio o circunstancia concreta que haya podido desencadenar su ansiedad, recuerda que la PcD se enfrenta cada día a múltiples retos para comprender el mundo que le rodea y poder resolver las tareas que antes hacía sin dificultad. Su ansiedad nos indica que está haciendo un gran esfuerzo para afrontarlos; así que, debemos evitar el reproche y mantener la calma. Su ansiedad puede servirte también de alarma para revisar sus dificultades y buscar maneras de adaptar el entorno y facilitarle aquello que le esté costando. Involucrarle en tareas que resulten significativas para ella y fomentar que realice actividad física diariamente puede ayudarle a disminuir su ansiedad. Por ejemplo, Valentina había sido modista y su familia le facilitaba prendas para que hiciera pequeños arreglos; cuando ya no era capaz y se ponía nerviosa, reformulamos señalando lo difícil que nos resulta la costura a la mayoría de las personas, lo cotizados que están esos trabajos, y que ella ya llevaba muchos años trabajando; pero planteamos que podía ojear revistas del corazón actuales para comentar con sus hijas qué le parecían los trajes de las famosas y qué habría hecho ella distinto. 


    Pedir a una persona que está sufriendo ansiedad en ese momento que se calme es como tratar de apagar el fuego con gasolina. Si prefieres ayudarle, le resultará más útil que permanezcas a su lado y le escuches. Puedes acompañarle acompasando tu forma de hablar y el ritmo de tu respiración con el suyo, y conduciéndole progresivamente a un estado de calma.


    El miedo le conduce a evitar las actividades en las que teme perder el control (en el ejemplo de Lucía, no sale por miedo a caerse o que se le escape la orina) y a no querer separarse de su marido, podemos reconocerle su lógica. Pero no será difícil que ella reconozca que de este modo cada día hace menos cosas y tiene más miedo a quedarse sola. La pérdida de las actividades que nos gustan y de autonomía puede ser frustrante para cualquier persona, así que podemos reforzar su motivación para reconquistarla poco a poco, a pesar del miedo. En estas situaciones, los familiares suelen adoptar dos posturas: el reproche y la evitación (como hacen los hijos de Lucía -que ya no saben qué hacer) o el acompañamiento incondicional (como hace Juan, su marido). La relación de Lucía con sus hijos se limita en este momento a las llamadas que ella les hace constantemente para contarles lo enferma que se siente. Cuanto más se queja ella, menos caso le hacen sus hijos. Facilitarle atención de forma espontánea, no solamente en respuesta a sus llamadas, y pasar con ella un tiempo de mayor calidad, proponiéndole por ejemplo participar en actividades o reuniones familiares, podría cambiar esta dinámica. Por otro lado, para Juan, que ve sufrir a su mujer y temer por su vida, no es fácil dejarla sola en ese estado, “quiere a su mujer por encima de todo y la tiene que cuidar”. Tendremos que hablar con él también de sus miedos, ¿qué opina que es lo peor que le podría pasar a su mujer si se quedase sola? Revisaremos con él cómo el acompañamiento constante a Lucía está haciendo que ella cada vez tenga más miedos; y la necesidad de “ponerla a prueba”, asumiendo riesgos de forma controlada, para que “la enfermedad no vaya a peor”. Podemos proponerle de entrada que salga de casa para hacer algún recado propio de su rol de cuidador, probablemente ambos toleren mejor esos minutos de separación con esa finalidad; por ejemplo, ir a la farmacia a buscar la medicación de Lucía, pedirle cita con el médico en el Centro de Salud, comprarle su comida favorita, etc. Es conveniente comenzar con propuestas que lleven menos tiempo e ir aumentando progresivamente, planificando con Lucía una tarea que ella pueda hacer durante ese rato.


    El afrontamiento de las situaciones temidas es menos difícil (que no más fácil) cuando se hace sin pensarlo demasiado. El arte es poder encontrar una tarea que sea lo suficientemente importante para la persona como para superar al miedo (no significa que el miedo desaparezca, sino que la propuesta sea tan valiosa como para hacerla con miedo), o darle un sentido a la tarea que ponga su atención en algo que la distraiga del miedo. Por ejemplo, Beatriz lo pasaba muy mal en el taller de memoria porque tenía miedo a equivocarse y que las compañeras del grupo pudieran reírse de ella; aunque le gustaba mucho la actividad y tenía confianza con el profesor, llevaba semanas sin ir. Le propuse asistir de nuevo a una sesión porque necesitábamos hacer una pequeña investigación, tenía que contar cuántas veces cualquiera de sus compañeras no sabía responder o lo hacía de forma equivocada; como tenía confianza con el profesor y llevaba mucho tiempo sin ir, le pediría que no le preguntase a ella por el momento. Una vez que la persona logre afrontar “(casi) sin darse cuenta” la situación temida, podemos señalárselo y que vaya ganando confianza en sí misma.


    Si los síntomas de ansiedad son persistentes y ocasionan mucho malestar, será necesario contactar con un profesional de salud mental. En estos casos el tratamiento de elección es la psicoterapia, cuyo objetivo es romper el círculo vicioso creado entre la ansiedad y las conductas de evitación y dependencia; y planificar estrategias alternativas de afrontamiento de las situaciones temidas. La medicación puede ser necesaria y útil en el caso de que los síntomas de ansiedad sean intensos, para poder atenuarlos y facilitar este afrontamiento. Aunque la ansiedad se puede aliviar de forma puntual con las llamadas benzodiacepinas (lorazepam, diazepam, etc.), son fármacos que a medio-largo plazo crean dependencia y que en mayores debemos usar con mucha precaución, sobre todo en PcD, porque aumentan el riesgo de caídas y confusión. Utilizamos preferiblemente fármacos de tipo antidepresivo, que también funcionan atenuando la ansiedad (aunque tardan varias semanas en hacer efecto), suelen ser mejor tolerados y son más seguros. Otro fármaco que tiene indicación para el tratamiento de la ansiedad y puede ser útil en PcD a dosis bajitas es la pregabalina.


    


    Descontrol de impulsos
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    Manuela siempre ha sido una mujer independiente y resuelta, pero desde hace 1 año se pone muy nerviosa cada vez que tiene que hacer algo que sale de su rutina diaria, se impacienta horas antes. Cuando sale a cualquier sitio se agobia, enseguida se quiere marchar; un día estaba con su hija en una cafetería y desapareció sin avisar mientras ella estaba en el baño. Además “ha cogido manías”, se pasa el día comiendo olivas y tiene la despensa llena de latas. Cuando no encuentra algo o le dicen lo que tiene que hacer se disgusta mucho. Sus hijas le intentan ayudar con las tareas, pero rompe en llanto y les grita enfadada que ella no es una inútil; algún día les ha llegado a amenazar con tirarse por la ventana. Como están muy preocupadas, han buscado una cuidadora interna. Manuela lo ha tomado fatal, nunca en la vida le había gustado que entrasen a su casa personas ajenas a la familia, pero es que además la cuidadora “es extranjera” y piensa que “no es de fiar”; ha llegado a insultarle y empujarle. 


    Aunque introduzco en el ejemplo clínico elementos de carácter psicológico y cultural, que comentaré en el siguiente apartado, los cambios cerebrales de la demencia (y las dificultades cognitivas derivadas) hacen que los síntomas psiquiátricos incluidos en este dominio estén entre los más frecuentes en las PcD (incluso años antes del diagnóstico). La dificultad para tomar decisiones, de resistir la gratificación inmediata y esperar una recompensa posterior, y de inhibir la respuesta a un estímulo predispone a síntomas de irritabilidad e impulsividad.


    Síntomas de irritabilidad:


    


    
      	Irritabilidad; se ha vuelto temperamental.


      	Agitación: inquietud motora (movimiento excesivo), agresiones verbales (grita, insulta, amenaza, etc.) y/o agresiones físicas (se golpea a sí mismo, lanza objetos, da empujones, muerde o golpea a otras personas, etc.); con signos de desasosiego del ánimo (cambios de humor, irritabilidad, explosividad, etc.) asociados a estas conductas.


      	Rigidez cognitiva; no responde a razones, no le puedes llevar la contraria, se ha vuelto testarudo.


      	Se frustra con facilidad. Posibles reacciones catastróficas.


      	Inquietud, impaciencia; se pone nervioso cuando le toca esperar que llegue su turno o esperar a que llegue la hora de hacer algo.


