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Introduccion

Infinito. Asi es el tiempo que dejamos atrds. Inabarcable. Y en continua creacién. La
impresion (tan familiar para todos) de que existe un momento presente queda puesta en
tela de juicio por cada movimiento del segundero de un reloj. El tictac de la aguja es el
murmullo incansable de un sastre que, con diligencia y sin pausa, va hilvanando retales
de pasado a cada momento que pasa.

Frente al devenir permanente, la memoria es la encargada de reunir, ordenar y
guardar esos retales de pasado, bordando en ellos conceptos, escenas o episodios que, a
través del recuerdo, libera de la tirania del tiempo.

Su capacidad para acumular y manejar informacion hace de la memoria una facultad
de extraordinaria importancia en nuestro dia a dia. Gracias a ella nos acordamos del
camino de vuelta a casa, de donde guardamos el azucar o de aquella vez que fuimos de
viaje a Paris. La memoria es, a la vez, marco y lienzo del cuadro que narra la historia de
nuestra vida. Es, ademads, la enciclopedia que almacena el conocimiento de las cosas del
mundo, la que viste de significado las palabras. Pero no solo eso. En virtud del
aprendizaje procedimental podemos mantener el equilibrio en una bicicleta o somos
capaces de conducir un coche de manera relativamente automatica; esto revela, segin ha
puesto de manifiesto la investigacion empirica, que no existe un solo sistema de memoria,
SINO varios.

(Qué sucede, entonces, cuando esta funcion tan esencial y compleja se deteriora?
(Qué implicaciones tiene el olvido de palabras, de eventos vitales o de los pasos
necesarios para preparar una taza de café? ;Se llega uno a olvidar de si mismo? Sin
duda, estos interrogantes preocupan de manera muy especial a familiares y a pacientes
que sufren demencia.

El término demencia se emplea para caracterizar el deterioro progresivo de las
aptitudes intelectuales y funcionales de una persona, que viene acompafiado, con
frecuencia, de alteraciones en su comportamiento. Tradicionalmente se ha vinculado con
trastornos amnésicos y, a nivel popular, se ha calificado a menudo como “ladron de
recuerdos”. Pese a que en la actualidad se han descrito formas de demencia que no
necesariamente dan comienzo con pérdidas de memoria, lo habitual es que, a medida que
el sindrome avanza, esta facultad también acabe resultando afectada. De forma similar,
los problemas neuropsiquidtricos, como la agitacion, la depresion o los delirios, ocupan
un lugar central en el desarrollo e impacto de esta dolencia.



En las ultimas décadas, el tratamiento de la demencia ha experimentado cambios
significativos, auspiciados por la aparicion de medicinas y terapias no farmacologicas
dirigidas a mejorar el estado cognitivo, psiquiatrico y funcional del paciente. A falta de un
remedio que cure o detenga la progresion del sindrome, los esfuerzos van orientados
generalmente a combatir sus efectos, intentando ralentizar el deterioro y promoviendo la
independencia, el bienestar y la calidad de vida tanto de la persona afectada como la de
sus cuidadores.

La investigacion en este campo no cesa. Las drasticas consecuencias del estrés
cronico sobre el funcionamiento cognitivo, el papel de los genes o la identificacion de
moléculas en sangre que podrian predecir el comienzo de algunas patologias
demenciantes, tales como la enfermedad de Alzheimer, son ejemplos de hallazgos
cientificos destinados a contribuir a un diagndstico temprano y a un mejor conocimiento
de esta condicion. Por su lado, diversos estudios, enfocados a describir factores que
podrian estar relacionados con un retraso en la aparicion de los sintomas, infunden
esperanza en la capacidad de las personas para dirigir el timén de su propia salud y, por
consiguiente, para disfrutar de un futuro mucho mas prometedor.

Sin embargo, la aproximacion terapéutica no estd exenta de ciertos limites. En
ocasiones, estos vienen dados por la clase de demencia que la persona padece: por
ejemplo, la enfermedad de Huntington se transmite genéticamente y los portadores del
gen andmalo desarrollan invariablemente el trastorno, por lo general a partir de los 40
afios, sin que exista en la actualidad un tratamiento que pueda prevenirlo. En otras
ocasiones, los limites son intrinsecos a la propia terapia: asi, la medicacion tan solo mitiga
algunos de los sintomas de la dolencia, pero en ningiin caso la cura. Finalmente, algunos
de los limites vienen dados por las relaciones y dinamicas que se establecen entre la
persona enferma y quienes la cuidan: en este sentido, una intervencion psicosocial
perdera buena parte de su potencial terapéutico si se trata al paciente de manera brusca,
desconsiderada o irrespetuosa.

Este libro pretende ofrecer al lector una vision general de la demencia, explicando lo
que es, las consecuencias que habitualmente conlleva y valorando los tratamientos
disponibles para combatirla, pero sin olvidar los obstaculos que se encuentran en la
practica diaria. A través de sus paginas se persigue, ademas, explorar las posibilidades de
prevencion de acuerdo a la evidencia actual.

Naturalmente, se trata de un tema de extrema complejidad; los factores que se
deben tener en cuenta son innumerables. Se dice con frecuencia que “cada persona es un
mundo”; cada paciente, huelga decirlo, también lo es. No menos diferentes son dos
terapeutas, dos neurdlogos o dos cuidadores. Sin embargo, a buen seguro todos
comparten el deseo por saber mas acerca de este sindrome, por encontrar soluciones o
vias de accion. Tal empefio es el motor que impulsa la investigacion en este campo; es la
voz que resuena en favor de que cada paciente conserve, el mayor tiempo posible, su
bienestar, su independencia... su tapiz particular de recuerdos.
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Conociendo al “enemigo”

Antes de establecer una estrategia, antes de disefiar un plan de batalla o de presentar una
propuesta de accion, resulta aconsejable entender aquello contra lo que se va a combatir.
No hay mas que echar un répido vistazo a la historia de la humanidad, con sus
magnificas luces y sus sombras tenebrosas, para comprobar las consecuencias que
acarrea un deficiente (o nulo) conocimiento del adversario.

Si se permite la analogia, considérese por un instante el descubrimiento de América.
Suele afirmarse que los colonizadores europeos disponian al llegar alli de una tecnologia
militar superior y, seguramente, este fue un factor que contribuyé a forjar los
acontecimientos. Sin embargo, el arma mas temible, la circunstancia que acaso decanto la
balanza a favor de los europeos consistid en algo imperceptible, inimaginable, algo que
los nativos americanos jamas podrian haber advertido a simple vista y para lo que no
estaban preparados. Algunas enfermedades infecciosas, como la viruela o el sarampion,
viajaron —cual polizones— junto con los habitantes del Viejo Mundo, extendiéndose a
través del continente americano de tribu en tribu mas rdpido que los propios europeos.
Seglin algunas estimaciones, estas afecciones llegaron a cobrarse la vida de cerca del
95% de la poblacion nativa precolombina, la cual, a la sazon, carecia de defensas contra
ellas (Diamond, 2005). En aquel tiempo, igual que a dia de hoy, resulta dificil controlar
aquello que se ignora, aquello con lo que nunca se ha tenido contacto. Puede concluirse,
ademas, que el adversario es capaz de adoptar infinidad de formas diferentes; que los
problemas a los que nos enfrentamos, a veces, van mas alla de lo meramente visible.

En la batalla contra la demencia, el “enemigo” suele encontrarse en el campo de lo
microscopico. Para empezar, es importante aclarar que la demencia no es una
enfermedad en si misma, sino el resultado sintomatico de diversas condiciones médicas
que provocan lesiones en el sistema nervioso central. Algunas de estas patologias, como
la enfermedad de Alzheimer, la enfermedad por cuerpos de Lewy o la enfermedad de
Pick, consisten, a grandes rasgos, en acumulaciones anormales de determinadas
proteinas en el cerebro, lo que a la postre ocasiona la disfuncién y muerte neuronal. De
la disfuncidon neuronal derivan, tipicamente, sintomas como la amnesia, los problemas de
lenguaje o los trastornos en el comportamiento y, junto con esta serie de sintomas, se
vuelve evidente la necesidad de tratamiento.
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Tomando lo anterior en consideracion, las paginas y capitulos siguientes irdn
dedicados a describir lo que en innumerables ocasiones se ha calificado como una de las
epidemias del siglo XXI, explorando los tratamientos disponibles y algunas de las
estrategias de prevencion planteadas en los ultimos afios dentro del ambito de la
investigacion cientifica. Habra espacio también para analizar diversas circunstancias que
constituyen un obstaculo en el adecuado manejo de la demencia y que, como polizones
de un barco, no pocas veces pasan desapercibidas. Piénsese, por ejemplo, en lo
perjudicial de ciertas actitudes negativas hacia el paciente o hacia quienes lo cuidan;
considérese el desamparo al que estas personas, en ocasiones, se ven abocadas. Solo
cabe esperar que el estudio de esta serie de circunstancias y actitudes sirva como
“vacuna” contra aquello que es mejor prevenir.

1.1. Conceptos clave y palabras tabu

Las paginas anteriores revelan ya algunos de los conceptos clave relativos a la demencia.
Asi, se ha indicado que se trata de un sindrome, es decir, un conjunto de signos y
sintomas que pueden venir provocados por diferentes procesos patologicos. También se
ha sefalado que suele venir acompaniada de alteraciones en el comportamiento del
paciente y que, usualmente, menoscaba la memoria de forma significativa. Dado que la
memoria se subdivide en diversos sistemas que pueden ser afectados de forma diferencial
por la dolencia, se explorara este punto en mayor detalle.

En la enfermedad de Alzheimer (la causa mas frecuente de demencia) se observan,
por lo comun, dificultades para el aprendizaje de nuevos conocimientos. Aunque los
pacientes son capaces de mantener brevemente en su memoria a corto plazo la
informacion, la transferencia de esta a los almacenes de la memoria a largo plazo esta
deteriorada. Por este motivo, un paciente podria repetir la misma pregunta una y otra
vez, dado que la huella mnésica de haberla formulado —y de la respuesta que recibe— no
llega a consolidarse adecuadamente en su memoria a largo plazo. En otras palabras: no es
que olvide el recuerdo de haber realizado la pregunta, es que ese recuerdo, sencillamente,
ni siquiera ha llegado a formarse. ;Significa esto, por consiguiente, que los pacientes no
pueden aprender absolutamente nada? De ningiin modo; a continuacion se vera por que.

Como se observa en la figura 1.1, la memoria a largo plazo se divide en dos
subtipos: memoria no declarativa (implicita o procedimental) y memoria declarativa
(explicita). La memoria declarativa, a su vez, se compone de recuerdos episodicos y
semanticos; los primeros estan relacionados con eventos autobiograficos y los segundos,
con conceptos y conocimientos generales acerca del mundo.

Incluso en las primeras fases de la enfermedad de Alzheimer, la memoria episodica
suele estar deteriorada, a diferencia de la memoria semantica, que permanece
relativamente estable hasta etapas mas avanzadas del trastorno. Esa es la razon por la
que un paciente en las primeras fases de la enfermedad de Alzheimer sabe todavia qué
es y para qué sirve un tenedor, mientras que puede tener problemas para recordar qué
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cend anoche, independientemente de que se acuerde muy bien de algunas vivencias de su
juventud.

En cuanto a la memoria no declarativa, el aprendizaje implicito estd habitualmente
conservado en los inicios del Alzheimer, lo que supone que ain pueden aprenderse
habitos, rutinas y ciertas habilidades procedimentales. Tal circunstancia se ve reflejada, a
menudo, en centros de dia y residencias, donde no es infrecuente observar como algunos
pacientes tienden a sentarse en las mismas sillas, 0 como mejoran en la elaboracion de
puzles o juegos encajables que han realizado ya varias veces.

El hecho de que algunos sistemas de memoria permanezcan intactos, o estén
afectados tan solo ligeramente, es el fundamento en el que se basan diversas
intervenciones orientadas a rehabilitar o compensar la funcion perdida. Asi, muchas
veces es aconsejable establecer rutinas en el dia a dia de los pacientes, ya que existe la
posibilidad de que las aprendan implicitamente, si bien podrian no recordarlas
explicitamente.

l Memoria a largo plazo |

Declarativa No declarativa
(explicita) (implicita o procedimental)

\ i

- . Habilidades . Aprendizaje Aprendizaje ’
Semantica = [ y hébitos J [ ity ] { asociativo } {no asociativo

|

Lébulo temporal } \

medial/ denceéflo \.
{ Respuestas J { Musculatura

( Corteza cerebral

emocionales esquelética
| |

{ Cuerpo estriado J { Corteza cerebral J { Amigdala J { Cerebelo J L Vias reflejas

Figura 1.1. Sistemas de memoria y areas cerebrales implicadas (adaptado de Mufioz y
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Perianiez, 2012).

