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Capitulo 1
¢Por qué nos falla
la memoria?

Victor Isidro Carretero.
Neuropsicélogo

1.1. Envejecer es cambiar

El envejecimiento es un proceso de
cambio y adaptacién a nuevas
situaciones. En ocasiones estos

Julio tiene 66 afios, lleva un afio jubilado
del trabajo en el que pasé toda su vida
como jefe de estacion del ferrocarril de su

cambios vienen marcados por variables
sociales como la jubilacién o la pérdida
de seres queridos, pero es obvio que las
esferas fisica y psicolégica de las
personas también se ven modificadas
con el paso de los afios. El
envejecimiento es, por tanto, el
conjunto de cambios morfoldgicos,
funcionales y psicoldgicos que el paso
del tiempo produce irreversiblemente
en los seres vivos.
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pueblo. Ultimamente las discusiones con
Blanca, su esposa, son cada vez mds
frecuentes. El tiempo que pasan juntos
ha aumentado considerablemente en el
tiltimo afio. Blanca se queja de tenerle
por medio durante todo el dia, no
dejdndole arreglar la casa como es
debido. El se enfada porque siente que ya
no tiene un lugar ni en su propia casa,
molesta en todos lados y ni siquiera su
mujer estd contenta de tenerle cerca.



La adaptacién al cambio es una de las
definiciones que hacemos acerca de la
inteligencia del ser humano. A quien
mas y a quien menos le supone un
quebradero de cabeza y una accién de
fuerza de voluntad el cambiar la rutina
diaria que ha mantenido a lo largo de los
afios. Ya sea una rutina elegida o una
impuesta por las circunstancias, las
personas, por lo general, nos sentimos
mas cémodas en lo previsible que en lo
incierto.

Como hemos dicho, nuestro cuerpo
envejece y se modifica, nos salen arrugas
en la piel, se nos blanquea y cae el pelo,
las orejas y la nariz aumentan de

tamaiio, el funcionamiento de nuestras
articulaciones y musculos cambia
encontrandonos mas rigidos y menos
agiles, etc. Pero ademas de todos esos
cambios observables a simple vista,
ocurren otros de los que no tenemos una
pista tan clara con solo echar un ojo a la
persona. Uno de ellos es que nuestro
cerebro también se modifica con el paso
del tiempo.

Nuestro cerebro es el érgano que forja
nuestra personalidad y controla nuestra
conducta. Gracias a su actividad
podemos darle un sentido a toda esa
informacién que recibimos a través de
los sentidos, y relacionarla con toda la
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demads informacién y experiencia que
hemos acumulado a lo largo de
nuestra vida.

El cerebro de una persona mayor
difiere del de una persona joven. Su
peso y volumen se reduce con la
edad, y se producen cambios a nivel
vascular y del metabolismo neuronal.
Ademads, a estos cambios asociados al
envejecimiento pueden sumarse los
caracteristicos de las enfermedades
conocidas como “demencias”, que
veremos mas adelante.

Por tanto, en lo que se refiere al
funcionamiento cerebral, podemos
hacer una clasificacion entre dos
tipos de personas mayores:

* Las que envejecen de forma
saludable, con todos los cambios y
modificaciones asociadas al paso
del tiempo, pero sin enfermedades
afiadidas.

* Las que acompafian su proceso de
envejecimiento con una patologia
que marcard su funcionamiento a
nivel cerebral.

1.2. Cambios en el funcionamiento cognitivo

de los mayores

Podemos definirla como el proceso
selectivo de filtrado en el que elegimos
las cosas que son relevantes de las que
no. Es decir, funciona como un embudo
o colador, retirando la informacién que
no es significativa para nosotros en un
determinado momento.

Encontramos que las personas mayores
tienen dificultad para realizar procesos
de atencién multiple o dividida, en los
que la persona tiene que estar atento a
mas de una tarea.

Desde siempre, Cruz ha disfrutado
haciendo punto mientras escuchaba la
radio o veia algiin programa en
television de esos que ella llama de
cotilleos. A veces incluso era capaz de
seguir tejiendo mientras veia la tele y
comentaba las noticias con su vecina
Mati. Dentro de un par de meses serd de
nuevo abuela y esta vez por fin va a ser
una nifia, por eso quiere tejer una ropita
de lo mds apafiada para cuando nazca y
salga del hospital. No obstante, a pesar
de todo su esfuerzo, nota que tinicamente
es capag de hacerlo bien cuando le baja
el volumen a la tele o la apaga, porque si
no enseguida se le van los puntos y tiene
que deshacer lo tejido.

Es el tiempo que pasa desde que se
recibe una informacién hasta que se
produce una respuesta.

El tiempo de respuesta es uno de los
aspectos cognitivos que mas cambia en
la tercera edad, produciendo un
enlentecimiento en su respuesta a los
estimulos que les rodean.

El concepto de inteligencia es bastante
amplio, pero podemos hablar de dos
tipos:

6 Guia practica para familiares de enfermos de Alzheimer

Entendida como
la capacidad para resolver problemas
através del razonamiento y la
creacion de nuevos conceptos y
soluciones. Es una capacidad que se
ve dificultada con el envejecimiento.

Acumulada a través de la experiencia
de vida. Un ejemplo claro de este tipo
de inteligencia es la acumulacion de
conocimiento en cuanto a
vocabulario. Es una capacidad
cognitiva que se suele ver potenciada
por la acumulacion de experiencia y,
por tanto, en el envejecimiento.

Es el proceso cognitivo a través del cual
registramos todos los datos, hechos y
experiencias significativos para cada
uno de nosotros.

Los registros de memoria pueden ser de
lo mas variado en cuanto a contenido,
pero también en cuanto a necesidad de
duracién. En nuestra memoria
guardamos recuerdos tan importantes
como el dia de nuestra boda o el
nacimiento de nuestros hijos. Estos son
recuerdos que atesoramos como
especiales y deseamos guardar toda
nuestra vida. Pero también forman parte
de nuestra memoria datos de una
relevancia y duracién menor, como la
lista de la compra que hemos
confeccionado después de echar un
vistazo al frigorifico y antes de bajar al
supermercado. Segun sean de relevantes
los hechos, prestaremos mayor o menor
atencién para registrarlo durante mas o
menos tiempo.

El proceso de memoria funciona de forma
muy parecida a una camara fotografica.
Aveces cuando iniciamos un viaje a un
lugar nuevo queremos guardar bonitos
recuerdos de esa experiencia y, por eso,
metemos en nuestra maleta una caAmara



de fotos. En el momento en que yo
descubro un bonito paisaje pido a mis
familiares que se sitlien en la escena para
poder sacar una fotografia de ese
contexto. Es el momento de “registro” en
el que nuestra atencidn se centra en
recoger la informacién de ese instante
significativo. Es un momento
especialmente importante (tanto en el
ejemplo de la camara fotografica, como
en el proceso de memoria que
explicamos) porque si no encuadramos
bien o no escogemos una luz apropiada
para la fotografia, esta no saldra bien. En
el proceso de memoria, si no centramos
adecuadamente la atencion en esta fase,
el registro de los hechos no se realizara
correctamente y posteriormente nos
daremos cuenta de que nos faltan datos.

Una vez que hemos acumulado decenas
de fotografias en nuestra cadmara,
debemos de continuar realizando
acciones para que esas fotos no se

pierdan. Debo revelar las fotos y
ordenarlas en un album (o dentro de

un CD si son en formato digital),
colocandolas en el mejor orden
cronolégico e incluso haciendo
anotaciones acerca de cada lugar o
acontecimiento. De modo similar, para
afianzar un recuerdo debo llevar a cabo
la segunda fase del proceso, “retencién” o
“consolidacién”, en la que relaciono esos
recuerdos con mi experienciay
conocimiento previos. Si yo coloco mis
fotografias del viaje a Paris mezclandolas
con las de mis vacaciones en Barcelona
de muchos afios antes, no realizaré una
buena clasificacién.

Por tltimo la tercera fase del proceso de
memoria es el “recuerdo”. Quiero buscar
las fotografias que hace unos afios me
saqué con un amigo. Pienso dénde me las
hice, y cuando lo recuerdo, la busco en el
album correspondiente. Si las tuviese
todas mezcladas, seria tarea dificil pero si

1.3. Calidad devida en la vejez

Una vez sabido que existen dos formas
posibles de envejecer (una saludable y
otra patoldgica), nos surge casi de forma
inmediata la siguiente cuestion: ¢qué
hacer para dar calidad a esa ultima
parte de la vida?

El fomento de las actividades fisicas y
cognitivas es un aspecto clave para el
desarrollo de un bienestar subjetivo; un
aumento de las relaciones sociales e
implicacién activa y participativa en el
contexto social mejora el autoconcepto
y permite una mayor utilizacién y, por
tanto, estimulacién de las funciones
mentales.

La prevencién es una de las dreas
fundamentales en los programas de
atencién a la dependencia, debido a
toda una serie de limitaciones y
privaciones que suponen hechos

asociados a la vejez, como puedan ser la
jubilacién o la pérdida del conyuge. La
busqueda de la adaptacion a estas
nuevas realidades que tiene que vivir el
individuo, es el aspecto clave de estos
programas.

Asi, ademas de lo fisico y lo cognitivo,
debemos fomentar en el proceso de
envejecimiento todo lo relativo a lo
emocional y motivacional. La busqueda
de nuevas areas de intereses, la
implicacién en un grupo de iguales o la
relacién con distintos grupos
intergeneracionales (propiciando roles
de tutorizacion de personas mds jovenes
que permitan el fomento de una
sensacion de inclusion e importancia de
las personas mayores en nuestra
sociedad), reforzaran los aspectos
emocionales y afectivos de la persona
en su proceso activo de envejecimiento.

las tengo ordenadas, me sera mucho mas
sencillo. Lo mismo pasa con mis
recuerdos, cuanto mas estén establecidos
en un contexto relevante y cuanta mayor
atencion pusiese en el momento de
registrarlos, mejor recordaré el hecho o
dato relevante.

Por tanto, el proceso por el que funciona
la memoria consta de tres fases distintas
(registro, retencién y recuerdo) en las que
pueden ocurrir problemas que luego
dificulten que nos acordemos o no de
algo.

En el envejecimiento pueden surgir
dificultades en la memoria relacionadas
con limitaciones a nivel sensorial
(hipoacusia, problemas visuales, etc.),
cambios atencionales y problemas
emocionales (depresion, ansiedad, etc.),
ademas de los directamente relacionados
con patologias relacionadas como las
demencias.
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Capitulo 2
Qué es una de
Formas mas fre

Victor Isidro Carretero.
Neuropsicélogo
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Una demencia es un sindrome, es decir,
un grupo de sintomas que suelen
aparecer juntos y que producen toda una
serie de consecuencias en las personas
que los padecen.

Podemos clasificar los sintomas en tres
grandes grupos, que abordaremos a lo
largo de este trabajo:

» Sintomas cognitivos.

* Sintomas psicoldgicos y conductuales.
* Alteraciones funcionales.

Los sintomas cognitivos son los que
afectan a las capacidades mentales o
intelectuales, tales como la memoria, la
atencion, la orientacién o el lenguaje.
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Aunque suelen ser los sintomas
debutantes, en ocasiones pasan
desapercibidos por el entorno familiar,
ya que pueden confundirse con cambios
asociados simplemente al
envejecimiento o a dificultades en las
capacidades sensoriales. Aun en
nuestros dias tenemos estereotipos
equivocados sobre lo que es “normal” y
lo que no en la vejez, pudiendo llevar a
que la sintomatologia propia de la
demencia pase desapercibida.

La persona que desarrolla un proceso de
demencia va a tener muchas dificultades
ala hora de manejarse en sus actividades
laborales o responsabilidades en el hogar,



en sus relaciones con las personas que
conforman su entorno e incluso en la
organizacion de su tiempo libre.

cCudndo debemos de
alertarnos?

Es verdad que puede ser complicado
para una persona sin formacién en
demencias decir cudndo debe buscar
una opinion profesional ante los “fallos
mentales” de un familiar cercano. Algo
que puede ayudarnos es considerar las
consecuencias de estos fallos en la vida
diaria del individuo. A veces incluso
parece que la personalidad de nuestro
ser querido estd cambiando, que ya no
parece el mismo. Si nos encontramos en

la situacion de llegar a plantearnos cosas
como “tltimamente no conozco a mi
madre” o “cémo ha cambiado mi padre
en los ultimos meses”, no debemos
dudar en pedir una opinién profesional
acerca de esos cambios.

El diagndstico de las demencias es un
diagnéstico diferencial en el que
tenemos que ir desestimando
diagnésticos posibles hasta llegar al
acertado, por lo que puede llevar tiempo
hasta que lo consigamos. Por esto es
importante que acudamos al especialista
cuanto antes. El primer paso debe ser
comentarle estos pequefios (o grandes)
cambios al médico de cabecera.

Qué es una demencia. Formas mas frecuentes
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Pongamos algtin caso para que nos sirva
de ejemplo:

Manolo salia a andar todas las mafianas
hiciese el tiempo que hiciese, para
mantenerse firme y dgil. Le gustaba
pasear a buen ritmo por su barrio, y
aunque por las tardes también salia a dar
un paseito con su mujer, era en sus
caminatas matutinas cuando él sentia
que ponia sus musculos y articulaciones
en forma. No obstante, desde hace un par
de meses ha dejado de salir a caminar por
las mafianas y sélo se limita al paseo de
las tardes del brazo de su esposa. Tanto
ella como sus hijos no entienden este
cambio, le insisten en que tiene que seguir
con su rutina ya que no estd bien que se
pase toda la mafana sentado en el sillon,
pero €l se niega en rotundo y sélo quiere
salir si lo hace con su mujer.

Otro caso frecuente:

Felisa es una persona muy sociable. Toda
la vida ha disfrutado de sus tardes de
cafecito, cine o teatro con sus amigas.
Fue una decision tomada muy a
conciencia el no casarse en su juventud y
llevar la vida que ella habia elegido a
pesar de que no era lo mds habitual en
su época. Felisa siempre se ha definido
como una mujer “moderna” para sus
tiempos y encantada de vivir en una
gran ciudad, donde poder disfrutar de

una amplia vida cultural. Esto ha sido
ast hasta el afio pasado. Ahora, sus
amigas tienen que insistirla y casi
obligarla para que se anime a salir con
ellas, ha perdido totalmente la iniciativa
y parece no disfrutar de todas esas cosas
que antes la emocionaban y divertian.

Tanto el caso de Manolo como el de
Felisa muestran un cambio importante
en sus intereses, motivaciones y, en
general, en sus vidas. Los cambios a
nivel cognitivo pueden influir en
modificaciones a nivel de personalidad,
que las personas se comporten de forma
distinta a como lo habian hecho hasta la
aparicion de esos sintomas.

Una de las razones que podria estar detras
del cambio en la rutina de Manolo puede
ser la existencia de episodios de
desorientacion que le dificulten moverse
con independencia por los entornos, por
los que antes lo hacia, y de ahi la tendencia
a salir a pasear inicamente acompafiado
de otra persona, en este caso su mujer.

Las amigas de Felisa se sorprendian
enormemente al ver a su amiga tan
desmotivada y apatica, sin comprender
que detras de eso podia estar toda una
serie de alteraciones atencionales que
dificultaba que disfrutase de esas
animadas tertulias entre amigas 'y
compafieras de vida.

2.1. Deterioro Cognitivo Ligero (DCL)

Existen casos en los que, a pesar de la
existencia de déficits en el
funcionamiento cognitivo o mental de la
persona, no aparecen limitaciones en la
capacidad funcional del individuo.

Las personas que padecen DCL tienen
fallos de memoria u otras quejas
subjetivas en cuanto a rendimiento
cognitivo, que son constatadas con
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valoraciones neuropsicolégicas de
profesionales especializados, pero no
muestran aparentes consecuencias en la
independencia y funcionalidad o sélo lo
hacen en actividades muy complejas que
no forman parte de la vida diaria de la
persona..

La evoluciéon del DCL es variada,
pudiendo estacionarse, revertir o



evolucionar hacia una demencia. En
torno al 15% de los pacientes
diagnosticados de DCL evolucionan a
demencia cada afio. Por este motivo
es imprescindible el seguimiento a lo
largo del tiempo de estos pacientes.

2.2. Tipos de demencia

Existen mas de un centenar de
enfermedades que, entre sus
consecuencias, tienen asociado el
sindrome de demencia. Para una
primera aproximacion, podemos
dividirlas en demencias
neurodegenerativas primarias,
demencias secundarias y demencias
mixtas.

En las demencias neurodegenerativas
primarias se produce una afectacién de
las células que forman nuestro sistema
nervioso central, las neuronas, sin una
causa directamente conocida o por la
influencia multifactorial de varias a la
vez. La forma mas habitual de demencia
neurodegenerativa primaria es la
enfermedad de Alzheimer.

En las demencias secundarias la causa
principal del sindrome es producida por
una enfermedad conocida y ajena al
sistema nervioso central. La mas
frecuente de ellas es la demencia
vascular.

Bajo el epigrafe de demencias mixtas
incluimos los casos en los que se da mas
de una enfermedad a la vez las que
provocan la demencia. Los casos mas
abundantes son en los que encontramos
que se da enfermedad de Alzheimer y
enfermedad cerebrovascular asociada.

Demencias neurodegenerativas
primarias:

* Enfermedad de Alzheimer.

* Demencia con cuerpos de Lewy.
* Demencia frontotemporal.

¢ Otras.

Demencias secundarias:

¢ Demencia vascular.

¢ Demencia asociada a tumores
cerebrales.

¢ Hidrocefalia normotensiva.

¢ Infecciones.

e Otras.

Demencias mixtas:

* Enfermedad de Alzheimer asociaday
enfermedad cerebrovascular.

e Otras.

Enfermedad de Alzheimer

Es la forma mas frecuente de demencia
(supone en torno al 50-70% de todas las
demencias) y tiene como sintoma inicial
y caracteristico la pérdida de memoria
para los hechos recientes, preservandose
durante mas tiempo los recuerdos que
forman parte de la memoria mas
remota, como pueden ser los recuerdos
de juventud e infancia. Segin avanza la
enfermedad, van apareciendo
problemas con el lenguaje, la atencidn,
el reconocimiento, la comprension y la
realizacién de acciones. Las alteraciones
de conducta son variadas en cuanto a
tipo y frecuencia en la evolucién y
desarrollo de la enfermedad.

Qué es una demencia. Formas mas frecuentes
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En fases avanzadas de la enfermedad, al
deterioro cognitivo le acompafia todo un
declive y una incapacidad fisica que
puede dejar al enfermo postrado en
cama. No obstante, el avance y la
evolucién de la enfermedad es muy
distinto en unos enfermos u otros,
pudiendo extenderse su esperanza de
vida de los cinco hasta los 15 o mas afios.

Alo largo de nuestra vida vamos
creando toda una amplia red de
conocimiento y recuerdos a través de la
acumulacién de experiencias 'y
vivencias. Las neuronas son las
encargadas de crear esa red mediante
la comunicacién (sinapsis) establecida
entre unas y otras. Este es precisamente
el foco diana que ataca la enfermedad
de Alzheimer. La enfermedad destruye
la red, produciendo directamente la
muerte de neuronas, por un lado, y
dificultando la comunicacién entre las
que aun quedan vivas, por otro. Lo hace
através de la acumulacion de una
proteina de una forma concreta dentro
y fuera de la neurona. Dentro de la
neurona surgen lo que se conoce como
ovillos neurofibrilares, que terminan
por matarla, y en el espacio
intersinaptico las placas amiloides o
placas seniles que dificultan la
comunicacién neuronal.

La enfermedad de Alzheimer produce
degeneracion y atrofia de la corteza
cerebral, que es la parte del cerebro
responsable de las funciones cognitivas
superiores que mas nos diferencian del
resto de animales. La atrofia comienza
por los l6bulos temporales (con
afectacién temprana y severa del
hipocampo, zona clave en cuanto al
aprendizaje de nueva informacién y
regulacién emocional) y se extiende
luego hacia el parietal, produciendo una
considerable reduccién tanto en masa
como en peso cerebral.

Toda nuestra personalidad, todas
nuestras emociones y en general toda
nuestra actividad mental esta regulada
por este complejo 6rgano que es el
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cerebro. Por ello, si el cerebro cambia,
nuestra personalidad y actividad mental,
también van a cambiar en mayor o menor
medida. Si somos familiares de un
enfermo de Alzheimer debemos tener
siempre en mente que la conducta y el
comportamiento de nuestro ser querido
es producto de su actividad cerebral, y si
esta funciona de forma alterada, su
conducta también lo sera.

Desde el primer caso descrito de
enfermedad de Alzheimer ha pasado ya
mas de un siglo. Se trata del conocido
como “Caso Auguste D.” una mujer
alemana que alla por el afio 1900,
cuando ella rondaba la cincuentena,
comenzo a mostrar cambios de
personalidad, conducta extrafia y una
curiosa dificultad en la memoria que
afectaba principalmente al recuerdo de
los hechos y situaciones mas recientes.
Auguste vivia con su marido en
Frankfurt, y precisamente fue este el
que notd que algo le pasaba a su mujer,
la cual se mostraba muy desconfiada en
todo momento con las personas que le
rodeaban (incluido con él, su marido) y
tenia pensamientos paranoides en los
que creia que la gente queria hacerle
dafio o estaba en su contra. Cuando
pensaba estas cosas tendia a
comportarse de manera agresiva y
desinhibida. Ademas, resultaba muy
llamativa la dificultad que tenia para
recordar las cosas de su vida diaria y que
habian acaecido hacia poco tiempo. Por
todo ello, Auguste, en noviembre de
1901, ingresa en el Hospital psiquiatrico
de Frankfurt, donde fue atendida por el
médico Alois Alzheimer. El motivo del
ingreso fueron los cambios de
personalidad y fallos de memoria. En la
historia clinica se describe como el
cuadro comenzd con un persistente
delirio celotipico (Auguste acusaba a su
marido de engafiarle con otras mujeres),
rapida y progresiva pérdida de memoria,
desorientacion témporo-espacial, grave
trastorno del lenguaje (tanto a nivel de
comprensién como de produccién),
paranoia, alucinaciones y trastornos de
conducta asociados. Alois Alzheimer



tratd y estudié el caso, realizando el
analisis histopatoldgico del cerebro de
Auguste una vez fallecida, para poder
describir el proceso patoldgico que habia
causado todos esos sintomas descritos.
Encontré un cerebro atroéfico y plagado
de ovillos neurofibrilares y placas
amiloides, caracteristico del cuadro
clinico que afios mas tarde Kraepelin
denominaria como “enfermedad de
Alzheimer”.

Demencia con cuerpos de
Lewy

Demencia cuyo hallazgo histopatoldgico
principal es la presencia de cuerpos de
Lewy, creados por la alteracion de la
proteina alfa-sinucleina, en las neuronas
de la corteza pero también en zonas
subcorticales (diencéfalo y tronco
cerebral).

Se caracteriza porque sus sintomas
cognitivos tienen grandes fluctuaciones
(es decir, que hay dias que parecen tener
menos fallos cognitivos que otros),
tienen rachas de aletargamiento y
pérdida de conciencia, problemas a nivel
motor y del equilibrio y sintomatologia
de tipo psicético, como delirios y
alucinaciones.

Es una patologia muy relacionada con la
demencia tipo Parkinson, que cursa con
la misma sintomatologia precedida por
todas las caracteristicas propias a la
enfermedad de Parkinson.

Demencia frontotemporal

Es una forma de demencia que suele
afectar a personas mas jévenes.
Cuando aparece, normalmente lo hace
en entorno a los 45-60 afios. En ella la
atrofia afecta principalmente a zonas
del 16bulo frontal y parte de los
temporales. Estas zonas son claves a la
hora de controlar la conducta social.
Nos permiten saber qué es lo que
podemos hacer en publico y qué no,
adecuan nuestros actos a la situacion
que estamos viviendo en un
determinado momento.

Al principio de la enfermedad no
aparecen déficits en las capacidades
cognitivas, funcionando sin problemas
aspectos como la memoria, el calculo y
demas. Lo que realmente se ve afectado
en las personas que lo padecen es la
conducta relacional, mostrando
comportamientos extrafios o fuera de
las normas socialmente convenidas.
Existen dos formas posibles: una en la
que predomina el estado desinhibido y
otra en la que predomina el estado
apatico.

En la modalidad desinhibida, la persona

ignora totalmente las formas sociales,
mostrandose excesivamente sociable

con desconocidos, no respetando turnos

de conversacién, distrayéndose con
facilidad, actuando de forma impulsiva

y con comportamientos que fomentan la

estereotipia y perseveracion.

La forma apatica se caracteriza por la
falta de energia e interés por las
conductas y relaciones sociales, la
limpieza, el aseo y el arreglo personal,
abandonando toda actividad
relacionada con estos temas.

Pueden pasar afios hasta que aparezcan
sintomas de declive cognitivo, como los
problemas de lenguaje y razonamiento,
por lo que muchas veces son
confundidos con problemas puramente
psiquiatricos.

Demencia vascular

Es la demencia producida por lesiones
vasculares cerebrales tanto de etiologia
isquémica (infartos cerebrales) como
hemorragica (derrames cerebrales) de
zonas corticales y/o subcorticales.
Cuando la afectacion es cortical habra
predominio de sintomas como
dificultades de lenguaje, realizacion de
gestos, de reconocimiento de objetos,
tendra presentacion brusca y avance
escalonado. En caso de afectacion
subcortical, la aparicién sera mas
insidiosa y producira sintomatologia de

apatia, enlentecimiento motor y psiquico

y fallos de memoria.

Otras formas de demencia
Existen otras patologias que desarrollan
el sindrome demencial como puedan ser
las alteraciones endocrinas-metabdlicas,
estados carenciales de vitaminas,
tumores cerebrales, procesos infecciosos
del sistema nervioso central,
alteraciones de la circulacion del liquido
cefalorraquideo, traumatismos
craneoencefilicos, etc.

Qué es una demencia. Formas mas frecuentes 13



Desorientacion

Capitulo 3 |
Sintomas cognitiv
Mucho mas que

Cynthia Pérez Munano.
Terapeuta Ocupacional

Alolargo de los afios, desde que
empieza a hacerse patente el Alzheimer
en las personas enfermas, sus
capacidades cognitivas van a ir
mermando paulatinamente, es decir, el
cambio no es de golpe, brusco, sino que
se va a producir de manera gradual.
Aparecen unos sintomas que van a ir
avanzando en las diferentes fases, y en
las cuales se desarrollaran otras
manifestaciones nuevas.

Podemos diferenciar distintos sintomas

cognitivos en la enfermedad de
Alzheimer.
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3.1. Memoria

La pérdida de memoria es el principal
sintoma y el més caracteristico de esta
enfermedad. En un principio, cuando la
persona es diagnosticada de Alzheimer,
la concepcién o idea que puede tener la
familia y el propio enfermo (si no tienen
conocimientos previos) es lo que hayan
visto, leido o escuchado en los medios de
comunicacion. En ocasiones, se hace
especial hincapié en este sintoma,
dejando otros de lado. Mas adelante
veremos que la enfermedad de
Alzheimer no es Unicamente pérdida de
memoria, sino que engloba muchos
otros sintomas.