      	Conducta perseverante, repetitiva.


      	Conductas de acumulación.

    


    Síntomas de impulsividad:


    
      	Actúa sin pensar en las consecuencias.


      	Se muestra invasivo con los demás.


      	Conductas de desinhibición sexual.


      	Conducción temeraria o imprudente.


      	Abuso de fármacos, alcohol y/o drogas.


      	Ludopatía.


      	Hurtos.


      	Cambios en su conducta alimentaria (come “sin freno”, está obsesionado con algunos alimentos, tiene que comer en un determinado orden, etc.)

    


    Estos síntomas o conductas son patológicos solamente si suponen un cambio respecto a la personalidad previa de la PcD, se presentan la mayoría de los días durante más de dos semanas, y le provocan malestar, deterioro en su funcionamiento habitual y/o en su consideración social, o implican riesgos.


    Factores modificables


    


    Lo primero que debemos hacer, como siempre, es descartar que los síntomas puedan ser explicados por un trastorno médico (hipertiroidismo, lesión cerebral, etc.), especialmente si aparecen de forma brusca; por dolor; por cambios en la pauta de medicación (ej. corticoides, fármacos dopaminérgicos, etc.) o por consumo de sustancias psicoestimulantes. Aunque no es habitual, algunos fármacos empleados con frecuencia en PcD con finalidad relajante (antipsicóticos) pueden dar inquietud como un efecto secundario (que llamamos acatisia).


    Muchos de estos síntomas pueden confundirse con los síntomas de un trastorno bipolar, pero esta enfermedad raramente aparece por primera vez en mayores. Cuando esto sucede, lo más probable es que los síntomas sean secundarios a una enfermedad neurológica. Además, en el trastorno bipolar los síntomas tienen un curso episódico-remitente; y el síndrome de impulsividad que aparece en las PcD tendría un curso crónico-persistente.


    No debemos olvidar que las reacciones a situaciones que suponen un estrés para la PcD (cambios en su entorno, actitud del cuidador, etc.) no son síntomas de enfermedad. La mayoría de las veces la persona no está irritada, está enfadada; y tiene derecho a estarlo, como todos. En el ámbito institucional (hospitales, residencias, etc.) se emplea el término agitación con bastante ligereza. Por eso es importante definir específicamente la conducta problema de la PcD y valorar si suele darse cuando una situación le sobrepasa o como una reacción defensiva frente a sus dificultades (reacción catastrófica). Aunque posteriormente se ha revisado su definición, el cuestionario más empleado a nivel internacional para la valoración de síntomas psiquiátricos en la demencia, el Neuropsychiatric Inventory (NPI), define globalmente la agitación como una “falta de cooperación y rechazo de ayuda externa”, lo que podríamos llamar rebeldía (o conducta oposicionista). Pero antes de juzgar la conducta de la PcD como rebelde debemos valorar si está comprendiendo la tarea que le estamos pidiendo hacer y si tiene capacidad para hacerla; o si, por el contrario, necesita que le ayudemos o más tiempo para terminarla. La rebeldía puede ser también consecuencia de que no reconozca a su cuidador o su entorno, ¿obedeceríamos nosotros a un desconocido? ¿no nos costaría centrarnos en una tarea si no sabemos dónde estamos? O puede ser sencillamente una forma de mantener el control en un mundo que se desmorona. La conducta rebelde puede ser una gran conquista para ella (y un pequeño ejercicio de tolerancia para ti). Piensa bien si no merece la pena ser flexible y permitirle la reconquista de un pequeño territorio de su vida. Si eres buen estratega, quizá puedas aprovechar “su movimiento de avance” (una de sus iniciativas o propuestas) para llevarle a tu terreno (y lograr que haga la tarea a la que se resistía cuando la propuesta partía de ti).


    Por otro lado, también podríamos valorar que la PcD tiene inquietud motora cuando camina “de lado a lado”, sin rumbo (aparente); sin embargo, esta es una conducta frecuente que puede deberse a múltiples causas: a) problemas de reconocimiento y/o memoria: busca su casa, a sus familiares, etc. (¿Te acuerdas de María, que se fugaba una y otra vez de la residencia porque sus hijos le esperaban en casa y tenía que darles de comer?); b) necesidades insatisfechas: puede tener sed o necesitar ir al baño; c) exceso o ausencia de estímulos en el entorno: en el primer caso puede verse sobrepasada, y en el segundo se ve perdida, puesto que no tiene capacidad cognitiva para hacer un plan y entretenerse sola. Una conducta equivalente serían las vocalizaciones repetidas. Las PcD que tienen dificultad para comunicarse suelen emitir sonidos, palabras o gritos repetidamente cuando nadie les presta atención. No es difícil redirigir su conducta si nos acercamos y les acompañamos; sin embargo, a menudo el entorno reacciona aislándolas porque su conducta resulta molesta, y esta respuesta agrava el problema (y desencadena otros).  


    Abordaje terapéutico


    Comprender las dificultades y los valores de la PcD puede darnos un extra de paciencia; facilita que podamos respirar hondo y nos pongamos en su lugar para entender sus reacciones. Una de las expectativas que suele tener la familia cuando acude a consulta de psiquiatría con una PcD es que le hagamos entender que está enferma y necesita ayuda. Si estás en esta situación, seguramente piensas que debería estar agradecida por tu ayuda, porque todo lo haces por su bien. No te falta razón en tus argumentos, pero ahora intentemos ponernos en su piel: ¿te gustaría que un familiar, por muy querido que fuese, te dijese cómo tienes que hacer las cosas? O peor, ¿te gustaría que te obligase a meter a una persona extraña en tu casa para hacer tus tareas? (antes de responder a esta pregunta, ten en cuenta que la mayoría de las mujeres mayores de hoy en día han dedicado toda su vida al cuidado de su familia y de su casa). Por buena que sea tu intención y por mucho que trates de razonar con ella, es poco probable que la PcD reconozca unas dificultades que ella misma no detecta (o no recuerda). No discutáis; a estas alturas ya habrás llegado a la conclusión de que no funciona.


    


    Entonces, ¿en qué podemos ayudaros profesionalmente? Vuestra confianza en nosotros es a menudo abrumadora, pero no tenemos ninguna varita mágica para resolver el problema de un día para otro. Sin embargo, podemos acompañaros y formar un equipo, en el que cada miembro de la familia tiene que asumir parte de responsabilidad para lograr un cambio. Nosotros como profesionales podemos guiaros hacia este cambio, una vez que conozcamos todos los elementos que están influyendo en el problema. Para lograr mayor compromiso de la PcD, aprovecharemos cualquier dificultad que pueda reconocer y nos agarraremos a ella “como a un clavo ardiendo”; cuando se enfrenta a una situación que le resulta difícil puede reconocerlo (aunque luego seguramente le restará importancia). Por otro lado, ¿qué te parecería que, como primer paso, acepte un poco de ayuda? (aunque no sea en el grado que te gustaría y lo haga con resignación). Escuchar cuáles son las necesidades y dificultades que ella reconoce puede guiarnos para negociar con ella este primer paso. Por ejemplo, quizá acepte acompañamiento por las noches para no estar sola, ayuda unas horas por el día para las tareas más pesadas de la casa, etc. Aunque hoy te parezca insuficiente, puede ser una puerta de entrada para conseguir introducir un apoyo en casa, que después se puede ir adaptando más o menos deprisa, según las necesidades. También te aconsejo revisar cómo estás (o estáis) haciendo la propuesta de ayuda. Quizá no la acepte desde el planteamiento: “estás enferma y la necesitas”, pero podría aceptarla con otro planteamiento que tenga en cuenta su identidad, sus valores y sus necesidades percibidas; por ejemplo, “no queremos que estes sola” (si ha sido una persona a quien nunca le ha gustado estarlo y/o está preocupada porque pueda pasarle algo), “queremos acompañarte a…” (si para ella la compañía y apoyo de sus hijos es importante), “necesito que me ayudes a…” (si su rol ha sido siempre cuidar y ayudar a los demás), etc. Como dice Víctor Amat, psicólogo y experto en Terapia Breve, “una comunicación persuasiva puede ser el lubricante perfecto” para tus propuestas.