Al margen de los problemas de memoria, la demencia puede estar acompafiada de
otra serie de sintomas, entre los que se cuentan los recogidos en el cuadro 1.1.

Cuadro 1.1. Sintomas frecuentes de la demencia

Sintoma Descripcion

Afasia Es la incapacidad total o parcial para comprender o emitir el
lenguaje. Se entiende por afasia expresiva la que afecta a la
produccion del lenguaje, afasia receptiva la que afecta a su
comprension y afasia global la que compromete tanto la emision
como la comprension del lenguaje. Uno de los sintomas mas
frecuentes en la afasia es la anomia, o problemas para encontrar
palabras al hablar.

Apraxia Es la dificultad para realizar movimientos con un proposito
determinado, aun teniendo la capacidad fisica y el deseo de
realizarlos. Puede observarse en el intento (frustrado) del paciente
de utilizar diferentes objetos, como tijeras, cubiertos o
electrodomésticos. La apraxia del vestido es la referida a la
incapacidad para abrocharse los botones, atarse los cordones o
ponerse la ropa en la secuencia o en la forma adecuadas.

Agnosia Es la pérdida total o parcial de la habilidad para reconocer
imagenes, objetos o seres vivos a través de los sentidos, a pesar
de que las capacidades sensoriales se encuentren intactas.
Atendiendo al sentido, puede hablarse de agnosia visual, auditiva,
gustativa, tactil u olfativa.

Desorientacion Es la confusion en relacion con el mundo exterior. Asi, el paciente
puede desorientarse en cuanto a tiempo (desconoce la fecha),
lugar (no sabe donde esta) o persona (confunde a allegados o
familiares).

Disfuncién ejecutiva Es un conjunto de alteraciones vinculadas a trastornos en
funciones como la planificacion, la atencion, el razonamiento
abstracto, el autocontrol o la resolucion de problemas.

Problemas neuropsiquiatricos Son aquellos que afectan al estado de animo, al pensamiento y a la
personalidad del individuo. Entre los mas comunes se cuentan la
depresion, la apatia, la labilidad emocional, los delirios, la agitacion
o0 la desinhibicion.

Sin duda, las consecuencias de la demencia no son desdefiables. Para diagnosticarla
es necesario confirmar, por un lado, que existe un declive con respecto al nivel de
funcionamiento previo del paciente y, por otro, que los sintomas interfieren con su
trabajo o actividades cotidianas, y le dificultan llevar una vida independiente. Por lo
demads, el impacto de este trastorno va mas alld del deterioro cognitivo, funcional y
neuropsiquidtrico del paciente, alcanzando la esfera econdmica, afectiva y social de los
familiares o allegados que cuidan de ¢€l. Frente a tales perspectivas, no es extrafio que el
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desaliento o el miedo puedan instalarse tras el diagnostico de la condicion.

Si lo relativo a la enfermedad mental ha sido tradicionalmente un tema tabu, existe el
riesgo de que una patologia capaz de trastocar —o alterar de forma sustancial- nuestra
vida lo sea atin mas. Quizas por este motivo, la comunicacion del diagndstico supone, en
ocasiones, un dilema para el profesional de la salud y un asunto dificil de afrontar para la
sociedad en su conjunto. Tanto es asi, que palabras como “demencia”, “Alzheimer” o
“enfermedad irreversible” pueden verse sustituidas por formulas mas “amables”, como
“tener algunos problemas de memoria” o “ciertas dificultades para recordar cosas”.

Encarar un problema de esta magnitud desdramatizdndolo, o “dulcificando” el
lenguaje que lo describe, puede ser util en casos en los que existe riesgo de perjudicar a
una persona confrontdndola con la verdad desnuda. Sin embargo, por lo general, tanto
los pacientes como sus cuidadores prefieren ser informados sincera y verazmente sobre
su estado de salud. La comunicaciéon del diagndstico, no en vano, es un derecho
fundamental de la persona enferma y puede conllevar diversas ventajas. Asi, permite la
instauracion del tratamiento correspondiente e impulsa la planificacion del futuro, con el
proposito de anticiparse al deterioro y a la pérdida progresiva de facultades.

Sin embargo, segin ponen de manifiesto Zaleta ef al. (2012), a pesar de que existe
consenso en lo relativo a la importancia de comunicar el diagnostico, hay cierta
ambigiiedad en cuanto al grado en que dicha informacion es asimilada o entendida. De
acuerdo con la investigacion de Alexandra Zaleta y sus colaboradores, la discrepancia
entre lo que el médico transmite y lo que los pacientes o allegados interpretan podria
deberse, al menos, a cuatro factores:

1. El deterioro cognitivo de la persona enferma, que podria impedir la
correcta interpretacion de la informacion, o su posterior recuerdo.

2. La interferencia emocional, de modo que la ansiedad podria sobrepasar al
paciente y reducir su atenciéon y comprension durante la comunicacion del
diagnostico. No obstante, numerosos estudios revelan, en realidad, un
menor grado de depresion y de ansiedad tras el diagndstico, sobre la base
de que la persona afectada se siente aliviada al disponer de una explicacion
a sus sintomas y esto le permite empezar a planificar su futuro.

3. El lenguaje utilizado por el profesional de la salud. A veces, con la
intencion de mitigar las reacciones negativas frente al diagnostico, se
emplean formulas ambiguas como: “esto tal vez sea...” o “de lo que podria
tratarse es de... “. No obstante, el lenguaje ambiguo puede provocar que
los pacientes o sus cuidadores malinterpreten la mmformacion, haciéndola
coincidir con un resultado diagnostico acorde a sus propias esperanzas y
necesidades. Asi, parientes que dependen del paciente para realizar ciertos
roles (por ejemplo, las tareas del hogar), podrian experimentar problemas
para aceptar que su familiar tiene algunas de sus capacidades mermadas.

4. La severidad de la demencia. En las primeras fases del trastorno, cuando
los sintomas todavia son leves, la falta de certeza del médico puede
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interpretarse como una ausencia de trastorno real. Por este motivo, y con el
fin de reducir el riesgo de malentendidos, la informacion acerca de la
demencia debe ser presentada de la manera mas clara posible.

Tomados en su conjunto, los equivocos, ambigiiedades y discrepancias durante el
proceso diagnostico tal vez no sean sino un sintoma del alcance —y el estigma— que
supone una patologia como la demencia. Incluso cuando se transmiten las noticias
claramente, una cosa es entender el diagndstico y otra, bien distinta, es estar de acuerdo
con ¢l o aceptarlo sin reservas. No obstante, aunque en ocasiones los pacientes pueden
mostrar cierta resistencia a admitir la informacion, otras veces reciben la noticia con
absoluta serenidad y animo constructivo, hablando sin medias tintas de la enfermedad
que padecen y preguntando al facultativo acerca de las terapias que mas puedan
beneficiarlos. Ciertamente, esta actitud positiva favorece el destierro de “palabras
prohibidas”, al tiempo que propugna la normalizacion del trastorno y de aquellos que lo
sufren.

1.2. Tipos de demencia

Antes de describir los principales tipos de demencia, merece la pena incluir un breve
apunte acerca del desorden que suele precederla: el deterioro cognitivo leve
(comunmente abreviado DCL). Este trastorno se caracteriza por una merma de las
facultades intelectuales que, si bien va mas alla de lo esperable de acuerdo a la edad y al
nivel educativo del individuo, no es lo suficientemente severa como para interferir con su
trabajo, sus actividades cotidianas o su vida imdependiente. A pesar de que las personas
que sufren DCL tienen un mayor riesgo de desarrollar una demencia ulterior, esta
evolucion, o empeoramiento, no siempre ocurre de manera invariable. Este hecho ha
espoleado la investigacion en torno a los factores que podrian determinar el progreso del
declive cognitivo, habiéndose planteado para predecirlo, por ejemplo, diferentes
biomarcadores o distintos subtipos de DCL. A este ultimo respecto, aunque se han
propuesto diversas clasificaciones, es posible categorizar el DCL como “amnésico”, en el
que se ve comprometida principalmente la memoria, y “no amnésico”, en el que estan
afectadas otras capacidades mentales, como son el pensamiento abstracto o las
habilidades visuoconstructivas. Basdndose en esta categorizacion, y segin la evidencia
actual, el DCL amnésico esta asociado a un mayor riesgo de progresion a demencia.

Volviendo al tema principal, y como ya se ha apuntado, existen diferentes motivos
por los que puede deteriorarse la capacidad cognitiva y funcional de un individuo.
Atendiendo a la patologia que se encuentra detrds de los sintomas, las demencias suelen
dividirse en:

a) Primarias. Causadas por una enfermedad que afecta al sistema nervioso
central y que no son resultado de ningiin otro trastorno. Ejemplos destacados
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son el Alzhemmer, la enfermedad por cuerpos de Lewy o la enfermedad de
Pick.

b)  Secundarias. Pueden aparecer como consecuencia de procesos patologicos
potencialmente tratables y, en ocasiones, reversibles si se identifican de
manera temprana. Algunos ejemplos son la hidrocefalia, determinados
trastornos cerebrovasculares, el hipotiroidismo o los tumores.

c¢) Mixtas. En ellas coexisten varios procesos neuropatologicos. La demencia
mixta no es en absoluto infrecuente y, por lo comun, se debe a la presencia de
una enfermedad neurodegenerativa primaria acompanada de lesiones
cerebrovasculares.

Dada la multiplicidad de factores capaces de provocar un sindrome demencial,
reviste un enorme interés identificar cudl o cudles de ellos estan ocasionando la
sintomatologia del paciente. Sin duda, un diagndstico preciso es la base de un tratamiento
adecuado. Por esta razdn, el conocimiento de los diferentes tipos de demencia es de una
importancia fundamental.

1.2.1. Formas cronicas

La mayor parte de las demencias tienen su origen en una condicion médica cronica. Esto
significa que los problemas cognitivos, funcionales y conductuales perduraran en el
tiempo y que, probablemente, tenderan a empeorar. No obstante, a menudo es dificil
pronosticar con exactitud cudl serd la rapidez —o lentitud— con la que progresen los
sintomas. En ocasiones, se observan cambios marcados en el estado del paciente y, en
otros momentos, el trastorno parece estabilizarse. A esto hay que afiadir que diversas
alteraciones neuropsiquidtricas, como la depresion o los delirios, podrian fluctuar a lo
largo del tiempo y que, en muchos casos, la evolucion de los sintomas viene determinada
no solo por la enfermedad causante del sindrome demencial, sino también por los
tratamientos que recibe el paciente, su estado de salud general, su calidad de vida, sus
niveles de estrés o sus relaciones sociales y familiares, entre otras muchas circunstancias.

Con lo anterior en mente, a continuacion se expondran, de manera resumida, las
patologias que con mayor frecuencia provocan formas cronicas de demencia:

A) Enfermedad de Alzheimer

De cada 10 personas con demencia, alrededor de 7 la padecen debido al Alzheimer.
Aunque dicha cifra es una estimacion que puede variar sensiblemente de acuerdo al
estudio que se consulte, parece claro que esta enfermedad constituye el motivo principal
de demencia en el mundo. Dada su gran prevalencia —unida a su notable difusion en los
medios de comunicacion—, a veces existe cierta confusion en el empleo del término
“Alzheimer”, y se utiliza de manera intercambiable con el término “demencia”, a modo
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de sinonimos. No obstante, como el lector ya habra apreciado, el primero se refiere a la
causa (una de las posibles causas, para ser exactos) y el segundo, a la consecuencia.

Aunque la enfermedad de Alzheimer afecta, esencialmente, a individuos mayores de
65 afios, también puede manifestarse en personas por debajo de esa edad. Tomados
todos los pacientes con Alzheimer en su conjunto, se estima que mas del 95% padece la
forma de inicio tardio y menos del 5% la forma de inicio temprano. En ambos casos, no
obstante, el tipo de lesiones halladas en el tejido neuronal es muy similar.

El estudio del cerebro de una persona con Alzheimer revela la presencia de
acimulos anormales de un péptido denominado “beta-amiloide” en el espacio que existe
entre las neuronas. Estos depositos de beta-amiloide son también conocidos como
“placas seniles”. Paralelamente, se produce la agregacion —esta vez dentro de la neurona—
de una forma alterada de la proteina tau, que desfigura la célula nerviosa y origina los
llamados “ovillos neurofibrilares”. Ilustrandolo de manera simplificada, podria decirse
que las redes neuronales son invadidas por elementos nocivos que alteran su forma e
impiden su funcionamiento normal.