Podemos distinguir varios tipos de
memoria que se ven afectados durante el
curso de esta patologia. Silas
clasificamos segtin su duracién
diferenciariamos:

* Memoria inmediata. Es la que
utilizamos para retener informacién
importante o necesaria durante un
tiempo determinado (unos segundos)
para después poder actuar o llevar a
cabo una operacién definida. En este
caso, el almacenamiento de datos se
limita a unos pocos objetos.
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* Memoria reciente o a corto plazo.
Junto con la memoria inmediata, es lo
primero que se va a ver afectado y por
lo cual se pueden empezar a crear
alarmas en su entorno cercano. En
este caso, el almacenamiento de datos
es mayor al igual que su duracion,
oscilando entre unos dias y varias
semanas. La pérdida o deterioro de
este tipo de memoria, implica que
nuestro familiar no va a ser capaz de
recordar sucesos que han ocurrido
recientemente. En un principio
olvidara hechos que hayan acontecido
hace unos dias y poco a poco se ird
acortando ese tiempo hasta que, en
fases avanzadas, llegue a no recordar
lo que ha hecho hace unas horas o
unos minutos.

Juana, de 87 afios, lleva cinco de
evolucion desde que le diagnosticaron la
enfermedad. Todos los dias sigue la
misma rutina: se levanta a las nueve de
la mafiana, desayuna, se duchay, con la
asistencia de su cuidadora, comienza sus
actividades diarias de estimulacion,
pasando de la tabla de gimnasia a
ejercicios diversos de memoria, lenguaje,
orientacion, etc. Antes de comer, se relaja
en el salon viendo la television. Cuando
llega a casa Lidia, su hija, a las dos de la
tarde, se disponen a comer, esta ultima le
pregunta a su madre qué ha hecho
durante la mafiana, pero Juana no es
capaz de recordarlo. Unas veces le dice
que no sabe y otras, la respuesta es
incorrecta.

Esta situacion tan comtn, propicia
ademas que la persona se desoriente
mas en el tiempo y el espacio, pudiendo
llevar al enfermo a comportarse de
manera inadecuada en determinados
momentos. Por ejemplo, en el caso
anterior, que la protagonista Juana le
diga a su hija a mediodia que tiene que
desayunar ya que no recuerda que lo ha
hecho anteriormente.

Estos cambios que se observan en la
persona enferma de Alzheimer se deben
a que en su cerebro se estan produciendo
alteraciones fisioldgicas y morfoldgicas.
Las neuronas, encargadas de procesar la
informacion que recibimos del exterior,
estan “muriendo” y creando menores
conexiones entre ellas.

La zona del cerebro encargada de la
memoria y el aprendizaje se denomina
hipocampo. Si comparasemos una
imagen de un cerebro sano con otra de
un cerebro con Alzheimer, observariamos
que debido a la pérdida de neuronas, el
volumen del cerebro habria disminuido.
Ademas, diferenciariamos numerosas
zonas “vacias”, “huecas” en el cerebro por
el mismo motivo. Y si nos fijassemos en el
hipocampo, que hemos dicho que esta
relacionado directamente con la
memoria, veriamos que con el paso de los
afos llega a desaparecer casi en su
totalidad.

Por ello, tenemos que evitar tener
pensamientos del tipo “no lo recuerda
porque no quiere” o “no hace lo que le
digo para fastidiarme”, ya que el
enfermo no es capaz de recordar o
realizar otro tipo de tareas seguramente
porque no puede debido a que esa parte
del cerebro ha dejado de funcionar y no
tanto porque no quiera, como a veces se
puede pensar.

* Memoria remota o a largo plazo. Este
tipo de memoria es capaz de
almacenar grandes cantidades de
datos de nuestra biografia, desde hace
varias semanas hasta recordar hechos
lejanos, quiénes somos, qué hemos
hecho, como ha sucedido nuestra
vida.

En el sujeto enfermo de Alzheimer, esta
memoria perdura més en el tiempo,
perdiéndose antes la memoria a corto
plazo y hechos més cercanos.
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Por otro lado, si hiciésemos referencia al
tipo de contenido que almacenamos,
distinguiriamos otros tipos de memoria:

* Memoria de trabajo. Es la memoria
que utilizamos en nuestro dia a dia
para realizar nuestros quehaceres
cotidianos. Se correlaciona con la
memoria inmediata.

Por ejemplo, esta memoria la utilizamos
cuando queremos retener un nimero del
listin telefénico. Utilizaremos esta
memoria para guardar esa informacion,
pero la préxima vez que la queramos
utilizar tendremos que volver a buscarla.

Las personas enfermas de Alzheimer
podran mantener esta funcién en
estadios muy iniciales, pero segtn
avance la patologia la perdera o se vera
afectada, por lo cual no seran capaces de
retener un numero de teléfono durante
un corto periodo de tiempo o recordar la
lista de la compra si no la llevan
apuntada, etc.

e Memoria episodica. Este tipo de
memoria hace referencia al recuerdo
de datos y hechos concretos, de dénde
y cuando acontecen. Gracias a ello
podemos organizar de manera
correcta los sucesos de nuestra vida.

Las personas que padecen esta
enfermedad van a tener dificultades a la
hora de recordar y organizar los hechos
acontecidos en su vida. En un primer
momento, se mantendran intactos los
recuerdos lejanos, mientras que los
sucesos mas recientes se perderan de
manera temprana.



Fernando tiene Alzheimer y vive con su
mujer Elvira en Madrid desde hace 10
afios. Hace tiempo no recuerda que estd
casado y la convivencia se ha vuelto
tensa. Por las noches se despierta y la
grita, pregunta que quién es y la echa de
la cama. Por ello ahora duermen en
camas separadas. Otras veces, la
confunde con su madre y la relacién que
mantiene con ella se desarrolla en base a
este parentesco. Ademds, se encuentra
desorientado y cree que vive en el pueblo
de Jaén donde se crid de pequefio.

En ocasiones, el enfermo recuerda su
vida pasada como si fuese un hecho
actual y por ello puede olvidar que tiene
nietos, hijos o creen que atn viven en el
pueblo.

Si elaborasemos una linea de vida con
los recuerdos de una persona mayor, se
pareceria a esto:

Como hemos dicho, las personas que
sufren esta enfermedad van a olvidar
antes los hechos mas recientes que los
antiguos. Por ello, si nos fijamos en esa
linea de vida, lo primero que olvidaria
seria la jubilacién. La persona ha
olvidado que estd jubilada y, por tanto,
puede tener conductas relacionadas con
la época en la que trabajaba.

Francisco tiene 79 afios y vive con su
mujer. Cada mafiana, cuando se levanta,
le pide que le prepare el desayuno
rdpidamente porque se tiene que ir al
trabajo.

Si seguimos el grafico, el segundo
recuerdo que olvidaria serian sus hijos.
Este, quiza, es uno de los sintomas més
duros y complicados para un familiar,
que deje de recordar quienes son ellos.
Es duro para un hijo que su padre no le
recuerde, pero en su vida ese hijo es un
recuerdo posterior y en relacién a los
demas recuerdos, uno de los dltimos.

Pero ademads de no acordarse de ese
dato, estos enfermos viven esa etapa
como si tuviesen menor edad y
estuviesen, por ejemplo, recién casados.
Por ello, es frecuente que puedan
confundir a su pareja con su padre o
madre y a sus hijos con su pareja y tener
conductas inadecuadas con ellos.

Asi, seguirian perdiendo paulatinamente
los recuerdos mas cercanos que tuviese
hasta llegar a los padres, que es de los
dltimos recuerdos que conservan y que
generalmente no olvidan, también por la
relacién de apego que se crea al nacer
entre estos ultimos y sus hijos.

* Memoria categorial o semantica. Hace
referencia al archivo de conocimiento
conceptual. Gracias a esta memoria
recordamos conocimientos del mundo,
el nombre de las cosas, su significado y
cualquier otro conocimiento abstracto.
Ademas, es posible relacionar unos
datos con otros.

Sintomas cognitivos. Mucho mas que olvido
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Es una informacién que no varia (por
ejemplo, las provincias de Castillay
Leon).

Este tipo de memoria comienza a
afectarse en una fase temprana de la
enfermedad, aunque no es hasta mas
adelante, en una fase moderada, cuando
se hace aparente.

Poder asociar que una pera y un platano
son frutas, crear una lista de palabras de
la misma categoria, por ejemplo,
nombres de animales, o realizar una
lectura comprensiva, forma parte de
esta memoria semantica.

3.2. Lenguaje

La alteracion del lenguaje, cada vez
menos rico y fluido, es otro de los
sintomas caracteristicos de la
enfermedad de Alzheimer. Esto conlleva
que la comunicacién con nuestro
familiar sea cada vez mas complicada.

La persona comenzard a tener
problemas para seguir una conversacién
fluida con mas de una persona alavezy
apareceran problemas para denominar a
los objetos o encontrar las palabras
exactas.

Roberto vive con su madre, recientemente
diagnosticada de Alzheimer. Dice que
cada vez la nota mds ausente y sus
conversaciones han disminuido
considerablemente. Cuando intenta
preguntarle algo, recibe una negacion o
rechazo por respuesta. Por ejemplo,
siempre que llega a casa por las tardes
del trabajo, le pregunta a su madre qué
ha hecho durante su ausencia, a lo que
su madre le contesta: ‘¢A ti te lo voy a
decir? No quiero hablar contigo.”

En un primer momento, la falta de
comunicacién por parte del enfermo
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* Memoria procedimental. Esta
relacionada con el aprendizaje de
destrezas y habilidades para realizar
actividades cotidianas (vestirse,
montar en bicicleta, cocinar...). Estos
procedimientos se automatizan y
muchas veces no se hacen de manera
consciente.

El enfermo de Alzheimer, mediante la
repeticion de dichas actividades y
creacion de rutinas, puede mantener
hasta cierto punto este tipo de memoria,
aunque ya en fases moderadas comienza
a tener fallos, sobre todo en lo que a
Actividades de la Vida Diaria (AVD) se
refiere.

puede ser debido al miedo o la
vergiienza de que los demas reconozcan
sus fallos. Al no querer que su entorno se
dé cuenta de sus errores o de que tienen
dificultades, se aislara para no hacerlo
patente. Es importante tener esto en
cuenta, para no recibir sus respuestas de
manera negativa y que se pueda crear
una mala relacién entre el enfermo y su
cuidador. Debemos seguir intentando
comunicarnos con nuestro familiar,
mostrar respeto y generar confianza
para que se anime a participar en las
conversaciones.

Con el paso del tiempo, ademas de la
expresién, la comprension del lenguaje
también se ve afectada, al igual que se
ve mermada la capacidad para la lectura
y la escritura.

Finalmente, el enfermo de Alzheimer
alcanza una fase de mutismo en la que
apenas pronuncia ninguna palabra o
emite algiin sonido.

Podemos distinguir, pues, varias
alteraciones referidas al lenguaje:



Lenguaje oral

a) Expresivo

* Denominacion. Como ya hemos
comentado, la persona con Alzheimer
comenzara a tener problemas para
encontrar las palabras exactas en una
conversacion. Suelen ser capaces de
acceder al significado de las palabras,
pero les cuesta sobre todo acceder a la
forma fonoldgica de las mismas. Por
ejemplo, crearan frases del tipo:
Trdeme aquello, dame eso que sirve
para escribir, esto es un... un... peine.

Esto es lo que se conoce comtinmente
como el fendmeno de la “punta de la
lengua”. El enfermo podrd mantener en
un primer momento una conversacion
fluida, pero que se vera entrecortada o
pausada debido a esta dificultad,
pudiéndose producir sensacion de
frustracion en el sujeto por el “querer y
no poder” y por ser consciente en esta
primera fase de sus pérdidas y errores.

* Lenguaje fluido espontaneo.
Conforme va pasando el tiempo,
nuestro familiar presentard cada vez
un lenguaje menos rico y fluido. Las
conversaciones perderan poco a poco
dinamismo y se volverdn menos
expresivas y con menor entonacion.

Asimismo, le costara en fases mas
avanzadas narrar, relatar, describir y
definir diferentes situaciones y objetos,
aunque si se le pregunta, puede
contestar correctamente.

Por ejemplo, si preguntamos: ;Como es
tu pueblo?, contestara: Mi pueblo... jAh,
si! Muy bonito... pero no dara mayor
informacion. En cambio si serd capaz de
contestar a las preguntas que le vayamos
haciendo sobre el tema: ;Tu pueblo era
grande o pequefio?, ;Tenia iglesia?,
¢Como era?, etc.

Sus respuestas cada vez serdn mas
simples, generalmente “si” y “no”.

Ademas, las palabras que utilice para
comunicarse con los demas seran
también mas sencillas y repetitivas.

* Repetitivo. Aparecen dificultades
para repetir palabras que le decimos
en voz alta, ya que cambian las
palabras por otras que suenan de
manera parecida (esto también
ocurre con el lenguaje espontaneo).

Por ejemplo, cuando le pedimos que
repita la palabra “profeta”, el enfermo de
Alzheimer pronuncia “mofeta” o al
intentar decir me han sobrado 5 pesetas
se confunda y diga “meseta” o “receta”.

En las tltimas fases de la enfermedad,
puede aparecer un fenémeno
denominado ecolalia. La ecolalia es la
repeticidn, por parte de la persona
enferma, de la Gltima frase, palabra o
silabas que ha pronunciado otra
persona en su presencia. Como el
mismo nombre indica, esto se produce
a modo de eco.

Pedro ya no es capaz de mantener una
conversacion légica debido a su deterioro
y apenas comprende drdenes sencillas.
Pero continuamente repite todo lo que
escucha a su alrededor. Asi, si alguien a
su alrededor dice, por ejemplo, cepillo, €l
responde a continuacion cepillo, cepillo,
epillo, illo, illo, illo...

b) Comprensivo

La persona enferma de Alzheimer va a
tener dificultades a la hora de
comprender lo que queremos
comunicarle. En un primer momento le
supondrd un esfuerzo o incluso le
resultard imposible comprender frases
largas y érdenes complejas que engloben
otras 6rdenes mas sencillas. Ademas, la
no comprension de ciertas palabras o la
confusion de las mismas por otras con
un sonido o fonema similar (como
hemos visto en el lenguaje repetitivo)
afiaden aiin mas dificultad a la
comunicacion.

Sin embargo, mantiene la comprensiéon
del lenguaje no verbal. Una caricia, un
beso, hablarle de manera respetuosa y
con carifio, etc. si lo recibe como algo
agradable y positivo, al igual que cuando
se le habla de manera brusca, triste o
gritando lo percibe como algo negativo,
pudiéndose producir una respuesta en
consonancia (lloros, rabia,
agresividad...).

Cuando llegamos a la tltima fase, el
enfermo esta en un estado
practicamente de mutismo. No
pronuncia palabra o ningtin tipo de
discurso logico y sélo balbucea algin
sonido, palabras ininteligibles, tararea
canciones o solo “papad” y “mama”.

Lenguaje lecto-escrito

a) Lectura

Progresivamente va perdiendo la
capacidad tanto de comprender lo que
esta leyendo, como la misma accién de
leer. Asi, comprendera mejor las frases
mas cortas y sencillas y aquellas
palabras que esté mas acostumbrado a
ver.

Reconocer letras es un trabajo que
también se verd afectado, sobre todo con
aquellas que sean muy parecidas y en las
que solo cambie la posicién, como
ocurre conlab,lapolad.

Aligual que en la expresion de palabras,
en la que sustitufa una por otra en
funcioén de su parecido fonoldgico, en la
lectura cambiara palabras parecidas a la
hora de escribirlas. Por ejemplo, leera
“sandia” en vez de “sandalia”.

Finalmente, en fases avanzadas, los
enfermos de Alzheimer pierden toda
capacidad de lectura, aunque pueden
mantener en algunos casos la lectura de
palabras o letras sueltas (mas porque
tengan aprendida esa palabra o les
suene familiar que porque sepa leer),
pero no comprendera su significado.

Sintomas cognitivos. Mucho mas que olvido 19



b) Escritura

En fases leves comienzan a aparecer
problemas a la hora de escribir
palabras o frases. Estas tltimas no
sabe redactarlas de manera correcta
(sujeto, verbo y complementos).

En fases moderadas, tiene dificultad
para escribir un dictado, sin embargo
es capaz de copiar palabras. La letra
se vuelve mas irregular, ininteligible
o escribe incorrectamente (repite
letras, omite otras...). Es capaz de
escribir su nombre y apellidos y, en
algunos casos, realizar la firma.

Ya en fases finales, pierde totalmente
la escritura automatizada como la
firma, el nombre y apellidos, la
direccion, etc.

3.3. Desorientacion

Otro sintoma muy caracteristico de la
enfermedad de Alzheimer es la
desorientacién a tres niveles: temporal,
espacial y personal. El no saber qué dia
de la semana es, en qué afio estamos,
donde vivimos o quién compone nuestro
entorno cercano, es algo comun en estas
personas. Estos tres tipos de orientacion
se pierden relativamente pronto,
ocasionando diversos trastornos en la
convivencia.

Haremos un breve repaso por cada uno
de los tres tipos de orientacion:

Orientacion temporal

Comienza a perder la nocién de la fecha
en la que nos encontramos, no reconocer
el dia, mes y afio exacto, pero si sabe qué
dia de la semana es. Mdas adelante se
desorientard atin mas en la fecha (llega
a confundir hasta el afio), en el dia de la
semana y, posteriormente, no
reconocerd ninguna de las consignas
anteriormente descritas, llegando
incluso a no reconocer en qué momento
del dia se encuentra.

Para las personas con enfermedad de
Alzheimer es bueno que su dia a dia esté
organizado siguiendo las mismas
rutinas; levantarse y acostarse todos los
dias a la misma hora, hacer la misma
actividad, comer a la misma hora...
Pero, por otro lado, su desorientacién
temporal puede ser mayor, ya que saber
en qué dia de la semana estan cuando
todos los dias hacen lo mismo es
complicado (no van a seguir una rutina
diferente porque sea fin de semana, por
ejemplo).

Esta desorientacién temporal, puede
conducir a que el enfermo lleve a cabo
de manera errénea ciertas actividades
de la vida diaria, como puede ser el
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vestido. Al no saber en qué estacion del
aflo estamos, la persona puede ponerse
una prenda de verano cuando estamos
en invierno, y viceversa. Ademas, no van
a saber si tienen que comer, si ya lo han
hecho o cuantos dias hace exactamente
que se ducharon.

Orientacion espacial

Comienza a desorientarse cuando esta
conduciendo o cuando va caminando por
espacios que no son muy familiares o
conocidos y se pierde. Por ejemplo, que se
pierda por el barrio de los hijos cuando va
a buscar a los nietos al colegio, que se
confunda de colegio o de portal, etc. A
pesar de que son lugares que ya ha
visitado, no ha pasado mucho tiempo en
ellos y, al igual que veiamos en la
memoria, es un recuerdo muy nuevo.

Posteriormente se perderd en sitios mas
conocidos, como puede ser su barrio o
los barrios cercanos, de los cuales tiene
mayor conocimiento. No sabe dénde
esta la tienda para hacer la compra o el
parque donde pasaba la tarde con sus
amigos.

Debido a esta pérdida, las personas con
Alzheimer terminan por dejar de salir de
casa de manera auténoma, tanto porque
el propio enfermo tiene miedo a salir
solo y se niega, como porque la familia
lo decida de este modo. El enfermo
saldra de casa inicamente cuando esté
acompafiado de algtn familiar o
allegado. Por tanto, la actividad fisica
que va a realizar es menor y pueden
aparecer antes problemas fisicos si no se
lleva a cabo una estimulaciéon adecuada.

Finalmente, pierde la orientacién dentro
del propio hogar y no sabe situar las
diferentes estancias de la casa
(dormitorio, bafio, cocina...).



Miguel se encuentra en una fase
moderada de la enfermedad y vive con
su sobrina Rosa. Esta argumenta que
a pesar de llevar viviendo alli ya cinco
afios, cada vez que su tio necesita ir al
bario le pregunta donde estd y tiene
que acompafiarle.

Ademas de todo lo anterior, no saben
doénde estan, en qué ciudad, en qué
casa. Muchos nombran el pueblo
donde nacieron o donde pasaron el
mayor tiempo de su vida y juventud
en vez de la ciudad en la que
actualmente residen.

M?¢ Teresa vive con su marido enfermo
de Alzheimer en Madrid. Dice que casi
todas las semanas, Luis se angustia
porque quiere irse a su casa. Cuando
intenta explicarle que esta es su casa,
€l se pone muy nervioso y comienza a
llorar. La casa que recuerda como
suya es aquella en la que vivié cuando
era joven.

Orientacion personal

El enfermo de Alzheimer, ya en fases
moderadas deja de tener
conocimiento de su yo y no sabe
quién es él mismo. No recuerda o
reconoce cuales son sus gustos y
aficiones, en qué ha trabajado o por
qué miembros estd compuesto su
entorno y familia. Olvida que tiene
nietos, hijos, pareja... Y no sabe dar
un rol a las personas con las que se
relaciona (no sabe quién es el médico,
el vecino, la hija, etc.).

Juan, de 76 afios, tiene Alzheimer en
una fase moderada. Cuando le
pedimos que nos cuente como es su
dia a diay como es su vida, nos
responde como si tuviese muchos
menos afios, no estuviese casado y su
actual esposa fuese atin su novia. No
hace mencidn a sus hijos o nietos.

3.4. Atencion

La atencion es la capacidad de aplicar
voluntariamente el entendimiento a un
objetivo, tenerlo en cuenta o en
consideracion. También podemos
definirla como una cualidad de la
percepcién que funciona como una
especie de filtro de los estimulos
ambientales, evaluando cudles son los
mas relevantes y dotandolos de
prioridad para un procesamiento mas
profundo.

En las personas con Alzheimer, esta
funcién cognitiva se ve mermada. Lo que
ellos padecen es lo que se conoce como
aprosexia, lo que puede definirse como la
incapacidad de un individuo para fijar la
atencidn, esta puede ser causada por
déficit senso-neuronal o mental.

José va a visitar a su abuela
frecuentemente a la residencia en la que
ingresé pocos meses después de ser
diagnosticada de Alzheimer. Cada vez
que estd con ella intenta estimularla a
través de juegos, miisica, fichas, etc.,
pero su abuela no es capaz de seguir el
mismo ejercicio durante mds de 5
minutos. En cuanto José se despista, ella
se levanta, comienza a hacer otra cosa o
se desconcentra mirando a la gente que
pasea a su alrededor.

Esta pérdida en la capacidad de
mantener la atencién durante
determinado tiempo, va a provocar que
la persona no pueda llevar a cabo una
actividad determinada o que no sea
capaz de completarla, ya que al poco de
comenzarla, un estimulo distractor le
apartara de la tarea.

A pesar de que la enfermedad de
Alzheimer provoque esta pérdida,
existen diferentes factores que pueden
favorecer el mantenimiento de la misma
durante la actividad o tarea.

Puede tratarse tanto de factores
externos a la persona como de factores
internos a la misma:

Factores externos

* Potencia del estimulo. Cuanto mayor
sea esta potencia, mayor sera también
la atencion que prestemos (colores
fuertes y vivos, sonidos fuertes o
alegres, actividades con movimiento,
etc.).

e Tamafo. Al igual que con la potencia,
cuanto mayor sea el tamafio del
estimulo, mas captaremos su
atencion. Utilizar pelotas grandes,
letras o carteles de gran tamafio
puede ser una opcion.

* Repeticion. Un estimulo débil que se
repite varias veces puede llegar a
tener un fuerte impacto, por ejemplo,
en los ejercicios de gimnasia, la
repeticion de los diferentes
movimientos (levantar diez veces los
brazos, las piernas, etc.).

* Contraste. Cuando un estimulo
contrasta con aquellos que le rodean,
llama més la atencion.

* Movimiento del estimulo.

Factores internos

* Emocién. Aquellos estimulos que
provocan emociones en la persona
captan mucho mas la atencién. Un
claro ejemplo de ello es la utilizacion
de la masica para estimular a
enfermos de Alzheimer.

e Intereses. La realizacién de tareas
relacionadas con los intereses y las
motivaciones de la persona va a
provocar que la atencion sea mayor y
que los beneficios también lo sean.
Que una persona realice actividades
de manera voluntaria y con esa
motivacion interna, es muy
importante.

e Sugestion social. El hecho de ver a
otras personas realizando la misma
actividad invita al enfermo a seguirla.
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M? Jesus va todas las mafianas a un
Centro de Dia de Alzheimer. Alli se
muestra reacia a participar en
actividades y cuando lo hace, no
permanece mds de 10-15 minutos en
la sala con sus compaiieros; dice que
estd cansada y se pone a hacer otras
cosas. Sin embargo, cuando hacen
talleres de costura (ella fue modista),
puede pasarse horas en la sala sin
descansar y ni distraerse.

3.5. Agnosia

La agnosia se define como el no
reconocimiento del mundo que nos
rodea a través de los diferentes sentidos
(vista, olfato, tacto, gusto y oido) sin que
estos se encuentren dafiados o alterados.
Es el no reconocimiento de caras
(incluso en fases avanzadas la suya
propia), colores, formas, perspectivas,
sonidos, olores, sabores, objetos... y cudl
es su funcidn.

Hoy es el cumpleafios de Nieves y sus dos
nietos le han regalado una foto
enmarcada de los tres juntos. Cuando
recibe la fotografia, Nieves no se reconoce
e incluso dice emocionada: jAnda, mi
madre!.

Este sintoma, ademds de que nuestro
familiar no sea capaz de reconocer a las
personas menos conocidas en un primer
momento y, posteriormente, a las mas
cercanas, también conlleva que no sepa
reconocer la comida que esta probando,
que no sepa adaptarse al espacio ya que
no reconoce adecuadamente la
organizacién del mismo (puede tropezar
o chocar con algo y caerse), que no
reconozca como suyas las diferentes
partes del cuerpo y las sensaciones que
sobre él se tienen o que no reconozca,
por ejemplo, que lo que tiene en la
bafiera es una esponja y jabén y para qué
sirven, por lo cual no se aseard de
manera correcta o directamente no lo
hara.
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Agnosias visuales

La persona enfermad de Alzheimer no
serd capaz de reconocer imagenes
graficas (objetos cotidianos, fotografias,
letras y numeros, asociar imagenes y
palabras...), rostros (de su entorno
cercano y familiares o de personajes
conocidos), formas (grande, pequefio,
cuadrado, redondo) colores, (oscuro-
claro, de qué color es un objeto o
denominar el color) y tendra dificultades
también en la organizacién del espacio,
tiempo, y percepcién.

Agnosias tdctiles

Aparecen problemas para reconocer
figuras en relieve, distinguir diferentes
texturas (asperas, suave), dureza de los
objetos o identificar utensilios
cotidianos mediante el tacto.

Agnosias auditivas

Surgiran dificultades para diferenciar
sonidos, reconocer cada uno de ellos y
evocar otros (animales, instrumentos,
etc.) o imitarlos.

Agnosias a través del olfato y
el gusto

Dificultad o imposibilidad para
diferenciar y reconocer diferentes olores
(colonia, agua...), si algo huele bien, mal
o no huele, y también para poder
saborear las diferentes comidas (salado,
dulce) y que asi pueda saber qué es lo
que esta probando.



3.6. Apraxia

La apraxia es la incapacidad para
realizar un gesto o un movimiento
voluntario dirigido a un fin. Al igual que
ocurria en las agnosias, la persona
conserva la fuerza, sensibilidad y
coordinacién necesarias para realizar la
accidn, asi como el deseo de ejecutarlo.

Podemos diferenciar varios tipos de
apraxia:

Apraxia ideomotora

Es la incapacidad para realizar gestos
simples automatizados ni a la orden ni
por imitacion, por ejemplo, decir adids
con la mano, santiguarse, realizar el
movimiento de peinarse, etc.

Sara trabaja en una residencia de
mayores donde la mayoria de los
usurarios son enfermos de Alzheimer.
Cada dia, cuando se marcha se despide
de ellos y les pide que le digan adids con
la mano y en ocasiones ella misma hace
el movimiento para recorddrselo. La
mayoria de los residentes no son capaces
de llevar a cabo esta accion.