    He querido introducir en el caso de Manuela conductas y reacciones que no se explican solamente por la enfermedad, sino también por su identidad y sus valores culturales. Por ejemplo, se frustra cuando tiene dificultad para mantener su rol de ama de casa y se enfada cuando se siente desplazada en ese rol por sus hijas; se muestra celosa de la intimidad de su casa y desconfía de las personas extranjeras. No podemos justificar una actitud o conducta racista, pero podemos contextualizarla en una persona con unos valores culturales arraigados en un tiempo y situación diferentes. Frente a las conductas agresivas debemos marcar límites de forma clara, pero tranquila; si reaccionamos con enfado sólo lograremos que su agresividad empeore. Si nuestra conducta (aunque fuese bien intencionada) ha precipitado su reacción, disculparnos puede ayudar a neutralizarla. En el caso de Manuela, la cuidadora podría reconocer sus emociones (hacerle saber que comprende su desconfianza, porque no la conoce), disculparse por la “intromisión” en su casa y su vida (si hacemos un ejercicio de empatía, cuesta menos pedir disculpas), y repetirle que está ahí para acompañarle y ayudarle en lo que necesite. Preguntarle cómo le gustaría que le ayude y pedir permisos puede facilitar que Manuela recupere algo de control sobre su vida y que su conducta mejore. Frente a la conducta agresiva debemos establecer reglas, respondiendo siempre del mismo modo. En el caso de Manuela, la cuidadora podría por ejemplo señalarle cómo le hace sentir cuando le trata mal y recordarle que de ese modo no puede ayudarle. Si la situación lo permite, puede tratar de distraerle y dirigirle hacia otro lugar, actividad o conversación; que facilite la vuelta a la calma. Sin embargo, cuando la conducta agresiva de la PcD crece en escalada y existe un riesgo para ella o para los demás puede ser un motivo para avisar a los servicios de emergencia; la seguridad es prioritaria. La agresividad puede ser una indicación del uso de fármacos antipsicóticos a corto-medio plazo, según la severidad y riesgos de la conducta y siempre que se hayan intentado otras medidas no farmacológicas y no hayan sido suficiente. Pero en ausencia de síntomas psicóticos es preferible utilizar otros fármacos, como algunos antidepresivos (ej. sertralina, trazodona) o estabilizadores del humor (ej. ácido valproico).


    En el caso de Manuela también tenemos una reacción catastrófica, cuando amenaza con el suicidio frente a una frustración. Frente a estas amenazas no es conveniente dramatizar, la calma es de nuevo nuestra aliada; pero tampoco ignorarle o reprocharle cosas como que exagera o intenta llamar la atención. Aunque se trata de una reacción desmedida, debemos reconocer y validar el malestar que le lleva hasta ese extremo, respetando su forma de expresarlo (aunque, cuando esté ya tranquila, podamos señalarle que nos preocupa que pudiese llegar a hacer algo así). La estrategia más útil frente a las reacciones catastrofistas es identificar los desencadenantes y tratar de evitarlos. En el ejemplo de Manuela, la reacción se precipita cuando sus hijas tratan de asumir la tarea para ayudarle, confirmando sus dificultades y desplazándola en su rol de ama de casa (de hecho, “siente que la están tratando como una inútil”). Para evitar estas reacciones en el futuro, una alternativa podría ser facilitarle ayuda exclusivamente en los pasos de una tarea que puedan ser un obstáculo para ella, permitiendo que mantenga actividades valiosas. Si su deterioro es más avanzado y es totalmente dependiente para la tarea, siempre podemos pedirle que colabore con tareas sencillas que sí pueda realizar, manteniéndole ocupada y preservando sus roles.


    Respecto a los síntomas de inquietud e impaciencia, pueden disminuir si conseguimos involucrar a la PcD en una rutina diaria que le facilite mantener una organización. Podemos programar un horario de actividades, que incluya tiempo para el descanso y alguna actividad física (ej. paseo), recomendable en las horas más críticas del día.


    En el caso de conductas adictivas y compulsivas (“manías”, conductas que la persona repite para calmar la ansiedad) es importante mostrar una actitud respetuosa y no estigmatizante. A menudo ella va a restarle importancia y a negar sus repercusiones, sea porque no es consciente de que esta conducta es un problema para ella o porque le da vergüenza reconocerla. Trataremos de comunicarnos con ella para facilitar que contemple los riesgos y consecuencias de su conducta, reforzando su motivación para cambiarla, pero sin reproches. El plan de tratamiento debe ser individualizado (adaptado a las necesidades de la persona) y flexible, y requiere un trabajo en equipo. En las personas con deterioro cognitivo es especialmente importante la implicación de la familia, que dificulte en lo posible el acceso a la sustancia o conducta adictivas.


    Cuando aparecen conductas de aparente desinhibición sexual debemos valorar el contexto y la intención de la PcD. Por ejemplo, una persona que está confundida suele estar inquieta y puede quitarse la ropa, podría también mostrar sus genitales para hacer sus necesidades, etc., sin una intención sexual. Incluso cuando la PcD pretende una conducta de flirteo, en respuesta a sus deseos y/o para revivir antiguos roles sociales, puede hacerlo de forma torpe por su demencia. Es importante recordarle que su conducta es inadecuada en ese contexto, pero sin dramatizar. Es recomendable que expliquemos a las personas implicadas las dificultades de la PcD y tratemos de mantenerlas en espacios separados. Podemos acompañar a la PcD a un lugar privado e íntimo, u orientarle hacia otra actividad alternativa. Los mayores necesitan alternativas que incluyan un espacio de intimidad y con las que puedan experimentar roles sociales valiosos.


    


    Conducta social inadecuada
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    Juan hace 2 años que no se interesa por nada y está “como ido”; ya no les pregunta a sus hijos qué tal les ha ido el día cuando llegan a casa, parece que no le preocupen. Durante la entrevista médica no presta atención si no le hablo directamente; repite su profesión y el nombre de su empresa, que tenía un local próximo a la consulta, aunque no venga “al hilo de la conversación”; se levanta varias veces del asiento sin motivo aparente; y coge un bolígrafo de mi mesa sin pedir permiso. Conseguimos que permanezca en la consulta hasta finalizar, pero se marcha sin despedirse. 


    La cognición (o inteligencia) social es un conjunto de funciones complejas de nuestro cerebro que nos permite procesar la información que nos llega de los demás: reconocer las emociones del otro, comprender lo que siente y piensa, y ponernos en su lugar. Podemos encontrar signos de afectación de diferentes procesos de la cognición social.


    Fallos en la percepción de claves sociales:


    
      	Le cuesta identificar el lenguaje no verbal (expresión facial, tono de voz, postura, etc.) de la otra persona; ej. reconocer expresiones de enfado, aburrimiento, etc.


      	Apenas busca o mantiene contacto visual, no busca comunicarse con los demás a través de la mirada.


      	Tiene dificultad para comprender el sarcasmo, la ironía e identificar mentiras.

    


    Dificultad en la capacidad de reconocer e interpretar el pensamiento y comportamiento propio (metacognición) o ajeno (mentalización):


    


    
      	Ha perdido la capacidad de juzgar sus capacidades; no reconoce por tanto que está enfermo o resta importancia a sus dificultades.


      	No sabe deducir lo que el otro piensa o siente; le cuesta entender las intenciones del otro y predecir su conducta a partir de la información del contexto.


      	No es capaz de identificar las “meteduras de pata” (conductas que no cumplen lo esperado socialmente, y/o resultan embarazosas u ofensivas para alguien).


      	Hace comentarios groseros y ofensivos, sin tener en cuenta cómo repercuten en el otro.

    


    Dificultad en el procesamiento emocional y la empatía:


    
      	Le cuesta identificar y expresar emociones propias (alexitimia).


      	Sus respuestas emocionales son desajustadas a la situación.


      	No le preocupan sus dificultades ni las consecuencias de su conducta.


      	Se muestra indiferente a los sentimientos de los demás, que no comprende ni comparte. No es capaz de compartir alegrías ajenas; ni de modificar su conducta en función de la respuesta del otro.


      	No tiene empatía. Le cuesta identificarse con los demás y comprenderlos, no es capaz de ponerse en su lugar.


      	Se ha vuelto egocéntrico. Se muestra caprichoso, como si sus necesidades fueran las únicas; se preocupa menos por los demás.

    


    Conducta antisocial:


    


    
      	Ha perdido el decoro o tacto social (ej. adopta posturas indecentes en público, orina en sitios inapropiados, contesta de forma grosera, etc.).