A pesar de que la acumulacion excesiva de placas seniles estad habitualmente
asociada al Alzheimer, en la actualidad no se conoce su papel con precision. En cuanto a
los ovillos neurofibrilares, su grado de concentracion suele vincularse a la severidad de
los sintomas que presenta el paciente, aunque la relacion no es enteramente univoca. En
ultimo término, los procesos patoldgicos que tienen lugar debido a esta enfermedad
culminan en la muerte celular, y consiguiente atrofia, de regiones cerebrales clave para el
desarrollo de las distintas funciones cognitivas.

Por lo general, las placas seniles y los ovillos neurofibrilares comienzan a acumularse
en estructuras del l6bulo temporal medial, como la corteza entorrinal y el hipocampo.
Dada la importancia de estas areas para la formacion de memorias, los primeros sintomas
que suelen aparecer en la enfermedad de Alzheimer son los olvidos y las llamadas
“lagunas”. Desde ahi, los depositos patologicos continuan extendiéndose a otras zonas
cerebrales, como son el 16bulo frontal y el parietal, lo que conlleva el deterioro progresivo
de otras facultades, entre las que se cuentan el lenguaje, las praxias o el pensamiento
abstracto (ver figura 1.2 para la evolucion tipica del Alzheimer y figura 1.4 para la
localizacion de los 16bulos cerebrales).

El sistema nervioso humano alberga una cantidad de neuronas colosal. No pocos
autores sostienen que tenemos alrededor de 100.000 millones, equiparando su nimero al
de estrellas en nuestra galaxia, la Via Lactea. A pesar de que existen algunas
discrepancias en cuanto a las cifras exactas — o incluso aproximadas—, lo cierto es que la
exorbitante magnitud de los nimeros despierta en los investigadores una inmensa
fascinacion. Sin embargo, resulta necesario introducir un matiz en la analogia entre el
cerebro y la Via Lactea: mientras entre las estrellas existe poco mas que vacio, las
neuronas estan profusamente interconectadas entre si, comunicdndose, en su gran
mayoria, a través de unas sustancias quimicas denominadas “neurotransmisores’.

Se piensa que buena parte de las neuronas pueden llegar a establecer en torno a
10.000 conexiones con otras células nerviosas. A estos puntos de contacto se les conoce
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con el nombre de “sinapsis” y, sucintamente, funcionan del modo siguiente: la célula
presinaptica libera neurotransmisores en la hendidura sindptica y estos son captados por
los receptores de la célula postsinaptica (ver figura 1.3). Existen diversos tipos de
neurotransmisores, asi como de receptores, y los primeros se unen a los segundos de
manera especifica, de forma similar a una llave que encaja en su cerradura, pero no en
otras. Asumiendo que los procesos sinapticos encierran una gran complejidad, podria
simplificarse este punto sefialando que el desequilibrio en los niveles de
neurotransmisores, y la alteracion en la actividad de los receptores, puede provocar
diferentes trastornos cognitivos, conductuales y psiquiatricos.

FASE LEVE FASE MODERADA FASE SEVERA

Figura 1.2. Propagacion de los procesos patologicos en el Alzheimer (adaptado de Huang
et al., 2013).

Figura 1.3. Ilustracion simplificada de una sinapsis (adaptado de Francis, 2005).
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En la enfermedad de Alzheimer se observa, tipicamente, una reduccion marcada en
el nimero de neuronas y sinapsis, ademas de en la sintesis de varios neurotransmisores
como, por ejemplo, la acetilcolina, la norepinefrina y la serotonina. Dado que la
acetilcolina, entre otras funciones, tiene un papel destacado en los procesos de memoria,
su carencia suele provocar un incremento del deterioro cognitivo de los pacientes. Por su
parte, la insuficiencia de norepinefrina y serotonina se ha relacionado con trastornos de la
atencion, aumento de la ansiedad y empeoramiento del estado animico.

En la actualidad, el diagnostico de la demencia tipo Alzheimer se realiza en funcion
del cuadro clinico que presenta el paciente —evaluado, habitualmente, mediante una
exploracion neuropsicologica—, tomando en consideracion la informacion facilitada por
los familiares —en cuanto a la instauracion y evolucion de los sintomas— y, paralelamente,
valorando los resultados obtenidos en examenes médicos como, por ejemplo, las pruebas
de laboratorio o las técnicas de neuroimagen (resonancia magnética o tomografia axial
computarizada, entre otras).

Aunque todavia queda mucho camino por recorrer, la investigacion en este campo
continua adelante, infatigable, evaluando la eficacia de nuevos métodos para detectar la
enfermedad. Por ejemplo, el analisis de los niveles de proteina tau y beta-amiloide en el
liquido cefalorraquideo, extraido mediante una puncion lumbar, ha mostrado cierta
utilidad en el diagnostico temprano del sindrome demencial. No obstante, si bien la
informacion obtenida a través de esta practica puede resultar valiosa, no suele emplearse
de manera rutinaria y, actualmente, se estdn buscando técnicas menos invasivas, mas
econdmicas y que sean aplicables a un mayor numero de pacientes, minimizando al
maximo las molestias. En esta linea, diversos grupos de investigacion estan examinando
el potencial diagndstico de determinados biomarcadores hallados en sangre. Por ejemplo,
Mark Mapstone y sus colaboradores publicaron en la revista Nature Medicine que
ciertos lipidos encontrados en el plasma sanguineo podrian predecir, con un 90% de
precision y con 2 o 3 afios de antelacion, la aparicion del deterioro cognitivo (Mapstone
et al., 2014). Sin duda, es un hallazgo prometedor pero, como ocurre con todo avance
cientifico, es necesario esperar, con prudencia, a que el tamiz del tiempo cribe y revele
cuales son sus implicaciones definitivas.

Lo verdaderamente sorprendente, en cualquier caso, es que la patologia
caracteristica de la enfermedad de Alzheimer no siempre provoca demencia. Dicho de
otro modo, hay individuos que, a pesar de presentar acumulos anormales de placas
seniles y ovillos neurofibrilares en su cerebro, no padecen un menoscabo intelectual
significativo. Segiin informan diversos autores, aproximadamente el 25% de los ancianos
sin demencia presenta valores alterados de beta-amiloide en su liquido cefalorraquideo,
cifra similar a la obtenida en examenes post mortem de su tejido neuronal (Molinuevo et
al., 2012).

Ante tales circunstancias, la pregunta es obligada: ;qué protege a estas personas, con
patologia asimilable a la de los pacientes con demencia tipo Alzheimer, frente al deterioro
cognitivo? El célebre “estudio de las monjas” podria arrojar algo de luz sobre esta
cuestion. A través del andlisis de la competencia lingliistica de un grupo de religiosas —
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reflejada en la escritura de sus diarios y autobiografias—, el equipo liderado por el
profesor estadounidense David Snowdon planteé que la capacidad intelectual de una
persona, durante su juventud y madurez, podria ser un predictor de su funcion cognitiva
durante la senectud. En este caso concreto, si, de joven, la religiosa escribia con fluidez y
riqueza de ideas, era menos probable que desarrollara demencia llegada la vejez
(Snowdon ef al., 1996). Alrededor de esta nocidén gravita el constructo neuropsicologico
conocido como “reserva cognitiva”, mediante el cual se propone que un nivel cultural
elevado, el éxito laboral o, en general, el ejercicio de las aptitudes mentales durante la
vida potencian la plasticidad y conectividad del sistema nervioso. Naturalmente, esto no
significa que cultivar la mente sea garante de un futuro sin demencia, pero si que un
cerebro mejor preparado cuenta con mas armas para combatir los cambios patologicos
provocados por la enfermedad.

B) Enfermedad por cuerpos de Lewy

A pesar de que su conocimiento no estd ampliamente extendido entre la ciudadania,
la enfermedad por cuerpos de Lewy es la responsable de la segunda forma de demencia
degenerativa primaria, por detrds de la demencia tipo Alzheimer. Los cuerpos de Lewy
son depdsitos andomalos compuestos, principalmente, por una proteina llamada “alfa-
sinucleina”. Aunque estos cuerpos se acumulan dentro de la neurona, algunos estudios
revelan que pequefias cantidades de alfa-sinucleina son liberadas al espacio extracelular,
contribuyendo de este modo a la neurodegeneracion y a la propagacion del trastorno
dentro del cerebro (Lee et al., 2014). Los depdsitos de alfa-sinucleina se encuentran
también presentes en una afeccion con la que el lector probablemente estard mas
familiarizado: el Parkinson. Dado que la naturaleza patoldgica de ambos trastornos es
similar, la demencia por cuerpos de Lewy y el Parkinson pueden compartir diversos
sintomas, como son el temblor, la rigidez muscular y la inestabilidad postural.

A diferencia de lo que ocurre con el Alzheimer, que a menudo afecta a la memoria
de manera temprana, el menoscabo de esta facultad podria no ser evidente en las fases
iniciales de la demencia por cuerpos de Lewy, deteriorandose solo con posterioridad. En
su lugar, este tipo de demencia suele caracterizarse por alteraciones visuoespaciales,
disfuncion ejecutiva y fluctuaciones del nivel de conciencia, con momentos de relativa
normalidad seguidos de periodos de alerta reducida, confusion y somnolencia. Asimismo,
con frecuencia aparecen trastornos neuropsiquiatricos, como la depresion, la ansiedad o
los delirios. Sumado a lo anterior, cabe destacar que muchos de estos pacientes sufren
alucinaciones, las cuales son, generalmente, visuales, vividas y recurrentes. Aunque para
tratar las alucinaciones presentes en otras patologias, como la esquizofrenia, suelen
emplearse los llamados ‘“neurolépticos”, o “antipsicoticos”, estos farmacos deben
utilizarse con mucha precaucion —o no utilizarse en absoluto— en pacientes con demencia
por cuerpos de Lewy, ya que pueden agravar de forma notable su estado cognitivo o sus
problemas motores (por ejemplo, la rigidez muscular o el temblor).

En la enfermedad por cuerpos de Lewy se da una deficiencia marcada de los
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neurotransmisores “dopamina” y “acetilcolina”, y diversos estudios han encontrado en el
cerebro de algunos de estos pacientes las placas seniles y los ovillos neurofibrilares
caracteristicos de la enfermedad de Alzheimer. Debido a que sus sintomas pueden
solaparse con aquellos del Parkinson o del Alzheimer, muchos autores consideran que la
demencia por cuerpos de Lewy esta infradiagnosticada en la practica clinica y no siempre
sabe reconocerse correctamente.

Ademas de los sintomas ya mencionados, se ha comunicado que algunos pacientes
con la enfermedad por cuerpos de Lewy podrian manifestar trastornos del suefio
significativos, incluso afos antes de deteriorarse su funcion cognitiva. Dicho desorden
consiste en hablar, gritar o moverse durante el suefio, a veces de manera violenta. En
cualquier caso, es necesario advertir que la expresion clinica de la demencia por cuerpos
de Lewy no estd exenta de una gran variabilidad entre los diferentes pacientes, de manera
que cada caso es unico.

C) Degeneracion frontotemporal

Antes de continuar con la descripcién de las principales formas de demencia, nos
gustaria proponer al lector una tarea para poner a prueba sus habilidades cognitivas:
piense en el abecedario y recitelo hacia atrds, comenzando por la letra z. Deténgase
cuando llegue a la v.

A no ser que haya realizado esta tarea mas veces y la tenga automatizada, es muy
probable que le haya costado esfuerzo ejecutarla, aunque tan solo se trate de pronunciar
cinco letras.

Para llevar a cabo el encargo anterior se requiere la puesta en marcha de redes
neuronales concretas. Existen diversas formas de segmentar el cerebro humano; una de
las mas generalizadas es la expuesta en la figura 1.4. De acuerdo con la misma —y a
grandes rasgos—, cada uno de los lobulos esta especializado en un grupo determinado de
funciones. Por ejemplo, el 16bulo occipital esta consagrado, primariamente, a la funcion
visual. El loébulo temporal, entre otros cometidos, a la comprension auditiva y, en su
region medial, a la formacion de memorias. El l6bulo parietal, por su parte, se ha
considerado tradicionalmente como un centro donde se integra la informacion de distintos
canales sensoriales.
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Figura 1.4. Lobulos cerebrales.

El 16bulo frontal merece mencion aparte. Algunos de sus secretos comenzaron a
desvelarse durante el siglo XIX; a esta época corresponden los trabajos del doctor
Harlow, quien document6 los llamativos cambios de personalidad de Phineas Gage, un
obrero de ferrocarriles americano que sobrevivid a un terrible accidente laboral (una
barra metalica atravesé su craneo). Por su lado, el médico francés Paul Broca, después
de examinar el cerebro de pacientes con afasia, localizd diversas capacidades
relacionadas con el lenguaje en el lobulo frontal dominante.