Apraxia ideatoria

La persona serd incapaz de realizar una
secuencia de movimientos o gestos
encadenados entre si y no podra hacer
un uso adecuado de los objetos
cotidianos: por ejemplo, sacar libros de
una caja y colocarlos en la estanteria o
coger las llaves de un cajetin, meterla en
la cerradura y girarla.

Antes de tener Alzheimer, Ana ha
trabajado toda su vida de secretaria en
la empresa familiar. Su funcion era
ordenar los papeles, responsabilizarse del
correo y atender las llamadas telefonicas.
Cuando le pedimos que meta una carta
en un sobre, no es capaz de realizar la
accion correctamente. Coge el papel e
intenta meterlo en el sobre sin doblarlo
(no es capaz de abrir el sobre y a la vez
meter la carta).

Apraxia constructiva
Incapacita la construccion en el espacio,
como puede ser la escritura, el dibujo,
realizacién de puzles, etc.

Este sintoma provoca que la persona se
vuelva muy dependiente en lo que a
actividades de la vida diaria se refiere,
ya que no sera capaz de vestirse,
ducharse, asearse o comer de manera
auténoma. Se verd incapacitada a la
hora de realizar los movimientos
necesarios para llevar a cabo esa accién.

La apraxia puede llegar, en dltimas
fases, a la incapacidad para abrir y
cerrar la boca, tragar correctamente,
etc.
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3.7. Cdalculo

La capacidad de célculo en las personas
enfermas de Alzheimer se va a ver
también deteriorada. En un primer
lugar, perdera procesos mas complejos,
como la resolucién de problemas, y mas
adelante, procesos mas simples, como la
capacidad de realizar operaciones
aritméticas sencillas (sumas, restas,
multiplicaciones, divisiones). Tampoco
va a saber dar una estimacién numérica
alas cosas, ya que los niimeros pierden
su valor simbolico.

3.8. Esquema corporal

El esquema corporal es la imagen
corporal o representacioén que cada uno
tiene de su propio cuerpo, sea en un
estado de reposo o0 en movimiento. Es
ademas, el conocimiento que tenemos
de nuestro cuerpo en relacién con sus
diferentes partes, asi como con el
espacio, los objetos y las personas que
nos rodean.

Esta concepcién del cuerpo, la posicién y
sus diferentes partes esta deteriorada en
los enfermos de Alzheimer. Conceptos
como izquierda, derecha, delante,
detras, cerca o lejos van a perder su
sentido.

Asi, la persona comenzara a tener
problemas para moverse en el espacio,
encontrar su posicién con respecto a los
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Todo ello conlleva que la persona no sea
capaz de realizar la compra, ya que no
sabe cuanto cuestan las cosas y no
entiende cudnto tiene que pagar o
cuanto le tienen que devolver. No sabra
sumar, restar, contar hacia delante o
hacia atras, ordenar nimeros de mayor
amenor o al revés, etc.

demads y a los objetos (por lo que corre el
riesgo de caerse o no alcanzar lo que
necesite).

Ademas, perdera la nocion de las
diferentes partes de su cuerpo y las
sensaciones que proceden de él. Por ello,
la persona puede colocarse de manera
errénea la ropa o no llevar a cabo un
adecuado aseo.

En fases més avanzadas, es comun ver
como estas personas van perdiendo
también el control postural y adquieren
posiciones no adecuadas cuando estan
caminando, sentados o tumbados. Por
ejemplo, cuando estan sentadas en un
sillén, que tengan el cuerpo totalmente
caido hacia un lado o hacia delante.



Cuadro resumen de los sintomas cognitivos en la enfermedad de Alzheimer

Sintomas cognitivos

Pérdida de memoria Pérdida de recuerdos mas recientes, conservando mejor aquellos mas lejanos

: Dificultad para encontrar las palabras adecuadas, mantener una conversacion fluida,

Pérdida en la capacidad de comunicacion : . "
: comprender érdenes, leer y escribir

Desorientacion De tres tipos: espacial, temporal y personal

Aprosexia i Incapacidad para mantener la atencion

i Dificultad para el reconocimiento de los estimulos que reciben del exterior a través de los

Agnosia : ) - =
9 : sentidos sin que estos se encuentren dafiados

i Incapacidad para realizar movimientos con una intencién. De tres tipos: ideomotora,

Apraxia : ideatoria y constructiva.

: En primer lugar, para resolver problemas complejos y el manejo de dinero y, posteriormente,

Pérdi | i alcul : ) S - ;
érdida de la capacidad de calculo : para las operaciones aritméticas mas sencillas.

Falta de nocién del propio cuerpo, sus diferentes partes y la posicién que estas ocupan con

Pérdida del esquema corporal :
q P : respecto al resto
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Capitulo 4
Trabajando en casa
para reforzar la mente

Cynthia Pérez Mufiano.
Terapeuta Ocupacional

F

Una vez descritos los sintomas que
aparecen en la enfermedad de
Alzheimer, es necesario llevar a cabo un
tratamiento de los mismos. Tenemos que
controlarlos, en la medida en que nos
sea posible, para asi retardar el avance
de la enfermedad.

Hoy en dia existen diferentes
medicamentos encaminados a controlar
0 mejorar estos sintomas, pero estan
comprobados los buenos resultados de la
combinacién de los mismos con una
terapia no farmacolégica. Sera
recomendable realizar una estimulacién
a nivel fisico y cognitivo para conseguir
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que el curso de la enfermedad sea mas
pausado y para que ayude también a
controlar los trastornos conductuales y
del estado de &nimo.

Los objetivos que se persiguen son:

* Ralentizar el avance la enfermedad
estimulando las capacidades
cognitivas que aun estén conservadas.

* Mantener las capacidades cognitivas
que ya estan deterioradas para que se
pierdan mas lentamente.

* Mantener el maximo nivel funcional y
de autonomia posible en cuanto a
actividades de la vida diaria se
refiere.



Potenciar al maximo su movilidad
fisica (miembros superiores e
inferiores, deambulacién,
transferencias...).
Mejorar/mantener una postura
correcta.

Evitar caidas.

Disminuir dolores.

Fomentar las habilidades sociales y de
ocio.

Dar al enfermo una ocupacién y que
se sientan utiles.

Mejorar el estado animico.

En general, de lo que se trata es de
proporcionar a la persona la mayor
calidad de vida posible.

Antes de comenzar, hay que tener claro
un concepto: en la enfermedad de
Alzheimer, la pérdida cognitiva va a ser
progresiva y hoy en dia no existe una
cura para este trastorno. Por ello, en
cuanto a los sintomas cognitivos de los
que hemos hablado y muchas veces
también los fisicos y funcionales, el
objetivo siempre va a ser mantener o
retardar el avance, pero no nos
plantearemos como un objetivo
recuperar esas funciones.

Trabajando en casa para reforzar la mente
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Existen ciertos casos excepcionales, en
los cuales si se podra mejorar la vida de
los enfermos, como por ejemplo cuando
estan una temporada ingresados en
centros hospitalarios o encamados
durante mucho tiempo, ya que en estos
casos la estimulacién que tienen en el
dia a dia es menor y muchas de las
actividades cotidianas las realiza otra
persona por ellos.

Dicho esto, también cabe destacar que
muchas veces los propios familiares,
profesionales o las personas de su
entorno cercano hacemos al enfermo
mas dependiente de lo que realmente es.
La persona que de repente es
diagnosticada de Alzheimer deja de ser
persona para convertirse en enfermo y
muchas veces se deja de tener en cuenta
lo que esta persona quiere, necesita o
puede hacer. Las demas personas de su
alrededor, movidos por sentimientos
como la pena, ternura o el miedo,

pueden pecar de sobreprotectoras,
negando asi al enfermo actividades que
aun podria realizar por él mismo.

Nuria acude todos los dias a casa de su
abuela para ayudarle con las tareas de la
casa. A la hora de comer, su abuela ya no
sabe cortar la comida con cuchillo y
tenedor. Nuria, que ve como su abuela
estd cada vez mds débil, para tardar
menos tiempo y que la comida no se
quede fria, a la vez que corta la carne le
mete el tenedor en la boca.

Lo que tenemos que procurar es que
nuestro familiar siga realizando por si
mismo todas las actividades posibles y
que nos ayude o que participe en menor
medida en que pueda en aquellas que ya
no sea capaz de realizar de manera
auténoma. Asi, le pediremos que nos
ayude a cortar, pelar o preparar los
diferentes alimentos que necesitamos
para preparar la comida; que doble la

4.1. Trabajando la memoria

Como ya hemos visto, los recuerdos en
las personas con enfermedad de
Alzheimer se van a ir perdiendo de una
forma un tanto peculiar. Asi, los
acontecimientos més recientes los
rememoraran con mas dificultad que
aquellos acontecimientos mas lejanos
relacionados con su vida pasada,
trabajo, juventud, nifiez...

Alahora de estimular la memoria,
podemos diferenciar las actividades
encaminadas a trabajar la memoria
remota o a largo plazo (MLP) o la
memoria reciente o a corto plazo (MCP)
y la memoria inmediata. Sera
importante trabajar sobre todo el primer
tipo de memoria, ya que tenemos que
intentar conservar esos recuerdos el
mayor tiempo posible, de tal forma que
se pierdan de manera tardia.

Vamos a proponer diferentes actividades
para estos dos tipos de memoria:

* Repeticién de listas de palabras.
* Repetir lo que va diciendo la tele o lo
que estamos leyendo en el periédico.

* Juegos como el “Memory”, en el que
tengan que buscar parejas de imagenes.
Cada vez habra que simplificar mas la
actividad y que quitar fichas o cambiar
las consignas (en vez de buscar parejas
de dos en dos boca abajo, que busque
una pareja cuando estén boca arriba e
intente recordar donde estan las fichas
cuando se les dé la vuelta).

* Leer noticias en el periddico, verlas en
la televisién y relatar una historia y
que pasado un tiempo tengan que
recordar la noticia o hacerles
preguntas que les hagan al respecto.

* Mostrarles fotografias, imagenes de
revistas, dibujos y que, pasado un
rato, recuerden el mayor nimero de
cosas posibles.
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ropa planchada o prendas mas sencillas
como las toallas; que separe la ropa de
color y la blanca para poner la lavadora;
que nos ayude a hacer la lista de la
compra y llevar las cuentas; o que ponga
la mesa o haga las camas con o sin
nuestra supervision.

En definitiva hay que seguir dando al
enfermo una ocupacion y hacer que se
sienta util, lo que a su vez fomentara la
estimulacién tanto fisica como cognitiva
de la persona.

Si atendemos sintoma por sintoma,
podemos estimular a nuestro familiar
con distintos tipo de actividades.
Aunque vamos a ir viendo por apartados
diversos ejercicios, hay que aclarar que
una misma actividad puede trabajar
varias funciones cognitivas a la vez y no
Unicamente la memoria o la atencién,
por ejemplo.

* Recordar acontecimientos cotidianos
(cena del dia anterior, actividades del
fin de semana, personas que han visto
durante la semana, etc.).

* Recogida de datos personales
(nombre, apellidos, direccién,
teléfono...).

* Recuerdo biografico. Recordary
situar los acontecimientos mas
importantes de su vida pasada. Hacer
un diario de vida (nombre, fecha y
lugar de nacimiento, miembros de la
familia, etc.).

* Recordar lugares o personas de su
vida pasada a través de fotografias o
videos.

* Hablar sobre el trabajo, el pueblo
donde han vivido, el colegio, juegos
de cuando eran pequefios...

* Recuerdo del pasado a través de
objetos (vestimenta, cuadros, juegos,
utensilios de cocina, etc.).



4.2. Trabajando el lenguaje

Para mantener el lenguaje, sobre todo el
lenguaje espontaneo y la comprension,
tendremos que aprovechar las
actividades cotidianas, los momentos
que pasemos con nuestro familiar y las
actividades de estimulacion, para
hacerlas de manera oral y asi intentar
evitar la pérdida del lenguaje.

Veamos diferentes ejercicios para la
estimulacion de esta funcion.

a) Lenguaje automatico

Decir los meses, las estaciones del afio
o los dias de la semana.

Evocar series numéricas (contar del 0
al 10, del 10 al O, etc.).

b) Denominacién y evocacion

Nombrar los objetos que aparecen en
diferentes fotografias.

Definicién de palabras (tanto que las
tenga que definir el enfermo, como
que tenga que adivinarlas).

Decir palabras que empiecen por una
letra o una silaba (palabras que
empiecen por C o por CA.).

Palabras incompletas.

Hacer categorias de palabras
(nombres de peces, de flores, de
personas u objetos que podemos
encontrar en una cocina, un
dormitorio, etc.)

Sinénimos y anténimos (lo opuesto a
claroes...)

Asociacion de palabras (calcetin-pie,
verano-calor, manzana-fruta.).

¢) Lenguaje espontaneo

Mantener conversaciones sobre temas
que interesen al enfermo y que le
motiven para hablar.

Mostrarle fotografias o dibujos 'y
pedir que nos cuente qué es lo que ve,
que nos lo describa.

d) Repeticion

Ya en fases mas avanzadas, cuando el
lenguaje anterior se ha perdido, es
posible estimular la produccion del
mismo a través de la repeticion,
adecuando cada ejercicio al deterioro de
la persona:

* Repeticién de frases.

* Repeticién de palabras.

* Repeticién de silabas.

* Repeticién de letras y nimeros.

e) Comprension

* Dar érdenes sencillas y que las
realice.

* Uso del lenguaje no verbal para
comprender dichas érdenes (cuando
vamos hacia el comedor, decir que
vamos a comer a la vez que hacemos
el gesto con la mano).

a) Lectura

* Ejercicios de lectura (parrafos,
palabras, silabas o letras).

* Comprension lectora. Escribir 6rdenes
y que las realice cuando las lea (por
ejemplo, que levante las manos).

b) Escritura

* Ejercicios de escritura (redaccion,
dictado, copia de frases o palabras,
caligrafia, escritura del nombre y
apellidos y firma). Serd importante
estimular la firma del enfermo por si
fuese necesario que en algin
momento la plasmara en un
documento oficial.

Ademas de todo lo anterior, sera
necesario seguir una serie de pautas
como el uso del lenguaje no verbal,
repetir las 6rdenes al enfermo o esperar
un tiempo prudente a que este conteste,
para comunicarnos adecuadamente.
Todo ello, lo detallaremos mas adelante.
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4.3. Trabajando la orientacion

La orientacidn en los tres aspectos,
temporal, espacial y personal, se va a
perder tempranamente en personas con
Alzheimer. Como hemos comentado
anteriormente, recuperar funciones
perdidas va a ser complicado (por no
decir imposible), por lo que la
estimulacién en este sentido se debe
realizar de manera pasiva.

Por ejemplo, si nos referimos a la
orientacion temporal, de nada sirve que
estemos una hora preguntando al
enfermo por el dia de la semana que es,
la fecha, etc. ya que no va a ser capaz de
recordarlo. Al igual que nada
conseguiremos repitiéndole durante esa
hora la fecha en la que nos encontramos.
Deberemos facilitarle el conocimiento
de la misma sin necesidad de estar
continuamente diciéndoselo.

* Disponer en la estancia donde mayor
tiempo pase el enfermo un calendario
en el que se indique el dia de la
semana, nimero, mes y afo de
manera que el enfermo pueda verlo
sin tener que preguntarnos. También
se podra sefialar en qué estacion nos
encontramos.

* Decorar el entorno segtin sea
primavera, verano, otofio o invierno.

 Trabajos de asociacién: en verano
llevamos ropa ligera, en invierno
abrigos, en otofio se caen las hojas, en
primavera crecen las flores, etc.

¢ Realizar fiestas, reuniones o comidas
relacionadas con la época en las que
nos encontremos. En Navidad
cantamos villancicos, en Semana
Santa comemos torrijas, etc.

¢ En el calendario anterior o en otro
especifico que hagamos, podemos
recordar en qué ciudad vivimos,
direccion, etc.

» Sefialar con carteles (con palabras o
dibujos) las diferentes estancias de la
casa para que les sea mas fécil
encontrarlas.

¢ Hacer lo mismo dentro de las distintas
estancias para que sepan coger y
guardar adecuadamente los objetos
(identificar cada cajon del armario,
seflalar donde estan los cubiertos o
los vasos en la cocina, etc.).

* Por lanoche, dejar la luz del bafio
encendida para que se oriente mejor y
pueda acceder de maneta auténoma
al mismo.

* Aligual que en la memoria a largo
plazo, crear un diario de vida donde
se indique su nombre y apellidos,
lugar de nacimiento, colegio y
amigos, juventud, trabajo, pareja,
hijos, etc. Puede ir acompafiado de
fotografias para que pueda reconocer
mejor las cosas o, posteriormente, a
las personas.

e Hacer un arbol genealdgico,
acompafiado también de fotografias.

Aprovecharemos para que el enfermo de
Alzheimer sea participe y haga él mismo
todos estos elementos de ayuda a la
orientacion (calendario, diario de vida,
recorte de fotografias...). Asi, ademas de
cumplir esta funcidn, estaremos
ejercitando fisicamente al enfermo,
trabajaremos las praxias y la atencion al
recortar con las tijeras y le daremos una
ocupacion y un sentido a la actividad, lo
cual hard que nuestro familiar esté mas
motivado y animado.
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4.4. Trabajando la atencion

Como ya se ha comentado, la capacidad
para mantener la atencién en estas
personas se ve muy deteriorada por la
enfermedad. Si trabajdsemos de manera
grupal, lo ideal seria realizar sesiones de
trabajo de una hora, ya que la
estimulacion es mas fluida. En cambio,
si trabajamos individualmente, 10 o 20
minutos sera un tiempo mas que
suficiente de estimulacién, puesto que si
no la persona se fatigara. Tendremos
que dejar un tiempo de descanso y
comenzar posteriormente con otra
actividad, sin sobrecargar.

El tiempo que las personas con
Alzheimer estén realizando una
actividad y se encuentren concentradas
en ella, estaran estimulando a su vez la
atencidn. Pero existen algunos ejercicios
mas especificos si queremos trabajar
esta funcion cognitiva:

* Buisqueda de elementos concretos
entre un grupo de elementos
variados. Por ejemplo, buscar todos
los soles que haya en una ldmina con
diferentes imégenes (soles, estrellas,
lunas, nubes...). Se puede realizar con

diferentes elementos segtin el
deterioro o nivel educativo de la
persona, ya sea una lista de letras
(redondear todas las A que aparecen
en la pagina), de nimeros, colores,
formas, objetos, etc.

* Realizar la actividad anterior pero de
manera oral, ya que las personas
mayores tienen problemas también de
visién y les costara identificar las
imagenes en papel. Por ejemplo, ir
diciendo una lista de letras y cada vez
que oiga la letra B que den una
palmada. También se pueden realizar
este tipo de actividades utilizando los
objetos cotidianos, tales como la
televisién (que nos avisen cada vez
que pase un anuncio); la radio (que
den una palmada cada vez que oigan
la palabra yo o ti1), etc.

* Busqueda de un elemento concreto
dentro de una fotografia o un dibujo.
Por ejemplo, que busquen en un
cuadro dénde esta el perro o dénde
estd el pajaro).

* Busqueda de diferencias entre dos
imagenes.

* Resolucién de laberintos.

4.5. Trabajando las gnosias

Trabajaremos el reconocimiento de las
caras, los objetos y sus diferentes
propiedades (forma, color, textura, olor,
etc.) a través de los cinco sentidos. El
objetivo sera que sepan identificar los
diferentes elementos y que, ademas,
sepan darle un uso posterior. Que
conozcan para qué sirven los objetos que
les mostramos, por ejemplo.

* Reconocimiento de imagenes
graficas. Fotografias o dibujos de

diferentes frutas, utensilios,
vestimenta, muebles del hogar,
monumentos, etc.

* Reconocimiento de imagenes
mediante el visionado de su sombra o
contorno.
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Reconocimiento de letras y nimeros.
Discriminacién figura-fondo. Por
ejemplo, diferenciar el rostro de dos
personas frente a frente y la copa que
forman estos mismos.

Reconocimientos de colores entre una
lista de ellos. Por ejemplo, que
sefialen cudl es el color rojo.

Decir de qué color es el la imagen u
objeto que les mostramos.

Separar las imagenes u objetos segin
sea su color, forma o tamario. Por
ejemplo, que separen los utensilios de
cocina seglin sean alargados o
redondos, que separen la legumbre
(garbanzos) segtin sean grandes o
pequefios, que separen los objetos que
sean del mismo color, etc.

Busqueda de similitudes o diferencias
en las imagenes. Por ejemplo, que
encuentren entre una lista de dibujos
aquellos que sean iguales.
Reconocimiento de caras de
personajes conocidos. Que digan su
nombre o alguna caracteristica que
les identifique (si es actor,
deportista...).

Reconocimiento de rostros de
personas de su entorno cercano a
través de fotografias.
Reconocimiento de expresiones
faciales (triste, alegre, sorprendido).
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* Reconocimiento de objetos cotidianos
(cuchara, lapicero, gafas, etc.)
mediante el tacto.

* Reconocimiento de nimeros y letras
en relieve.

 Diferenciacién de las diferentes
texturas de los objetos (suave, aspero,
punzante).

* Reconocimiento de sonidos. Silo que
escucha es una vaca o una oveja, unas
campanas o un timbre, un motor de
un coche, monedas, etc.

* Evocar e imitar diferentes sonidos.
Que imiten el mugido de una vaca, el
ladrido de un perro, que hagan el
mismo sonido que una moto o un
coche al acelerar, por ejemplo.

* Reconocimiento de canciones.

* Reconocimiento de diferentes
alimentos a través de su olor o
degustacion.

¢ Diferenciacion de salado, dulce,
amargo, acido, etc.

* Reconocimiento de diferentes olores
(flores, colonia, ambientador).

Alahora de realizar estos trabajos de
reconocimiento, diferenciacién o
evocacion, serd recomendable utilizar
aquellos objetos, imagenes, sonidos,
alimentos u olores que mas se presenten
en su dia a dia, para favorecer su
consecucioén y que mantenga una
consciencia de los mismos durante el
mayor tiempo posible.



4.6. Trabajando las praxias

La dificultad a la hora de realizar
movimientos con una intencion, es
decir, la dificultad en las praxias, es algo
que se va a ver reflejado en las
actividades cotidianas de la persona con
Alzheimer. Hechos tan simples como
cepillarse los dientes, vestirse o utilizar
el teléfono se van a ver afectados y la
persona necesitard la ayuda de su
entorno para realizar este tipo de
acciones.

Nuestro familiar, serd cada vez un poco
mas dependiente y necesitara que, de
algin modo, le asistamos en dichas
actividades. Pero que le asistamos no
quiere decir que hagamos las cosas por
él. Tenemos que dar la minima ayuda
para que él sélo sea capaz de terminar la
accion.

Aunque ya hablaremos mas adelante de
las ayudas que se pueden dar, un
ejemplo de las mismas es el uso de
ayudas técnicas o adaptaciones o
recordarles de vez en cuando qué es lo
que tienen que hacer o iniciar nosotros
el movimiento y que contintien ellos
después.

Josefa se alimenta de manera auténoma,
pero cada vez que come tres o cuatro
cucharadas, se para durante un largo
rato. Su hija dice que se queda
“atascada”. Esto lo soluciona
recorddndole en estos casos que tiene que
comery que se lleve la cuchara a la boca.

En otras ocasiones, Bea (su hija) le coge
la mano con la cuchara y se la acerca a
la boca, tras lo cual, Josefa contintia
comiendo sin necesidad de que otra
persona le alimente.

En estos casos, los ejercicios son del tipo
“haz como si...”, que hagan el
movimiento. Mejor si le damos los
utensilios necesarios para llevar a cabo
la accidn o le acercamos al entorno o
habitacion donde se desarrolle
habitualmente. Asi, si le pedimos que
haga como si tendiera, serd
recomendable que le proporcionemos las
pinzas o si se pudiese, acercarle al
tendedero.

* Pedirle que realice movimientos
simples, como lavarse los dientes,
peinarse, abrocharse la camisa,
saludar. Aprovecharemos para
practicar las actividades cotidianas 'y
que asi las mantenga durante mas
tiempo.

* Imitacién de gestos sencillos.

* Pedirle que realice toda una secuencia
de movimientos. Por ejemplo, que se
lave la cara (abrir el grifo, mojarse las
manos, coger el jabon, pasarse las
manos por la cara, aclararse las
manos, coger agua con las mismas y
llevarsela a la cara, cerrar el grifoy
secarse con una toalla).

* Realizacion de puzles.

* Copia de dibujos o figuras.

* Terminacién de una figura
incompleta.

* Realizacion de dibujos o figuras
sencillas (cuadrado, circulo, arbol,
reloj, etc.).

* Copia de partes de dibujos: simetrias.

N

Alahora de realizar esta estimulacién
(asi como también podria aplicarse esta
recomendacién para el resto de
actividades), es aconsejable llevar a cabo
aquellas actividades que mas motiven a
nuestro familiar. Ejercicios relacionados
con su trabajo, hobbies y ocio pueden ser
muy beneficiosos para estas personas.
Podemos realizar, en este sentido,
actividades de costura, cocina,
carpinteria, manualidades,
maquetacion, etc.
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4.7. Trabajando el cdlculo

La pérdida en la capacidad de célculo va
a conllevar que la persona enferma de
Alzheimer rapidamente pierda el
concepto del valor numérico y por ello,
funciones como ir a hacer la compra,
utilizar medios de transporte o realizar
cualquier otra actividad que implique el
manejo de dinero, se va a ver
deteriorada y la persona no sera capaz
de llevarla a cabo de manera auténoma.

Las actividades de estimulacion que
podemos llevar a cabo son:

* Resolucién de problemas
matematicos. Hay que adaptar la

dificultad al deterioro de la persona.
Por ejemplo, “Toda esta fruta en casa:
3 peras, 4 manzanas, 2 kiwisy 5
naranjas. En casa vivimos dos
personas. Vamos a repartir la fruta de
tal modo que los dos comamos lo
mismo”. O mas sencillo, “Tenemos
una caja con 20 naranjas. Tu hija
pequeiia te ha pedido 2 y yo quiero 4.
(Cudntas naranjas quedan?”.

* Simular o realizar en casa los calculos
previos a realizar la compra. Ver de
cuanto dinero disponeny con la
propaganda, ir seleccionando qué cosas
puede comprar y cudles no, cuanto
dinero le tendrian que devolver, etc.

4.8. Trabajando el esquema corporal

Intentaremos que la persona sea
consciente de las diferentes partes del
cuerpoy de las sensaciones que provienen
de él, para mejorar el control postural.

Para las diferentes partes del cuerpo, y su
distribucién en el espacio, podemos
realizar los siguientes ejercicios:

* Pedirle que se toque diferentes partes
del cuerpo: la oreja, la nariz, la boca, la
tripa, etc.

* Darle instrucciones a realizar con las
diferentes partes del cuerpo: que
levante la mano derecha, que se toque
la oreja izquierda con la mano derecha,
que coja con la mano derecha el papel
de delante o de su izquierda, etc.

* Mostrarle un dibujo de una figura
humana y que sefiale las diferentes
partes del cuerpo.

¢ Identificar en qué parte del cuerpo se
coloca cada prenda de vestir.

* Recordarle nosotros las diferentes
partes del cuerpo mediante masajes,
movilizaciones o en el momento en que
le estamos duchando: “Estamos
lavando tu brazo derecho, este es tu
brazo derecho. Y ahora la mano
derecha, estos son los dedos, los
movemos”.