      	No muestra escrúpulos morales; aunque tenga conocimiento de lo que puede ser bueno o malo, no lo aplica.


      	Ha abandonado su cuidado personal.


      	No se relaciona, se ha aislado socialmente.


      	Ventila asuntos privados en público.


      	Se muestra más extrovertido e invasivo en la interacción con los demás; ej. interrumpe conversaciones, les toca o abraza sin respetar su espacio, se comporta con desconocidos como si fuesen amigos íntimos, etc.


      	Realiza conductas contrarias a las normas, con posibles repercusiones legales.

    


    En ausencia de otros fallos cognitivos, una conducta inadecuada socialmente de forma persistente (+6 meses) en un adulto mayor de 50 años puede ser la primera manifestación de una Demencia Fronto-Temporal (DFT). Más del 50% de los casos de DFT comienzan con un trastorno en la conducta social como primer síntoma, incluso varios años antes de que sean evidentes otros signos de demencia o de que las pruebas de imagen cerebral muestren cualquier cambio. No obstante, estos síntomas pueden aparecer también en otros tipos de demencia, como la Demencia Alzheimer; aunque en este caso suelen hacerlo en estados más avanzados de la enfermedad y con menor intensidad.


    Abordaje terapéutico


    


    Cuando la PcD muestra una conducta antisocial y ha perdido la capacidad de empatía puede parecer perversa. En este caso es especialmente importante para el familiar comprender la relación entre la conducta inadecuada y la enfermedad, para poder preservar una relación de amor y de cuidado hacia la persona enferma.


    Modificar estas conductas es muy complicado, porque la PcD no las reconoce como inadecuadas. Aunque llegase a reconocerlo o se dieran consecuencias negativas, su cerebro no puede utilizar esa información para cambiarlas. No obstante, la terapia de conducta puede ser útil, estableciendo límites y reglas. Los límites deben ser flexibles; en general, si la conducta no conlleva riesgos ni hace daño a nadie, aunque resulte inadecuada o embarazosa, conviene pasarla por alto, tenemos que focalizar nuestros esfuerzos en reducir las conductas de riesgo. La PcD también necesita una tregua, si señalamos todas las conductas que nos gustaría que no hiciera como inadecuadas, acabaremos agotados y sólo conseguiremos que se rebele. Cuando decidamos qué conducta resulta inadmisible, fijaremos las reglas, determinando cómo vamos a responder cada vez que se presente esta conducta. Es preferible redirigirla hacia otra conducta más adecuada que usar el castigo. Si repetimos siempre la misma respuesta, reforzaremos el aprendizaje de una conducta más adaptada. Si logramos que la PcD siga en el día a día una rutina de actividad estructurada, será más fácil redirigir su conducta y que sea más organizada.


    


    Síndrome psicótico
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    ALUCINACIONES VISUALES


    María se pone muy nerviosa a la hora de irse a dormir, “ha cogido miedo” porque cada noche “entran hombres en su dormitorio”. Les increpa, “pero no se quieren ir”. Aunque “parece extraño”, “cuando se cansan” desaparecen a través de la pared. Le preocupa “lo que le puedan hacer”, pero, sobre todo, “lo que las demás mujeres de la residencia pueden pensar y decir de ella”. Las cuidadoras le dicen que allí no hay nadie; “deben de estar compinchadas con esos hombres”, porque ella “los ve con todo detalle”. Su familia “cree a las cuidadoras, y no lo que ella les cuenta”, se siente muy sola y desesperada. 


    ALUCINACIONES AUDITIVAS 


    Vicente tiene 90 años y muy buena salud, pero “ha perdido mucho oído” y no le gusta usar “los aparatos”, “le producen ruido”. Su mujer ha ingresado en una residencia porque “estaba delicada”, y él vive ahora solo. Desde entonces, escucha una radio “que el vecino pone con música muy alta para molestarle”; “si cambia de habitación, el vecino también lo hace”, “le vigila todo el tiempo; no tiene intimidad”; sólo “baja el volumen” cuando alguien le visita o le llama por teléfono. Últimamente -desde la radio- “le culpan del fallecimiento de su hermano”, que murió en un accidente hace 30 años, y “le están amenazando con encerrarle”. Teme que pueda pasarle algo malo a él, a su mujer o a sus hijas. Sus hijas “no le creen” y cuando les llama para alertarles, se enfadan. 


    ALUCINACIONES SOMÁTICAS


    Ernesto tiene 88 años, hace 2 años que no puede caminar por una Enfermedad de Parkinson. Él piensa que “su vecino ha instalado una máquina que envía corrientes que lo paralizan”; probablemente “quiera echarle de su casa para quedarse con su piso”, pero él no lo puede consentir, ha trabajado muy duro para conseguir todo lo que tiene. Le ha pedido explicaciones a su vecino, pero “él niega lo que le está haciendo” y amenazó con denunciarlo. Ha llamado a la policía para que resuelvan este grave problema, no ve otra salida. 


    DELIRIO PARANOIDE O DE ROBO 


    Juana está muy disgustada con una de sus hijas, “entró en su casa y le robó dinero de su mesilla mientras dormía”. Su hija se defiende diciéndole que “son cosas de su cabeza”, “la quiere hacer pasar por loca”. También “han sacado dinero de sus cuentas”; en el banco se lo niegan, “deben de estar compinchados con su hija”. Además, “le han dado el cambiazo a la lavadora y al termostato de la caldera” y ya no los sabe utilizar. Ahora no puede salir de casa, “tiene que vigilar que no entre nadie”.


    CELOS DELIRANTES 


    Julia está desbordada, cuida de su marido con demencia, que, aunque todavía puede hacer cosas en casa, se ha vuelto muy dependiente de ella. Aunque hacía tiempo que no tenían relaciones íntimas, últimamente “la busca” todos los días; al principio ella “se esforzaba”, pero ahora le rechaza y su marido se enfada mucho. Tampoco puede salir como antes a pasear con su amiga, cuando vuelve a casa su marido “piensa mal de ella” y “le acusa de irse con otros”. Hasta hoy no se había atrevido a contárselo a nadie, “nunca ha estado con otro hombre; conoció a su marido a los 15 años y, hasta que se casaron, a los 20, nunca había tenido relaciones íntimas”. Pero “por mucho que se lo repite a su marido, no logra convencerle”.


    


    FALSA IDENTIFICACIÓN DE FAMILIARES


    Emilia está confundida porque “su marido no está nunca en casa”; “hay en su lugar un señor que se parece mucho a él, debe de ser algún familiar suyo, cree haberlo visto en alguna fotografía de su boda”. Sus hijos le repiten que “ese señor es su padre y que tiene que quedarse con ella en casa”, pero ella “no tiene por qué hacer de criada de un desconocido”, quiere que se lo lleven a vivir a otro sitio. Hace unas semanas intervino la policía alertada por los vecinos, que oyeron los gritos de Emilia: “Este señor se había atrevido a meterse en su cama” y, cuando ella quiso defenderse golpeándole con la lámpara de la mesilla, él la agarró con fuerza y la zarandeó. Cuando su marido me cuenta lo sucedido en consulta, yo me enfado con él; trato de explicarle que las reacciones de Emilia se deben a sus dificultades por la enfermedad y que él no puede reaccionar con agresividad, revisamos posibles alternativas; pero me responde que “no puede tolerar esas subidas de tono por parte de su mujer”. 


    SÍNDROME MANIFORME/ DELIRIO DE GRANDEZA


    Roberta es soltera y nunca ha tenido ninguna relación. Desde hace 1 mes no duerme, se arregla mucho y ha discutido con varias amigas en la residencia; dice que “le tienen envidia, porque hay varios señores que le pretenden”. Durante la entrevista habla mucho, salta de un tema a otro, piropea al enfermero y nos muestra sus pechos sin venir a cuento.


    


    Las alucinaciones son percepciones falsas, sin objeto externo. Se clasifican según su modalidad sensorial:


    
      	Visuales; ve personas, animales, bichos, etc. que no están; o se comporta como si viera cosas que los demás no pueden ver.


      	Auditivas; escucha voces, ruidos, música, etc. que nadie escucha; o habla con personas imaginarias.


      	Somáticas; percibe sensación de calambres, corrientes, etc.


      	Olfatorias


      	Gustativas

    


    Hay que diferenciarlas de los errores de interpretación o reconocimiento; en los que sí hay un objeto que la persona percibe, pero no lo reconoce o le da un significado particular. Estos errores son más frecuentes en las PcD, por el deterioro de sus funciones cognitivas.