Sin embargo, tras estos descubrimientos pioneros, la investigacion sistemadtica del
lobulo frontal fue relativamente escasa durante los primeros 60 afios del siglo XX.
Fueron los tiempos en los que cobro popularidad una técnica consistente en lesionar
quirargicamente areas de esta region cerebral con el fin de aliviar diferentes afecciones
psiquiatricas, como la depresion o la psicosis. Este procedimiento, denominado
comunmente “lobotomia” y desarrollado por el neurocirujano portugués Egas Moniz en
1935, estuvo envuelto en una gran controversia desde su creacion, lo que no impidié que
fuese saludado con entusiasmo por muchos doctores, parte de la comunidad cientifica e,
incluso, la Academia Sueca del Premio Nobel, que galardon6 en 1949 al médico luso por
su trabajo. La practica de la lobotomia se extendid rapidamente en algunos paises, entre
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individuos de toda condiciéon y clase social. Rosemary Kennedy, hermana de John
Fitzgerald, fue una de las decenas de miles de personas a las que se aplicé dicho método.
No obstante, con el tiempo se constatd que buena parte de los pacientes
“lobotomizados”, si bien podian mejorar de su depresion o psicosis, sufrian cambios
marcados en su personalidad, asi como déficits emocionales e intelectuales y un mayor
grado de dependencia. Durante la segunda mitad del siglo XX, la lobotomia fue
abandonandose —y prohibiéndose— de forma progresiva en los diferentes paises que la
habian empleado y, en la actualidad, esta totalmente desacreditada.

De algunos errores se aprende, sin duda. El andlisis de las consecuencias de la
lobotomia, sumado al crecimiento de la investigacion sistemdtica sobre el cerebro,
contribuyeron a esclarecer los vinculos entre el sistema nervioso, por un lado, y la
conducta y la cognicion, por el otro. A dia de hoy, el lobulo frontal es a menudo
considerado como una suerte de “director de orquesta” que da voz o silencia, segun
corresponda, diversas facultades o impulsos del conjunto mental. De este modo,
interviene en la inhibicion de comportamientos socialmente inapropiados y regula las
funciones ejecutivas. Se cree que participa en la resolucion de problemas, la
planificacion, el pensamiento abstracto y el manejo mental de la informacién. Un ejemplo
de esto ultimo vendria ilustrado por la tarea propuesta al comienzo de este apartado, en
la que se solicitaba al lector recitar el abecedario hacia atras (pero que nadie se alarme si
le costd trabajo realizarla: tal esfuerzo es solo reflejo de la complejidad de ciertos
procesos cognitivos que, a priori, podrian parecer sencillos).

Segun se desprende de la exposicion anterior, la degeneracion frontotemporal tiende
a ocasionar trastornos de conducta, déficits atencionales, falta de autocontrol y, si resulta
afectado el hemisferio dominante, problemas de lenguaje. La degeneracion de estas areas
cerebrales puede venir provocada por diversos agentes, entre los que se cuentan los
depositos proteicos andomalos de ubiquitina o de Tau (cuerpos de Pick).

La demencia frontotemporal suele manifestarse a una edad mas temprana que la
demencia tipo Alzheimer; por lo comun, entre los 40 y los 65 afios de edad. Es
destacable, ademas, que la memoria podria estar relativamente conservada en las
primeras fases de esta dolencia. De acuerdo con las redes neuronales afectadas y a los
sintomas que presente el paciente, la demencia frontotemporal puede dividirse en tres
subtipos:

1. La variante conductual, como se deduce de su nombre, esta asociada
fundamentalmente a trastornos del comportamiento. Los pacientes pueden
presentar falta de iniciativa, apatia, descuido de la higiene, embotamiento
afectivo y anosognosia (es decir, no son conscientes de su enfermedad).
Asimismo, la desinhibicion puede ocasionar conductas impulsivas,
respuestas socialmente inapropiadas o una necesidad irrefrenable de
caminar constantemente, de forma erratica. También se ha observado
pérdida de empatia y alteraciones en la planificacion y en la toma de
decisiones. Segun avanza el sindrome, las capacidades lingiiisticas se ven
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progresivamente comprometidas.

2. La demencia semantica se vincula con un deterioro especialmente
prominente del l6bulo temporal dominante (comtinmente el izquierdo). Los
pacientes pueden hablar de manera fluida, pero su conversacion a menudo
carece de riqueza de ideas y no siempre tiene sentido. Esto se debe a la
pérdida de la informacion semantica de los vocablos o, dicho de otro modo,
al olvido del significado de las palabras. Por este motivo, es habitual la
presencia de anomia o, paralelamente, la utilizacion de términos genéricos
(como “flor”), en lugar de vocablos con un significado especifico (como,
por ejemplo, “rosa”, “margarita” o “geranio”). La comprension del lenguaje
también suele estar afectada y, a medida que el dano neuronal se extiende
hacia areas frontales del cerebro, aparecen sintomas similares a los que se
dan en la variante conductual.

3. Por ultimo, la afasia progresiva no fluente se caracteriza por un menoscabo
paulatino de la produccion del lenguaje. Al paciente le cuesta un gran
esfuerzo articular las palabras y habla sin fluidez, lo que suele traducirse en
una conversacion telegrafica. Con frecuencia se observa anomia y también
pueden aparecer tartamudeo y parafasias fonémicas, las cuales consisten en
la adicion, omision o sustitucion de un fonema o grupo de fonemas por
otros (por ejemplo, vocalizar “hombro” en lugar de “hombre”). La
evoluciéon del sindrome puede desembocar en mutismo, asi como en
trastornos de conducta, a pesar de que estos no necesariamente estan
presentes en las fases imniciales de la condicion.

D) Demencia vascular

Si en las formas de demencia expuestas hasta ahora el dafio neuronal venia
provocado por depositos proteicos andmalos, en la demencia vascular, la muerte del
tejido nervioso es consecuencia de trastornos en la circulacion sanguinea cerebral. La
falta de riego priva a las neuronas del oxigeno y los nutrientes necesarios para su
subsistencia. La vascular no es, en este sentido, una forma de demencia primaria Yy,
aunque algunos autores la incluyen dentro del grupo de demencias secundarias, otros le
dan una entidad propia e independiente.

Es mportante sefalar que no todos los accidentes cerebrovasculares provocan
deterioro cognitivo. Lo cierto es que, a veces, pueden pasar totalmente desapercibidos si
no acarrean sintomas apreciables y, en otras ocasiones, causan una afectacion motora sin
menoscabar la funcidén intelectual. La sintomatologia que presenta el paciente o, en su
caso, la aparicion de un cuadro clinico demencial, vienen determinadas por la localizacion
y extension del dafio neurologico. De este modo, la probabilidad de demencia aumenta

notablemente cuando resulta involucrado el hemisferio cerebral dominante, cuando la

3

superficie de tejido infartado supera los 50-100 cm”, o cuando el ictus afecta a areas
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cruciales para la cognicion, como son el tdlamo, el giro angular o el hipocampo.

El correcto funcionamiento del sistema vascular puede verse alterado por diversas
condiciones médicas, entre las que se cuentan la hipertension, la diabetes y los niveles
elevados de colesterol en sangre (hipercolesterolemia). El tratamiento de estas
alteraciones redunda en una mejor salud vascular, lo que, a su vez, representaria una
menor ocurrencia de accidentes cerebrovasculares que pudiesen desembocar en
demencia. Sin embargo, aunque el control de estos factores de riesgo contribuye a
reducir la aparicion y frecuencia de ictus, existen algunas patologias para las que
actualmente no se dispone de una solucion especifica. Es el caso, por ejemplo, de la
angiopatia amiloide cerebral y la CADASIL (por sus siglas en inglés: cerebral autosomal
dominant arteriopathy with subcortical infarcts and leukoencephalopathy). En la
angiopatia amiloide cerebral se acumulan depositos de beta-amiloide en las paredes de los
vasos sanguineos y arterias del cerebro, lo que, en algunos casos, provoca hemorragias
lobares recurrentes que pueden resultar en demencia. La CADASIL, por su lado, es una
enfermedad hereditaria vinculada a mutaciones en el gen Notch 3, localizado en el
cromosoma 19. Tipicamente, provoca dafios en la sustancia blanca y suele asociarse a
trastornos del &nimo, migrafias y una demencia lentamente progresiva.

Sin duda, los motivos por los que el sistema cerebrovascular puede deteriorarse son
numerosos. Del mismo modo, existe una notable variabilidad en cuanto a las redes
neuronales concretas que resultan involucradas, asi como en lo que atafie al nimero de
ictus que sufre cada paciente. Tales circunstancias desembocan en un paisaje clinico
heterogéneo, en el que resulta tremendamente dificil predecir la evolucion exacta del
sindrome.

No obstante, con el fin de facilitar el diagnostico diferencial, la demencia vascular se
ha asociado a una serie de particularidades que la separan de otro tipo de demencias. Asi,
en la demencia vascular pueden aparecer, de manera temprana, trastornos de la marcha o
incontinencia urinaria, ademas de signos focales como la hemiparesia o la disartria. A esto
se aflade que, a veces, el cuadro clinico aparece subitamente y avanza de manera
escalonada (a diferencia del deterioro paulatino tipico del Alzheimer), de modo que cada
accidente cerebrovascular viene seguido del consiguiente menoscabo cognitivo y
funcional. Sin embargo, es necesario aclarar que, en otras ocasiones, ictus menores, 0O
que afectan a areas subcorticales que no son clave para la funcion cognitiva, podrian
manifestarse lenta y gradualmente.

En cualquier caso, para el diagnostico de la demencia vascular suele resultar de gran
utilidad el empleo de técnicas de neuroimagen, tales como la resonancia magnética o la
tomografia axial computarizada. Estas técnicas pueden identificar 4reas neuronales
lesionadas a causa de diversas patologias cerebrovasculares y, por consiguiente, ofrecen
indicios para dar explicacion a la sintomatologia presentada por el paciente.

Se estima que la demencia vascular es la segunda causa de demencia, por detras de
la enfermedad de Alzheimer. Como se ha visto, la diversidad de motivos por los que una
persona puede sufrir un ictus hace que, a menudo, no se disponga de un tratamiento
eficaz para detener la progresion del sindrome. Sin embargo, cabe apuntar que cuando el
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riesgo cerebrovascular va ligado a alteraciones en alguna medida tratables (como, por
ejemplo, la hipertension), existe cierta capacidad para minimizar la aparicibon —o
frecuencia— de ictus, lo que, en ultimo término, podria redundar en una ralentizacion del
deterioro cognitivo y funcional.

1.2.2. Patologias “curables”

Enlazando con la nocion anterior, segin la cual el tratamiento de determinadas
alteraciones puede incidir en un mejor pronodstico del sindrome demencial, a continuacion
se expondran algunos trastornos que, aun siendo capaces de provocar sintomas analogos
a los de la demencia, pueden resolverse médicamente. Esto no significa que los déficits
cognitivos desaparezcan (siempre y por completo) al remediarse el trastorno subyacente,
pero si que, en numerosas ocasiones, las facultades intelectuales y funcionales se
restablecen hasta niveles lo suficientemente buenos como para mejorar las capacidades,
la calidad de vida y la independencia de los pacientes.

A) Depresion

Ya en el afio 1883, el profesor francés Albert Mairet describi6 la conexion entre los
trastornos animicos y el deterioro cognitivo. Algunos afios después, en 1915, el ilustre
psiquiatra aleman Emil Kraepelin volvid a poner de relieve el vinculo entre la depresion y
la demencia (Agronin, 2004). Desde entonces, numerosos estudios han confirmado dicha
asociacion. Asi, de acuerdo a la evidencia actual, algunos ancianos deprimidos
experimentan problemas de concentracion, atencidn y memoria. Cuando tales sintomas
interfieren significativamente con las actividades de la vida diaria del paciente, suele
hablarse de pseudodemencia depresiva (aunque este es un término progresivamente en
desuso, y muchos facultativos prefieren definir el cuadro clinico como depresion
acompafiada de deterioro cognitivo o, simplemente, depresion).

Generalmente, los ancianos con depresion se quejan de su mala memoria y enfatizan
su discapacidad. Esto podria diferenciarles de los pacientes con demencia, que a veces
no reconocen o tienden a minimizar sus errores. Ademas, suelen exhibir cierta
ralentizacion psicomotora, ansiedad y trastornos del suefio o del apetito. A pesar de que
algunas personas acuden a la consulta de su médico preocupadas por la posibilidad de
padecer una enfermedad neurodegenerativa, la dolencia subyacente podria ser la
depresion. En los casos en los que esta se detecta y trata convenientemente, los déficits
cognitivos y funcionales asociados a ella mejoran de manera sustancial.