Para llevar a cabo un control postural, nos
podemos ayudar en una primera fase de
un espejo. Sentaremos a la persona
enferma de Alzheimer en un sillén o una
silla frente a un espejo y le indicaremos
que adopte una postura correcta, recta,
sin caerse hacia ningun lado. Cuando haya
alcanzado la postura adecuada (con o sin
nuestra ayuda) le pediremos que se
concentre en las sensaciones que estd
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* Realizar cuentas sencillas: sumar,
restar, multiplicar y dividir.

e Ordenar numeros seguin su valor
numérico (de mayor a menor, por
ejemplo).

* Reconocer nimeros pares e impares.

¢ Contar de dos en dos, de tres en tres o
restar.

* Contarde 1a10 o0 alrevés.

 Utilizar juegos como el bingo o el
parchis, donde tengan que ir
contando.

recibiendo, el peso en sus gltiteos que ha
de ser similar en cada mitad de su cuerpo,
el apoyo de sus piernas, la posicién de sus
hombros, etc. De este modo podra
mantener una adecuada sedestacion
posteriormente, mediante el recuerdo de
las sensaciones.

Realmente, este proceso es complicado y
nuestro familiar tempranamente
comenzara a adoptar posturas incorrectas.
Somos nosotros, sus familiares, entorno o
profesionales, los que nos tendremos que
encargar de que su posicion sea la
adecuada, mediante la ayuda de cojines,
cuiias, toallas, etc. que colocaremos a los
lados y le haremos mantener asi una
postura erecta.



4.9. Estimulacion sensorial

En fases avanzadas de la enfermedad, la
ejercitacion cognitiva que hemos visto
hasta ahora se vuelve complicada.
Nuestro familiar no responde a ningin
estimulo anteriormente nombrado, no es
capaz de realizar ninguna accién ni se
comunica con el entorno.

La estimulacién que se propone ya en
esta fase es una estimulacion a través de
los sentidos. No es tanto que reconozcan
los sonidos, los objetos, colores, etc.,
como ocurria en las gnosias, si no
provocar un “despertar” sensorial en las
personas. Asi, lo podremos realizar a
través de:

* Presentacién de estimulos luminosos
frente a la persona, tanto directa
como indirectamente (por ejemplo,
enfocando a una pared).

* Presentacién de objetos, imagenes o
luces de colores vivos y llamativos.

* Presentacién de objetos, imagenes o
luces en movimiento.

* Presentacién de objetos o luces en
movimiento para que los sigan con la
mirada.

* Presentacién de sonidos (una
campanilla, por ejemplo) fuera del
campo de vision de la persona.
Modificaremos la intensidad,
duracion del sonido o proximidad a la
cual se lo mostramos.

¢ Si atin mantiene la marcha de manera
auténoma, situarnos fuera de su
campo visual y llamar a la persona
por su nombre para ver si reconoce
doénde nos encontramos y nos puede
seguir.

* Presentar sonidos tanto basicos
(campanas, tambores, animales, etc.)
como diferentes y mas complejos,
como puede ser la musicay las
melodias.

La musica puede ayudar a estimular o
relajar a la persona y es una herramienta
importante a la hora de trabajar el
estado animico. Por lo general, las
personas asociamos la musica con
actividades ladicas y ocio. Las personas
mayores recordaran las fiestas de los
pueblos, verbenas, etc., y no tendran la
sensacién de que les estamos evaluando.
Ademas, con la musica, no sélo
trabajamos la estimulacion sensorial, ya
que otros aspectos como la memoria, el
lenguaje o la movilidad fisica también se
ven favorecidos.

Tendremos que adaptarnos a los gustos
de nuestro familiar y utilizar canciones
que sean de su agrado. Se puede hacer
un listado de canciones o musica
favorita entre la persona enferma y su
entorno cercano, aunque ya en estadios
avanzados donde la persona no nos
puede contestar y si no conocemos sus
gustos, podemos trabajar con canciones
y género de su época.

Pasaremos diversos objetos por las

diferentes partes del cuerpo de nuestro

familiar (brazos, espalda, piernas, cara,

etc.). Asi podremos utilizar:

* Objetos con diferentes texturas:
aspero, suave, rugoso, liso, etc.

* Objetos, liquidos o comidas de
diferentes temperaturas.

* Objetos grandes para un tacto mas
grueso (dar masaje con una pelota de

goma) u objetos pequefios para tacto
mas fino (la punta de un lapicero o los
propios dedos).

Daremos a probar diferentes comidas,
frutas, bebidas, etc. De sabores: amargo,
dulce, acido y salado. Sera importante
dar a probar primero aquellos sabores
mas suaves y finalizar con los mas
fuertes, para no enmascarar los
primeros, y dar agua entre presentacion
y presentacién para no mezclar sabores.

Presentar diferentes olores en ambas
fosas nasales (en conjunto o por
separado). Podemos utilizar las comidas
y alimentos, como en el caso anterior,
colonias, plantas que tengamos en casa
o las que encontramos por la calle al dar
un paseo, asi como introducir olores
relacionado con su pasado, como la
colonia que solian utilizar, olores
relacionados con su trabajo (madera,
pintura, libros), etc.

Igualmente, presentaremos los olores
mas fuertes al final.

Trabajando en casa para reforzar la mente 35



4.10. Estimulacion fisica

Ademas de la estimulacion cognitiva,
sera importante que se lleve a cabo una
estimulacién de la capacidad fisica de
nuestro familiar. A pesar de que, en un
primer momento, los cambios se
producen en el cerebro y se ven
afectadas las funciones cognitivas,
posteriormente la persona va a ir
teniendo problemas para caminar de
manera adecuada o para mover las
diferentes partes de su cuerpo, por lo
que tendremos que trabajar con ellos
para evitar que estas capacidades se
pierdan de manera temprana.

Es importante que mantengamos el
mayor tiempo posible la autonomia a la
hora de caminar. Procurar dar paseos
frecuentes con el enfermo y evitar que
lleve una vida sedentaria. Prestaremos
especial atencién a sus rodillas, ya que
cada vez las van a levantar menos y se
producira un arrastre de los pies, por lo
que el riesgo de caidas aumenta en estas
personas.

Seguramente y llegado cierto momento
de la enfermedad, la persona necesitara
la ayuda de un bastén, un andador o,
finalmente, una silla de ruedas. Habra
que intentar retrasar el mayor tiempo
posible el uso de estas ayudas y que
siempre esté supervisado por un
profesional. Aun asi, intentaremos
mantener la marcha auténoma o con la
ayuda de una persona en diferentes
momentos. Este es el ejemplo de aquellas
personas que necesitan de la silla de
ruedas para poder salir al exterior, ya
que no son capaces de dar largos paseos.
Se utilizara la silla de ruedas para tal fin,
pero en el hogar se fomentara que los
traslados cortos (del salén a la cocina, de
la cocina a la habitacién, de la habitacion
al salén, etc) los realice sin la necesidad
de dicha ayuda.
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Se estimulara también la movilizacion
de todas las partes del cuerpo de la
persona para que asi sus articulaciones
mantengan el mayor rango de
movimiento posible, ya que de este
modo lograremos que nuestro familiar
sea mas independiente en sus
quehaceres cotidianos durante mayor
tiempo.

Como ya hemos comentado
anteriormente, dejaremos que nuestro
familiar nos ayude con las tareas del
hogar, pero también podemos plantear
sesiones o tablas de gimnasia. En éstas
trabajaremos la movilizacién de todos
los segmentos corporales. Generalmente
se realiza en sedestacién, 10 0 15
repeticiones de cada movimiento y
comenzando por la cabeza.

* Cabeza/cuello: Mover la cabeza
arriba y abajo (decir si), hacia los
lados (decir no), pegando la oreja al
hombro y hacer giros completos.

* Hombros: giros de hombros adelante
y atrés, elevar y bajar los brazos, abrir
y cerrar los brazos, hacer circulos con
los brazos.

* Codos: Doblar los codos (llevar las
manos a los hombros).

* Mano/mufieca: giros de mufiecas,
palma hacia arriba y hacia abajo,
abrir y cerrar la mano, separar los
dedos.

¢ Tronco: flexiones laterales (inclinar el
cuerpo hacia la derechayla
izquierda), girar el tronco hacia
ambos lados.

* Cadera: levantar las rodillas a la vez o
simultaneamente, separar las piernas,
cruzarlas.

* Rodillas: elevar y bajar los pies.

* Pie/tobillo: giros de tobillos hacia
fuera y hacia dentro, elevar y bajar o
estirar el pie, mover los dedos.



Podemos proponer al final que se
levanten y se vuelvan a sentar 5 o 10
veces.

En fases avanzadas, donde la persona ya
no puede moverse de manera auténoma,
seremos nosotros los que tengamos que
llevar a cabo la movilizacion de los
diferentes miembros, siguiendo la
direccion de cada articulacion. De este
modo, conservaremos la movilidad
fisica del enfermo y evitaremos que
aparezca mas dolor o atrofias.

Los movimientos se realizaran de
manera lenta y uniforme, siendo en un
principio de menor amplitud para que el
cuerpo se vaya adaptando y calentando.
Cuando se alcance el mayor grado de
amplitud posible, se repetira varias
veces el movimiento y pasaremos a la
siguiente articulacion.

La movilizacién se detendra cuando
aparezca dolor, pues no se pretende
forzar, sino asistir el movimiento.

Seria conveniente que en este momento
fuésemos nombrando a la persona cada
parte del cuerpo que estamos
manipulando para que tenga una mayor
conciencia de las sensaciones que
provienen de él.

Igualmente, la realizacion de masajes
serd importante para estos enfermos en
estados mas avanzados, ya que debido a
su inmovilidad, pueden aparecer
problemas circulatorios, rigideces o
retraccion de los miembros. De este
modo, los masajes se llevaran a cabo
siempre de manera suave, acompaiiados
de una crema hidratante para deslizar
mejor las manos sin hacer dafio, en una
direccién y de manera superficial.

Ademas de mejorar los aspectos
anteriormente mencionados, también
tienen un efecto relajante y supone una

via de estimulacion a través del tacto, asi
como una forma de comunicacién entre
el cuidador y la persona enferma,
reforzando los vinculos entre ambos.

La realizacion de toda esta estimulacion
(tanto cognitiva como fisica) se debe
llevar a cabo de manera periddica en la
persona enferma, aunque también seran
importantes los momentos de descanso
para que no se fatigue. La misma
importancia tendra crear una rutina y
que cada dia se haga el mismo tipo de
actividades tanto por la mafiana como
por la tarde es decir, sila persona va a
pasear, que sea siempre por las mafianas
o por las tardes, y asi con el resto de
actividades en su dia a dia.

Los sintomas de la enfermedad irdn
sucediéndose poco a poco, pero
podemos incluso mantener estable a
nuestro familiar durante cierto tiempo y
retrasar su aparicién aconforme va a
vanzando la enfermedad dc Alzheimer.
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Contenido
5.1. Dificultades en la relacién con el
familiar

Cynthia Pérez Mufiano.
Terapeuta Ocupacional

Ya hemos visto como las personas
enfermas de Alzheimer van a tener
problemas a la hora de comunicarse con
el resto, siendo muchas veces
conscientes de esta dificultad. Las
conversaciones serdn cada vez menos
fluidas y perderan la iniciativa para
comunicarse con nosotros, muchas
veces con la intencion de ocultar sus
déficits. Ademas, esta dificultad a lo
hora de expresarse o de comprender las
ordenes puede conllevar que nuestro
familiar se altere o se acerque a nosotros
con cierta ansiedad. Tendremos que ser
prudentes a la hora de comunicarnos, ya
que si mostramos una actitud demasiado
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5.3. Medidas a evitar para establecer
una buena relacién y comunicacion

5.4. Otros aspectos a tener en cuenta
en la comunicacioén corporal

correctiva, cortante o alarmante
podremos aumentar dicha ansiedad en
la persona.

Hay que tener en cuenta estos aspectos
para intentar atajarlos y crear una buena
relacion entre el enfermo y la familia, ya
que esta va a ser la base del trabajo que
vayamos a realizar después. Si se crea o
mantiene una relaciéon adecuada, las
posibilidades de que nuestro familiar
tenga una predisposicién a colaborar
con nosotros aumentaran y
conseguiremos mas facilmente aquellos
objetivos que nos propongamos.



Si entablamos esta relaciéon de manera
correcta, ademas de conseguir mejorar
el cuidado de nuestro familiar,
evitaremos sentimientos negativos que
puedan surgir en el mismo (ansiedad,
irritacidn, ira...), evitaremos a su vez el
aislamiento y permitiremos que la
persona siga mostrando y recibiendo el
reconocimiento y afecto de los demas,
asf como el sentimiento de pertenencia a
un grupo.

Para ello, tendremos que ser conscientes
de qué problemas pueden surgir en la
relacién, qué posturas debemos llevar a
cabo e igualmente importante sera
conocer qué actitudes debemos evitar a
la hora de acercarnos a nuestro familiar.

Comunicacion y habilidades de relacién
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5.1. Dificultades en la relacion con el familiar

Cada persona es diferente y, como tal,
cada una presentard unas alteraciones
diferentes o estas apareceran en
distintos momentos de la enfermedad.
Es importante conocer algunas de esas
dificultades para que lo veamos como
una parte mas de la enfermedad y no lo
recibamos como negativo hacia nuestra
persona. Ya hemos dicho que ideas como
“lo hace para fastidiarme” o “me tiene
mania” tenemos que alejarlas de
nuestros pensamientos y crear una
buena relacién con nuestro familiar,
evitando asi generar sentimientos
adversos hacia la persona.

Entre estas dificultades que pueden
aparecer en la persona enferma de
Alzheimer encontramos:

* No quiere hablar con nosotros, se
muestra reacio.

* No es capaz de encontrar las palabras
adecuadas en mitad de una
conversacién por lo que esta se ve
interrumpida constantemente

* No es capaz de mantener una
conversacién logica ni de construir
frases con sentido.

¢ Pierde el hilo de la conversacién.
Salta continuamente de una
conversacién a otra sin concordancia.

¢ No mantiene la atencién.

* Repiten las cosas muchas veces.

¢ Se altera notablemente cuando
mantiene conversaciones o intenta
comunicarse. Sentimientos como la
impotencia pueden llevar a que la
persona se vuelva mas irritable.

* Pierde la capacidad de comprensioén.
Incluso 6rdenes sencillas como
“vamos a levantarnos” no las
comprende.

* No contestan a lo que les
preguntamos.

* No emite ninguna palabra.

* No permite que se acerquen a él/ellay
le toque.

e Se muestra irritable ante cualquier
acercamiento.

5.2. Medidas para establecer una buena
relacion y comunicacion

Tal y como acabamos de comentar, cada
persona sera inica seglin sea su
personalidad y hayan sido sus
acontecimientos vitales. Por ello, la
manera de manejar sus trastornos, asi
como la forma de acercarnos a ellos no
va a ser universal, si no que tendremos
que conocer sus caracteristicas
personales para saber como
acercarnos en cada momento y, poco a
poco, iremos descubriendo pequefios
trucos para relacionarnos con nuestro
familiar y responder ante diferentes
situaciones.
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Pero existen diversas medidas que
conviene que llevemos a cabo para
facilitar la comunicacién entre ambas
partes.

* Avisar de nuestra llegada o entrada a
la estancia llamando a la puerta,
saludando, llamandole por su nombre
o presentdndonos nosotros.

* Acercarnos poco a poco al enfermo,
sin que sea de manera brusca, para
que no le reciba de forma negativa, se
sorprenda o asuste.



¢ Establecer contacto visual, colocarnos
ala altura de sus ojos. Si la persona no
nos mira podemos girar suavemente
su cabeza para intercambiar las
miradas. Si sigue sin querer dirigirnos
el gesto es probable que la persona no
quiera o no esté receptiva para
establecer una comunicacion.

* Podemos utilizar el contacto fisico al
acercarnos para dar mayor seguridad
y confianza, si bien no es recibido de
manera positiva por todas las
personas, por lo que si apreciamos
cualquier gesto de rechazo sera mejor
que demos un paso atras en el
contacto e ir poco a poco.

* Explicar qué vamos a hacer en cada
momento.

b) Comunicacion verbal con el

enfermo

* Tendremos que fijarnos en cémo nos
habla el enfermo, si cada vez usa
frases mas cortas y palabras mas
sencillas, ya que asi es como nos
tendremos que comunicar con €l.

* Entablar conversaciones sobre temas
que sean del agrado de nuestro
familiar para que se anime a hablar.

* Dar instrucciones simples, desglosar
una orden en varias mas sencillas.
Por ejemplo, en vez de decir “pon la
mesa” decir “lleva el mantel”, “ahora
coloca los vasos”, “pon los platos”,
etc.

* Repetir las cosas las veces que sea
necesario para que lo comprenda 'y
para recordarselo.

e Formular preguntas directas y
cerradas, cuya contestacion sea si/
no. Asi evitaremos que divague en su
contestacién y le facilitaremos la
respuesta. Por ejemplo, si vemos que
esta inquieto preguntarle “tienes
ganas de ir al bafio?”, “;te duele
algo?” en vez de “;qué te pasa?”.

* Sila persona no es capaz de encontrar
la palabra adecuada intentaremos
ayudarle ddndole sinénimos o
pidiendo que nos describa sus
caracteristicas, como es, para qué
sirve, de qué color, que lo sefiale...

* Dar tiempo para que contesten. A la
hora de procesar la informacion su
cerebro actiia mas lentamente que en
el resto de las personas, por lo que
tendremos que esperar un tiempo
prudente hasta que nos responda. Si
aun asi no lo hacen, podremos
formular la pregunta de otro modo
mas sencillo para que pueda
comprenderlo.

¢ Vocalizar correctamente, hablar de
forma clara y lenta.

* Utilizar un tono de voz agradable,
tranquilo y con muestras de carifio.
Puede que no comprenda
exactamente lo que le estamos
diciendo, pero al igual que los bebés
cuando les decimos “;ddnde estd el
nifio mds guapo del mundo?” sabran
captar la entonacion y el afecto del
momento.

¢) Comunicacion no verbal

con el enfermo

¢ Acompafiar nuestras conversaciones
con gestos sencillos. El lenguaje
corporal también es importante para
que comprendan las cosas. Por

ejemplo, si decimos “ven, siéntate aqui
que vamos a comer”, somos capaces de

comprenderlo, pero si lo
acompafiamos con gestos “ven”
(mover la mano hacia nosotros
indicando que se acerque), “siéntate
aqui” (sefialar la silla), “que vamos a
comer” (llevarnos la mano a la boca
como si estuviésemos comiendo), es
mas facil de entender para estas
personas, que cada vez van teniendo
mas dificultades debido a su
deterioro.

* Acompaiiar las preguntas que les
hagamos con muestras de lo que
deben elegir. Por ejemplo, a la

pregunta de ‘¢ qué prefieres, pldtano o

manzana?” mostrarle ambas frutas
para que le resulte mas facil escoger.
* Saber escuchar y mostrar
asentimiento cuando nos estén
hablando.
* Fijarnos en el lenguaje corporal de
nuestro familiar para ver qué esta

ocurriendo. Por ejemplo, si el enfermo
estd intranquilo, abriendo las puertas
y llevandose la mano a la zona baja de
la tripa puede que tenga ganas de ir al
bafio.

* Demostrar carifio cogiéndole de la
mano, acaricidndole la cara, la
espalda, dandoles un beso...

* Ser receptivos ante las muestras de
carifio del enfermo. En fases
avanzadas no podemos comunicarnos
de manera verbal con el enfermo y
mantener una entretenida
conversacién o trabajar con €I, pero
podemos disfrutar igualmente a
través de las caricias. Cuando ellos
nos tocan la cara o nos besan también
se estan comunicando.

* Expresion facial: ser expresivos a la
hora de comunicarnos para asi
transmitir mejor emociones como
alegria, sorpresa, tristeza, miedo, etc.
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5.3. Medidas a evitar para establecer una buena
relacion y comunicacion

Ala hora de acercarnos a nuestra
familiar enfermo y establecer una
comunicacidn con él, tenemos que tener
en cuenta otras medidas que debemos
evitar para que la persona no genere
ansiedad o sentimientos negativos hacia
nosotros y asi mejorar la relacién.
Cuanto mejor sea la relacién que
mantengamos con el enfermo, mayores
logros conseguiremos y este se mostrard
mas comunicativo y participativo.

Asipues, deberiamos:

* No discutir en su presencia ni levantar
el tono de voz, ya que las
probabilidades de que la persona se
agite aumentan.

¢ No hablarle en un tono infantil, como
si fuese un nifio pequefio. Aunque la
persona sea muy dependiente para
sus actividades cotidianas y, en
ocasiones, podamos pensar que es
como un nifio pequerfio, no lo es.
Recordemos que es una persona
adulta y debe ser tratada como tal.

* No hablarle de manera negativa, sino
con enunciados formulados de forma
positiva. Decirle lo que pueden hacer
y en lo que nos pueden ayudar en vez
de aquello que no sabe hacer.

» Evitar que se sienta evaluado, ya que
si lo perciben asi colaboraran menos
con nosotros. Esto ocurre mucho
cuando la persona enferma de
Alzheimer vive en el hogar y
queremos que realice actividades de
estimulacién. Sila persona acudiese a
algun taller, centro de dia o residencia
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seguramente participaria mas, ya que
tienen una figura de autoridad que les
dice lo que tienen que hacer. Pero en
casa es diferente, es su familiar quien
le dice lo que tiene que hacer o le
pregunta, y el enfermo no se muestra
receptivo. Por ello, tendremos que
intentar atraerle a la actividad a
través de conversaciones o

trabajos de su agrado. Por ejemplo, si
le pedimos que lea el periédico y le
hacemos preguntas concretas sobre lo
que ha leido puede que no nos quiera
responder. Podemos iniciar una
conversacién “casual” del tipo “fijate,
pues he leido esta mafiana en el
periddico esta noticia”, para ver si asi
colabora.

Evitar preguntar por cosas o plantear
actividades que estén muy por encima
de sus capacidades, ya que le
pediremos que realice un gran
esfuerzo y no conseguira los objetivos,
lo que generara sentimientos de
frustracion.

Evitar expresiones del tipo “ste

11

acuerdas de...?”, “;quién es esta
persona?”, “smira quién ha venido a
verte?”.

Evitar mantener conversaciones
diferentes con el enfermo y otras
personas.

No forzar la comunicacién cuando el

enfermo no esta receptivo.



5.4. Otros aspectos a tener en cuenta en la comunicacion

Ademas de lo nombrado anteriormente,
existen otra serie de medidas que
pueden facilitar la comunicacién que
debemos tener en cuenta cuando nos
acerquemos al enfermo para conseguir
una 6ptima relacién.

Estas son:

* En primer lugar, debemos comprobar
que la persona ve y oye correctamente
y que su dificultad en la comunicacién
no se debe a trastornos relacionados
con estos sentidos.

* Respetar los silencios y momentos de
descanso del enfermo. Al igual que
nosotros, no siempre van a tener
ganas de comunicarse.

» Sentir empatia. Es importante saber
ponernos en el lugar de la otra
persona para que veamos lo que esta
sintiendo o por qué se comporta de
una manera en concreto.

Evitar estimulos distractores en la
habitacién donde estemos trabajando
o hablando con nuestro familiar.
Captar su atencién llaméndole por su
nombre.

Reforzar positivamente cuando
realice bien una tarea o responda
adecuadamente. Decir, “muy bien”,
“sigue asi” o realizar gestos de
asentimiento.

Respetar las pequefias cosas de cada
dia asi como sus costumbres.

Tener paciencia. Segtin avanza la
enfermedad, aplicar la l6gica y el
razonamiento ya no va a ser posible.
Ser tolerantes y no avergonzarlos.
Ser flexibles.

Como hemos ido viendo, la persona
enferma de Alzheimer va a ir perdiendo
poco a poco sus capacidades y las
actividades que podamos hacer o
relaciones que podamos entablar van a
ser cada vez menores. Debemos tomar
conciencia de este hecho y aprender a
disfrutar de nuestro familiar en cada
una de las fases. Hasta en aquellas
finales en las que parece complicado
comunicarse con el enfermo, podemos
seguir haciendo algo, apoyandonos en
ese lenguaje no verbal y enfatizando el
lado més humano de la persona,
permitiendo que siga teniendo el
contacto y el afecto de su entorno.

Cuadro resumen de las medidas a llevar a cabo y aquellas que se deben evitar

i Hablarles con enunciados negativos.
: Es mejor decir lo que puede hacer en vez de lo que no puede.

i Expresiones como “;te acuerdas de...?”

i Presionar a la persona para que se comunique

i Que se sientan evaluados
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(y riesgo de fuga)

Capitulo 6

Conociendo las reacciones
de nuestro familiar enfermo.
Sintomas psicologicos y
conductuales

Victor Isidro Carretero.
Neuropsicélogo

Quiza la parte de los sintomas que puede
resultar mas extrarfia para las personas
que rodean y conviven con el enfermo,
sea la que forman los conocidos como
sintomas psicolégicos y conductuales de
la demencia (SPCD). Las pérdidas o
fallos cognitivos vistos hasta ahora
(desorientacién, pérdida de memoria,
agnosias, etc.) son percibidos mas
claramente como signos o sintomas de
enfermedad, que los problemas a nivel
psicolégico o de comportamiento.

Los trastornos de conducta son, por
tanto, los sintomas peor sobrellevados
por el familiar. En ocasiones pueden ser
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llevados de forma catastrofica por la
familia, creando conflictos importantes
dentro del grupo y aumentando la
sobrecarga del cuidador o cuidadores
principales.

Tras un par de afios desde el diagndstico
de la demencia de Paqui, tiempo en el
que sus hijos y marido se habian ido
acostumbrando a que no recordase dénde
colocaba las cosas o a que se desorientase
y hubiese que estar indicdndole donde
estaba cada habitacién, comenzaron a
aparecer otros sintomas a los que a todos
les costé mds acostumbrarse. El primer
hecho que llamd la atencion de su hija



. Euforia

Esperanza fue el dia que al llegar a casa
de sus padres, como todas las tardes, se
encontrd a su madre llorando con
desesperacion en su habitacion. Habia
discutido con Guillermo, padre de
Esperanza y marido de Paqui. Esperanza
se quedd verdaderamente boquiabierta
con la explicacion de su madre al
afirmarle con toda vehemencia haber
visto como Guillermo tenia un lio con la
vecina de abajo. Tras escucharla un rato
e intentar tranquilizarla, la dejo un
momento sola en la habitacién para ir a
hablar con su padre. Tan firmemente lo
aseguraba su madre que, por mucho que
confiase en su padre, Esperanza albergaba

la duda en su interior. Al ver que su hija
daba crédito a la historia de Paqui,
Guillermo se sintié ofendido. El seguia
manteniendo la conducta cordial con la
vecina del cuarto que habia tenido
durante los 50 afios que llevaban
viviendo en esa casa, pero ;como se le
podia pasar por la imaginacion a su hija
que iba a engafiar a su madre que habia
sido el amor de su vida? Mientras ellos se
enfadaban y posteriormente se pedian
disculpas por desconfiar uno del otro,
Paqui entrd en el salon, se acercé a ellos
y les preguntd con una sonrisa de oreja a
oreja que qué era lo que les ocurria.
Paqui habia olvidado lo sucedido hacia
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unos minutos y el delirio de celos habia
desaparecido por completo. Esperanza y
Guillermo consultaron con el neurdlogo,
y este les explico que los delirios o ideas
irracionales son uno de los sintomas
conductuales de las demencias.

Un trastorno de conducta es todo aquel
comportamiento que por su intensidad,
duracioén y/o frecuencia afecta

negativamente a la vida del individuo o
a sus relaciones sociales con el entorno.