    Los delirios son creencias o historias falsas, es la explicación que la persona encuentra para darle un sentido al mundo que percibe. Los delirios en las PcD son menos elaborados, son historias menos complejas y con “más fisuras” que los delirios que relatan las personas con enfermedades psiquiátricas; y también son más variables, las historias delirantes van cambiando. No obstante, para hablar de delirio el síntoma debe tener cierta persistencia (la mayor parte de los días, durante más de 1 semana) y una repercusión en las emociones y/o conducta de la PcD; y no puede ser explicado en su totalidad por las dificultades cognitivas (fallos de memoria o de reconocimiento). Clasificamos los delirios según su temática:


    
      	De persecución (paranoide); se muestra desconfiada de las intenciones de los demás, cree que está en peligro, que pueden hacerle daño, que le roban, que entran en su casa, que su pareja es infiel, etc.


      	Falsa identificación. Cree que su casa no es su casa; que su familiar ha sido reemplazado por un impostor (Síndrome de Capgras), percibe a personas conocidas en extraños, como si los hubieran suplantado (Síndrome de Frégoli); percibe dobles de personas conocidas o duplicaciones de lugares; percibe las imágenes de la televisión como si fuesen reales y estuviesen en la habitación; percibe su reflejo en el espejo como si fuera otra persona, etc.


      	Otros: por ejemplo, sobrevaloración de su riqueza, de su poder o de sus capacidades; piensa que es capaz de hacer y conseguir cosas inusuales, que está relacionado con personas influyentes, que una fuerza superior le ha proporcionado poderes místicos, etc.

    


    Las alucinaciones visuales y los delirios de falsa identificación son más frecuentes en la Demencia por Cuerpos de Lewy. Aparecen incluso antes de que nos hayamos dado cuenta del deterioro cognitivo. Aunque pueden comenzar como una sensación de que hay alguien presente (como si fuera un espíritu) o con la distorsión de las imágenes percibidas, en esta enfermedad las alucinaciones visuales son imágenes complejas (personas, animales o escenas), bien formadas y nítidas. Las imágenes varían de una persona a otra, pero cada persona suele tener un mismo tipo de alucinación que se repite; y las vive con intensidad, como si fueran reales. Cuando la PcD “ve cosas que no hay” o no es capaz de identificar a su familiar, su casa, etc., puede hacer sus propias interpretaciones, busca argumentos para encontrar una explicación a lo que está sucediendo a su alrededor y así se desarrolla un delirio.


    En la Demencia tipo Alzheimer son más frecuentes los delirios de perjuicio, sobre todo en fases iniciales de la enfermedad, en las que predominan los fallos de memoria: olvidan dónde han dejado las cosas, al mismo tiempo olvidan que olvidan, y buscan una explicación “razonable” cuando no las encuentran. Los delirios de falsa identificación ocurren en fases más avanzadas de la enfermedad, cuando el deterioro cognitivo es mayor y afecta a otras funciones como el reconocimiento de objetos, personas y de sus relaciones en el espacio.


    Factores modificables


    Como ya sabes, tenemos antes que nada que valorar si ha habido alguna medicación o sustancia que se haya comenzado (corticoides, fármacos con efecto anticolinérgico, fármacos dopaminérgicos, antidepresivos) o retirado (tranquilizantes, alcohol) al mismo tiempo que comienzan los síntomas.


    Las alucinaciones son más frecuentes en personas que tienen un déficit sensorial. Las personas que pierden visión tienen con más frecuencia alucinaciones visuales (de hecho, este fenómeno se ha bautizado con un nombre propio: Síndrome de Charles Bonet), y las personas que pierden audición tienen con más frecuencia alucinaciones auditivas.


    Un entorno carente de estímulos puede ser un factor predisponente y mantenedor para las alucinaciones y/o los delirios, que suelen mejorar cuando la persona recibe estimulación y se distrae (visitas, conversaciones, uso de la televisión o la radio, etc.). Pero debemos tener en cuenta que cuando coinciden varios estímulos al mismo tiempo es probable que la PcD no sea capaz de atender a todos a la vez ni de interpretarlos correctamente y esto puede generarle desconfianza; por ejemplo, cuando mantenemos una conversación en su presencia, pero sin dirigirnos a ella directamente y/o con otras distracciones (TV encendida, niños correteando por la casa, etc.). La PcD puede mostrarse suspicaz por la dificultad que tiene para darle sentido al mundo y para reconocer sus limitaciones; a menudo se siente perjudicada por la familia, cuando ve limitada su autonomía y siente que intentan controlar su vida. No obstante, siempre debemos escucharla y no debemos pasar por alto posibles situaciones de abuso o de malos tratos, a las que también son más vulnerables.


    Abordaje terapéutico


    Aunque estos síntomas “de locura” alarman mucho, ahora que los conoces un poco mejor espero que te resulte menos difícil ponerte en el lugar de tu familiar y que puedas reaccionar con más calma; sobre todo, no discutáis. Las alucinaciones y los delirios son vividos como reales por la persona que los sufre, su vivencia es tan válida y real como la nuestra. Si le niegas su experiencia, sólo lograrás aumentar su sufrimiento y que se enfade contigo “por ponerte también en su contra” (así lo va a vivir, por mucho que tu intención sea ayudarle). No negar no significa necesariamente que tengas que aceptar la realidad de estos fenómenos; puedes responder de forma neutra. Por ejemplo, “tranquila, estoy contigo y no voy a dejar que te pase nada”. No obstante, si lo anterior no funciona, no está de más sopesar si no merece la pena acompañarle en su versión y convertirte en su aliada para disminuir su sufrimiento. Ponte en su lugar: ¿si te sintieras perseguida, no te gustaría saber que tus seres queridos te apoyan? En los ejemplos clínicos trato de reflejar hasta qué punto la persona que delira se siente “acorralada”, puede llegar a ver totalmente anulada su intimidad; la experiencia es incluso peor que si fuese real, nunca podrían acosarnos hasta ese extremo. Si pensamos en ello, el valor de la verdad y de la razón quizá pierda peso. Como decíamos, en PcD estos síntomas son menos estables y consistentes que cuando aparecen en personas sin demencia. Si logramos distraer su foco de atención hacia otros estímulos y animarle a participar en actividades, las alucinaciones o delirios pueden quedar en un segundo plano. Este es el objetivo del tratamiento; que, aunque persistan los síntomas psicóticos, no produzcan tanto sufrimiento en la PcD y no repercutan en su comportamiento.


    Si es difícil lidiar con el hecho de que tu familiar se sienta perjudicado por otros, cuando desconfía de ti u otro familiar a pesar de vuestra entrega, es especialmente duro. Espero que entender la relación que la enfermedad puede tener con la desconfianza te ayude a no tomarlo de forma personal. Cuando nos acusan de algo que no hemos hecho, lo razonable es defendernos de esa acusación; pero, sin ser adivina, creo que no me equivoco si anticipo que lo razonable no te está funcionando. Sospecho que cuando te intentas defender ella sigue “en sus trece”, probablemente más enfadada contigo que antes, porque ahora te acusa también de mentirosa. Si te dejas arrastrar por esta escalada de reacciones “razonables”, entraréis en un espiral de sinrazón. Como alternativas, puedes responder a su acusación con incertidumbre (ej. “no recuerdo bien qué pudo pasar”), o aceptar estoicamente la acusación (sí, sé que esta opción no te va a gustar; pero pruébala al menos una vez, y comprueba si funciona mejor o peor que tratar de defenderte). Me parezco ahora al abogado que recomienda aceptar la acusación (aunque sea falsa) para reducir la condena y salir en libertad. Es probable que la PcD olvide después “tu declaración”; de hecho, si dejáis de discutir, es posible incluso que olvide “su acusación”.


    Quizá tú (u otro familiar) seáis más de la postura de “no reblar” y mantener “el mando”, como el marido de Emilia, con el que cometí el error de enfadarme, por empatizar con mi paciente y por mi condición de humana. Inicialmente reaccioné juzgando moralmente la respuesta agresiva que había tenido con su mujer, pero si hubiese mantenido mi indignación y acusación por esta respuesta probablemente no habría vuelto a ver a Emilia. Tras supervisar el caso y mi reacción, comprendí que para él era importante “llevar el mando”; y que necesitaba su cooperación si quería ser útil y ayudar a Emilia a mejorar su situación familiar. Adopté entonces una postura más empática con él, reconociendo lo difícil de sus circunstancias, y traté de redefinir la interacción entre los dos. Le recordé que, por mucho que Emilia quisiera controlar la situación, no podía conseguirlo por su enfermedad. Él era el único responsable y capaz de mantener el control, pero sólo podría hacerlo si no se colocaba a la altura de su mujer (y no entraba en discusiones). “Dirigir” su atención hacia otro asunto era una mejor forma “de imponerse”.