Sin embargo, desentrafiar las relaciones entre la depresion y la demencia no siempre
resulta sencillo. Habitualmente, el decaimiento y la apatia se cuentan entre los primeros
sintomas en aparecer durante el desarrollo de diversos procesos neurodegenerativos,
como la enfermedad de Alzheimer. Por este motivo, es esencial acudir a un especialista
que sepa valorar el cuadro clinico de cada paciente en concreto. Segin se ha visto, un
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anciano deprimido tiende a enfatizar sus déficits. En este sentido, sus quejas suelen ser
mas detalladas que las de una persona con demencia. Ademas, pese a que durante la
evaluacion asegure que no es capaz de realizar una determinada tarea, el rendimiento de
un paciente deprimido tiende a mejorar con la repeticion de la prueba. La presencia —o
ausencia— de otra serie de sintomas, como por ejemplo la desorientacion (asociada con
mayor frecuencia a la demencia), también podria dar pistas a la hora de establecer un
diagndstico preciso.

B) Hipotiroidismo

La tiroides es una glandula en forma de mariposa situada en el cuello, sobre la parte
anterior de la trdquea. Se encarga de producir, almacenar y liberar hormonas tiroideas al
torrente sanguineo, lo que repercute en el metabolismo de la glucosa, las grasas y las
proteinas que utiliza el organismo para funcionar de manera adecuada. De este modo, las
hormonas tiroideas intervienen en la regulacion de la energia corporal y contribuyen al
correcto funcionamiento de 6rganos como el corazon, los musculos y el cerebro.

Segun se ha puesto de relieve, el hipotiroidismo (deficiencia de hormona tiroidea)
puede ocasionar, entre otras alteraciones, problemas de atencion y de memoria, ademas
de un estado animico decaido y cierta sensacidbn de cansancio. Dado que las
concentraciones de hormonas tiroideas suelen variar con la edad, es importante explorar
la funcién tiroidea en el anciano que presenta déficits cognitivos, con el fin de detectar
posibles anomalias y, en su caso, tratarlas médicamente.

C) Hidrocefalia

En el interior del cerebro se encuentra el sistema ventricular. Esta estructura consta
de cuatro cavidades interconectadas entre si por las que circula el liquido
cefalorraquideo, que bana y protege (entre otras funciones) el sistema nervioso central.
Cuando el liquido cefalorraquideo se acumula de forma excesiva en los ventriculos
cerebrales, estos pueden dilatarse, desplazando, oprimiendo y dafando el tejido
circundante. A esta condicidn se la conoce, de manera genérica, con el nombre de
“hidrocefalia” y, cuando la presion del liquido cefalorraquideo permanece bésicamente
estable, a pesar de los cambios estructurales que provoca su acumulacion, se habla de
“hidrocefalia normotensiva”.

Con independencia de las causas que originan la hidrocefalia en el anciano, esta
alteracion suele manifestarse clinicamente a través de la siguiente triada de sintomas:

1. Trastornos de la marcha.

2. Incontinencia urinaria.
3. Deterioro cognitivo.
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Por lo comun, el tratamiento de la hidrocefalia consiste en la implantacion bajo la
piel de un sistema de drenaje compuesto por una valvula y un tubo flexible, con el fin de
redirigir el exceso de liquido cefalorraquideo de los ventriculos cerebrales a otra parte del
cuerpo —como la cavidad abdominal-, donde sera absorbido. Este procedimiento
quirurgico, conocido como “derivacion”, no estd exento de riesgos pero, cuando se
realiza con éxito, consigue restablecer el tamano normal de los ventriculos, lo que, en
muchas ocasiones, repercute en una mejora ostensible de los sintomas del paciente.

Las consecuencias de la hidrocefalia siguen siendo objeto de estudio en la actualidad.
Ademads de los cambios estructurales descritos anteriormente, algunos autores plantean
que el estancamiento del liquido cefalorraquideo ocasionaria una deficiente limpieza de
diversas moléculas patogénicas, como la beta-amiloide y la tau. Esta coyuntura explicaria
el aumento de la prevalencia de hallazgos neuropatologicos propios del Alzheimer en el
cerebro de ancianos con hidrocefalia (Bugalho et al., 2014).

D) Procesos neopldsicos

Otra causa potencialmente reversible de demencia es el desarrollo de tumores
cerebrales (ya sean benignos o malignos), los cuales provocan un cuadro clinico
altamente variable, dependiendo de factores como el tipo, el tamafio y la localizacion del
tumor, a lo que se afiade el tratamiento que el paciente siga para combatirlo.

El deterioro cognitivo asociado a los procesos neopldsicos se deriva, en buena
medida, del dafio o la presion que el tumor ejerce sobre las areas en las que se encuentra
localizado. Atendiendo a las areas afectadas, puede aparecer afasia, amnesia o disfuncion
ejecutiva, por mencionar solo algunas de las posibles alteraciones. Paralelamente, no hay
que desdenar los efectos secundarios del tratamiento antitumoral. De este modo, en
algunos casos, el tejido nervioso sufre lesiones durante la extraccion quirtirgica de la
neoplasia. En otras ocasiones, la utilizacion de radioterapia o quimioterapia puede
desencadenar procesos neurotdxicos y/o desmielinizacion, sin contar con que el estrés
soportado por el paciente durante el padecimiento de su enfermedad influye, de manera
determinante, en su bienestar psicoldgico.

Los déficits cognitivos también pueden venir ocasionados por un sindrome
paraneoplasico —es decir: por los efectos neurologicos que desencadena un cancer
localizado fuera del sistema nervioso central-. Un ejemplo de ello es la encefalitis limbica
paraneoplasica, que puede estar asociada a un cancer de pulmon, y que suele cursar con
problemas marcados de memoria, trastornos neuropsiquiatricos y crisis convulsivas.

Lo verdaderamente relevante es que, cuando el tratamiento tiene éxito, tanto la
demencia provocada por un tumor cerebral como la causada por un sindrome
paraneoplasico son en buena medida reversibles, si bien no hay que olvidar que algunos
supervivientes al cancer desarrollan déficits cognitivos debido, precisamente, a las
terapias que reciben. Por todo ello, el estudio de los procesos neoplasicos y su
tratamiento resulta mas acuciante que nunca, en la medida en que la supervivencia de los
pacientes aquejados de un tumor ha ido incrementandose progresivamente debido al
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avance de la investigacion médica.

E) Procesos infecciosos

Alo largo de la historia, diferentes enfermedades infecciosas han estado vinculadas a
la aparicion de casos severos de deterioro cognitivo y funcional. Las epidemias de sifilis
golpearon Europa en el siglo XVI, y la encefalitis letargica afectd a millones de personas
tras la Primera Guerra Mundial. Quizds el lector amante del cine sepa que las
consecuencias de la encefalitis letargica aparecen reflejadas en la pelicula estadounidense
Despertares, basada en los trabajos del neur6logo inglés Oliver Sacks, en la que el doctor
Malcolm Sayer (interpretado magistralmente por Robin Williams) decide emplear un
farmaco llamado levodopa para tratar el cuadro clinico de sus pacientes, entre los que se
cuenta Leonard Lowe (encarnado por un formidable Robert De Niro).

Gracias a la difusion de los antibidticos en la década de 1940 y el posterior desarrollo
de agentes antimicrobianos y antivirales, las secuelas de numerosos procesos infecciosos
han disminuido tremendamente. No obstante, los avances en medicina han promovido
una coyuntura singular. El incremento de la esperanza de vida en los paises desarrollados
—algo, en primera instancia, positivo— entrafia que la mayoria de los ciudadanos alcancen
edades en las que se multiplica el riesgo de padecer trastornos neurodegenerativos, como
el Alzheimer o la enfermedad por cuerpos de Lewy —circunstancia mucho menos
positiva—. El aumento de la prevalencia de estas formas de demencia ha eclipsado,
indiscutiblemente, el impacto de la demencia causada por procesos infecciosos. Sin
embargo, no conviene olvidar la incidencia de determinadas afecciones contagiosas
capaces, a veces, de deteriorar las funciones cognitivas; tal podria ser el caso del virus de
la inmunodeficiencia humana (VIH). Por lo demas, segin discurren los afios, no puede
descartarse la aparicion de nuevos agentes infecciosos, lo que obliga a la investigacion
médica a permanecer en un estado continuo de alerta.

En términos generales, una infeccion aguda del sistema nervioso central puede
provocar una meningitis o una encefalitis acompafiada de dolor de cabeza, rigidez del
cuello, cambios en el estado mental y signos neuroldgicos focales; las personas
inmunodeprimidas, los ancianos y los individuos enfermos tienen un riesgo mayor de
desarrollar una encefalitis y de acusar sus secuelas. Las infecciones cronicas del sistema
nervioso central, por su lado, suelen presentarse de manera algo mas insidiosa, y pueden
ocasionar una demencia para la que no sea facil encontrar un claro motivo subyacente.
Toda esta serie de alteraciones precisan una rapida intervencion médica, que conduzca,
en los casos en los que sea posible, a la recuperacion de la salud fisica y mental del
paciente.

F) Déficits vitaminicos

La importancia de determinadas vitaminas para el correcto funcionamiento del
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cerebro es tan bésica, que su carencia puede ocasionar graves problemas cognitivos y
funcionales. Es necesario sefialar, no obstante, que los déficits vitaminicos severos son
relativamente infrecuentes en los paises desarrollados; cuando aparecen, suelen deberse a
patrones alimentarios inadecuados o a trastornos en la absorcion intestinal de los
nutrientes. De manera genérica, una dieta sana y equilibrada suele ser suficiente para
obtener un aporte adecuado de vitaminas; no obstante, en algunos casos es necesario el
empleo de suplementos.

La carencia de tiamina (vitamina B1) puede provocar fatiga, apatia, irritabilidad,
depresion y trastornos de la memoria. Esta insuficiencia vitaminica estd asociada al
beriberi y al sindrome de Wernicke-Korsakoff, que se da con mayor frecuencia entre
personas malnutridas con un abuso crénico del alcohol.

La deficiencia severa de niacina (vitamina B3) puede ocasionar pelagra, que cursa
con diarrea, dermatitis —similar a la de una quemadura solar— y demencia. Este trastorno
puede venir provocado por algunas alteraciones que resultan en una malnutricion grave,
como son la anorexia nerviosa, la colitis ulcerosa o el alcoholismo.

El déficit de acido folico (vitamina B9) estd asociado con la aparicion de anemia
macrocitica y con un aumento de las concentraciones plasmaticas de homocisteina —lo
cual se ha relacionado con la aparicion de dafio neuronal y una mayor toxicidad del
péptido beta-amiloide—. Diversos estudios han encontrado una asociacion entre los
niveles disminuidos de acido folico y el deterioro cognitivo de los ancianos.

La cobalamina (vitamina B12) merece una mencién especial. Algunos estudios
comunican que entre el 10% y el 38% de los ancianos padecen carencias leves de esta
vitamina (Hoey et al., 2009) y, en los casos en los que esta insuficiencia es severa, puede
manifestarse una alteracion conocida como “degeneracion combinada subaguda”, que
afecta a la capa de mielina de las fibras nerviosas y que puede provocar depresion,
neuropatia periférica y deterioro cognitivo.

Por ultimo, para cerrar esta lista —no exhaustiva—, cabe citar el déficit de vitamina E.
Tal insuficiencia entrafa el riesgo de desarrollar una degeneracion espinocerebelosa, que
cursa con marcha inestable, ataxia, hiporreflexia y debilidad muscular, entre otros
sintomas. Si la deficiencia de vitamina E es severa y se prolonga durante mucho tiempo,
pueden aparecer arritmias cardiacas, ceguera y demencia.

1.3. Sobre estadisticas, nimeros y epide mias

No solo los matemadticos sienten pasion por los nimeros. Es probable que todos lo
hagamos en alguna medida, aunque muchos confesemos ser unos perfectos ineptos en
calculo. Pero como no sentir atraccion y una especie de estupor fascinado ante cifras con
muchos ceros detras (piense el lector en las estrellas que alberga nuestra galaxia o en la
fortuna que atesora Bill Gates). O, cambiando el topico de conversacion, como no sentir
inquietud ante porcentajes que revelan, de forma inopinable, que las probabilidades de
padecer una enfermedad coronaria se multiplican si no se logra dejar de fumar...
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Los medios de comunicacion conocen muy bien el inmenso poder de los numeros.
También saben del interés —absolutamente comprensible, por otra parte— que despiertan
las enfermedades. Segin apunta el médico y divulgador britanico Ben Goldacre en su
libro Mala ciencia:

Mas de la mitad del espacio que se dedica a la ciencia en un periddico tiene que ver con la salud,
porque las noticias sobre lo que nos mata o nos cura son sumamente motivadoras para los lectores vy,
en ese campo, ademas, el ritmo de la investigacién ha cambiado espectacularmente.