La fase en la que aparecen mas
frecuentemente es en la fase moderada
de la enfermedad, aunque algunos
pueden surgir ya en la fase leve (como la
depresion, que es mas caracteristica de
fases iniciales) o permanecer hasta la
fase severa. En torno al 80-90% de las
personas con demencia muestra algun
sintoma de tipo conductual, aunque
existe mucha variacion en cuanto a su
presentacion y la recurrencia y
recuperacion de su desarrollo.

La aparicién de sintomas cognitivos mal
tratados o ignorados puede llevar a la
aparicion de problemas a nivel
conductual. Por ejemplo, una persona
que se encuentra desorientada en el
espacio, no sabe dénde se encuentray

no recibe respuesta a la peticion de
informacion o ayuda que hace, puede
acabar desarrollando un problema
conductual de deambulacidén erratica
como intento de buisqueda de
satisfaccion de esa necesidad que siente
de saber donde esta.

Ademas de con lo déficits cognitivos, los
trastornos conductuales también estan
relacionados entre ellos y la aparicién de
unos puede predecir la de otros. Como
ejemplo podriamos comentar que las
alucinaciones de tematica aversiva o
desagradable para la persona suelen
desembocar en reacciones catastréficas
y de agresividad.

Es importante que recordemos siempre
que los problemas de conducta de
nuestro familiar con demencia se deben
ala enfermedad que padecen, y que les
hace vivir en un mundo paralelo al
nuestro, en el que ciertos hechos son
interpretados de forma distinta y donde
la manera de responder no entiende de
formas ni convencionalismos sociales.
Nuestro familiar no se comporta
deliberadamente mal, por mucho que a
veces lo parezca, sino que se comporta
como la enfermedad le deja
comportarse.

Sintomas psicolégicos y conductuales de la demencia (SPCD)

Delirios

Alucinaciones

Desinhibicion

Euforia
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6.1. Depresion

La depresion es un estado de animo
decaido, con sentimientos de tristeza,
sensaciones de sufrimiento y vacio,
pensamientos de inutilidad y
desplazamiento. Este sintoma es mas
frecuente en las fases iniciales de la
enfermedad, cuando la persona atin es
consciente de parte de lo que le pasa.
Cierto es que son pocos los que tienen
conciencia de enfermedad y atin menos
los que entienden qué es una demencia,
pero la gran mayoria si que tiene lo que
llamamos conciencia de pérdida. La
persona con demencia se da cuenta de
que ya no puede (o0 ya no le dejan) hacer
ciertas cosas con las que antes llenaba su
vida.

Cosas sencillas como el pasear por el
barrio, cuidar de los nietos o cocinar
para la familia son razones para vivir. La
gente mayor es el grupo poblacional que
goza de mas tiempo libre, tiempo que
deben de llenar de actividades
placenteras o hobbies. Sélo debemos
acercarnos a cualquier centro de
mayores para poder observar la
cantidad de actividades en las que
participan estas personas. Pero cuando
llega la demencia, todo esto comienza a
cambiar.

Como familiares de un enfermo de
demencia, debemos de cuidar mucho el
no limitar demasiado a nuestro ser
querido. Con la mejor intenciéon y “para
evitar males mayores” tendemos a la
sobreproteccién, cosa que no es nada
positiva para el enfermo. Recordemos
que toda actividad que se entrena y
repite habitualmente, tiende a
preservarse mas en el tiempo, mientras
que toda capacidad que se abandone en
su ejercicio tendera a desaparecer mas
rapidamente de la mano de la demencia.

Pero no sélo debemos respetar la
maxima independencia posible del
enfermo para preservar sus capacidades,
sino también para fomentar un estado
de animo positivo. La persona que se
siente til e integrada en su contexto
familiar y de amistades, normalmente
muestra un mejor estado de animo que
la que se ve desplazada y con un papel
poco importante en el grupo.

Felipe se asusté enormemente el dia que
entro en la cocina y se encontro a su
mujer intentando freir las empanadillas
de la cena con detergente liquido. Hace
cosa de un afio que a su mujer le habian
diagnosticado de Alzheimer, y sabia que
no podia dejarla salir sola de casa, pues
enseguida se desorientaba y se
angustiaba, pero hasta ahora se
manejaba muy bien dentro de casa.
Siempre habia sido una buena ama de
casa y en donde mds disfrutaba era en la
cocina, era realmente una gran cocinerd.
Felipe no podia entender como podia
haber intentado hacer esa locura de freir
con detergente. En ese momento Felipe
perdid los nervios y le prohibié volver a
entrar en la cocina. El mismo se
encargaria de cocinar, aunque no tuviese
demasiada idea de ello, a partir de
ahora.

Ademds de perjudicar la alimentacion
del matrimonio, pues Felipe poco sabia
cocinar ademds de huevos fritos, filetes y
ensaladas, este comenzé a notar un
cambio de humor en su mujer. Cierto es
que desde que le prohibié entrar en la
cocina, ella en ningtin momento habia
intentado llevarle la contra ni oponerse
a la decisidn, pero desde ese dia la
notaba melancdlica y veia cémo su
mujer pasaba horas muertas delante del
televisor no pareciendo enterarse

demasiado del programa que veia en ese
momento.

A las dos semanas de haber tomado la
decision, Felipe se encontrd a su mujer
llorando mientras ponia la mesa
(actividad que atin si seguia realizando
todos los dias) para cenar lo que €l habia
preparado. Le pregunto qué le ocurriay
ella no fue clara en sus explicaciones,
pues no sabia decirle qué le pasaba sélo
lloraba desconsoladamente.

Esa noche, mientras pensaba sobre ello
en la cama, decidié que no podia seguir
viendo a su mujer ast de triste. Ella
siempre habia disfrutado enormemente
de su cocinita, como ella la llamaba, y él
debia de hacer algo para que pudiese
seguir disfrutando de ella. Decidid que a
partir del dia siguiente volveria a dejarla
entrar en la cocina, pero cocinarian
juntos y siempre con la atenta vigilancia
por su parte para saber en todo momento
qué ingredientes utilizaba su mujer.

Poco a poco, y al sentirse de nuevo ttil,
el dnimo de su mujer fue mejorando y
pudieron seguir compartiendo durante
un afio mds esos momentos felices de
cocinera y pinche. La enfermedad siguio
avangando y al final termind por
incapacitarla para cualquier tipo de
actividad en la cocina, pero eso fue
muchos meses después de este primer
incidente, y entre tanto pudieron
disfrutar de muchos momentos juntos en
su cocinita.

La buisqueda de un aumento en la
autoestima mediante la aprobacién de
sus conductas y validacién de su
personalidad como persona adulta que
es, debe ser una constante en nuestra
relacion con el enfermo.
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6.2. Apatiay oposicionismo

Entendemos por apatia la falta de
energia y motivacion para iniciar
acciones y/o poner interés en
actividades que antes resultaban
placenteras para la persona. Es un
estado de indiferencia que en los
enfermos de Alzheimer implica un
importante grado de inactividad y
declive asociado.

Es importante proponer al enfermo
actividades que al menos en el pasado le
resultasen interesantes y agradables. La
apatia puede incluir incluso a los
hobbies o actividades favoritos, muchas
veces debido a la pérdida de capacidades
que dificultan a la persona a seguir
llevando a cabo la tarea. Deberemos
entonces buscar la forma de simplificar
esas actividades para que pueda
seguirlas realizando, utilizando los
recursos de que auin dispone. Por
ejemplo, quiza una persona que ha sido
modista toda su vida, en determinada
fase de la demencia ya no sea capaz de
hacer un vestido, pero hasta bastante
avanzada la enfermedad puede seguir
siendo capaz de coser un botén o hacer
distintas actividades con tela e hilo.

Cuando aparezca la apatia nos costara
mucho mas esfuerzo conseguir que el
enfermo colabore en cosas tan sencillas
como su aseo personal, su alimentacién
y, en general, en todo el conjunto de
actividades de la vida diaria. Surgird el
oposicionismo, entendido como
cualquier forma de negativa ante cada
propuesta por parte de los cuidadores
y/o familiares.

Es habitual comprobar como suele ser la
persona mads cercana, el cuidador

principal, sobre el que mayor carga de
oposicionismo recae. Es precisamente la
persona que mas esfuerzo pone en la
atencion, que mas tiempo dedica, sobre
quien suelen recaer los mayores
enfrentamientos y negativas para llevar
a cabo lo que el enfermo le pide.

Susana se sentia tremendamente
incomprendida cuando cada fin de
semana su hermano Ratl le decia que se
ahogaba en un vaso de agua y que su
madre no era tan dificil de llevar. De
lunes a sdbado Susana era la encargada
de cuidar a su madre enferma de
Alzgheimer en una fase moderada.
Dedicaba la mayor parte del dia a
atender la casa y a cuidar a su madre.

Cuando comenz6 la enfermedad llegaron
al acuerdo de que seria ella (que no
trabajaba fuera de casa) la que se
dedicaria a atender a su madre de lunes
a sdbado, y que el domingo vendria su
hermano Ratl para que ella pudiese
descansar.

Desde nifia, la relacion madre-hija
habia sido muy cercana y de total
confianza la una en la otra. Pero cuando
llegé la enfermedad esto comenzé a
cambiar.

Desde que se levantaba por las mafianas,
Susana tenia que lidiar con las
constantes negativas de su madre: a
levantarse de la cama, a quitarse el
camison y asearse, a acompafarla a
hacer la compra, esperar los horarios de
las comidas, etc. Para la mds minima
peticion que le hacia a su madre, tenia
que rogarle e insistirle para conseguir su
colaboracion.
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Realmente su madre era atin bastante
independiente para algunas actividades
de la vida diaria, pues los domingos
cuando era su hermano el encargado de
realizar estas actividades, su madre se
manejaba bastante bien al hacerlas.
Susana no entendia porque razon su
hermano, que siempre habia tenido una
relacion mucho mds distante con su
madre, ahora tenia tanta “mano
izquierda” con ella.

Susana se sentia totalmente
incomprendida cuando le contaba a su
hermano que la mayor parte de los dias
le costaba mds de una hora el conseguir
que mamd se levantase de la cama, o que
muchos dias le era imposible asearla
porque esta se negaba en rotundo a
poner un pie en el bafio. Los domingos,
sin embargo, ante las peticiones de Ratil
todo eran sonrisas y cortesias. Ella se
culpaba de no saber hacer bien las cosas,
de no poder satisfacer sus necesidades y
de perder fdcilmente la paciencia. Por
mds esfuerzo que ponia en observar
cémo hacia las cosas su hermano e
intentar imitarle cuando se encargaba
ella, la conducta de su madre no
cambiaba.

Poco a poco la enfermedad siguid
avanzando y al avanzar, el deterioro
aumentd la dependencia de su madre,
pero a la vez también cedid el nivel de
oposicionismo. Su madre ya no era capaz
de realizar esas actividades del dia a dia
pero ya no ponia impedimento a que
Susana se lo hiciese.



6.3. Ansiedad

La ansiedad es un estado de
acumulacién de energia, activacién
exagerada y nerviosismo. Es una
emocion displacentera de angustia que
nos surge ante determinados hechos o
situaciones que sentimos que nos
superan o amenazan. Ademas de a la
emocién en si, cominmente también nos
referimos con ansiedad a las respuestas
fisiolégicas, motoras y cognitivas que
producimos como resultado de esa
emocion.

Las causas o hechos que nos producen la
ansiedad pueden ser de lo mas variadas,
desde el tener que hacer una exposicion
en publico delante de un amplio
auditorio, hasta quedarnos encerrados
en un ascensor. Pero en lo que estamos
todos de acuerdo, es en que la ansiedad
es incomoda y cuando llega buscamos la
forma de evitarla y hacerla desaparecer.
Hay gente que para evitar la ansiedad se
apunta al gimnasio intentado “quemar
adrenalina”, otros prefieren hacer
meditacién en busca de un estado de
relajacion o simplemente se van al cine
para vaciar la cabeza de preocupaciones
durante un rato. Todos buscamos la
forma de evitar este estado de ansiedad,
todos menos los enfermos de Alzheimer.

Conociendo las reacciones de nuestro familiar enfermo. Sintomas psicolégicos y conductuales

Imaginemos por un momento la
sensacion que puede tener una persona
con demencia, una persona que se
encuentra desorientada en tiempo y
espacio, es decir, que no sabe muy bien
en donde se encuentra ni qué momento
del dia (o de la noche) vive. A eso
afiadamosle el problema de memoria
que le hace no ser capaz de recordar qué
es lo que ha hecho para llegar alli, ni qué
es lo que tiene que hacer después (si es
que tiene que hacer algo). Ademas las
dificultades de lenguaje que tiene, le
limitan a la hora de pedir ayuda o
informacion a la gente que hay a su
alrededor. El escenario puede
complicarse atin mas si afladimos otro
tipo de sintomas como los delirios y las
alucinaciones (que explicaremos mas
adelante). En este contexto es facil
imaginar las emociones y reacciones de
ansiedad que pueden llegar a mostrar
los enfermos de alzheimer.

Gran parte de lo que podemos hacer por
el enfermo, en cuanto a ansiedad se
refiere, tiene que ver con la permisividad
para expresar esa angustia interior a
través de actividades compartidas,
escucha y comprensién.
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6.4. Agitacion psicomotriz

Entendemos por agitacién psicomotriz
cualquier tipo de movimiento o
conducta asociada que no tiene una
finalidad determinada y tiende a
repetirse a lo largo del tiempo. Suele ser
una respuesta asociada a un proceso de
ansiedad interior, que ante la
imposibilidad que tiene esa energia
acumulada de mostrarse o canalizarse
en formas mas productivas o positivas
para la persona, lo hace de este modo.

El aumento desorganizado y
desproporcionado de la motricidad suele
verse acompafiado también de una
activacion vegetativa que puede
producir taquicardia, sudoraciéon
excesiva, etc.

Como familiares, debemos de valorar el
estado general de nuestro ser querido
cuando estas alteraciones de conducta
surjan, pues muchas veces son la tinica
forma que tienen de mostrarnos un
malestar subjetivo el dolor, la fiebre, el
estreflimiento, la infeccién de orina o
cualquier otra circunstancia que les
produzca molestia.

Algunos ejemplos de agitacion
psicomotriz que pueden darse en la
persona con demencia son:

* Balanceos de tronco.

* Movimientos repetitivos de piernas
y/0 brazos.

* Movimientos repetitivos de cabeza.

* Estirarse y retorcerse la ropa.

* Tendencia a quitarse la ropa.

* Movimientos repetitivos asociados a
trabajos anteriores en su vida (Por
ejemplo movimiento de simulacién de
estar cosiendo a maquina).

* Estereotipias simples (frotar, rascar,
etc.).

* Estereotipias complejas (atusarse el
pelo, juguetear con un objeto, etc.).

Este tipo de activacion descontrolada del
movimiento, si se produce de forma muy
recurrente en el tiempo, puede
convertirse en un importante foco de
estrés para la gente que rodea a la
persona. En ocasiones, el permanecer
cerca de estas estereotipias puede
ocasionar en la familia una acumulacién
de estrés considerable, que dificulte la
relacion e interaccion con la persona
enferma.

Para evitar llegar a este punto, puede
resultarnos de ayuda el intentar dar un
sentido de utilidad a ese movimiento
repetitivo que hace la persona. Por
ejemplo, si nuestro familiar enfermo
hace constantemente con las manos un
movimiento como si estuviese haciendo
y deshaciendo un ovillo de lana,
podemos darle un ovillo de verdad. O si
lo que hace es un movimiento como si se
estuviese peinando, démosle un peine
para que lo haga de verdad. Esto puede
ayudarnos a no ver “tan extrafias” esas
conductas repetitivas y a sentirnos
menos incomodos al estar cerca de los
enfermos de alzheimer mientras las
repiten una y otra vez.

Otro aspecto importante a la hora de
controlar este tipo de conductas es la
supresion de toda bebida estimulante
(café, té, refrescos de cola, etc.) y alcohol
en estas personas, por mucho que lleven
consumiéndolo durante afios y hasta
ahora no les hubiese puesto nerviosas.

Guia practica para familiares de enfermos de Alzheimer



6.5. Deambulacion errdtica (y riesgo de fuga)

Cuando la persona con Alzheimer atin
mantiene la capacidad de marcha, es
decir cuando auin es capaz de andar por
si solo, mantiene una buena capacidad
de equilibrio y es capaz de levantarse de
la silla 0 cama, otra posible forma de
expresién de esa ansiedad interna que
antes comentabamos es a través de la
deambulacién erratica o vagabundeo.

Consiste en que la persona anda y anda
sin finalidad alguna, moviéndose de un
lugar a otro sin destino o motivo. Silo
hace por dentro de la casa, veremos que
va de una habitacién a otra, abriendo
puertas, armarios y cajones; Si lo hace
fuera de casa, surge un problema
afiadido: el riesgo de escape y pérdida.

Nuestra actuacion frente a este
problema tiene dos aspectos clave:

* Supresién de posibles riesgos en la
zona de deambulacién.
* Control del riesgo de fuga.

Actualmente sabemos que no es
recomendable el uso de sujeciones
mecdanicas (cinturones, petos, etc.) en
pacientes agitados que deambulan. Este
modo de actuacioén, que si que se llevaba
a cabo en el pasado, estd comprobado
que aumenta el nivel de ansiedad y, por
tanto, de agitacion del enfermo. Lo que
debemos hacer es crear un entorno de
deambulacién para el enfermo libre de
peligros. Es decir, una zona donde la
persona pueda moverse y expresarse
libremente sin poner en peligro su
integridad fisica o la de los demas. Esta
libre deambulacién en un contexto
adecuado permitira la canalizacién de
parte de esa energia acumulada en
forma de ansiedad y probablemente
haga que nuestro familiar descanse mas
horas y mejor por las noches,
permitiéndonos hacerlo también a
Nosotros.

Son posibles focos de riesgo: escaleras,
desniveles, utensilios cortantes,
aparatos de cocina, etc. Tendremos que
examinar, por tanto, todas las zonas de
facil acceso, y si alguna zona puede
resultar peligrosa, habra que buscar la
forma de impedirle el acceso a esa zona
concreta.

Podemos tomar medidas mds drasticas
como poner cerrojos a las zonas de
peligro, o medidas tan sencillas como
disimular el pomo de una puerta
colgando una chaqueta en él para que el
enfermo no la reconozca como tal. Como
en muchas cosas mas, en la convivencia
y relacion con el enfermo de Alzheimer
tendremos que poner nuestra
imaginacién a trabajar para encontrar
las formas de limitar el minimo posible
la vida del enfermo y, por consiguiente
la nuestra, pero minimizando también
los riegos.

Aveces el enfermo ademaés de
deambular por casa hace tentativas de
salir de la misma él solo, pudiendo
llevarnos a grandes sustos al no
encontrarlo. Habrd que limitar esta
posibilidad de fuga echando la llave a la
puerta, poniendo un cascabel en la
misma para que suene cada vez que se
abre o disimuldndola al colocar el
perchero y paragiiero delante (de nuevo
imaginacioén al poder).

Otro aspecto a destacar y que puede
influir en la deambulacién del enfermo
es que el lugar en el que se encuentre sea
demasiado estimulante, es decir, que
contenga demasiados objetos o cosas
que llamen su atencién. Hay que
diferenciar lo que es un entorno rico en
estimulos para la persona, de lo que es
un entorno sobreestimulante y que
actlia como estresor para ella. Debemos
cuidar la iluminacién (no es adecuada
una iluminacién excesiva, pero tampoco

la penumbra) y que la habitacién no esté
pintada en colores demasiado fuertes y
excitantes. Si nuestro familiar tiene
tendencia a curiosear cajones y
armarios, sera mejor cerrar con llave
aquellos en los que tengamos cosas
importantes o que no deban tocar. En
determinados momentos del dia puede
tranquilizarle el ponerles la television o
la radio, pero no debemos de tenerla
siempre encendida por norma, pues
puede haber programas o escenas que
no comprenda y le haga alterarse mas.
Por supuesto nunca tendremos mas de
un aparato encendido a la vez.
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6.6. Agresividad

Quiza el mas temido de los trastornos de
conducta de las personas con demencia
sea la agresividad. Entendida como el
conjunto de patrones de conducta cuya
finalidad es hacer algtin dafio a alguien
cercano o a ellos mismos.

Podemos dividir estas conductas
agresivas en tres formas:

e Agresion verbal.

* Intento de agresién fisica.

e Agresion fisica.

La agresién puede tener factores de
activacién internos o externos,
dependiendo de si es algun
acontecimiento externo el que provoca
la agresion o de si se refiere a un proceso
psicoldgico interno que se activa con
independencia del contexto.

6.7. Delirios

Entendemos por delirio aquella idea o
pensamiento irracional que surge en la
persona con demencia, alejdndola de la
comprension y percepcion real de su
entorno. Son creencias que, COmMo
firmemente ciertas y seguras para ellos,
defienden con todas sus energias e
impetu y por mucho que se les intente
demostrar que son erréneas no las
admiten como tal.

En general suelen tener tramas bastante
intrincadas, llegando a crear toda una
serie de rocambolescas historias dignas
de la mejor pelicula de misterio. No debe
fomentarse el que la trama se complique
y se extienda cada vez mas.

Forman parte de lo que llamamos
sintomas psicéticos, y suponen una
ruptura total entre mundo real y mundo

Guia practica para familiares de enfermos de Alzheimer

La mayoria de las veces, la agresividad
es provocada por una no correcta
comprensién del entorno que les rodea.
El enfermo de Alzheimer vive su propia
realidad, en donde los estimulos que le
rodean pueden ser malinterpretados
como amenazantes.

Uno de los momentos de mayor
agresividad en estos enfermos es el del
de aseo o la ducha cuando se lo hace
otra persona. Momento en el que el
enfermo puede sentirse indefenso e
incémodo ante su desnudez, inseguroy
con miedo al agua e intimidado por
nuestra presencia. En el siguiente
apartado sobre manejo de situaciones
problematicas, veremos posibles formas
de reducir estos momentos de
agresividad.

del enfermo, el cual crea su propia
realidad paralela a la del resto. Como
vive una realidad distinta, su
comportamiento también se ve alterado,
pudiendo aparecer desde reacciones de
miedo ante ideas de perjuicio, hasta
reacciones de gran alegria ante
creencias exageradamente positivas
para él.

Clasificamos los delirios por la tematica
que abordan. Los mas frecuentes en la
demencia son:

* Delirio de robo: la persona cree que le
desaparecen objetos personales y/o
dinero, y normalmente culpa a alguien
concreto de su entorno mas préximo
(muchas veces al propio cuidador
principal) de ese hurto. Este tipo de
delirio es muy frecuente en personas
con demencia, fomentado por los fallos



de memoria que también produce la
enfermedad. La persona con demencia
coloca sus pertenencias en lugares que
luego no es capaz de recordar, y
cuando quiere acudir a buscarlas no
las encuentra, con lo que siembra el
caldo de cultivo de posteriores delirios
con tematica de robo.

Es también frecuente que ideen
historias extrafias sobre pertenencias
como sus casas o ahorros, llegando a
acusar al conyuge, hijos o demas
familiares de haberles quitado dichas
pertenencias.

Delirio de persecucién: la persona que
lo sufre asegura que alguien le espia,
le sigue y esta pendiente de todo lo
que hacen o dicen.

Delirio de perjuicio: hace referencia a
cualquier preocupacién y temor sobre
un peligro o dafio que quiere
inflingirle a alguien. Son frecuentes
las tematicas de envenenamiento,
conspiracion en contra, etc.

Delirio de grandeza: en él, la persona
afirma tener un puesto de
importancia en la sociedad o ser una
personalidad conocida del tipo de
presidente del gobierno, duefio de la
residencia en la que vive o jefe de toda
la gente que tiene a su alrededor.
Como tal, se comporta de forma
autoritaria y dictatorial con las
personas que le rodean.

Delirio erotomaniaco: consiste en la
creencia de que alguien esta
perdidamente enamorado de su
persona y que hace cosas para
conquistarle. Ese supuesto amante
puede ser alguien de su entorno
cercano o incluso un personaje
publico o famoso.

Delirio de Capgras: es la creencia de
que alguien (un hijo, el conyuge,
etc.) ha sido cambiado por un doble,

que usurpa su puesto y se hace pasar
por él.

Como vemos, el deliro puede tener una
significacién negativa para el enfermo,
produciéndole sufrimiento, angustia y
estrés (como en los casos de delirios de
robo o perjuicio) o no suponer para el
enfermo ninguna de estas reacciones
negativas (como en los casos de deliro
de grandeza o el erotomaniaco). Como
el delirio es bastante complicado de
manejar en la demencia, no deberemos
de fomentarlo nunca, pero si no crea un
sufrimiento importante a la persona lo
mejor es no obsesionarnos con que el
enfermo no cuente estas “historias
extrafias”, pues como comentamos
habra casos en los que un episodio de
delirio no tenga ninguna consecuencia
aversiva para él.

Puede haber ocasiones en que la persona
con demencia insista tanto en un tema
concreto y ponga tantas explicaciones
para que creamos su version, que
realmente nos haga dudar de la
veracidad de los hechos. Como familiar
debemos de recordar que el delirio es
uno de los sintomas mas frecuentes de la
demencia y deberemos de contar con
que pueda afectar a cualquier tema o
persona implicada en su vida.
Particularmente tendremos que ser
cuidadosos cuando la persona comience
con un delirio de robo y nos haga dudar
de la veracidad de los hechos. Es
frecuente que la persona con demencia
acuse de esos robos a las personas mas
cercanas, ya sean cuidadores familiares
o profesionales. Siempre que haya una
queja de este tipo o de cualquier otro
malestar que afirmen que les produzca
otra persona, deberemos de poner
mucho cuidado en saber si es una queja
real o un delirio. Es decir, no debemos
de dar por supuesto que estos temas
siempre sean producto de un delirio, ni
tampoco lo contrario, creer a pies
juntillas todo lo que nos cuente acerca
de su dia a dia y la persona que le cuida.
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6.8. Alucinaciones

Las alucinaciones consisten en falsas
percepciones que pueden afectar a
cualquier esfera perceptiva, aunque las
mas frecuentes en la demencia son las
alucinaciones visuales (ver cosas que no
existen) y las alucinaciones auditivas
(escuchar sonidos o voces inexistentes).

La alucinacion es un paso mas que el
delirio, pues en ella no es que la persona
crea cosas que no son ciertas, sino que
percibe cosas que no existen. Por ello,
las reacciones de la persona con
demencia suelen ser mas llamativas en
la alucinacién que en el delirio. Es
facilmente comprensible qué, por
ejemplo, resulte mas aversivo para ellos
el “ver” y “oir” como una persona entra
en su habitacién para robarles
(alucinacion) que el creer que alguien ha
entrado a robarles (delirio), pero sin
percibirlo directamente.

Como la alucinacién es una falsa
percepcién y el delirio, una creencia
sobre algo ocurrido, podriamos decir
que el malestar creado por la
alucinacion es mas presente y el
malestar creado por el delirio es mas
sobre algo ocurrido o pasado.

Pongamos al menos un ejemplo de cada
tipo de alucinacién:

Visuales

Laura es una sefiora de 80 afios que vive
en una residencia especifica para
personas con demencia desde que su
marido Arturo fallecié hace seis afios. Se
encuentra en la fase moderada de la
demencia y de unos meses a aqui se queja
a las auxiliares del centro porue no
ponen plato para su marido en la mesa
para que pueda comer. Las auxiliares le
dicen con la mayor delicadeza que
pueden que su esposo Arturo fallecié
hace unos afios. Laura les contesta entre
enfadada y perpleja que como pueden
decir semejante barbaridad si Arturo
estd ahi mismo sentado junto a ella.