    


    Debido a que pueden generar situaciones de violencia doméstica, me parece importante comentar en más detalle los delirios de celos y de falsa identificación. Aunque los celos delirantes pueden darse tanto en hombres como en mujeres y “el acusado” sufre mucho en cualquiera de los dos casos, por motivos culturales, las mujeres viven con más culpa y vergüenza estas acusaciones y tienen más riesgo de ser víctimas de agresiones. Aunque (cuando es una reacción al delirio o creencia falsa) tenemos que interpretar la conducta en el contexto de la enfermedad, es prioritario garantizar la seguridad de la cuidadora y buscar ayuda profesional. La presencia de otras personas en casa puede facilitar que la persona enferma no tenga conductas agresivas, al no estar solo con su pareja en intimidad. Recuerda lo que comentábamos en el párrafo anterior, por muchos razonamientos que “la acusada” use en su defensa, no logrará convencer a su marido de que está equivocado; más bien logrará una nueva discusión acalorada, en la que recibirá más acusaciones y se expondrá a un mayor riesgo de sufrir una agresión. Una posible alternativa es reconocer que no quiere hablar de eso porque terminan discutiendo, y tratar de cambiar de tema; aunque no es fácil, siempre va a ser menos difícil antes de entrar en la discusión. También se puede intentar una respuesta cariñosa, sin entrar a contradecir las acusaciones (ej. “te elijo a ti, te quiero mucho y estoy a tu lado”). Los hijos y profesionales también podemos ayudar a la cuidadora escuchando sus vivencias, reconociendo su malestar y su versión de la historia para restarle culpa, ayudándole a contextualizar la conducta de su marido, estableciendo límites y planificando estrategias para evitar que se exponga a situaciones de riesgo y para solicitar ayuda urgente si se encontrase en una de esas situaciones. Respecto a los falsos reconocimientos, creo que son una de las experiencias más duras para el cuidador, que la persona a quien te estas dedicando en cuerpo y alma no te reconozca y tenga una actitud defensiva y hostil hacia ti. Pero imagina lo duro que sería encontrar a un extraño en tu casa y no entender qué hace allí. Trata de tranquilizarle y recordarle quién eres, pero siempre sin discutir. Puede ayudarle que “te identifiques” a través de otros sentidos (por ejemplo, hablándole para que escuche tu voz) o señalando detalles característicos (ej. un lunar) que le ayuden a reconocerte. Si no logras sembrar ni siquiera la duda, y sigue convencida de que eres un impostor, tratar de convencerle (de nuevo) es una tarea fallida. Es verdad que suele confundir la variación de estos síntomas en el tiempo y su selectividad: hay momentos en los que reconoce y otros en los que no; reconoce a unas personas, pero a otras no; etc. Pero, aunque intentes razonar con ella en “los momentos buenos”, es poco probable que ese razonamiento te sirva “en los momentos malos”. Quizá no puedas convencerle de quién eres, pero si no entráis a discutir cuál es tu identidad es muy probable que la convivencia contigo sea agradable y amable; que seas extraña para su razón, no quiere decir que lo seas para su corazón. Si te valora como una persona que le trata bien, que le ayuda, etc. podemos reforzar estos aspectos, puede incluso reconocer que es una suerte que estes a su lado. En el caso de que se muestre hostil contigo, lo más conveniente es que te disculpes y te retires por un tiempo a otra habitación de la casa; incluso, si hay otro acompañante o puede quedarse sola, que salgas de casa un rato. Es posible que pasado ese tiempo esté más tranquila y receptiva (incluso que la encuentres de vuelta en un “momento bueno”). Intenta saludarle y hablarle antes de llegar a la habitación donde esté, para que pueda usar la voz como clave y facilitar el reconocimiento cuando te vea (una apreciada compañera descubrió que esta estrategia le resultaba útil).


    


    Aunque en la práctica empezamos por el uso de medicación con demasiada frecuencia, no es casual que reserve este punto para el final; pues deberíamos recurrir a ella solamente cuando otras estrategias no hayan sido suficientes. Los fármacos específicos para la demencia (los llamados anticolinesterásicos: donepezilo, rivastigmina, etc.) pueden mejorar los síntomas psiquiátricos y tienen menos efectos secundarios que los llamados fármacos antipsicóticos (risperidona, quetiapina, etc.). Aunque los antipsicóticos se utilizan a menudo de forma indiscriminada para tratar las alteraciones de conducta en PcD, la presencia de síntomas psicóticos es su indicación más específica, como habréis adivinado por su nombre. Pero no es necesario usar fármacos siempre que la PcD tenga alucinaciones o delirios, solamente si son intensos, le causan mucho malestar o suponen un riesgo para ella u otros. Debemos tener en cuenta que estos fármacos tienen riesgos, los más frecuentes: sedación, temblor, rigidez y lentitud en los movimientos, caídas, disminución de la tensión arterial, síncopes, alteraciones en la conducción cardiaca (con riesgo de arritmias) y alteraciones metabólicas (ganancia de peso, diabetes, etc.). En mayores de 75 años su prescripción está más controlada, porque aumentan el riesgo de sufrir un ictus y de mortalidad en un 50% respecto a las personas que no toman el fármaco. Aun así, hay situaciones en las que su uso es beneficioso, aunque no deben utilizarse de forma indefinida, cuando logremos que los síntomas estén controlados durante 1 a 3 meses tenemos que intentar retirarlos.
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    COMPETENCIA DE LA PERSONA CON DEMENCIA


    La competencia no es un concepto absoluto que se tiene o no se tiene, ni depende de un diagnóstico clínico, por grave que parezca. El diagnóstico de demencia no justifica por sí solo que la persona no tenga capacidad para tomar sus propias decisiones. Debemos evaluar la competencia de forma específica para cada tarea: tomar decisiones, gestionar su dinero, conducir, etc. Además, aunque en la demencia es previsible un deterioro progresivo de las capacidades, la enfermedad puede tener un curso fluctuante (por ejemplo, en la enfermedad por cuerpos de Lewy o por un delirium), por lo que habrá que reevaluar la capacidad de forma continua. 


    ¿Puede tomar sus propias decisiones?


    La competencia necesaria para tomar decisiones va a depender también de la decisión que la persona tenga que tomar: aceptar o rechazar un tratamiento, ingresar en residencia o permanecer en el domicilio, etc. Si la decisión implica un riesgo asumible o es beneficiosa vamos a exigir menor grado de competencia para que la persona pueda tomar la decisión que si implica mucho riesgo y poco beneficio.


    La toma de decisiones es un proceso que comprende diferentes pasos, y la competencia depende de que la PcD mantenga capacidad para todos ellos:


    
      	Comprender la naturaleza de la decisión (en qué consiste) y su objetivo (para qué). Por ejemplo, si se le indica una operación quirúrgica tendrá que comprender: qué operación se le va a hacer, qué beneficio se pretende conseguir y los riesgos, tanto de operarse como de no operarse.


      	Comunicar con claridad su elección.


      	Asumir y entender cómo las consecuencias de su decisión pueden afectarle. Este punto es crítico cuando la PcD no es consciente de su enfermedad o hasta qué punto le afecta. Aunque es capaz de comprender nuestra propuesta de ayuda externa, no entiende las consecuencias que tiene para ella rechazarla.


      	Comparar las diferentes opciones y elegir entre ellas de forma razonada. Debemos tener en cuenta en este punto sus valores y creencias, aunque no coincidan con los nuestros y su decisión parezca por eso poco “razonable” a nuestro entender.

    


    ¿Puede manejar su dinero y gestionar su patrimonio? 