Otra cosa es la forma de presentar los datos. Considérese un ejemplo hipotético:
supongase que de cada cien personas, entre 50 y 59 afos de edad y con niveles normales
de colesterol, cuatro sufren un ataque cardiaco. Supdngase, ahora, que de cada cien
personas en ese mismo rango de edad pero con niveles elevados de colesterol, son seis
las que lo sufren. Atendiendo a tales cifras (hipotéticas), el riesgo adicional de sufrir un
ataque al corazdn podria interpretarse, basicamente, de dos maneras diferentes. Por un
lado, dado que existe un aumento de dos casos con respecto a los cuatro que muestran
niveles normales de colesterol, podria decirse que el riesgo cuando se padece
hipercolesterolemia es un 50% superior —esto constituiria el “incremento del riesgo
relativo”—. Por otro lado, si se describe el aumento de casos en funcion de la muestra, de
cien mndividuos, el porcentaje representaria un 2% —este seria el “incremento del riesgo
absoluto”— (Goldacre, 2011). Fijese con atencion: un 50% frente a un 2%. Como podra
imaginarse, la reaccion a la noticia variard de forma extraordinaria de acuerdo al modo en
que se presente la informacion.

Con frecuencia, un titular llamativo eclipsa el desarrollo pormenorizado del reportaje
que encabeza. Lo que es mds, en raras ocasiones se profundiza en los detalles acerca de
la metodologia de la investigacion que se estd difundiendo. Este extremo no es baladi,
dado que el modo en que se lleva a cabo un experimento cientifico puede afectar a los
resultados que se obtienen en €l. Sin embargo, los medios de difusion estan limitados por
el espacio y el tiempo que le pueden dedicar a una crénica, a lo que hay que sumar que
suelen evitar la exposicion de determinados procedimientos técnicos, pensando en una
audiencia que no es, necesariamente, experta en la materia.

Todo ello provoca, en algunas ocasiones, malentendidos o, en los casos en los que
se consultan fuentes sin ningiin tipo de respaldo cientifico, datos estrictamente erroneos
(en internet la informacion es inagotable y cohabitan portales sélidamente fundamentados
con portales, digamoslo asi, menos solventes). Pero incluso cuando se ofrecen datos
rigurosamente ciertos, la interpretacion e impacto de un texto puede variar enormemente,
dependiendo del modo en que se formulen las cifras —recuérdese el ejemplo anterior,
acerca del aumento porcentual del riesgo de sufrir un ataque cardiaco en personas con
hipercolesterolemia—.

Con toda seguridad, la cautela es una excelente aliada a la hora de interpretar una
noticia; también lo es la determinacion por profundizar en aquello que nos resulta
interesante. El tiempo es otro gran maestro y, a través de ¢él, los acontecimientos van
tomando forma, en uno u otro sentido. Probablemente, los lectores de cierta edad hayan
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asistido, a lo largo de su vida, al estallido de diversas alarmas sanitarias. Mucho mas que
los informativos especiales dedicados al efecto y las opmiones, a veces precipitadas, de
tantas voces autorizadas, es el tiempo, al final, el que va cuadrando las cuentas.

En este mundo de nimeros y de amenazas a la salud, ;qué lugar ocupa la demencia?
Descrita en la década de 1980 como la “epidemia silenciosa”, su voz se ha ido haciendo
cada vez mds audible con el pasar de los afnos. Esto no es de extrafiar, ya que no solo
afecta a los pacientes (que se cuentan por millones a nivel mundial), sino también,
indefectiblemente, a los cuidadores y a los sistemas nacionales de salud. Valorar con
precision la huella de la demencia en la sociedad actual supone un verdadero reto, dadas
sus enormes proporciones.

Como podra imaginarse, por tanto, hablar de epidemiologia no es una tarea sencilla.
Las estadisticas que se manejan en esta disciplina son herramientas tremendamente utiles
para ofrecer un dibujo, aproximado, de la distribucion y la frecuencia de las
enfermedades que aquejan a una poblacion, pero su exactitud no es completamente
absoluta, especialmente cuando se estudian grandes nucleos poblacionales o naciones
enteras. Los datos epidemiologicos se obtienen a partir de diferentes fuentes, entre las
que destacan los registros demograficos, las encuestas “puerta a puerta” y los registros
hospitalarios y de atencion primaria. Tomando esto en consideracion, es esperable que
las estadisticas varien de acuerdo a las caracteristicas de la poblacion y a los recursos
sociosanitarios de la region objeto de estudio.

La frecuencia de un problema de salud puede calcularse basandose en dos tipos de
medidas:

1. Incidencia. Representa el nimero de casos nuevos que aparecen en un lugar y
en un periodo de tiempo determinados (por ejemplo, los casos nuevos de
demencia diagnosticados a lo largo de un afio en Portugal).

2. Prevalencia. Describe la proporcion o el nimero total de personas que padecen
una enfermedad en un momento y en un lugar concretos (por ejemplo, la
cantidad total de personas que actualmente padecen Alzheimer en Espana).

Seglin la organizacion Alzheimer s Disease International, en 2015 habia cerca de 47
millones de personas con demencia en el mundo (lo que representaria la prevalencia del
sindrome para este afio en concreto). Esta misma entidad estima que, anualmente,
aparecen alrededor de 9,9 millones de nuevos casos a nivel mundial (esta seria su
incidencia). Si se atiende a la patologia que desencadena el cuadro clinico, la enfermedad
de Alzheimer se sitla como la causa mas frecuente, seguida de los trastornos
cerebrovasculares, la enfermedad por cuerpos de Lewy y la degeneracion
frontotemporal. No obstante, es necesario subrayar que la evidencia procedente de los
estudios neuropatologicos cuestiona, en buena medida, la nocion de subtipos discretos,
ya que se ha encontrado que las patologias mixtas son mucho mas comunes que las
“puras”.

En lo que atafie a las previsiones, se calcula que hacia el afio 2030 habra cerca de 75
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millones de personas con demencia en el mundo, cifra que alcanzara los 131 millones en
torno al afio 2050. A grandes rasgos, estas estimaciones se basan en el crecimiento
demografico y en el envejecimiento poblacional. Sin embargo, los grupos humanos, los
males que los aquejan y las estadisticas que los describen son, todos, sistemas dindmicos
que van evolucionando al compas que marcan el tiempo, los avatares historicos y los
avances terapéuticos —tan dificiles de predecir a largo plazo—.

Al hilo de lo anterior, merece la pena aludir al articulo que Eric B. Larson y sus
colaboradores publicaron, a finales de 2013, en la prestigiosa revista The New England
Journal of Medicine. En el texto, los autores se hacen eco de algunos estudios que, en
los ultimos afios, han comunicado una reduccion de la incidencia de la demencia en
algunos lugares del mundo. ;Como dar explicacion a tales resultados? Segin los
investigadores, los motivos del hallazgo consisten, fundamentalmente, en un mayor nivel
educativo y en un control més eficiente de diversos factores de riesgo (como, por
ejemplo, los cardiovasculares). Sin lugar a dudas, se trata de una noticia esperanzadora,
que acentua la importancia de una incesante labor investigadora. En palabras de los
autores (Larson et al., 2013):

estudiamos epidemiologia no solo como un ejercicio de contabilizaciéon sino, especialmente, para
aprender formas de reducir los efectos de las enfermedades sobre los individuos y las poblaciones.

Abundando en la misma linea, la organizacion Alzheimers Disease International
difundi6 en 2014 su informe anual, titulado “Demencia y reduccion de riesgos: un andlisis
de factores protectores y modificables”. En el documento se valora la evidencia cientifica
existente acerca de los beneficios de determinadas practicas provechosas, como por
ejemplo, el ejercicio fisico, el control de la hipertension y del colesterol, la implicacion en
tareas cognitivamente estimulantes y el cultivo de las relaciones sociales, entre otros
habitos saludables. Los datos del informe anual de 2015 de esta misma entidad, titulado
“El impacto global de la demencia: un analisis de la prevalencia, la incidencia, los costes y
las tendencias”, parecen apoyar este conjunto de principios, en la medida en que la
incidencia de la demencia ha aumentado en continentes como Asia y Africa (cuyos
paises se encuentran en vias de desarrollo) mientras que, constatan, ha disminuido en
Europa (donde existe un mejor control de los factores de riesgo y un mayor nivel
socioeducativo).

En definitiva, los esfuerzos deben ir dirigidos a establecer un plan de accion, con
unas minimas garantias de eficacia. Como un mantra, suele afirmarse que “la demencia
no tiene cura, pero tiene tratamiento”. Es cierto. Las intervenciones terapéuticas —tanto
farmacologicas como no farmacologicas— estdn orientadas hacia la ralentizacion del
deterioro, abriendo la puerta al mantenimiento, el méaximo tiempo posible, de la
independencia, el bienestar y la calidad de vida del paciente y de las personas que cuidan
de €l. No cabe duda: en la lucha contra la demencia es esencial conocer al “enemigo”.
Después, los pasos han de ir encaminados a rastrear los diferentes caminos para
combuatirlo. A falta de una solucion definitiva al problema, los objetivos giran en torno a
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las pequefias batallas vencidas. Basandose en esta premisa, el siguiente capitulo se
dedicara a la exploracion de algunas de las estrategias terapéuticas empleadas para tratar
el sindrome demencial.
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Tratamiento del problema

En el principio era el Verbo. O, a los ojos de un astrofisico, en el principio era el
hidrégeno. O el electron... o quizés el big bang. En fin, los debates sobre lo que vino
primero no son lodos para este libro. No es este el lugar, ni tampoco el momento, por
muy relativo que sea el tiempo. Lo que parece absolutamente cierto es que estamos
compuestos de los mismos elementos que el resto del universo. De hecho, los atomos
que ahora dan forma a su cuerpo antes fueron tierra, rio y materia interestelar. Segin
proclamaba el reputado astronomo Carl Sagan, de manera tan veraz como poética:
“somos polvo de estrellas™.

En salud mental, la circunstancia anterior plantea una cuestion profundamente
interesante: si el cerebro es material, ;jes posible reparar fisicamente los dafios
ocasionados por una enfermedad? Desde un punto de vista logico, asi podria
aventurarse. Pero la respuesta exige un mayor desarrollo. El cerebro —y su correlato
fenomenologico: la mente— no es tan solo la acumulacion (cadtica) de sus partes. En
absoluto. Es, criticamente, la forma en que esas partes se organizan. En otras palabras: el
entramado de redes y conexiones neuronales de su sistema nervioso es el responsable de
que usted sea usted. Para caracterizar este mapa y territorio de fibras, uniones y enlaces,
los profesores Olaf Sporns y Patric Hagmann acufiaron en 2005, de forma simultanea e
independiente, el término “conectoma’.

Cada conectoma es tnico. No hay dos conectomas exactamente iguales; ni siquiera
el de dos gemelos monocigoticos. En el corazon de tan extraordinaria diversidad yace el
fenomeno de la plasticidad cerebral. Las redes neuronales, que en gran medida se
estructuran siguiendo un programa genético, poseen una excepcional capacidad para
reajustarse, acomodandose, asi, a las condiciones del mundo que les rodea (incluyendo
las del entorno intrauterino). Usted es un armazon de genes y ambiente.

A grandes rasgos, el cerebro es el producto de las células que lo integran, el modo en
que se organizan y la manera en que funcionan. Con la llegada de una patologia
neurodegenerativa, esta suerte de “orden dinamico” se ve desequilibrado. Dada la
abundancia de cé€lulas nerviosas y la gran profusion de sus conexiones, restaurar el
equilibrio no siempre resulta una tarea sencilla. Para ilustrar esta coyuntura —y en aras de
una mayor simplicidad—, podria utilizarse la siguiente alegoria: imagine el lector que un
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raton hambriento se introduce en un pajar y, mientras va devorando semillas y grano,
comienza a descomponer el forraje. Mas tarde, cuando el duefio entra en el pajar y
descubre el desaguisado, el raton se esconde y permanece inmovil. Pues bien, si la
curacion de una enfermedad neurodegenerativa pudiera asimilarse a la busqueda de un
ratobn en un pajar, no solo seria indispensable encontrar el nocivo roedor y extraerlo;
también seria necesario devolver cada brizna de paja a su lugar original.

Como podra suponerse, cuanto mayor es el dafio, mas problematica es la
recuperacion. En las formas méas comunes de demencia, ademas, el deterioro suele ser
progresivo, por lo que, a dia de hoy, no resulta posible restablecer las capacidades del
paciente a su estado premorbido. Sin embargo, merece la pena volver a aludir a la
plasticidad del sistema nervioso, ya que en ella se basan multitud de intervenciones
terapéuticas dirigidas a optimizar la funcion cerebral. A ello hay que sumar la
disponibilidad de una serie de fairmacos que contribuyen a mejorar diversos sintomas
cognitivos, afectivos y conductuales.