Auditivas

Paco lleva un par de semanas quejdndose
a sus hijos cuando vienen a verle de los
jaleos que arman los vecinos de arriba
por la noche. Escucha cémo discuten, se
chillan e incluso oye golpes, y es incapaz
de pegar ojo hasta que se calman los
ruidos. La cuidadora que vive con ély le
atiende, no escucha nada parecido y dice
que le extrafia mucho porque cree
recordar que en el piso de encima vive
una sefiora mayor sola. El hijo mayor
decide comprobarlo por si mismo y sube
a hablar con la vecina de arriba.
Efectivamente, le abre la puerta una
seflora poco mds o menos de la misma
edad que Paco y al comentarle lo de los
ruidos, le contesta que lo siente mucho
pero que ella no hace ningtn ruido, pues
precisamente tiene la costumbre de
acostarse bastante pronto.

Olfativas

En varias ocasiones Araceli ha asustado
a su hija y yerno al entrar a primera
hora de la mafiana en su habitacion
gritando y bastante nerviosa porque olia
a humo y quemado, y pidiéndoles que se
levantaran rdpido porque algo debia de
estarse quemando en casa.

Gustativas

Las auxiliares suelen tener problemas
para dar de comer a Julidn, pues
reconoce sabores extrafios en la comida.
Al principio pensaban que simplemente
comia mal porque no le gustaban
algunos de los platos que se servian en la
residencia. Pero segtin han ido
conociendo a Julidn se han dado cuenta
de que un mismo plato un dia le encanta
y otro dia dice que le sabe a metal o a
descompuesto.
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Tdctiles

La abuela Noelia, diagnosticada de
demencia hace afios, a veces se
sobresaltaba y pegaba un salto en el
sillon mientras estdbamos toda la
familia tranquilos viendo la tele. Al
preguntarle qué le pasaba, nos decia que
sentia que alguien le habia tocado por
detrds o que alguien le habia pellizcado.

Somestésicas

En ellas la persona afirma distintas
sensaciones referidas al propio cuerpo,
como sensaciones de estar vacio, hueco,
petrificado, etc.

Como en los delirios, en las
alucinaciones, por mucho que
aseguremos al enfermo que eso que
estan viendo, oyendo o sintiendo no es
real, no conseguiremos convencerle,
incluso podemos agitarle ain maés al
tener el que defender més firmemente o
lo que estan “presenciando” o al creer
quequeremos engafarles o llevarle la
contraria.



6.9. Desinhibicion

La persona con demencia pierde
(cognitivamente hablando) la capacidad
para saber qué es lo que puede hacer en
grupo y qué es lo que no. Olvida cudles
son las normas sociales y no comprende
cudles deben de ser los modos de
comportamiento de una persona que se
encuentra rodeado de otras personas. Es
decir, tiene dificultad para saber qué
conductas son correctas o incorrectas en
determinado momento y segiin qué
circunstancias.

Debido a todas estas limitaciones, cosas
como el decoro, la discrecién y en
general, cualquier actividad en la que
intervienen procesos de inhibicién de
ciertas conductas, se ven alteradas y
dificultadas.

Este puede ser uno de los sintomas que
mas incomoden a los familiares o
personas cercanas que viven en el
entorno del enfermo. Como hemos
explicado antes, practicamente todo el
mundo comprende que una persona con
enfermedad de Alzheimer olvide las
cosas, pero para la mayoria de la gente
suele ser menos comprensible el que una
enfermedad asi lo que produzca sea que
la persona no tenga pudor para
desnudarse en publico o ponerse a
hablar de su vida sexual sin tapujo
alguno.

Un ejemplo claro de este tipo de
alteracion de conducta es el hecho de
que si el enfermo siente calor o le
molesta de alguna forma la ropa que
lleva, no dudara ni un momento en
quitarsela de encima haya quien haya
delante. Debemos de asegurarnos de
que la ropa que les ponemos no les sea
incémoda, les apriete demasiado o haga
dafio. Por otro lado, si nuestro familiar
tiene una tendencia constante a
desnudarse y quitarse la ropa,

intentaremos utilizar prendas de las que
le sea mas dificil desprenderse de ellas.
Por ultimo, sobre este tema es
importante que la ropa que lleven sea
acorde a la temperatura del ambiente en
el que estan, asi reduciremos las
posibilidades de que intente quitarsela
por exceso de calor.

Otra conducta frecuente motivada por el
proceso de desinhibicion es la aparicion
de conductas sexuales sin control. La
falta de control puede referirse al lugar
donde el enfermo realiza practicas
sexuales o hacia la persona a la que se
dirigen. Aqui nos podemos encontrar
varios casos. El primero es la
masturbacién. La masturbacién sélo
sera un problema si la realiza en un
entorno no adecuado, rodeado de mads
gente o si lo hace de forma compulsiva.
La masturbacion en la intimidad no
supone ningun problema para la
persona con demencia, e incluso puede
llegar a ser una forma de canalizacion
de la energia sobrante que se produce en
la ansiedad. Si se masturba en un
contexto inadecuado habra que intentar
reorientar esa actividad al contexto
adecuado, es decir, en la intimidad de su
habitacion o en el bafio. Esto siempre
habra que hacerlo con suavidad y
delicadeza, evitando el ridiculizarle o
hacerles sentir culpable.

También existe la posibilidad de que el
deseo sexual se oriente hacia alguna
persona cercana, ya sea de la familia,
amigo o cuidador profesional. Al igual
que en el caso de la masturbacion,
debemos de intentar hacerles
comprender que no es un
comportamiento adecuado de una forma
natural, sin enjuiciamientos y
comprendiendo que es un sintoma mas
de la enfermedad que padece.

Conociendo las reacciones de nuestro familiar enfermo. Sintomas psicolégicos y conductuales
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6.10. Euforia

El estado emocional de la personas con
demencia se caracteriza por lo que
llamamos “labilidad”. Este concepto
corresponde a un estado de descontrol y
desvinculacion de la relaciéon emocion-
situacion.

Las personas sanas cognitivamente que
tienen un estado emocional estable, se
caracterizan por amoldar sus emociones
al contexto o situacién que viven en un
determinado momento. Por ejemplo, si
estamos en una reuniéon muy importante

de trabajo, comprendemos que debemos
de estar serios y serenos; si estamos en
la fiesta de cumpleafios de nuestro hijo,
procuramos estar alegres; y si estamos
en un funeral entendemos como
normales las respuestas emocionales de
tristeza, el llanto e incluso la
desesperacion.

El proceso de labilidad emocional que
sufren las personas con demencia,
rompe esta relacion de congruencia
entre la situacion que se esta viviendo y

6.11. Alteraciones del suefio

El ambito del suefio y el descanso
también se ve alterado en su ritmo y
duracién en la persona con demencia.

Existen dos posibles alteraciones del

suefio:

* Insomnio: dificultad para conciliar el
suefio.

* Hipersomnia: exceso de suefio o
somnolencia.

Lo que ocurre en el enfermo de
Alzheimer es una mezcla de las dos,
mostrando insomnio y agitacién por la
noche e hipersomnia durante el dia
como consecuencia de esa falta de
descanso nocturno.

¢Por qué ocurre esto? Sabemos que la
persona se encuentra desorientada en
tiempo (es decir que no sabe en qué
momento del dia se encuentra), y

también en espacio (no reconoce
claramente el lugar en el que se
encuentra) con toda la preocupacién e
inquietud que eso les conlleva; ademas
puede haber casos en los que a esto se
afiadan sintomas del tipo de delirios y
alucinaciones. En este contexto es
natural que la persona duerma mas
durante el dia, cuando hay luz, pues
puede ver el lugar en el que se encuentra
(aunque no acabe de reconocerlo) y las
personas que le rodean, que por la
noche, cuando la desorientacion, la
confusién o incluso el miedo (que a
veces siente) es mayor.

En general, una persona mayor necesita
menos horas de suefio que una persona
joven, pero si a esto se afiade el que
durante el dia ya se pasa varias horas
“siesteando”, pueden reducirse muy
importantemente el nimero de horas de
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la respuesta emocional que se produce.
Por eso estas personas pueden pasar de
la carcajada mas euférica al llanto mas
tragico en unos pocos segundos, y sin
que la situacién que estan viviendo haya
cambiado aparentemente en nada.

La euforia o estado emocional de
excesiva alegria puede convertirse en un
trastorno de conducta si pone en riesgo
o peligro el bienestar de la persona con
demencia o de los que le rodean.

descanso nocturno. Un enfermo que se
pasa muchas horas despierto por la
noche, dificilmente dejara descansar a
la gente que convive con él. A su vez, ese
no descanso correcto puede ser un factor
de riesgo mas para la sobrecarga de los
cuidadores, que no ven recuperado el
cansancio que supone el cuidado diurno
del enfermo.

Por tanto, este ritmo de descanso
alterado (somnolencia dia-vigilia noche)
no es positivo ni para el enfermo ni para
su familia. Es necesario vigilar estos
hébitos y cuidar el que no se produzca
mas de una siesta (la de después de
comer) durante el dia, ademas de que
esta no debe de ser demasiado larga,
para que de este modo la persona llegue
mas cansada a la noche y se amplie el
numero de horas que pasa descansando
y tranquila en la cama.



6.12. Alteraciones del apetito

El apetito y la ingesta de alimentos
puede ser otra area donde surjan
trastornos que dificulten la vida diaria
de la persona con demencia:

* Anorexia.

e Bulimia.

* Ingesta desordenada.

La conducta puede ir desde la negativa a
ingerir alimentos, hasta la gula de
comer sin parar, aunque lo mds habitual
es la ingesta desordenada de alimentos
en cuanto a variedad y tiempos en los
que el enfermo se alimenta.

Sintomas como la agnosia pueden influir
en la pérdida del reconocimiento de los
distintos sabores, lo cual puede tener
como consecuencia la negativa a la
ingesta de determinados alimentos a los
que el enfermo no reconoce sabor
alguno. Por lo general, se suele perder
antes el reconocimiento de sabores
salados que dulces.

Los problemas en la deglucion y el riesgo
de atragantamiento pueden afiadir mas
complicaciones al tema de la
alimentacién.

Conociendo las reacciones de nuestro familiar enfermo. Sintomas psicolégicos y conductuales
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7.2. Conductas repetitivas

Capitulo 7
Manejo de situa
problematicas

Victor Isidro Carretero.
Neuropsicélogo

Alo largo de este trabajo pretendemos
poner de manifiesto que aunque la
convivencia con una persona con
enfermedad de Alzheimer u otro tipo de
demencia neurodegenerativa, puede
llegar a ser en ocasiones complicada,
existen formas de acercamiento y
relacion que facilitan el dia a dia.

Cuando hablamos de situaciones
problematicas normalmente nos
referimos a la palabra “manejo”, pues en
este campo no existen realmente claves
magicas o trucos que nos sirvan para
cada uno de los enfermos. Las
diferencias individuales que hay de una
persona a otra marcan lo que serd o no
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7.5."Oposicionismo

eficaz en determinado caso y momento,
pero ademas es que la propia evolucion y
el avance de la enfermedad marcaran
diferencias a lo largo de todos los afios
que viviremos con el enfermo. Lo que
hoy puede resultarnos muy util en la
fase leve de la enfermedad puede llegar
a ser incluso contraproducente en una
fase moderada o severa. Ante todo,
sentido comun y, si algo no funciona o
nos crea mas problemas con la persona,
no debemos de tener miedo en buscar
nuevas alternativas de solucion para ese
determinado problema.

El primer recurso que debemos de tener
ala hora de manejar cualquiera de estas



situaciones problematicas es la empatia,
es decir, desarrollar nuestra capacidad
de comprensioén de las circunstancias
que han llevado a la persona a actuar
como lo ha hecho. La empatia nos
permite ponernos en la piel de la otra
persona sin perder la objetividad. Si
descubrimos las causas (la mayoria de
las veces las hay) de determinas
conductas dificiles, podremos hacer mas
por intentar manejarlas.

En ocasiones, detrds de un
comportamiento complicado puede
estar una molestia fisica del tipo de una
infeccién de orina, un dolor de muelas o
un simple dolor de cabeza. Otras veces

puede haber algin elemento en el
ambiente que rodea a los enfermos que
les cause malestar psicolégico o
ansiedad, como el volumen alto de la
television, ruidos muy repetitivos que no
sepan reconocer o la, presencia de
personas que les inspiren miedo.

Cuando surgen alteraciones del
pensamiento y la percepcion del tipo de
delirios y alucinaciones es bastante
probable que aparezcan episodios de
agitacion.

A continuacién haremos un listado de

pautas o consejos segtin la situacién
problematica que aparezca.

Manejo de situaciones problematicas




7.1. Preguntas reiterativas

* No perder la paciencia. Para ellos
cada vez que nos repiten la pregunta
es como si fuese la primera vez que
nos lo preguntan, por lo que no
entenderan que nos mostremos
desesperados ante sus preguntas.

* Permitir a la persona que exprese sus
dudas, asi fomentara la estimulacion
del lenguaje y la comunicacion.

* La mayoria de las preguntas
reiterativas que hacen las personas
con demencia se refieren a problemas
de orientacion témporo-espacial, por
lo que deberemos de colocar en su
entorno objetos que les permitan
orientarse (relojes, calendarios,
cronogramas de actividades, etc.).

* Cuando nos realicen la pregunta

intentaremos que sean ellos mismos
quien encuentren la respuesta. Por
ejemplo: si nos pregunta la hora le
diremos que miren el reloj de la pared
(sefialandoselo), o si nos preguntan a
que hora comemos, les diremos que
mire el cronograma de actividades
para saberlo.

Fomentaremos rutinas en cuanto a
horarios de actividades relevantes
para ellos y formas de actuacion en
las mismas. Siempre que se instauran
rutinas es mas facil que la persona
recuerde lo que hay que hacer en ese
momento y evitaremos que nos lo
pregunte a nosotros.

7.2. Conductas repetitivas

* Buscaremos la posibilidad de dar un
sentido de utilidad a esa conducta
repetitiva. Por ejemplo, podemos
ponerles a doblar servilletas o bolsas
de pléstico.

* Cuando estas conductas se conviertan
en algo util como el ejemplo que
hemos puesto, reforzaremos
positivamente la conducta
agradeciéndoselo y haciéndoles saber
que nos han sido de gran ayuda.

7.3. Agresividad

* Recordar que el enfermo no es
voluntariamente agresivo, es una
consecuencia mas de la enfermedad.

* Buscar la causa, intentando hacer un
registro (en papel o mentalmente) de
cudl ha sido la situacién, qué ha
pasado antes, hacia qué persona se ha
dirigido la agresidn, etc.

* Intentar ponernos lo menos tensos
posibles.

¢ Hablarles en tono sereno, evitando
gritar o gesticular demasiado.

* Hay ocasiones en las que la motivacién

de esa conducta es el puro
aburrimiento y si les proponemos otras
actividades placenteras que puedan
realizar en su lugar, no tendran
problema en abandonar la otra.

En las fases mas severas pueden
aparecer automatismos del tipo de
balanceos de tronco o movimientos de
extremidades contra los que no
podemos hacer nada. Entonces sera

Pedir ayuda para contenerles si vemos
que nosotros solos no podemos.

Si es necesario sujetar al enfermo,
hacerlo con cuidado y evitando
forcejeos.

Llamar su atencién hacia estimulos
que lo relajen o evadan.

Llamarle por el nombre y recordarle
quiénes somos y qué estamos
haciendo alli.

Aprender a preveer la escalada de
agresividad, pues normalmente antes
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mejor permitir su expresion que
encontrar formas de limitar ese
movimiento, y deberemos ser
nosotros los que busquemos formas
de ignorar esa conducta.

de llegar a la agresién fisica
comenzamos a notarle tenso,
congestionado, con mirada
amenazante o agresivo verbalmente.
Nunca responder de forma agresiva,
ni fisica ni verbalmente.



7.4. Alucinacionesy delirios

* Para la persona que los sufre son
percepciones e ideas totalmente
reales (aunque para nosotros sean
irreales y falsas por completo), por lo
que no deberemos llevarle la contraria
o intentar demostrarle que no tiene
razon.

* Evitar el decirles “tranquilo que no
pasa nada”, para estos enfermos si que
esta pasando y tienen todo el derecho
a mostrarse inquietos o ansiosos.

* Transmitir seguridad con mi conducta
tranquila.

* Nunca dejarles solos en estos
momentos de angustia.

* Sentarnos a su lado y mostrarnos
interesados por lo que les ocurre.

* Escucharles (sin afirmar ni negar que
lo que nos cuentan sea cierto o no).

* Tras el momento inicial de escuchay
comprension, suele bajar su nivel de

7.5. Oposicionismo

* Permitir conductas alternativas o
elecciones el maximo posible. Por
ejemplo al plantearle qué ropa
ponerse, no obligarle a ponerse un
determinado jersey, sino plantearle
un par de alternativas posibles para
que él pueda elegir.

* Sialaprimera no conseguimos que
los enfermos hagan algo, dejarles un
tiempo y volver a plantearselo al rato.

* Respetar su enlentecimiento (tanto a
nivel cognitivo como a nivel motor).
Muchas veces no es que se nieguen a
hacer algo, sino que se niegan a
hacerlo a nuestro ritmo, que para
ellos es un ritmo demasiado rapido.

* Plantearles las cosas como personas
adultas que son y no como nifios.

* Buscar la motivacién mejor que la
obligacién.

alerta; entonces intentaremos desviar
su atencién hacia estimulos que si
sean totalmente reales.

* Aalgunas personas puede

tranquilizarles el contacto fisico
(caricias, pasarles la mano por el
hombro, etc.).

Evitaremos el fomentar delirios o
alucinaciones metiéndonos dentro de
ellos aunque sean de tematica
positiva, es decir, que por mucho que
una persona este muy feliz porque
esté teniendo una alucinacién por
ejemplo sobre ver a sus hijos de
pequeiios, nunca lo fomentaremos
haciendo comentarios del tipo “que
nifios mds bonitos” o haciendo creer a
la persona que uno también los ve.

Intentar que el ritmo y estilo de vida
diario sea el mas parecido posible al
que tenian antes de comenzar la
enfermedad. Es decir, que si a una
persona no le ha gustado salir a dar
largos paseos, no queramos que ahora
lo hagan. O si ha sido una persona que
nunca lefa, no pretendamos obligarle
a hacerlo ahora simplemente para que
haga algtin ejercicio mental.

Hacerles sentirse utiles en su dia
pidiéndoles que nos ayuden en
determinadas tareas y felicitdindoles
cuando se esfuercen por realizar las
actividades bien.

Ser flexibles y aceptar que el avance
de la enfermedad hara cada vez mas
dependiente a la persona.

Manejo de situaciones problematicas
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Capitulo 8
Limitaciones y censq.ag\

las actividades del dia ¢

Cynthia Pérez Mufiano.
Terapeuta Ocupacional

Ya hemos ido viendo cdmo la persona tabties y que debemos tener presente
enferma de Alzheimer va ir perdiendo para poder adelantar soluciones a los

sus capacidades a lo largo del proceo de
desarollo de la enfermedad. Y aunque
hemos observado que los cambios van a
ser en principio cognitivos, comenzando
con pérdidas de memoria, orientacién o
lenguaje, posteriormente apareceran
déficits en la ejecucién de los
movimientos asi como un deterioro
fisico. Por ello, la persona tendra cada
vez menos capacidad para desenvolverse
de manera auténoma en su dia adiay
necesitard ayuda externa para las
actividades que realiza de manera
habitual. En definitiva, nuestro familiar
sera cada vez mas dependiente, siendo
este un término que se debe tratar sin
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problemas que nos podamos encontrar.

La estimulacion tanto cognitiva como
fisica citada anteriormente, nos ayudara
a que la persona pueda mantener estas
actividades de la vida diaria (AVD),
especialmente en las actividades
instrumentales, como el uso del
teléfono, el manejo del dinero o el
cuidado del hogar, donde se necesitan
dichas capacidades. Para la realizacion
de lo que llamamos actividades basicas
de la vida diaria (vestido, alimentacion,
aseo, etc.) es necesario mantener
también en un nivel éptimo las
funciones cognitivas, asi como la
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capacidad fisica. Pero parte muy
importante también es la memoria
procedimental, de la que hablamos al
principio. La realizacion de
determinadas acciones durante
repetidas veces conseguira que la
persona aprenda mejor dichos
movimientos para que llegue a
realizarlos sin necesidad de pensar lo
que esta haciendo o, en el caso del
Alzheimer, la repeticion de estas
actividades de manera rutinaria
permitira que la persona las olvide mas
tardiamente y asi sea lo mas auténoma
posible durante mas tiempo.

Es importante que permitamos que
nuestro familiar realice las actividades
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por si solo, prestandole la menor ayuda
posible. Esta ha de darse poco a poco, ya
que corremos el riesgo de inutilizar a la
persona y hacerla mas dependiente
antes de tiempo si no lo hacemos de este
modo. Existen diferentes tipos de
ayudas que podemos ir proporcionando
para facilitar la consecucion de las
distintas actividades de la vida diaria y
asi evitar tener que realizar dichas
actividades en lugar del enfermo.

Asi, encontramos las diferentes técnicas
y ayudas de facilitacion, que se deberan
presentar en el siguiente orden segin
sea la dificultad de cada persona:

Limitaciones y consejos en las actividades del dia a dia
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i Consiste en la observacion regular de las acciones sin necesidad de interferir en
: ellas. Si se observa algun fallo, se avisara al enfermo para que lo corrija. Esta

i supervision, ademas, puede dotar de mayor privacidad a la persona enferma ya
i que el familiar o cuidador puede realizarlo a distancia y quedarse fuera de la

: habitacion.

i Decir y/o recordarles qué es lo que tiene que hacer. Ir dando pautas.

i Nosotros realizaremos el gesto para que la persona identifique lo que debe hacer.
: Por ejemplo, haremos como que nos lavamos la cara para que la persona pueda
: recordar la accién y realizarla ella después.

i Tocar a la persona para que asocie lo que debe hacer (tocarle la mano para que

: coja los cubiertos y coma).

: Coger a la persona y guiar el movimiento (por ejemplo, llevarle la mano con la
: cuchara hacia la boca) para que a continuacion siga ella sola realizando la accion.

i Modificar el entorno para facilitar las actividades, asi como el uso de utensilios

i especiales y adaptados.

Antes de comenzar a dar estas ayudasy
realizar las actividades de la vida diaria,
debemos tener en cuenta una serie de
aspectos de la persona enferma.
Tenemos que valorar cudles son las
dificultades que aparecen durante su
consecucion o por qué no se pueden
llevar a cabo.

Serd importante valorar:

* Estado fisico de la persona. Ver si
tiene alguna dificultad de
movimiento, escara o herida que
dificulte la actividad.

* Problemas médicos. Por ejemplo, una
infeccion urinaria puede hacer que la
persona se muestre menos
colaboradora a la hora de realizar
actividades.

* Medicacion. A veces, la medicacidon
que esté tomando en ese momento
puede hacer que la persona esté mas
dormida o menos atenta.

* Entorno. El exceso de objetos a su
disposicién o la colocacién del
mobiliario puede dificultar la
realizacién de dichas actividades.

 Estado cognitivo. Dependiendo de las
funciones que mantenga conservada,
la persona va a poder realizar un tipo
de actividad u otra y la necesidad de
ayuda sera diferente.

* Estado animico y autoestima. Es una
parte fundamental a la hora de
realizar las actividades de la vida
diaria y ocuparse de uno mismo. Sila
persona no se encuentra motivada y
no confia en si misma para su
consecucion, sera mas complicado de
llevar a cabo. Tendremos que trabajar
€s0s aspectos.

Veamos a continuacion las diferentes
actividades de la vida diaria (basicas e
instrumentales), explicando las
dificultades que pueden surgir en su
realizacién y proponiendo soluciones o
dando consejos para lograr una mejoria
o mantenimiento de las mismas.

Hay que aclarar de nuevo que cada
persona es particular en su
personalidad, asi como en sus
quehaceres cotidianos, por lo que,

Guia practica para familiares de enfermos de Alzheimer

aunque aqui se propongan diferentes
alternativas, son los familiares y
cuidadores los que identificaran
diferentes estrategias para mejorar el
cuidado del enfermo. Ayudados también
por el conocimiento de la persona
enferma de Alzheimer y sus costumbres,
reconoceran cual es la mejor forma para
trabajar con ella.

Asi, puede que a un enfermo le resulte
beneficioso ducharse por la noche y a
otro no, o que una persona con
trastornos de conducta coma mejor si le
ponen musica relajante de fondo y en
cambio a otra persona le altere mas.

Al final, el trato tiene que ser lo mas
personalizado posible, indagando,
conociendo y respetando los gustos y
costumbres de la persona enferma.



8.1. Actividades basicas de la vida diaria

Entre las actividades basicas de la vida
diaria (ABVD) encontramos: la
alimentacion, vestido, aseo personal y
barfio, acceso y uso del WC, continencia

(miccién y deposicién) y deambulacién y

transferencias.

Hemos de tener en mente siempre las
ayudas de las que hemos hablado antes
para que la persona enferma realice la
accién (supervision, instrucciones
verbales, imitacion, incitacion fisica e
iniciacién del movimiento), aunque

iremos viendo las diferentes actividades

una por una con las limitaciones que
pueden surgir y otros consejos a seguir.

8.1.1. Alimentacion
Es conveniente que la persona enferma

realice un uso adecuado de los cubiertos

y demas utensilios destinados a la
alimentacién para conseguir una
adecuada nutricion.

¢Qué problemas pueden surgir?

¢ Quiere comer a todas horas o no
quiere comer.

* No sabe utilizar los cubiertos
adecuadamente.

* Come atropelladamente.

¢ Se atraganta.

* No para de moverse.

* No bebe suficientes liquidos y se
deshidrata.

¢Qué podemos hacer?

* Revisaremos el estado de la boca y la
dentadura por si hay alguna herida
que dificulte la alimentacion y por lo
cual la persona no quiera comer.

* Motivar con comidas que sean de su
agrado o permitir al menos que elija
lo que desee dentro de una dieta
variada. Sera importante también
cuidar la presentacién de la comida.

¢ Realizar méas comidas durante todo el

dia pero menos copiosas.

* Presentar los cubiertos y los platos de
uno en uno.

* Sicome atropelladamente, retirar el
plato entre bocado y bocado.

* Dar ayudas poco a poco. Si el enfermo
no puede comer, le partiremos la
comida para que la coja él solo. Si aun
asi no puede adaptaremos los
cubiertos o le daremos una cuchara
para que coja la comida (aunque no se
utilice normalmente ese cubierto) y
por tltimo, dejaremos que la persona
coma con las manos si es posible,
antes que llevar nosotros la comida a
su boca.

* Adaptacion de cubiertos y demas
utensilios.

 Triturar la comida para que no se
atragante.

* Uso de espesantes en los liquidos.

* Ofrecer continuamente liquidos. Se
pueden mostrar de diferentes
maneras para intentar motivar: agua,
zumos o gelatinas.

8.1.2. Vestido

¢Qué problemas pueden surgir?

* No se cambia de ropa.

* No encuentra la ropa adecuada.

* Se pone mal la ropa.

¢ No sabe abrocharse, atarse los
cordones o vestirse solo.

* Se desviste constantemente.

¢Qué podemos hacer para fomentar

la independencia?

* Disponer de tiempo suficiente. No ir
con prisas.

* Retirar la ropa sucia de la habitacién
cuando se la quite.

* Dejar en el armario sélo la ropa de
temporada.

* Marcar dentro del armario donde se
encuentra cada prenda (ropa interior,
calcetines y medias, pantalones,
camisetas, etc.) mediante etiquetas
con el nombre o un dibujo.

Permitir que la persona elija qué ropa
quiere ponerse.

Dejar colocada la ropa del dia
siguiente y en el orden que se debe
poner.