    Las dificultades en la gestión económica suelen alertar a la familia en fases tempranas de la enfermedad, porque son tareas complejas que requieren que la PcD mantenga diferentes habilidades cognitivas: comprender conceptos económicos, realizar operaciones matemáticas, y tomar decisiones. La capacidad para tomar decisiones económicas puede verse también afectada en depresiones graves o cuadros psicóticos. Por ejemplo, Carmen renunció a su pensión porque sentía que no la merecía; Victoria puso en venta su piso porque los vecinos le acosaban para que se marchara de allí; Javier sacó todo el dinero del banco para pagar al vecino que le amenazaba, por miedo a que le hiciese daño a su familia si no lo hacía.


    


    Algunos signos nos indican que la PcD puede estar teniendo dificultad para la gestión económica: le cuesta manejarse con el cambio en la compra; ha perdido el control de sus recibos, inversiones y patrimonio; olvida el pago de recibos o de la renta; desaparecen fondos en sus cuentas bancarias; derrocha dinero y/o es demasiado generosa; ha sido víctima de timadores; está muy preocupada por los asuntos económicos, incluso tiene un delirio de perjuicio económico. A menudo la pareja de la PcD asume la gestión económica del hogar cuando empiezan a percibir dificultades, que pueden no hacerse evidentes para el resto de la familia hasta que la pareja fallece.


    Una de las ventajas de hacer un diagnóstico precoz de la demencia y que la PcD conozca su diagnóstico, es que podemos comentar con ella el probable impacto que la enfermedad tendrá sobre su capacidad financiera y los signos que nos pueden indicar que comienza a perder capacidad, de los que probablemente no será consciente. En España, la ley 8/2021 de 2 de Junio, que modifica la antigua ley sobre las medidas de apoyo a las personas con discapacidad, permite solicitar a la persona interesada, a través de un notario, medidas de apoyo voluntarias con anticipación. Con un poder de representación puede otorgar a un familiar la facultad para administrar sus bienes y patrimonio, pero debe señalar si quiere que ese poder subsista en el futuro en caso de necesitar apoyo en el ejercicio de su capacidad. Mediante la autocuratela nombra a una o varias personas que querría que ejerciesen como su curador si, por cualquier circunstancia, no estuviese en condiciones de ejercer su capacidad jurídica e incluye instrucciones concretas de cómo querría que se ejerza el cuidado de su persona, la administración de sus bienes y las medidas de vigilancia y control al curador.


    Para las personas es importante mantener una independencia económica y manejar sus propias cuentas. A pesar de la enfermedad, la PcD puede mantener cierto grado de autonomía con la supervisión y las medidas de apoyo adecuadas; aunque tenga dificultades con las operaciones, suele conservar la capacidad para tomar decisiones. Es recomendable domiciliar pagos y recibos para que se hagan de forma automática, poner en conocimiento del banco las dificultades y autorizar a un familiar para supervisar las operaciones. El banco puede asesoraros sobre productos que faciliten la accesibilidad de la PcD a su dinero para los gastos cotidianos y el uso de medios de pago seguros. Por ejemplo, acceso a una cuenta corriente simple, independiente de sus cuentas de ahorros, que no permita descubierto; uso de tarjeta monedero o de débito con límites establecidos diarios de gasto y en la cantidad de dinero que puede retirar del cajero, etc. Si comparte titularidad de la cuenta de ahorros con un familiar, se puede poner como requisito para operar la firma condicionada de ambos. No obstante, esta opción no es válida en caso de incapacidad legal de uno de los titulares; y, si la PcD no tiene una incapacidad legal reconocida, el banco no puede negarle ninguna transacción que solicite. La tecnología nos ha permitido realizar operaciones bancarias de forma rápida y simple, pero para las PcD supone la mayoría de las veces una barrera que puede hacer que necesiten ayuda de otras personas en esta función antes de hora. El uso del cajero automático puede convertirse también en una odisea, empezando por recordar el número PIN de la tarjeta y siguiendo con la interacción con la pantalla. Si has intentado sacar dinero en cajeros de países de idioma indescifrable, piensa en tu sensación hasta que encuentras “la banderita” de España (o la de Reino Unido en su defecto). Es importante que las entidades bancarias puedan dar prioridad a la atención presencial y directa de las personas vulnerables.


    El familiar que se responsabiliza de ayudar a la PcD en el día a día (reconocido como guardador de hecho en la nueva ley) puede hacer solicitudes en beneficio de la PcD, siempre que no supongan un cambio importante en su forma de vida y que tengan escasa relevancia económica; pero no puede representarla o tomar decisiones en su nombre. Si se requiere excepcionalmente que el guardador actúe como representante de la PcD en una decisión relevante (por ejemplo, la compra o venta de un piso), tiene que solicitar una autorización judicial expresamente para este acto.


    En el caso de que la PcD no acepte voluntariamente medidas de protección y haya perdido la capacidad para la toma de decisiones respecto a sus bienes y/o al cuidado de su persona, se pueden solicitar medidas de apoyo judiciales. Tras escuchar a la PcD y a sus familiares, el juez nombrará un curador, cuya función será acompañar y/o representar a la PcD en las situaciones y/o decisiones que la sentencia determine que lo requiere.


    ¿Puede seguir conduciendo?


    Este es otro tema candente. Incluso a quienes menos nos gusta conducir, podemos reconocer la libertad que nos da poder hacerlo sin depender de nadie. Perder la capacidad para conducir supone para muchas personas mayores dejar de lado actividades valiosas (por ejemplo, desplazarse a su finca o a su pueblo cuando quieran, sin depender de los hijos) e incluso perder roles familiares (aunque es previsible que esto cambie en próximas generaciones, entre los mayores hoy en día es más frecuente que sea el varón el único que conduce en la pareja). Este es un factor estresor habitual entre los varones mayores que vemos en psiquiatría por síntomas de depresión, al dejar de conducir no pueden mantener sus actividades sin “ser una carga” para otros y sienten que ya no son útiles para su familia. Pero el reto es todavía mayor si la persona no es consciente de los riesgos que implica seguir al volante y vive como una imposición la retirada del coche o el permiso de conducción.


    La retirada del permiso de conducir no debería depender del diagnóstico por sí solo. En personas con deterioro cognitivo y demencia en grado leve la capacidad para conducir suele estar conservada; tendremos que considerar información específica de cómo se manejan al volante para evaluar su competencia. Si la propia PcD o su familia valoráis una conducción insegura o de riesgo, es un criterio fiable de incompetencia. Deben alertarnos los incidentes (accidentes, sanciones) y el cambio de hábitos en los 3 años anteriores (ej. conduce distancias más cortas, evita hacerlo por la noche o con tormenta, etc.), así como una conducta temeraria (conduce a mayor velocidad de la permitida, bajo los efectos del alcohol, se salta semáforos en rojo, no respeta las distancias de seguridad, se enfada con otros conductores, etc.). También deben tenerse en cuenta otros problemas frecuentes en los mayores que disminuyen la competencia para conducir: pérdida de visión, sordera, limitaciones de movimiento, enfermedades respiratorias, insuficiencia renal, trastornos emocionales, uso de fármacos sedantes, etc.


    


    Si la PcD no acepta sus limitaciones y se enfada contigo cuando le recomiendas no conducir, el criterio del médico puede resultarle más convincente. Es conveniente que consigamos implicarle en esta decisión y tratar de asegurar otros medios de transporte para que pueda mantener en lo posible sus actividades. Si se resiste y mantiene la conducción a pesar de nuestras recomendaciones, es importante que trates de retirarle las llaves del coche o evitar que tenga acceso al mismo (ej. aparcarlo en otro lugar). Si no logramos aun así que deje de conducir, se puede hace un escrito a tráfico junto con un informe médico, ellos le citaran en un gabinete oficial para someterle a un reconocimiento y evaluar su capacidad.


    INGRESO EN UNA RESIDENCIA


    Comentábamos en capítulos anteriores el estigma y la resistencia de muchas personas a ingresar a su familiar con demencia en una residencia. A veces, ni siquiera nos atrevemos a plantear abiertamente esta opción, anticipando que va a ser inaceptable para la PcD y/o para los demás miembros de la familia. Asumiendo que hacemos lo mejor, podemos silenciar problemas de los que resulta complicado hablar y, por tanto, permanecen sin resolver.


    Pero puede llegar el momento en que los cuidados en casa se hagan insostenibles (por el incremento de grado de dependencia de la PcD; por enfermedad o ausencia de quien era el cuidador principal; por dificultad de conciliación de los hijos, etc.). Ese momento, en el que hay que hacer algo, es especialmente estresante para la familia. Suele ser un hijo adulto quien afronta esta difícil decisión, y no es infrecuente que haya desacuerdo entre los hijos de cuál es la mejor solución. No es fácil encontrar una mejor solución para todos, pero puede ser suficiente consensuar la solución menos mala.