En la actualidad, los objetivos de tratamiento pasan por ralentizar el menoscabo de
las facultades del paciente, compensar los déficits que padece, promover su
independencia, mantener su calidad de vida, favorecer su bienestar y velar por su
dignidad. Las paginas siguientes estaran dedicadas a la exposicion de algunas de las
terapias empleadas para la consecucion de tales propdsitos.

2.1. Medicamentos

Las lesiones en el tejido nervioso no solo interrumpen vias de comunicacion neuronal;
ocasionan, adicionalmente, desequilibrios en los niveles de ciertos neurotransmisores (que
varian de acuerdo a las areas cerebrales dafiadas). En las ultimas décadas han aparecido
distintos farmacos para tratar la demencia. Algunos de ellos estdn orientados a
compensar, en lo posible, los desequilibrios quimicos existentes y otros, mediante
mecanismos farmacoldgicos diversos, se muestran capaces de mitigar determinados
sintomas del sindrome demencial.

En los proximos epigrafes se considerardn, de forma abreviada, algunos de los
medicamentos utilizados con mayor frecuencia para mejorar la funcion cognitiva, ademas
de para disminuir sintomas como la depresion, la ansiedad y los delirios.

2.1.1. Para el deterioro cognitivo

Trastornos neurodegenerativos, como el Alzheimer o la enfermedad por cuerpos de
Lewy, cursan con déficits en los niveles de varios neurotransmisores, entre los que se
cuenta la acetilcolina. La merma en la disponibilidad de esta sustancia viene determinada,
en gran medida, por la pérdida neuronal en el nicleo basal de Meynert, estructura
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localizada dentro de la llamada “sustancia innominada”, en la base del prosencéfalo.
Dado que la acetilcolina participa en los procesos de memoria, su carencia suele
ocasionar deterioros cognitivos apreciables.

Con el objeto de compensar los niveles de dicho neurotransmisor, a partir de la década
de 1990 comenzé6 a extenderse el wuso de los denominados farmacos
“anticolinesterasicos”, que actuan inhibiendo la funcion de la acetilcolinesterasa (una
enzima que degrada la acetilcolina). Grosso modo, los anticolinesterasicos no
incrementan la produccion de acetilcolina, sino que, al obstaculizar su degradacion,
favorecen su presencia en el cerebro y amplian el tiempo en que se encuentra disponible.
Hasta la fecha, los farmacos anticolinesterasicos empleados con mayor éxito han sido el
donepezilo, la rivastigmina y la galantamina (ver cuadro 2.1). La tacrina, que fue el
primer anticolinesterasico en comercializarse para tratar a personas con demencia, estd
actualmente en desuso debido, entre otras razones, a su hepatotoxicidad.

Cuadro 2.1. Principales anticolinesterdsicos

Farmaco Nombre comercial
Donepezilo Aricept
Rivastigmina Exelon; Prometax
Galantamina Reminyl

Ademas de potenciar la funcion cognitiva, los fArmacos anticolinesterasicos se han
mostrado utiles a la hora de paliar diversos trastornos del comportamiento, como la
agitacion o la irritabilidad. Por este motivo, una vez instaurado el tratamiento, suele ser
recomendable esperar algunas semanas y observar la evolucion del cuadro clinico en su
conjunto, antes de valorar la introduccion de otros faArmacos destinados a tratar la esfera
afectiva y conductual del paciente.

A pesar de que los anticolinesterdsicos pueden ocasionar efectos secundarios, como
nauseas, vomitos, diarrea o insomnio (ver capitulo 3), suelen ser, mayoritariamente, bien
tolerados. En cualquier caso, para controlar la aparicion de esta serie de sintomas, el
facultativo habitualmente implanta el medicamento de forma gradual. Existe también la
posibilidad de administrar algunos anticolinesterasicos en parches transdérmicos, con el
fin de reducir los posibles efectos secundarios gastrointestinales.

De manera genérica, esta familia de farmacos presenta una mayor eficacia en
personas que se encuentran en las primeras fases de la enfermedad. Durante etapas mas
moderadas y severas de la dolencia, resulta conveniente evaluar el uso conjunto, o
alternativo, de otras opciones medicamentosas como, por ejemplo, la memantina.

Para entender el funcionamiento de la memantina, antes es necesario discutir el
papel del glutamato. El glutamato es considerado el principal neurotransmisor excitatorio
del sistema nervioso central. Aunque esta mmplicado en procesos de aprendizaje y
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memoria, un exceso del mismo puede provocar la entrada masiva de iones de calcio
dentro de la neurona, desembocando en la muerte celular por excitotoxicidad. Ante los
desequilibrios que algunas patologias neurodegenerativas ocasionan en los niveles de
glutamato, la memantina actia bloqueando la accion de las concentraciones
anormalmente elevadas de dicho neurotransmisor, regulando y modulando, de este
modo, la transmision sindptica. La memantina también se conoce por sus nombres
comerciales: Ebixa o Axura, y buena parte de los pacientes tratados con ella muestran un
mayor retraso en su deterioro cognitivo y funcional.

De forma similar a los farmacos anticolinesterasicos, el uso de memantina también
se ha asociado a la disminucion de distintas alteraciones conductuales y afectivas, tales
como la ansiedad y la agresividad. El control de esta serie de sintomas redunda en un
mayor bienestar para el paciente, asi como en un menor grado de sobrecarga y estrés
para el cuidador. No obstante, cuando la accion de los farmacos citados en este apartado
no resulta suficiente para refrenar las alteraciones neuropsiquiatricas, puede ser necesario
valorar el empleo de alguno de los medicamentos contemplados en el epigrafe siguiente.

2.1.2. Para los trastornos neuropsiquidtricos

Seglin se ha apuntado, la demencia no son solo déficits de memoria. Por el contrario, es
extremadamente corriente la aparicion de determinados trastornos neuropsiquiatricos
como, por ejemplo, la depresion, la irritabilidad, los delirios, la desinhibicion, la labilidad
emocional o los desordenes del sueno. Estos sintomas, a menudo, son una fuente de
angustia y agotamiento para los cuidadores, que pueden verse notablemente afectados
por la situacion, y sufrir problemas en su propia salud si no reciben la ayuda oportuna.
Algunos farmacos indicados para mitigar los trastornos neuropsiquidtricos se encuentran
recogidos en el cuadro 2.2.

Cuadro 2.2. Farmacos para los trastornos neuropsiquidtricos

Antidepresivos Benzodiacepinas Neurolépticos
Escitalopram Lorazepam Haloperidol
Fluoxetina Alprazolam Levomepromazina
Paroxetina Bromazepam Risperidona
Trazodona Diazepam Quetiapina

Los antidepresivos se emplean para combatir los sintomas de tristeza, decaimiento y
apatia. Los prescritos con mayor frecuencia son los inhibidores selectivos de la
recaptacion de serotonina, que actuan aumentando la disponibilidad sindptica de este
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neurotransmisor. Algunos estudios indican que los fArmacos serotoninérgicos contribuyen
a mejorar la funcidn cognitiva del paciente, reduciendo su desidia y, por tanto,
promoviendo la ampliacion del nimero de actividades en las que se implica.

Un antidepresivo utilizado para tratar la agitacion y los trastornos del suefio es la
trazodona, que tiene propiedades ansioliticas e hipnoéticas. Contra tales sintomas, no
obstante, en algunos casos es necesario considerar el empleo de otra serie de
medicamentos.

Las benzodiacepinas son farmacos dirigidos a tratar (idealmente, a corto plazo)
sintomas como la ansiedad o la agitacion. También se han mostrado eficaces para mitigar
el insomnio. A pesar de su utilidad, es recomendable usarlos de manera racional y
prudente. De tal modo, se aconseja su administracion de forma temporal, procurando
evitar una utilizacion prolongada. El empleo cronico de benzodiacepinas, no obstante,
puede ser necesario en casos en los que no puede solventarse la sintomatologia ansiosa
mediante otro tipo de remedios, como son, por ejemplo, los neurolépticos —también
conocidos como antipsicoticos—.

En el momento actual se encuentran disponibles, esencialmente, dos grupos de
neurolépticos: los clasicos y los atipicos. Los primeros (como el haloperidol y la
levomepromazina) son los de més antigua creacion. Los segundos (como la risperidona y
la quetiapina) son los introducidos mas recientemente. Aunque todos ellos pueden
emplearse para reducir problemas como la agitacion, los delirios y las alucinaciones,
existen algunas diferencias en el modo en que funcionan, asi como en los efectos
secundarios que pueden provocar. De esta manera, los neurolépticos atipicos, en
comparacion a los clasicos, estdn asociados a una menor incidencia de sintomas
extrapiramidales, como el temblor, la distonia o la rigidez muscular.

En definitiva, la aproximacién farmacoldgica es una opcion valiosa no solo para
intentar ralentizar el deterioro cognitivo, sino también para minimizar el impacto de
diversos trastornos neuropsiquiatricos y conductuales. Sin embargo, no es la unica
opcion. Alternativa o conjuntamente, el tratamiento de la demencia puede abordarse a
través de terapias que buscan impulsar el bienestar general del paciente, estimulando sus
capacidades cognitivas y trabajando sobre las areas fisica, social, funcional y afectiva de
la persona. Si la medicacion promueve el cambio a través del uso de agentes quimicos
externos, las intervenciones no farmacoldgicas ayudan a que las redes neuronales, hasta
cierto punto, se cambien a si mismas. Segin la famosa frase asociada al genial Santiago
Ramoén y Cajal: “todo hombre puede ser, si se lo propone, escultor de su propio
cerebro”.

2.2. Terapias no farmacologicas

El impacto de la demencia alcanza a un nimero considerable de personas, a las que se
debe atender de manera profesional, diligente y cercana. El declive cognitivo,
caracteristico de las formas mas frecuentes del sindrome, viene acompaniado de algin
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grado de dependencia en las actividades de la vida diaria que va limitando,
progresivamente, la autonomia del paciente (cuadro 2.3). Por si esto fuera poco, mas alla
de la pérdida de memoria o la discapacidad funcional, una fuente notable de estrés y
conflicto para los familiares de la persona enferma son sus trastornos de conducta y las
alteraciones en su estado de animo.

Cuadro 2.3. Déficits cognitivos y limitaciones funcionales (adaptado de Tirapu, 2007)

Déficit Limitacion funcional

Reconocimiento Dificultades para:
del esquema corporal — Vestirse
— Usar el peine, el cepillo de dientes o los cubiertos

Atencion Dificultades para:
— Seguir una pelicula o una conversacion
— Conducir un vehiculo
— Realizar una actividad en un entorno con distracciones

Memoria Olvido de:
— Conocimientos previamente adquiridos
— Nombres de personas conocidas
— Lugar donde dejo las gafas o las llaves
— Las citas o los alimentos que han de comprarse

Funciones Dificultades para:
ejecutivas — Planificar y hacer la comida
— Usar un ordenador
— Controlar los gastos
— Planificar un viaje o hacer una maleta
— Resolver una situacion problematica

La demencia precisa, por su complejidad, un abordaje multidimensional e
interdisciplinar que incluya, ademas de los agentes medicamentosos expuestos
anteriormente, medidas no farmacologicas dirigidas a optimizar las capacidades mentales,
minimizar la dependencia y garantizar la calidad de vida de las personas afectadas. La
aproximacion médica, sumada al amplio abanico de posibilidades que ofrecen las terapias
no farmacologicas y el apoyo a los cuidadores en el hogar, suelen formar, en su conjunto,
el paquete terapéutico para el tratamiento de la demencia.

Bajo la etiqueta de terapias no farmacologicas (en adelante: TNF) se agrupan
“aquellas actuaciones sobre el paciente o el cuidador, no quimicas, sustentadas
teoricamente, focalizadas y replicables, capaces de obtener beneficios relevantes”
(Olazaran et al., 2010). Los principales objetivos terapéuticos de dichas intervenciones
son:

a) Ralentizar el deterioro cognitivo.
b) Mantener la autonomia.
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c¢) Favorecer el contacto con el entorno.

d)  Disminuir los problemas de conducta.

e) Reducir el estrés y la sobrecarga de los cuidadores.
/) Retrasar la institucionalizacion.

2.2.1. Aproximacion neuropsicologica

El abordaje no farmacolédgico de la demencia implica, necesariamente, un acercamiento a
la neuropsicologia. Esta disciplina ofrece un amplio margen de actuacién que abarca
desde la deteccion y el diagnostico —a través de la evaluacion neuropsicologica—, hasta la
intervencion y el tratamiento —mediante técnicas de rehabilitacion basadas en el principio
de neuroplasticidad—. Como se ha visto, el término “neuroplasticidad” hace referencia en
este contexto a la capacidad del cerebro, tras una lesion neuronal, para adaptarse a una
nueva situacion y tratar de restablecer el equilibrio perdido.