Utilizar prendas anchas, cémodas y
faciles de poner. Sustituir
cremalleras y botones por adhesivos
y elasticos. Zapatillas cerradas 'y
eldsticas o con cierre de velcro en vez
de cordones.

Uso de ayudas técnicas.

Dar ayudas poco a poco. Puede que
la persona no sepa abrocharse pero si
ponerse la camisa, o es posible que
no pueda ponerse la parte inferior
pero si la superior. Siempre
dejaremos que haga el maximo
posible.

Si se desviste constantemente,
seleccionaremos ropa cada vez mas
dificil de quitar: medias en vez de
calcetines, pijamas de una sola pieza,
bodies, etc.

8.1.3. Aseo personaly baiio
Dentro de este punto encontramos la
tarea de ducharse y todas las
actividades relacionadas con el aseo
personal y cuidado de uno mismo como
lavarse la cara, peinarse, afeitarse, etc.

¢Qué problemas pueden surgir?

No quiere bafiarse/asearse.

No sabe o no puede entrar y salir de
la bafiera.

Se puede resbalar y caer.

No sabe bafiarse y asearse solo.
Tiene miedo al agua.

Confunde los instrumentos a utilizar.
No se sostiene.
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¢Qué podemos hacer para fomentar

la independencia?

* Respetar sus costumbres en la
medida de lo posible. Muchas
personas mayores no estan
acostumbradas a ducharse todos los
dias. Podemos disminuir la cantidad
de veces que realizan un bafio
completo a la semana y el resto de
dias efectuar un aseo por partes.

* Mantener la intimidad, ser pacientes
y dar tiempo para que el enfermo
disfrute.

* Permitir que toque el agua antes de
entrar en la bafiera para que se
acostumbre y pase el miedo.

* Adaptacion del bafio y uso de ayudas
técnica.

* Retirar todos los objetos que no sean
necesarios para la actividad. Siva a
lavarse los dientes, que tenga sélo el
cepillo y la pasta de dientes delante y
no el peine, la maquina de afeitar...

* Dar ayuda poco a poco. Aunque
tengamos que ayudarle en la ducha,
por ejemplo a lavarse la cabeza, la
persona puede ir enjabondndose el
cuerpo. O en el aseo, podemos poner
nosotros la pasta de diente en el
cepillo y que posteriormente sea la
persona quien realice la accién.

* Animar a la persona para que se
arregle, se maquille o se eche colonia.

8.1.4. Accesoy uso de WC

¢{Qué problemas pueden surgir?

* No encuentra el bafio.

* No llega a tiempo.

* No se puede sentar o levantar del
inodoro.

* No se quita o coloca la ropa
adecuadamente.

¢Qué podemos hacer para fomentar
la independencia?

* Colocar carteles en la puerta del bafio.

* Dejar la luz del bafio encendida
(especialmente de noche) para que la
persona pueda encontrarlo.

* Uso de adaptaciones para el inodoro y
asideros.

* Uso de ropa ancha, facil de quitar y
volver a poner.

8.1.5. Continencia (micciony

deposicion)

{Qué problemas pueden surgir?

* Pierde la iniciativa para ir al bafio.

* No hace nada.

* No esta sentado el tiempo suficiente.

* Sufre incontinencia.

* Aparecen rojeces, irritaciones y
escaras.

¢Qué podemos hacer para fomentar

la independencia?

* Pautar horas para que vaya al bafio,
cada 4 horas, cada 3 horas... El
tiempo se ira acortando a medida que
sufra mayor incontinencia. Asi
retrasaremos el mayor tiempo posible
el uso de pafales.

* Respetar horarios y pautas habituales.

* Dejar tiempo e intimidad.

* Recordar lo que tienen que hacer.

* Uso de panales: cambio frecuente
para que no esté mojado mucho
tiempo y mantener la piel seca e
hidratada para evitar asf la aparicion
de tlceras o pequeiias heridas.

8.1.6. Deambulaciony

transferencias
{Qué problemas pueden surgir?

* Se cansa cuando camina.

* Va perdiendo poco a poco la
capacidad de marcha, primero en
paseos largos y posteriormente en
trayectos cortos.

* Esnecesario el uso de silla de ruedas.
* No realizan transferencias de la silla a
la cama, de la silla de ruedas al sofa,
de la silla de ruedas al inodoro, etc.

¢{Qué podemos hacer para fomentar

la independencia?

¢ Mantener la movilidad fisica
mediante las actividades de
estimulacién anteriormente citadas.

* Dar paseos diarios.

* Motivar para que camine acudiendo a
lugares de interés para la persona.

e Mantener la marcha en trayectos
cortos aunque la persona utilice silla
de ruedas cuando salga a la calle.
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* Que nos ayuden todo lo posible en las
transferencias. Nosotros asistimos el
movimiento pero la persona es la que
hace la fuerza para levantarse.

* Uso de ayudas técnicas



8.2. Actividades instrumentales de la vida diaria

Las actividades instrumentales de la
vida diaria (AIVD) resultan mas
complejas y permiten que la persona sea
mas auténoma e independiente en
labores tanto dentro como fuera del
hogar. Son aquellas relacionadas con el
manejo del dinero, realizacién de la
compra, uso de transportes, preparacion
de la comida y tareas domésticas (hacer
las camas, limpieza, poner la mesa),
toma de la medicacién o el uso del
teléfono.

Para la consecucién de dichas
actividades, la persona enferma de
alzheimer necesita preservar las
funciones cognitivas tales como
memoria, orientacién, praxias, gnosias,
etc. A diferencia de las ABVD en las
cuales mediante repeticién rutinaria se
podian mantener la ejecucion de las
mismas, en este otro tipo de actividades
es necesaria la conservacién de las
diferentes funciones y una vez que se
pierden, recuperarlas o reentrenarlas va
a ser complicado si no se lleva a cabo en
un corto periodo de tiempo.

Por ello, el trabajo que debemos hacer es
el comentado en capitulos anteriores
relacionados con la estimulacién
cognitiva y fisica. Tenemos que permitir
que, en la medida de lo posible, nuestro
familiar realice estas actividades, y poco
a poco ir incluyendo supervision,
instruccién verbal, etc., o adaptar la
tarea e irla simplificando (que pele los
ajos, parta las judias o lave la lechuga en
vez de llevar a cabo el cocinado en si).
Asi mantendremos durante un mayor
tiempo estas actividades.

Algunas adaptaciones como el uso de un
teléfono con nimeros grandes y claros, o
escribir en la agenda los niimeros del
mismo modo y acompaiiado por
fotografias, pueden ser de ayuda para la
utilizacion del elemento.

Estas pautas descritas anteriormente
pueden ayudar a que nuestro familiar se
mantenga independiente en sus
quehaceres cotidianos el mayor tiempo
posible y que la pérdida que tenga sea
paulatina en vez de cortarselas de golpe.
Como hemos dicho, muchas veces somos
nosotros mismo los que les hacemos
dependientes antes de tiempo. Tenemos
que pensar que es beneficioso para él,
aunque no quiera hacerlo o se queje.
Sentimientos de pena o de proteccién,
que muchas veces se convierte en
sobreproteccién, debemos dejarlos a un
lado.

Ademas de todo ello, existe otra serie de
consideraciones que nos ayudaran a
mantener estas actividades en nuestro
familiar.

e Crear rutinas para que la persona
recuerde lo que tiene que hacer
mediante la repeticién.

* Respetar las pequeiias cosas de cada
dia y las costumbres que haya tenido
nuestro familiar, asi como sus gustos.

* Tener paciencia, dejar tiempo para
que realicen las actividades. Ellos
llevan un ritmo diferente al nuestro.

* Animar a la persona para que realice
las tareas por si sola.

» Reforzar positivamente cuando
realice bien una tarea y asi la sigan
manteniendo. Trabajaremos de este
modo su motivacién.

* Evitar estimulos distractores a su
alrededor para que no pierdan la
atencién y puedan centrarse en lo que
estd haciendo.

* Explicar en cada momento lo que
estamos haciendo.

e Sentir empatia y ponernos en su
lugar. Sobre todo en aquellos

momentos como la ducha, aseo o uso
del WC en los cuales, que estemos
presentes, puede resultar incémodo.

* Reforzar la autoestima de la persona
enferma y evitar sentimientos de
inutilidad.

Es importante trabajar la autoestima de
la persona enferma, ya que
gradualmente va perdiendo el interés
por las cosas y la motivacién por seguir
realizando actividades. Ademas, debido
a su deterioro, cada vez va a poder
realizar menos actividades en el hogar o
va a resultar mas complicado salir a la
calle a hacer sus quehaceres habituales.
Pueden aparecer entonces sentimientos
como la frustracién o la inutilidad,
haciendo que la persona crean que no
sirve o que no puede hacer nada.

Debemos estar atentos y darles esa
motivacion extra, permitiendo su
colaboracion en el hogar y que asi se
sienta ttiles, permitiendo que tome
decisiones sobre su dia a dia y sobre
actividades futuras (desde qué ropa
ponerse hoy hasta qué decisiones le
gustaria que se tomaran en un futuro,
siempre y cuando la persona ain
mantenga las capacidades necesarias) o
déandole una ocupacion a través de
actividades de estimulacion. En
definitiva, manteniendo su autonomia
en el mayor grado posible.
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Capitulo 9
Recomendacion de

adaptaciones y ayudas técnicas

Cynthia Pérez Mufiano.
Terapeuta Ocupacional
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Cuando convivimos con una persona
enferma de Alzheimer tenemos que
prestar especial atencién al entorno que
le rodea. La disposicion del mobiliario,
materiales utilizados o la iluminaciéon
pueden ser claves para el correcto
funcionamiento y desenvolvimiento del
enfermo.

Segun los diferentes sintomas que
sabemos que pueden ir apareciendo a lo
largo de la enfermedad, podremos
tomar decisiones y adelantar soluciones
de como queremos modificar nuestro
entorno, qué necesidades en particular
tiene nuestro familiar y qué podemos
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adquirir. También sera importante
contar con la opinion de un profesional
que nos aconseje sobre las ayudas que se
podréan solicitar para lograr algunos de
nuestros objetivos. Aunque algunas
adaptaciones o utensilios puedan
resultar algo costosos, hay que valorar el
beneficio que podra reportar al enfermo
y la calidad de vida que podra dar a la
familia y cuidadores si permitimos que
la persona sea mas independiente.

Encontramos, pues, dos oportunidades
para facilitar la convivencia y la
realizacion de las actividades de la vida
diaria de nuestro familiar. En primer
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lugar, las adaptaciones en el hogar y, en
segundo, el uso de ayudas técnicas.

Las adaptaciones del hogar hacen
referencia a cualquier tipo de
modificacidn que se realiza en el
entorno de la persona enferma y que le
permite llevar a cabo sus quehaceres
diarios de una manera mas sencilla,
segura e independiente.

Las ayudas técnicas son aquellos
instrumentos que facilitan a la persona
enferma la realizacion de sus
actividades de la vida diaria. Se utilizan
de manera facilitadora del movimiento o
en modo compensatorio cuando es

indispensable para realizar la actividad.
En este tltimo caso, sin la incorporaciéon
de esta ayuda técnica la accion seria
imposible.

La necesidad de estas adaptaciones e
instrumentos radica en la dificultad y, a
veces, peligrosidad que la persona
enferma de Alzheimer se encuentra en
su hogar en el dia a dia. Enchufes sin
proteccién y a la vista de todos,
productos téxicos a mano, alfombras o
suelos resbaladizos o muebles que
entorpecen su camino son algunos
ejemplos de las dificultades que nos
podemos encontrar.
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Por ello, adoptaremos este tipo de
recursos con el fin de:

* Facilitar las actividades de la vida
diaria.

e Aumentar la calidad de vida del
enfermo al dotar sus actividades
de una mayor independencia e
intimidad y proporcionandoles asi
un sentimiento de utilidad.

* Aprovechar al maximo todas las
capacidades ain conservadas en la
persona.

* Evitar situaciones peligrosas.

e Liberar carga, tanto fisica como

emocional, al familiar y/o cuidador.

9.1. Adaptaciones en el hogar

Intentaremos que las modificaciones que
realicemos en el hogar se lleven a cabo de
manera paulatina y no brusca para lograr
la mayor adaptacién posible y que la
persona enferma no se desoriente o altere
debido a estos cambios.

9.1.1. Adaptaciones generales

* Espacios amplios y libres de obstaculos
para que la persona pueda moverse
libremente.

* Evitar tener muchos objetos
decorativos en las estancias.

* Esquinas de los muebles redondeadas
0 con protectores para evitar heridas o
problemas derivados de golpes.

* Sillas con respaldo y apoyabrazos para
que mantenga una buena postura.

* Cojines antiescaras.

¢ Los suelos han de ser antideslizantes,
lisos, de un mismo tono y sin
desniveles.

¢ Seifialar los cambios de nivel.

* Colocar en el borde de las escaleras
cinta adhesiva antideslizante.

* Tener cuidado si pulimos los suelos o si
se procede a hacer lo mismo con las
zonas comunes del edificio, ya que
pueden resultar resbaladizos y
aumenta el riego de caidas.

* Evitar las alfombras o anclarlas al
suelo con material antideslizante.

* Colocar protectores en los enchufes.

* Buena iluminacién en el hogar. Evitar
las luces brillantes (deslumbran) o
zonas poco iluminadas u oscuras, ya
que pueden dar sensacion de agujero,
de vacio asi como escalones con los que
se pueda tropezar.

* En cambio, podemos colocar una
alfombra, felpudo o baldosas negras en
la puerta de entrada para evitar que
tenga conducta escapistas
generalmente, cuando ven esa zona
oscura, no se acercan porque les da
miedo y asi evitamos que salga solo de
casa.

* Interruptores al principio y final del
pasillo, en la puerta y cabecero de la
habitacion.
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¢ Luces con sensor de movimiento, asi
no tendra que accionar el interruptor
para dar la luz.

* Colocar barraras asideras a lo largo del
pasillo para que se pueda sujetar y
recorrer distancia mas largas de
manera auténoma. También para subir
y bajar escaleras.

* En las puertas, mejor manivelas que
pomos para abrirlas.

9.1.2. Adaptacionesenla

cocina

* Usar sistemas de cierre en los armarios
para que no acceda a los alimentos si se
trata de un enfermp que come de
manera continuada.

* Igualmente, cerrar los armarios que
contengan productos toxicos,
medicinas y objetos punzantes o
cortantes.

* Colocar en las patas de las sillas
protectores antideslizantes.

* Colocar detectores de gas y humos.

9.1.3. Adaptaciones en el

dormitorio

* Poner la cama a una altura media para
que facilite la incorporacién de la
persona.

* Camas regulables en altura y posiciéon
(camas articuladas) para facilitar los
cambios posturales y el trabajo del
cuidador y para facilitar la postura en
sedestacion el enfermo, por ejemplo al
comer. También es muy util para
personas con problemas respiratorios,
al permitir elevar un poco el tronco.

* Colchon firme, que no se hunda,
antiescaras si pasa mucho tiempo
encamado.

* Luztenue y continua por la noche para
que no se desoriente al despertar.

* Interruptor de luz cercano accesible
desde la cama.

* Armarios colocados por prendas y con
sefializacion (cajon de la ropa interior,
de las camisetas, puerta de los
pantalones, etc.).



9.1.4. Adaptaciones en el baio

* Suelos antideslizantes en todo el bafio
(se puede usareste mismo tipo de suelo
para la ducha).

¢ Preferible plato de ducha que bafiera
para facilitar la entrada y salida

* Insertar una silla en el plato de ducha

¢ Colocar asideros (barras) en la ducha/
bafiera para sujetarse.

e Utilizar material antideslizante o
alfombrillas en el suefio de la ducha/
bariera.

* Colocar asideros al lado del inodoro.

* Colocar alzas en el inodoro para elevar
su altura y facilitar que se siente y se
levante.Existen alzas para inodoro en
las que hay incorporado un sistema de
lavado, si no se puede utilizar ya el
bidé.

* Lavabos huecos por debajo para
permitir el paso de las sillas de ruedas.
Tener cuidado con las tuberias para
que no se quemen.

* Grifos diferenciados por colores para
agua caliente y fria, mejor que los
monomandos, ya que utensilios mas

9.2. Recomentacion de ayudas técnicas

Estos diversos utensilios se utilizaran
para procurar la mayor autonomia
posible en las diferentes actividades de la
vida diaria del enfermo de Alzheimer.
Para cada actividad, encontramos
material diferente, ademas debemos
valorar las necesidades de cada persona,
pues estas ayudas son individuales y
estan adaptadas a cada tipo de deterioro.

9.2.1. Ayudas técnicas en la

alimentacion

* Manteles o tapetes antideslizantes.

* Utensilios de cocina, vasos y platos
resistentes de plastico.

¢ Vasos con asas.

* Cubiertos anatémicos (se adaptan a la
forma de la mano), engrosados en su
parte de agarre.

* Cubiertos flexibles o con mangos
contorneados/angulados para personas
con poca movilidad en el brazo.

* Platos antideslizantes e inclinados que
faciliten la recogida de comida.

* Mufiequeras con peso.

e Utilizar peladores y abridores
adaptados.

9.2.2. Ayudas técnicas en el

baio/aseo

* Esponjas y peines alargados.

* Cepillos de dientes con mangos
especiales.

* Uso de maquinillas eléctricas en vez de
cuchillas para el afeitado.

* Para acceder a la bafiera tabla de bafio
o0 asiento giratorio.

9.2.3. Ayudas técnicas en el

vestido

* Vara de vestir con la que, mediante un
gancho situado en un extremo de la
vara se puede alcanzar la chaqueta o
los pantalones para vestirse.

* Abotonador.

* Calzadores, de varios tipos: medias,
zapatos, calcetines, pantis, etc. con el
mango alargado.

* Zapatos de velero o eldsticos en vez de
cordones.

9.2.4. Ayudas técnicasenla
deambulacion

¢ Bastones.

¢ Andadores.

¢ Sillas de ruedas.

Sera importante contar con el apoyo de
un profesional a la hora de recomendar
una ayuda técnica puesto que cada ayuda
serd diferente, dependiendo de cada
persona, sus dificultades y sus
necesidades.

Ademas, estas ayudas se deben ir dando
poco a poco y con unas instrucciones

modernos les vannn a ser mas
complicados de utilizar.

* Valorar la necesidad de quitar los
espejos en fases mas avanzadas ya que
pueden favorecer trastornos
conductuales en la persona.

* Eliminar cerrojos o utilizarlos tipo
botdn, que se pueden abrir por fuera.

* Dejar por la noche la luz del bafio
encendida.

especificas. Asi, cuando una persona
empieza a tener dificultades para
caminar, puede ser preferible
recomendar un andador y que siga
estimulando al méximo su capacidad
fisica en vez de usar una silla de ruedas.

A su vez, la silla de ruedas podra ser
diferente para cada enfermo
dependiendo de cudl sea su deterioro
tanto fisico como cognitivo.

Una ayuda técnica puede facilitar la
realizacién de las actividades cuando las
capacidades se van perdiendo, pero si las
damos demasiado pronto podemos frenar
o disminuir antes de tiempo las aptitudes
de la persona.

Aun asi, estas ayudas y los consejos de
adaptacién del entorno de la persona
favoreceran la autonomia de la misma,
dotando a su dia a dia de un mayor
sentido, favoreciendo su estado animico
y motivacién y, como ya hemos
comentado en varias ocasiones, logrando
la mayor calidad de vida para estas
personas.
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Capitulo 10
Conviviendo con la
enfermedad; la familia

Vanesa Sanchez-Valladares Jaramillo.
Terapeuta Ocupacional

En el mundo hay aproximadamente 24
millones de enfermos de Alzheimer, 6
millones en Europa y més de 500.000
personas en Espafia. Esta enfermedad
afecta al 10% de la poblacién mayor de
65 aflos y casi al 50% de quienes
superan los 85. El aumento de la
esperanza de vida estd convirtiendo esta
enfermedad en una epidemia, ya que el
Gnico factor de riesgo que sabemos que
es cien por cien es la edad.

Pero esta enfermedad no sélo afecta a
quien la padece, sino también a sus
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familiares y cuidadores que en muchas
ocasiones sufren problemas fisicos,
psicolodgicos, econémicos, etc. derivados
del cuidado de su enfermo, or eso, este
capitulo y el siguiente estan dedicados a
ellos, a los cuidadores.

Debemos tener en cuenta que vivimos
en uno de los paises de la Unién Europea
con el nimero mas elevado de horas
dedicadas al cuidado de las personas en
situacién de dependencia. Por lo tanto,
cabe decir que es espaiia es el pais con
un mayor desgaste para los cuidadores
familiares y su entorno.



10.1. El cuidador

Podemos hablar de dos grupos de
cuidadores: los no profesionales, por
ejemplo la familia, y los profesionales,
institucién publica o entidad con o sin
animo de lucro. Esta es sélo una
clasificacion sobre cuidadores, pero
existen mas, nosotros nos vamos a
centrar en el cuidador no profesional, es
decir, en el familiar.

Sin duda alguna la familia es la principal
fuente de cuidados de la persona que
sufre algtn tipo de dependencia. Si nos
centramos en las personas mayores hay
que tener en cuenta que el 70% de los
cuidados que reciben proviene
exclusivamente de su entorno familiar, y
s6lo un 30% procede de servicios
formales y profesionales. En el caso de
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las personas con demencias se estima
que aproximadamente el 80% vive con
sus familias, sin embargo, en la mayoria
de casos, no en todos, el cuidado del
enfermo no es compartido por todos los
miembros de la familia y suele ser uno
solo el que lo asume y el que va a sufrir
las consecuencias negativas.

En los primeros momentos el cuidador
familiar surge de forma espontanea.
Suele tratarse de la persona mads cercana
fisica y emocionalmente al enfermo, y
sobre ella recae todo el peso del cuidado.
El cuidador principal normalmente es una
mujer que, por lo general mantiene una
relacion de parentesco con el enfermo,
siendo fundamentalmente la esposa
(77,6%) en el caso de los hombres, y , si el
enfermo es una mujer, su principal
cuidador es, por regla general, su hija
(65,9%), y esto se produce a pesar de los
cambios sociales que estamos viviendo,
como la incorporaciéon de la mujer mundo
laboral. Ademas el cuidador suele
convivir con el enfermo en el mismo
espacio. Asimismo, se calcula que 8 de
cada 10 cuidadores son mujeres de entre
45y 65 afios, si bien es cierto que existe
un grupo de cuidadores mayores de 65
afios (alrededor de un 25% del total),
generalmente conyuges del enfermo:
algunos de estos casos son matrimonios
de personas mayores (mas de 70 afios)
que viven solas sin ningtin tipo de ayuda 'y
en muchas ocasiones sin que el miembro
enfermo tenga un diagndstico de
demencia (a pesar de padecerla).

Nos gustaria mencionar que cada vez
hay méas hombres que cuidan o
participan del cuidado del enfermo, en
especial cuando se trata de sus esposas,
convirtiéndose ellos en los cuidadores
principales y realizando de forma muy
satisfactoria esta funcion.

Cuando se asume el cuidado de un
enfermo de Alzheimer el cuidador no
suele pensar que se trata de una
situacién que durara muchos afios, en
muchos de los casos, y que la demanda
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de cuidados por parte del enfermo sera
cada vez mayor.

La tarea de cuidar conlleva a menudo la
aparicion de una amplia variedad de
problemas de orden fisico, psiquico y
socio-familiar, ya que implica la
realizacién de multiples actividades que
hacen que la vida del cuidador principal
se vea determinada por esas tareas. Es
mas, se puede considerar a los cuidadores
como elementos sanitarios de primer
orden ya que proveen atencion y cuidado
alas distintas dreas (nutricion,
higiene...). Ademas, son los cuidadores
los que antes detectan nuevos sintomas o
el agravamiento de la salud de sus
enfermos, con lo que facilitan el correcto
tratamiento por parte de los
profesionales sanitarios. . Asimismo, son
los cuidadores los responsables directos
de ofrecer un ambiente seguro y de
mantener el nivel funcional del enfermo.

Como hemos dicho previamente, cuidar
a un enfermo de Alzheimer supone un
trabajo tanto fisico como emocional que
en la mayoria de las ocasiones va a
suponer un desgate importante. En el
siguiente capitulo hablaremos de estas
alteraciones, pero vamos a hacer a
continuacién una breve introduccion de
las alteraciones fisicas y psicoldgicas:

* Malestar general.

¢ Alteraciones del suefio.

e Cefaleas.

* Ulcera gastroduodenal.

* Anemia.

¢ Diabetes.

¢ Trastornos osteomusculares (dolor,
tendinitis, contracturas, hernias
discales...).

¢ Alteraciones del sistema
inmunoldgico.

¢ Tristeza.

e Irritabilidad.
¢ Ansiedad.

* Depresion.



* Sentimientos de culpa.
* Pensamientos erréneos.

Para evitar estos problemas es muy
importante que el cuidador tome
conciencia de que tiene que cuidarse, que
es necesario buscar ayuda y dejarse
ayudar. A medida que avanza la
enfermedad el cuidador va a tener que ir
adaptandose a los constantes cambios que
conlleva esta enfermedad, e incluso serd
necesario que aprenda determinadas
técnicas para que el cuidado de su
enfermo sea satisfactorio y evitar lesiones.

El cuidador no sélo va a sufrir alteraciones
fisicas y psicoldgicas, sino también
alteraciones sociales y economicas.

A medida que avanza la enfermedad el
cuidador va tener que dedicar cada vez
mas tiempo a su enfermo, hasta llegar a
estar pendiente de €l las 24 horas del dia.
Esto provoca que aparezcan problemas
de organizacion y de falta de tiempo, ya
que el cuidador no va a encontrar ni un
momento para hacer el resto de tareas, ni
siquiera para dedicarse tiempo a si
mismo. Ademas, esta situacion conlleva

aislamiento y sentimientos de soledad, ya
que el cuidador llega incluso a perder
todas las amistades y a abandonar todo
tipo de aficiones.

Hemos dicho que la demanda de
cuidados por parte del enfermo va a ser
cada vez mayor, lo que provoca que en
muchas ocasiones se vea afectado incluso
el ambito laboral del cuidador, ya que se
hace imposible compatibilizar las tareas
del cuidado y las obligaciones laborales.
Muchas veces el cuidador no puede
dedicarse tiempo a si mismo por no
disponer de ayudas de otras personasy,
si dispone de ayudas, le es muy dificil
delegar su trabajo en otro por sus fuertes
sentimientos de culpabilidad; en esos
casos es necesario que busque ayuda
psicologica.

Como ya hemos dicho, el cuidado del
enfermo afecta al &mbito laboral. Si a
esto sumamos que los materiales y los
medicamentos que va a necesitar el
enfermo a medida que avanza la
enfermedad son cada vez mayores, es
l6gico pensar que las dificultades
econdmicas vayan aumentando.

10.2. Las fases de la enfermedad desde la perspectiva de la familia

En esta primera fase la familia se
encuentra perdida, no puede creer lo
que esta ocurriendo. Al principio el
familiar cree que podré con todo, pero a
medida que pasa el tiempo se da cuenta
de que no es asi y siente miedo. Los
sentimientos negativos que vive se van a
ir acrecentando con los cambios de
personalidad del enfermo, pues no sabe
cémo afrontarlos.

Puede ocurrir que el familiar no termine
de creerse la veracidad del diagnéstico y
busque la opinién de otros profesionales

(médicos de cabecera, neurdlogos,
psicélogos, etc.).

El cuidador se tiene que concienciar de
la importancia que tiene que su enfermo
inicie el tratamiento cuanto antes, en
esta fase, y no esperar a que los sintomas
sean mas evidentes. Cuando hablamos
de tratamiento también nos referimos al
tratamiento no farmacolégico
(explicado en capitulos anteriores).