    Esta decisión conlleva de algún modo un duelo, en el que los familiares sienten habitualmente culpa. Cuando nos mueve la culpa, nuestras reacciones pueden ser desproporcionadas e irracionales. Es importante que los profesionales de la residencia puedan comprender la complejidad de este momento de adaptación para la PcD y su familia; y que la familia acepte que los profesionales de la residencia pasan a ser una extensión del sistema familiar. Incluso en caso de conflicto entre ambas partes, y especialmente en este caso, es fundamental recordar cuál es su propósito común: cuidar de la PcD. Es conveniente que la familia y el equipo profesional se reúnan para elaborar un plan de cuidados individualizado, adaptado a la persona y sus necesidades, en el que los familiares puedan seguir siendo partícipes.


    Mi madre no quiere ir al psiquiatra


    Muchas personas rechazan venir al psiquiatra, y cada una tiene sus motivos. Las personas que sufren alucinaciones o delirios los reconocen como una experiencia real y no como una enfermedad; tu propuesta de consultar con un psiquiatra por este motivo será rechazada casi seguro (“pensáis que son cosas mías, que estoy loco”). Por otro lado, los mayores tienen todavía mucho estigma con la psiquiatría por motivos culturales y, aunque le propongas ir al psiquiatra por otros motivos (ansiedad, depresión, etc.), puede tener sus reticencias (“yo no estoy loco, no necesito un psiquiatra”). A veces atribuyen sus problemas al envejecimiento, y piensan que nadie puede ayudarles a cambiarlo. Esto es frecuente en mayores con depresión, como consecuencia de los estereotipos que tenemos en la sociedad respecto al envejecimiento y que vamos interiorizando desde la juventud.


    Si te encuentras en esta situación con tu familiar, probablemente ya habrás discutido con él unas cuantas veces y me atrevería a adivinar que no te ha funcionado, incluso que cada discusión hace más improbable que venga a consulta. Quizá hayas pensado “a la desesperada” la posibilidad de traerlo engañado, te anticipo que esto es una mala idea. Si lo haces, vamos a empezar con muy mal pie y la posibilidad de que nos deje ayudarle será más remota.


    En el caso de que los síntomas sean severos e impliquen un riesgo para ella o para otros deberás consultar urgentemente con su médico o llamar a los servicios de emergencia. Pero si no estamos en ese supuesto, te recomiendo que te cargues de paciencia y seas flexible. Aunque hoy rechace acudir a consulta, si no vuelves al ataque con las técnicas que ya te han fallado, puede estar más receptiva en otro momento. Si le escuchas sin juzgarle o invalidar su experiencia, quizá puedas identificar síntomas o necesidades para los que aceptaría ayuda (ej. no duerme bien, los problemas le están afectando demasiado y está muy nerviosa, etc.). Si se siente acompañada, tendrá más confianza en tu propuesta. A menudo los mayores aceptan venir a consulta por la preocupación de sus familiares. Puedes decirle que, aunque deseas ayudarle, no sabes bien cómo hacerlo y sugerir una visita profesional que os pueda asesorar a ambas.


    Si tu familiar tiene confianza con su médico de familia u otro especialista (geriatra o neurólogo preferiblemente), ellos pueden contar con herramientas para abordar algunos síntomas psiquiátricos; y, en caso de que consideren que necesita una valoración más específica con el psiquiatra, puede ser él quien le haga la propuesta. Su recomendación puede “allanar el camino”.


    Otro argumento que puede facilitar que acuda a nuestra consulta es la revisión de las medicaciones que tome para dormir, para los nervios o para la depresión. Un gran porcentaje de mayores consume regularmente este tipo de fármacos y, más allá de las estrategias para convencerle, es importante revisar su tratamiento si no tiene un buen control sintomático. Quizá ahora no tome ninguno de estos fármacos, pero reconozca que en el pasado tomó alguno que le ayudase y acepte consultarnos.


    ¿Me puede pasar a mí? ¿Cómo puedo disminuir el riesgo de demencia? 


    En la Demencia tipo Alzheimer, que es la más frecuente, los casos familiares (o hereditarios) son excepcionales (menos del 1%) y suelen aparecer en edades más tempranas que las formas esporádicas (antes de los 65). Aunque en los casos esporádicos también intervienen factores genéticos, estos factores explican sólo una fracción del riesgo de demencia (7%) mientras que otros factores sobre los que sí podemos intervenir a lo largo de nuestra vida pueden explicar hasta un 35%.


    Si alcanzamos un buen nivel educativo y mantenemos a lo largo de la vida una actitud curiosa por aprender cosas nuevas podemos aumentar nuestra reserva cognitiva, que nos permitirá tolerar los cambios que nuestro cerebro sufre por la edad o por la enfermedad durante más tiempo, retrasando la aparición de los síntomas de la demencia. Mantenernos en conexión con los demás, especialmente conforme nos hacemos mayores, es también un factor de protección frente a la enfermedad. La pérdida de audición en la edad adulta supone un factor de riesgo que, si es posible, conviene corregir.


    Para que nuestro cerebro no envejezca antes de la cuenta, podríamos resumir las recomendaciones en 3 pilares:


    
      	evitar el uso de alcohol, tabaco, y cualquier otra droga.


      	comer de forma saludable (la dieta mediterránea no tiene rival).


      	hacer ejercicio regularmente.

    


    De este modo prevenimos además la obesidad, la hipertensión y la diabetes, que son factores de riesgo reconocidos de demencia. La depresión que aparece a partir de los 60 años también se asocia a mayor riesgo de demencia, duplicándolo respecto a las personas que no tienen depresión. El control de estos factores podría disminuir la probabilidad de la enfermedad.


    Tengo despistes y fallos de memoria… 
¿Tengo demencia, como mi madre?


    Los fallos cognitivos no siempre se deben a una demencia. En personas jóvenes suelen estar relacionados con el nivel de atención y con la capacidad de resolución de problemas. Estas funciones se afectan en situaciones de estrés, de ansiedad y de depresión que, por otro lado, son condiciones muy frecuentes en cuidadores de PcD. Muchas veces, la propia preocupación por los fallos cognitivos o lo nerviosos que nos ponemos cuando algo no nos sale (no recordamos qué íbamos a buscar o no lo encontramos, no nos sale la palabra que queríamos decir, etc.) hace que “nos atasquemos”. Parece que el recuerdo o la palabra que buscamos quisiera jugar con nosotros “al escondite”, porque cuando la dejamos de buscar aparece por sorpresa. Estos fallos generan preocupación y malestar, pero no nos impiden mantener nuestras tareas habituales; no son tan constantes como los fallos propios de la demencia, suelen variar y empeorar según nuestro estado de estrés o afectivo y no avanzan con los años. Les llamamos “fallos benignos”, pero pueden ser la alarma de que necesitas ayuda y/o un respiro.
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    Si has llegado hasta aquí y lo que te he contado no te ha ayudado a mejorar tu situación, podemos repasar qué podrías hacer para empeorarla:


    
      	Toma las riendas completamente de la vida de tu familiar con demencia, a partir de ahora tú te ocuparas de decidir todo lo que le conviene.


      	Dale unos cuadernillos para que pinte -aunque no le guste- y haga ejercicios por su cuenta, que sean difíciles, para estimular el cerebro (dicen que va muy bien para la demencia).


      	Si se enfada, ve al médico para que le recete una pastilla; son síntomas de la demencia.


      	Si dice cosas que no tienen sentido y no sabe quién eres, probablemente se ha vuelto loco; ve también al médico para que te mande al psiquiatra (y le recete una pastilla).

    


    Si te planteas por un momento que cualquiera de las “reco(ntra)mendaciones” anteriores pudiese funcionar, vuelve a la página 1 para un segundo intento y ponme una pésima crítica cuando valores este libro. Si te he ayudado a reflexionar y mirar el problema desde otra perspectiva, me doy por satisfecha. Si has logrado mejorar alguno de los problemas que te agobiaba, me alegro, pero no bajes la guardia; el proceso y sus dificultades siguen adelante. Confío no obstante en que encontrarás de nuevo la forma de afrontarlos.


    Gracias por permitirme acompañarte en este reto.
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