El familiar asume la enfermedad y se
adapta poniendo en marcha diferentes
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acciones para convivir con ella. Los
déficits del enfermo son mayores y es
cada vez mas vulnerable. La familia
tiene que planificar como satisfacer cada
una de sus necesidades, desde las tareas
domésticas hasta los aspectos
economicos o legales.

Posiblemente se trata de la fase mas
dificil y larga, porque el empeoramiento
del familiar enfermo es cada vez mayor
y aparecen las temidas alteraciones de
conducta que minan la salud fisica y
psicologica del cuidador. Es muy
importante que el cuidador se cuide y
que busque ayuda en los recursos
asistenciales, ptiblicos y privados.

Se trata de la dltima fase de la
enfermedad y el cuidador llega a ella
con un gran desgaste. En esta fase es
muy dificil realizar terapias con el
enfermo, y el tratamiento va a consistir
basicamente en mantener una adecuada
calidad de vida en el desarrollo de las
AVDB (higiene, alimentacion...).
Asimismo, en esta fase muchos
familiares ingresan a sus enfermos en
centros especializados, ya que la grave
situacién en la que se encuentran
requiere de cuidados especializados de
los que no tienen conocimientos.

10.3. Formacion e informacion

Es muy importante que los familiares de
los enfermos de Alzheimer estén bien
informados desde el comienzo de la
enfermedad. La informacién debe ser
clara y precisa sobre las diferentes fases
de la enfermedad, la evolucion, los
sintomas y las necesidades del enfermo
debe ser clara y precisa. El primero que
informa a la familia es el médico que
diagnostica la enfermedad
(habitualmente el neurdlogo o el
psiquiatra). Posteriormente las
asociaciones de Alzheimer y los centros
especializados pueden ser de gran ayuda
para informar y formar a los cuidadores.

Al comienzo de la enfermedad la falta de
informacion provoca en el familiar un
mayor desgaste fisico y emocional, pues
se encuentran ante situaciones en las
que no sabe cémo reaccionar. Es
importante que ya en la primera fase
reciba informacion legal sobre los
diferentes recursos existentes y sobre las
dificultades que se puede encontrar. A
medida que avance la enfermedad y se
vaya produciendo un mayor deterioro
cognitivo y fisico sera necesario recibir
informacion y formacién sobre las

Guia practica para familiares de enfermos de Alzheimer

alteraciones de conducta y sobre higiene
postural para evitar posibles lesiones al
movilizar al enfermo en fase avanzada.

Internet es otra fuente de informacién
que nos permite buscar recursos de
forma muy rapida. No obstante, existen
paginas web donde se ofrece
informacién no contrastada y confusa.
Por ello, ofrecemos un listado de
paginas fiables donde encontrar
informacién y formacién relacionada
con la enfermedad de Alzheimer:

* Centro Alzheimer Fundacién Reina
Sofia:

* Portal de la Confederacién Esparfiola
de Familiares de Enfermos de
Alzheimer y otras demencias
(CEAFA):

* Centro de Referencia Estatal de
Atencidn a personas con Enfermedad
de Alzheimer y otras demencias de
Salamanca:

* Fundacién Alzheimer Espaifia:

¢ Federacion Madrilefia de Alzheimer:



10.4. Los conflictos familiares

Ante el diagnéstico de enfermedad de
Alzheimer, y debido a las demandasy
tareas que va a suponer la enfermedad,
es facil que aparezcan conflictos
familiares. Es cierto que en muchas
familias en las que existe una buena
comunicacién, ademas de organizacion
y planificacion, los conflictos van a ser
minimos o nulos.

Los conflictos familiares surgen de la
convivencia social, ya que se pone en
evidencia las diferencias de intereses y
deseos asi como los valores de sus
miembros. Por tanto, el hecho de que
existan discrepancias es normal.

Esta enfermedad va a afectar a toda la
familia, que va a pasar por diferentes
etapas de desarrollo. En cada una de
estas etapas se pueden producir
distintos tipos de conflictos. Nos
equivocamos si pensamos que la mejor
forma de solucionarlos es evitarlos, no
hablando de ellos, que es lo que ocurre
en muchas familias. Por el contrario, lo
mejor es encontrar el método mas
adecuado para solventarlos.

La mejor forma de solucionar los
conflictos es mediante una buena
comunicacion, pero debemos tener
cuidado porque cuando las emociones
son muy intensas se va a dificultar la
capacidad de escucha y de
entendimiento. Por eso, antes de
empezar a dialogar es importante
tranquilizarnos.

Esta claro que la comunicacion es la
herramienta mas importante con la que
contamos para relacionarnos con los
demas y solucionar los conflictos. Para
facilitar la comunicacién es importante
que elijamos el momento adecuado para
transmitir la informacion y que
expresemos nuestros sentimientos
teniendo en cuenta los del otro para no

herir a nadie. Cuando la otra persona
esté hablando, la escucharemos de
forma activa, sin interrumpir ni juzgar.
Ademas, si algo no nos queda claro lo
preguntaremos, no buscaremos
culpables y asumiremos nuestra parte de
responsabilidad en el conflicto.

Algunas de las técnicas mas comunes de
resolucién de conflictos son las
siguientes:

Una de las técnicas mas utilizadas para
la resolucion de los conflictos es la
negociacién. Consiste en que las partes
se retinen y buscan resolver por si
mismas los asuntos que provocaron el
conflicto, dialogando y comunicandose
para llegar a un acuerdo.

Podemos decir que la negociacién es un
medio de resolucion de conflictos
cuando las partes desean mantener la
relacién de intercambio, bajo unas
nuevas bases o condiciones aceptadas.
Para que la negociacién tenga éxito las
partes implicadas deben desear llegar a
un acuerdo. Hay que combinar la parte
competitiva, para alcanzar los objetivos,
y otra cooperativa, para ayudar y
realizar concesiones.

Existen diferentes formas de negociar,
siendo las dos més basicas las siguientes:

Negociacidon competitiva o
negociacion desde posiciones:

Cada parte busca el maximo beneficio
posible y acepta ceder sélo en lo que sea
imprescindible. Cuando se adopta esta
estrategia las partes no estdn realmente
interesadas en llegar a un acuerdo
satisfactorio para todos, y tampoco les
interesa el futuro de la relacion, por lo
que esta suele llegar a romperse.

Negociacion cooperativa o
negociacion de principios:

Las partes se centran en localizar
intereses comunes que les permitan
avanzar hacia puntos de acuerdo. Si
cada parte conoce lo que la otra espera
del proceso es posible que se establezca
una buena comunicacién entre ambas
que permita el entendimiento y la
adopcio6n de acuerdos.

A veces son necesarias varias reuniones
para llegar a un acuerdo. Cuando esto
ocurre se produce el proceso de cierre,
lo que significa que se han encontrado
una o varias soluciones al conflicto. El
acuerdo puede ser verbal o por escrito.

Esta técnica, como su nombre indica,
requiere la intervencién de un tercero
que escucha lo que cada parte tenga que
deciry, en base a ello, toma una decisién
vinculante. El arbitro no decide quién es
culpable, sino que se limita a sefialar
cuél es su opinidn.

Aqui se cuenta con la colaboracién de un
tercero, que esimparcial y que no
decide sobre las soluciones. Lo que se
pretende con ello es que las partes se
reconcilien y que busquen, de manera
conjunta, posibles soluciones.

La funcién del mediador consiste en
encontrar los aspectos problematicos
para ayudar a las partes a encontrar los
puntos de consenso y formular
compromisos duraderos.

Como se ha dicho anteriormente, es muy
importante que el cuidador familiar esté
informado sobre los recursos juridicos
con los que puede contar y que conozca
todas las dificultades que se va a poder
encontrar durante el desarrollo de la
enfermedad, ya que en la mayoria de los
casos los familiares desconocen todos
estos recursos.
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Capitulo 11
Autocuidado e

El cuidador principal, en su afan por
atender todas las necesidades del
enfermo, desatiende sus propias
necesidades. Algunos cuidadores
dedican casi todo su tiempo (incluso
dejando de trabajar para cuidarle),
generalmente en solitario, durante
muchos afios.

El hecho de vivir en una situacién de
estrés continuado, realizando tareas

Ana Balbds Repila.
Psicéloga
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monatonas y repetitivas a diario, con
sensacion de falta de control sobre el
resultado final de esta labor puede
agotar las reservas psicofisicas del
cuidador (Goode y cols, 1998).

También es frecuente que se desarrollen
actitudes y sentimientos negativos hacia
los enfermos a los que se cuida,
desmotivacion, depresién-angustia,
trastornos psicosomaticos, fatiga y
agotamiento no ligado al esfuerzo e



irritabilidad (Rodriguez del Alamo,
2002).

Algunas personas en esta situacion
desarrollan el sindrome de cuidador
quemado: profundo desgaste emocional
y fisico que experimenta la persona que
vive con un enfermo crénico incurable.
Algunas de las sefiales de alarma que
pueden ayudarle a percibir la sobrecarga
son las siguientes: problemas para

v, J L

dormir, pérdida de contacto social,
aumento del consumo de alcohol y
sedantes, cambios en los habitos
alimentarios, dificultades para
concentrarse, pérdida de interés por
actividades que antes le producian
placer, actos rutinarios y repetitivos
como limpiar la casa continuamente,
enfadarse facilmente o notar que tiene
un trato desconsiderado con el resto de
sus familiares y amigos (Méndez y cols.).

Autocuidado emocional

79



11.1. Alteraciones derivadas del cuidado

11.1.1. Alteraciones fisicas
Los familiares cuidadores primarios de
un enfermo de Alzheimer suelen tener
peor salud que los miembros de la
familia no cuidadores, y corren riesgo de
sufrir mayor incidencia de problemas
organicos y fisiol6gicos. Una encuesta
realizada a cuidadores de enfermos de
Alzheimer en Espafia (Badia et al, 2004)
reveld que la gran mayoria de ellos
(84%) desarrollan problemas fisicos; el
52,2% dolores de cabeza, el 60,4%
dolores de espalda, el 73% tiene ahogos,
un 68,7 % sufre de insomnio o de suefio
no reparador, el 77,6% muestra fatiga y
el 14,2% fracturas dseas o esguinces.

Sin embargo, a pesar de presentar un
alto namero de problemas fisiol6gicos
no suelen acudir a consultas médicas.
Asimismo, realizan menos “conductas
de cuidado de la propia salud” tales
como no dormir lo suficiente,
alimentarse de forma inadecuada,
realizar escaso ejercicio fisico, abusar
del tabaco o alcohol, no vacunarse,
automedicarse o incumplir los
tratamientos médicos (Webber et al,
1994).

También es habitual que consuman café
en exceso, tabaco, alcohol o/y
ansioliticos e hipnéticos.

11.1.2. Alteraciones
psiquicas

Badia et al (2004) también registraron
la problemadtica psicolégica que referian
los cuidadores principales de enfermos
de Alzheimer. Practicamente todos, el
94,4%, refieren sintomatologia
psicoldgica: el 68,7% refiere estrés, el
64,4% ansiedad, el 56,3% depresiéon o
sintomas depresivos, sensacién de culpa
el 67,2%, irritabilidad el 60,1% y
sensacion de estar mas agresivo el
36.9%.
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Es frecuente que los cuidadores perciban
cambios en su personalidad o forma de
ser. Refieren sentirse desbordados por el
problema (todo el dia centrados en el
paciente), reconocen que conceden
demasiada importancia a detalles
diarios nimios sin relevancia y estan
mas irritables que de costumbre.
Asimismo abandonaban los
autocuidados personales a si mismos
(peluqueria, alimentacién, ropa, etc.).

11.1.3. Alteraciones en las
relaciones personales

El 54% de los cuidadores reconocen que
desde que comenzo el cuidado del
enfermo han abandonado o desatendido
las atenciones que daban a otros
familiares. También muestran menos
interés por actividades que si
importaban antes como la relacién con
los amigos o la relacidn de pareja.



11.2. ¢;Quées el autocuidado?

El autocuidado se define como: “Las
decisiones que toma un individuo para
prevenir, diagnosticar y tratar su
situacion personal de enfermedad; todas
las acciones individuales dirigidas a
mantener y mejorar su salud; y las
decisiones referidas a usar tanto los
sistemas de apoyo informal, como los
servicios médicos formales”.

Esta definicion del autocuidado hace
referencia a habilidades del tipo:
realizar diagnosticos sencillos (tomar la
temperatura, presion arterial y pulso),
cuidarse en condiciones agudas sencillas
(constipado, quemaduras), seguir las
pautas médicas en enfermedades
crénicas, etc.

Pero el autocuidado, ademas de realizar
habitos saludables (ejercicio,
alimentacion, eliminar el consumo de
tabaco y alcohol, etc.) y atender a las
necesidades fisicas, implica cuidar los
aspectos emocionales.

Para ello es fundamental en primer
lugar prestar atencién a lo que uno
siente y darse permiso para que esa
emocion surja sin entrar en juicios de
valor. No es fécil para el cuidador
reconocer algunas de las sensaciones
que estd viviendo ya que suelen ser
negativas: rabia, tristeza y miedo. Una
vez que se reconocen estas emociones no
es necesario actuar, aunque a veces es
importante canalizarlas bien para no
descargarlas en areas de nuestra vida en
las que no entenderian nuestra reaccién.

A veces creemos que negando los
sentimientos o reprimiéndolos los
hacemos desaparecer, pero no es asi. De
esa forma afiadimos mas tension y es
frecuente que nos desborden en el
momento menos esperado, por lo que
una vez que reconocemos lo que

sentimos, es importante reconducirlo
positivamente. Es un proceso de
aprendizaje que implica relajar el cuerpo
y hacer la respiracién consciente. El
aprendizaje de técnicas de respiracion y
relajacion requiere un tiempo y un
esfuerzo.

Una vez que uno aprende a relajarse es
bueno cuestionar esas emociones.
Aceptar que surgen de forma
espontanea, sentirlas y reconducirlas.
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11.3. ¢Como deberia cuidarse el cuidador?

Fisicamente

Es frecuente que la sobrecarga del
cuidado del enfermo repercuta en el
descuido de la salud del cuidador. Es
fundamental intentar mantener unas
rutinas que incluyan hébitos saludables
como comer bien y a sus horas con una
dieta equilibrada. Hacer ejercicio
(caminar, bailar, montar en bicicleta)
diariamente si es posible. Dormir y
descansar varias veces al dia.

Psicolégicamente

El cuidado de un enfermo puede suscitar
muy variados sentimientos. Es
importante que aprenda a reconocer sus
sentimientos y pueda descargarse.
Solicite y busque profesionales que le
escuchen, le ayuden a aclarar sus dudas
y le ensefien técnicas de respiracion
(abdominal o alterna) y relajacién
(Jacobson, visualizacion, etc.).

La psicoterapia (individual o grupal)
puede ayudarle a comprender mejor
cdmo se siente para asi afrontar las
nuevas situaciones del cuidado.
Compartir estas experiencias con
personas que pasan por una situacién
similar es de extrema utilidad para poder
afrontar el dia a dia con el enfermo.

Relaciones personales

El cuidado del enfermo llega a consumir
todo el tiempo del cuidador principal. A
nivel social, esto tiene una importante
repercusion en las relaciones personales
del cuidador.

Tener una adecuada red social ayuda a
prevenir el estrés en el cuidador y la
sobrecarga. Es fundamental intentar
mantener las relaciones personales con
el entorno (otros familiares, amigos,
vecinos, etc.) y adaptarlas a las nuevas
circunstancias personales. Quizd no
pueda quedar con sus amigos para pasar
un dia o un fin de semana fuera, pero si
puede hablar por teléfono a menudo con
ellos, no renuncie a ese apoyo.

La comunicacién del enfermo de
Alzheimer es otra fuente de frustracion
para el cuidador. La comunicacion

va deteriorandose a medida que
avanza la enfermedad. El lenguaje
espontaneo disminuye y las
conversaciones cada vez se hacen mas
cortas, afectandose tanto la produccion
como la comprensién del lenguaje
verbal. Llegara el dia en que no
comprenda lo que le decimos y sea
necesario recurrir a la comunicacién
no verbal (gestos, imitacion, caricias,
sonrisa).

A continuacién vamos a darles una serie
de recomendaciones para hablar con el
enfermo:

e Cuando hable con el enfermo, capte
su atencién antes de comenzar la
conversacién y mirele siempre a los
ojos cuando le hable o le escuche.

* Llamele siempre por su nombre, asi
mantendremos su orientacion
personal.

* Use un lenguaje sencillo, con frases
cortas y sencillas. Hable lento y claro.

* Intente hablar en positivo. Es mejor
indicarle lo que debe hacer, méas que
lo que no debe hacer (es preferible
decirle “quédate en la silla” que “no te
levantes”).

* Sile dan algo a elegir, no ofrecerle
mas de dos alternativas para no
confundirle.

* Como la velocidad de comprension
estd enlentecida y tardard mas tiempo
en elaborar una respuesta, déje un
tiempo para responder.

* Intente dividir las tareas (por ejemplo
vestirse) en otras mas sencillas y
procure no seguir hasta no cumplir
los pasos previos.

* Cuando el enfermo haga la misma
pregunta unay otra vez, procure
mantener la calma y contéstele
brevemente.

* Tratele con respeto y no hable con
otra persona como si €l no estuviera.
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* No escatime gestos cordiales:
sonrisas, abrazos, etc. Le infundiran
confianza y facilitard la tarea de la
comunicacion.

Planificacion del tiempo

Es fundamental que realice actividades
agradables en las que no esté
necesariamente con el enfermo, necesita
un tiempo de respiro. Para ello tendra
que planificar quién puede atender a su
familiar durante este tiempo (algtin
familiar, tiempo de respiro, centro de
dia, etc.). Y posteriormente plantearse
qué quiere hacer y cémo llevarlo a cabo.
Es posible que al principio le cueste
separarse durante unas horas del
enfermo, incluso que no pueda disfrutar
de las actividades como antes, pero no
se preocupe, poco a poco podra disfrutar
del tiempo libre o de ocio para usted.
Todo requiere un aprendizaje.

Durante el tiempo que esté con su
familiar realice actividades que puedan
compartir y le hagan a ambos la vida
mas agradable: pueden oir musica
juntos, leer un libro en voz alta (mejor si
es conocido), ver fotos o peliculas
antiguas o quedar con familiares
comunes que reconozca.



11.4. ¢Con qué ayudas cuenta el familiar?

11.4.1. Apoyo formal

Los apoyos formales son servicios
comunitarios de respiro para el
cuidador. Se pueden solicitar en los
servicios sociales de cada municipio
siguiendo una serie de tramites que
facilitan las trabajadoras sociales.

Teleasistencia

La teleasistencia es un dispositivo
instalado en el domicilio y conectado a
la red telefénica. Con la teleasistencia es
posible una comunicacién telefénica de
emergencia sin necesidad de utilizar el
teléfono, via manos libres. Funciona las
24 horas del dia, todos los dias de afio.
Permite una atencién inmediata y
permanente a personas que necesitan
apoyo para continuar viviendo en su
domicilio. Este servicio es aconsejable
para personas que viven solas o que
viven con otro mayor o cuidador
principal.

Servicio de Ayuda a Domicilio

Los servicios de ayuda a domicilio son
todos aquellos que el enfermo recibe en
su hogar para asegurar la permanencia
en su entorno habitual el mayor tiempo
posible. Los servicios se ajustan a las
necesidades individuales del enfermo
para asegurar al maximo su autonomifa.
Los servicios que se pueden ofrecer son:
aseo personal, manejo e higiene de
personas encamadas, tareas propias del
hogar (limpieza del domicilio, lavado y
planchado de ropa, comida, etc.),
acompafiamiento y adaptaciones del
domicilio u otras ayudas técnicas. Los
profesionales que desarrollan el trabajo
son auxiliares de clinica o geriatria.

Centros de Dia

Son centros donde se presta atencion
socio-sanitaria preventiva y
rehabilitadora a personas aquejadas de
algun tipo de deterioro cognitivo
(enfermedad de Alzheimer y otras
demencias) o con alguna limitacién

fisica. Algunos de los servicios que
pueden prestarse en este tipo de centros
son: transporte adaptado, higiene
personal, comedor, atencién sanitaria,
terapia ocupacional, fisioterapia,
actividades recreativas, apoyo a la
familia y a los cuidadores.

El principal objetivo de de los centros de
dia es favorecer al maximo nivel de
autonomia de los enfermos y que
contintien en su domicilio. Las horas que
permanecen en el centro suponen un
importante alivio en el cuidado para los
familiares de los enfermos de
Alzheimer.

Los centros de dia también suelen
ofrecer un programa de informacion,
asesoramiento y apoyo para cuidadores.

Residencias de Mayores

Las residencias son centros que ofrecen
alojamiento permanente y atencién
especializada para enfermos de
Alzheimer. En algunos casos la
evolucion de la enfermedad o la
situacion familiar, econémica o social
impide que los enfermos puedan ser
atendidos adecuadamente en sus
domicilios.

En las residencias se pretende mantener,
en la medida de lo posible, las
capacidades fisicas (ejercicio fisico
individualizado) y psiquicas
(psicoestimulacién cognitiva) del
paciente. Un adecuado seguimiento de
la evolucién de los problemas médicos,
psiquicos y sociales.

Aligual que los centros de dia, es

habitual que tengan un programa de
apoyo a los familiares.
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11.4.2. Apoyo informal

Programas de formacion /
informacion

El principal objetivo de los programas de
formacion para cuidadores es dotarles
de informacién y herramientas que les
permitan afrontar las situaciones nuevas
que van surgiendo en el cuidado del
enfermo.

Los programas psicoeducativos
pretenden dar a conocer las
caracteristicas de la enfermedad
(sintomas, evolucidn, situaciones
criticas), sus consecuencias y el manejo
de los problemas que surgen en el
cuidado (movilizaciones del enfermo,
adaptacion del hogar, etc.). También se
abordan las posibles soluciones o
estrategias que ayudan al cuidador a
hacer frente a la incertidumbre y
desempeifiar su papel lo mejor posible.

Habitualmente los cursos los realizan
otros cuidadores de similares
caracteristicas, por lo que también
aportan un espacio de relacién en el que
pueden compartir experiencias con
otras personas. Los profesionales que
imparten los cursos, habitualmente
también tratan a los enfermos desde su
disciplina (terapia ocupacional,
fisioterapia, psicologia, medicina, etc.).

Los programas de formacién para
cuidadores permiten mejorar la
informacion con respecto a la
enfermedad, lo que favorece en los
cuidadores un sentimiento de control de
la situacidén y autoeficacia en el cuidado.
El inconveniente de la informacién es
que no reduce el malestar emocional y
algunas personas sienten cierta angustia
al conocer la normal evolucion de la
enfermedad antes de que el enfermo
esté en esta fase.
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Grupos de Ayuda Mutua (GAM)

El GAM se basa en el principio
“Compartimos el mismo problema, asi
cuando ayudo al otro, me ayudo a mi
mismo”.

El grupo lo forman familiares y
cuidadores de enfermos de Alzheimer
que acuden periédicamente (semanal,
quincenal o mensual) a las sesiones de
unos 90 minutos con el compromiso de
pasar un tiempo juntos como medio para
conseguir apoyo, consejo, proteccion o
acompafiamiento durante el proceso de
aprendizaje en el que se encuentran
(Hornillos y Crespo, 2008). El objetivo
de estos grupos es que los cuidadores
puedan conocer a otras personas que
viven una problemadtica parecida, lo que
les proporciona la oportunidad de
recibir apoyo psicolégico, emocional y
social. Habitualmente estan dirigidos
por voluntarios, no profesionales.

Psicoterapia (individual y grupal)
En este caso, es un profesional de la
salud mental (psicélogo o psiquiatra) el
que intenta ayudar al cuidador a
adaptarse lo mejor posible a la dificil
situacion del cuidado. La intervencion
pretende mejorar la sintomatologia y
reducir el sufrimiento personal del
cuidador dotandole de estrategias de
afrontamiento adecuadas a su situacion.

Hay muchos tipos de intervenciones
(psicodinamica, cognitivo-conductual,
sistémica, etc.) y el formato de la
intervencioén psicoterapéutica puede ser
individual o grupal. Habitualmente el
formato grupal es el que se realiza mas
frecuentemente en Asociaciones de
Alzheimer y ha mostrado ser mas
efectivo.



11.5. Consejos para el cuidador

Sobre el autoconcepto

* Aceptar que las reacciones de
agotamiento son frecuentes e incluso
previsibles en un cuidador. Son
reacciones normales ante una
situacién “limite” en la que se necesita
apoyo.

* No olvidarse de si mismo poniéndose
siempre en segundo lugar. El
“autosacrificio total” no tiene sentido.

* Pedir ayuda personal al detectar estos
signos, no ocultarlos por miedo a
asumir que “se esta al limite de sus
fuerzas”, ni tampoco por culpa de no
ser un super-cuidador.

* Valorar los esfuerzos que se hacen,
centrarse en los éxitos de la vida
cotidiana y no tanto en las
deficiencias y fallos que se tengan.

Consultar a los profesionales

* Informarse de las caracteristicas de la
enfermedad: sintomas, evolucion,
tratamientos, posibles complicaciones,
etc.

* Formarse a nivel practico para
enfrentarse a los problemas derivados,
tales como nutricidn, higiene,
adaptacién del hogar, movilizaciones
del paciente, etc. Todo ello incrementa
el sentimiento de control y de eficacia
personal.

* Acudir a los profesionales (psiquiatra
o psicdlogo) habitualmente ubicados
en las Asociaciones de Familiares de
Enfermos de Alzheimer para que os
ayuden a comprender la enfermedad y
el efecto de esta en vuestras vidas.

* Acudir a los grupos de ayuda mutua
(GAM) o psicoterapias de grupo.
Podéis aprender mucho de cémo otras
personas resuelven problemas
parecidos a los vuestros.

* Aprender técnicas de respiracion,
relajacion (Jacobson, Schultz) y
visualizacion.

* Los profesionales pueden ayudar a que

se sea mas asertivo. Hay que saber
poner limite a las demandas del
paciente; aprende a decir NO, sin
sentirse culpable por ello.

* Desahogarse, expresar abiertamente
las frustraciones, los temores o los
propios resentimientos. Es un escape
emocional siempre beneficioso.

Organizarse

* Dedicar un tiempo a planear los
objetivos. Han de ser realistas,
ajustarse al momento en que se
realizan y con tareas alcanzables. De
nada sirve negar la realidad o
anticiparse a lo que puede que no
llegue.

Establecer tareas prioritarias,
diferenciando lo urgente de lo
importante. Ser realista y aceptar que
hay cosas que no se van a poder
realizar. La falta de tiempo es una de
las primeras causas de agobio.
Delegar tareas del cuidado del
enfermo en otros familiares o
cuidadores (sanitario o del hogar). No
creerse imprescindible.

e Alternar los momentos de actividad
con el descanso.

Planificar actividades agradables en
las que no esté presente el enfermo,
cada dia, cada semana y una vez al
mes.

Incentivar la independencia del
paciente. No realizar por ellos lo que
los enfermos puedan hacer por si
mismos, aunque lo hagan lentamente
omal.

Utilizar los recursos disponibles para
el cuidado del paciente: centros de
dia, residencias de respiro temporal o
personal contratado de asistencia
domiciliaria.

Cuidarse

* Intentar hacer ejercicio fisico aerdbico
(caminar, nadar, montar en bicicleta,
bailar, etc.) todos los dias.

* Mantener una dieta adecuada.

¢ Dormir suficiente.

* Relacionarse, obligarrse a mantener el
contacto con amigos y otros
familiares. Los vinculos afectivos
calidos amortiguan el estrés y evitan
el aislamiento.
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