Segiin se anticipd en el capitulo 1, antes de disefiar un plan de accidon es conveniente
conocer aquello que se va a combatir. Por lo tanto, todo programa de rehabilitacion
neuropsicologica ha de tener presente el tipo de demencia al que se enfrenta, asi como
los sintomas y las circunstancias que rodean al paciente, adaptando los objetivos y la
metodologia a medida que los déficits se van agravando. De este modo, mientras que en
las fases iniciales del trastorno suele ser recomendable una terapia dirigida a optimizar las
capacidades intelectuales, en las fases mas avanzadas puede ser preferible otro tipo de
actuaciones menos exigentes a nivel cognitivo, como la estimulacion sensorial o la
musicoterapia. Asimismo, los objetivos de la rehabilitacion pueden variar en funcion de
las posibilidades de mejoria. Cuando hay espacio para la recuperacion, las técnicas
restitutivas iran encaminadas a restaurar la funcion alterada, con el fin de alcanzar el
nivel de funcionamiento premoérbido. Sin embargo, cuando la recuperacion no es posible
(como suele ocurrir en las demencias neurodegenerativas), ha de otorgarse mas peso al
desarrollo de ayudas externas, como el uso de alarmas o agendas, para compensar los
deficits de memoria y mantener la independencia el mayor tiempo posible. En este caso,
es fundamental la informacion y la orientaciéon a familiares y cuidadores, con el fin de
integrar las ayudas dentro del entorno cotidiano del paciente. Algunas de las estrategias
no farmacolégicas que pueden emplearse para tratar la demencia se exponen
seguidamente.

A) Estimulacion cognitiva

Se trata de una de las TNF con mayor apoyo empirico, y suele ser una de las
primeras opciones de tratamiento tras la emision del diagnostico. En sentido amplio, esta
técnica engloba “las actuaciones dirigidas a mantener o mejorar tanto las capacidades
cognitivas propiamente dichas, como las capacidades funcionales, la conducta y la
afectividad” (Olazaran y Muiiiz, 2004).
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La investigacion cientifica ha mostrado que, a pesar de que el paso del tiempo
acarrea una reduccidbn en el nimero de neuronas y una menor velocidad de
procesamiento, la capacidad de adaptacion del cerebro permite al anciano sano aprender
conocimientos de diversa complejidad: desde el manejo de un ordenador hasta la lista de
la compra. No obstante, cuando se sufre demencia, no solo puede olvidarse lo que se
necesita comprar, puede olvidarse, incluso, el camino al mercado. El declive observable
en los pacientes es consecuencia de la marcada pérdida de masa neuronal, la notable
desarborizacion sindptica y la insuficiencia de neurotransmisores. Todo ello va
“oxidando” progresivamente la maquinaria cerebral y entorpeciendo el funcionamiento de
la persona en su propio entorno. En cualquier caso, a pesar de tales dificultades, existen
determinadas funciones mentales, como la memoria implicita, que pueden mantenerse
relativamente intactas hasta etapas moderadas de algunos tipos de demencia (ver capitulo
1).

La neuroplasticidad y las funciones preservadas permiten cierta capacidad de
aprendizaje sobre la que mtervenir. La estimulacion cognitiva trata de aprovechar ese
potencial, pese a que sea limitado, desarrollandolo a través de una metodologia que debe
estar cuidadosamente disefiada. Algunas de las estrategias utilizadas con frecuencia en los
programas de estimulacion cognitiva son las siguientes:

. Aprendizaje sin errores. Este paradigma de intervencion considera que los
errores que comete el paciente durante la adquisicion de un nuevo
conocimiento pueden interferir en los mecanismos de memoria y, en
consecuencia, entorpecer el aprendizaje de la informacion. De este modo,
resulta aconsejable comenzar la practica con tareas muy sencillas, en las que,
con seguridad, el paciente no cometa ninguna equivocacion, para después ir
incrementando su dificultad de manera gradual. Si la persona no es capaz de
recordar la informacion presentada previamente (por ejemplo, el nombre de
un compaiiero), el terapeuta debera dar en ese mismo momento la respuesta
correcta, evitando la aparicion y el aprendizaje del error.

. Visualizacion. Esta técnica asume que las asociaciones visuales favorecen la
codificacion, la consolidacion y la evocacion del material verbal, ya que los
sistemas de memoria se benefician del doble procesamiento de la informacion
(Ruiz, 2012). De tal manera, se recomienda, por un lado, imaginar escenas
presentadas verbalmente y, por otro, focalizar la atencion en dibujos o en
fotografias, mvitando al paciente a observar y comentar los detalles que,
posteriormente, tendrd que recordar.

. Desvanecimiento de claves. Consiste en facilitar el recuerdo de la informacion
a través del uso de claves o pistas que, progresivamente, se iran minimizando.
Asi, suponiendo que el paciente tuviera que recordar el mes del afio en el que
se encuentra (por ejemplo, diciembre), el terapeuta puede ofrecer una clave
sildbica, la cual ira reduciendo en funcion del éxito de la respuesta y siempre
de forma paulatina (diciem-; dici-; di-), hasta que la persona emita la palabra

43



correcta sin ayuda y sin pistas.

Recuperacion espaciada. Se fundamenta en la presentacion repetida de la
informacion a través de intervalos de tiempo variables. De esta forma, si el
paciente, tras un periodo de tiempo determinado (que puede ir desde varios
segundos a varios minutos), recuerda la informacion que se le ha presentado
previamente, se doblard el lapso temporal en el siguiente ensayo. Si, por el
contrario, el paciente no consigue recordarla, el intervalo de tiempo se reducira
a la mitad, hasta dar con el lapso temporal necesario para recordar la
mformacién correctamente. En ocasiones, se introduce una tarea de
interferencia (generalmente, un comentario verbal) durante los intervalos
temporales, para valorar hasta qué punto la informacion se ha consolidado
adecuadamente en la memoria. Si el paciente es capaz de recordar la
informacion tras haber transcurrido de 15 minutos a una hora, suele estimarse
que el almacenamiento a largo plazo de la informacion se ha conseguido de
forma razonablemente adecuada (Francés ef al., 2003).

Procedimentacion de las actividades. Este método se plantea como objetivo
el aprendizaje de una nueva actividad, o el reaprendizaje de una tarea
conocida con la que se empiezan a experimentar dificultades (por ejemplo:
vestirse o poner la mesa). Dado que la memoria procedimental permanece
relativamente preservada hasta fases moderadas de algunos tipos de demencia,
resulta posible adquirir, a través de la practica reiterada, ciertos habitos y
rutinas, siguiendo una metodologia estructurada en la que se secuencien
escalonadamente los pasos necesarios para desarrollar la actividad.

Asociacion y categorizacion. Estas estrategias favorecen la codificacion de la
informacion mediante la agrupaciéon de los estimulos, bien sea por su
semejanza o por su pertenencia a una misma categoria. De esta forma, se
puede animar a los pacientes a generar sus propias claves para establecer y
consolidar una asociacion en su memoria (por ejemplo: “la psicologa se llama
Isabel, como mi hija”). El vinculo con un conocimiento que resulta familiar
confiere al estimulo una caracteristica distintiva que podra servir de ayuda
para su posterior recuerdo.

Aunque la pérdida de memoria suele ser uno de los sintomas mas preocupantes en
las primeras fases de ciertos tipos de demencia, el cuadro clinico viene acompanado, por
lo comun, de otra serie de déficits cognitivos que deben considerarse igualmente. De este
modo, resulta esencial dedicar tiempo y esfuerzo a evaluar y tratar los procesos
atencionales —vitales para la adquisicion de memorias—, ademas del lenguaje, la
resolucion de problemas, la planificacion, las gnosias y las praxias, fundamentales para la
independencia del individuo.

Los programas de estimulacion cognitiva han demostrado ser mas efectivos cuando
se combman con farmacos anticolinesterasicos, observandose, en tales casos, un
aumento en las puntuaciones de algunas pruebas neuropsicoldgicas ampliamente
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utilizadas como, por ejemplo, el test Mini-Mental (Folstein et al., 1975). Sin embargo, es
importante sefalar que la estimulacion cognitiva no esta libre de limites terapéuticos que
han de tenerse presentes, los cuales vienen determinados tanto por las caracteristicas
inherentes a las mismas terapias como por el deterioro progresivo del sindrome
demencial (ver capitulo 3). Con el fin de evitar intervenciones ineficaces que, a la postre,
puedan generar frustracion tanto en el terapeuta como en el paciente, los procedimientos
deben adaptarse al perfil —y a la causa— de los déficits que se estan tratando. Asi, las
alteraciones en los procesos de memoria pueden estar motivadas por la dificultad para
acceder a la informacion almacenada (lo que sucede en patologias de predominio
subcortical, tales como la enfermedad de Parkinson), o estar provocadas por la propia
pérdida de la informacion (lo que ocurre en demencias de tipo cortical, como la
provocada por el Alzheimer). Como es comprensible, las estrategias terapéuticas y los
objetivos de la intervencion variaran en cada caso concreto.

Por ultimo, cabe apuntar que las intervenciones cognitivas no deben convertirse en
un instrumento destinado a la sobreestimulacion del individuo (dado que mucho no
siempre es igual a mejor), ni tampoco tienen que representar un proceso ciegamente
mecanico, consistente en la eterna repeticion estereotipada de preguntas y respuestas.

B) Orientacion a la realidad

La demencia ocasiona una pérdida progresiva de la nocion del tiempo, y se observan
a menudo problemas para comprender la hora y para conservar los ciclos naturales de
suefio-vigilia. El entorno que rodea al paciente, ademds, puede volverse extraiio e
irreconocible, pese a que se trate de lugares familiares. Los allegados de la persona
enferma pueden, en ultimo extremo, convertirse en desconocidos.

La orientacion a la realidad es una terapia clasica en el campo de las demencias.
Consiste en la presentacion de informacion relativa al tiempo, al espacio y a las personas
que rodean al paciente, con el fin de promover una mayor comprension del entorno y
aumentar, asi, la sensacion de control sobre el mismo. Su puesta en practica trata de
favorecer la conexion del individuo con el entorno social y familiar en el que vive. En
centros de dia y residencias suele trabajarse en grupo, en sesiones de entre 20 y 60
minutos de duracion, varias veces por semana. El terapeuta habitualmente promueve el
recuerdo del dia, el mes, el afio o las festividades mas proximas. También puede aludir al
sitio donde se encuentran, los nombres de las personas que estan presentes o, incluso,
diversos temas de actualidad social o politica, siempre que el nivel cognitivo de los
participantes lo permita.

Es frecuente el uso de calendarios, la lectura del periddico o la comprobacion de la
hora en un reloj de facil lectura. Puede recurrirse también a fotografias de lugares o
personas, y a la colocacion de carteles o flechas que indiquen donde se encuentra el
cuarto de bafio, el dormitorio u otros lugares de uso cotidiano. La orientacion a la
realidad suele incluirse en las sesiones de estimulacion cognitiva, generalmente al inicio de
las terapias diarias, con el objetivo de conectar al paciente con el entorno en el que se
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encuentra y dar cierta base, asi, al resto de intervenciones cotidianas.

Los familiares también pueden intentar fomentar la orientacion a lo largo del dia con
frases como: “hoy es dia...”, “estamos en la calle...”, “este es tu nieto, que se
llama...”. Si es el propio paciente quien solicita la informacion, se le puede facilitar la
respuesta correcta (poniendo en practica, de este modo, el aprendizaje sin errores) o,
alternativamente, se le puede ayudar a resolver la cuestidn por si mismo, diciendo, por
ejemplo: “la semana tiene siete dias, estamos en el segundo dia de la semana..., ;qué
dia es hoy?”.

Si la persona presenta alteraciones en los ritmos del suefio y, en alguna ocasion, se la
encuentra deambulando por la noche, la orientacion a la realidad consistird en recordarle
que es el momento de dormir y acompaifiarla hasta su habitacion, con el fin de reducir la
ansiedad y la frecuencia de dicha conducta. En ultimo término, esta técnica persigue
evitar que los pacientes se sientan perdidos en un contexto que les resulta cada vez mas
ajeno.

C) Reminiscencia

Esta terapia estimula el recuerdo individual, o grupal, de eventos del pasado de los
participantes. Se trata de promover el despertar de memorias y emociones que se
encuentran latentes, y que constituyen una parte integral de la personalidad del individuo.
La reminiscencia permite a los pacientes, con diversos grados de deterioro, rememorar su
historia de vida, compartir experiencias positivas y expresar sus emociones, fortaleciendo
de esta manera su identidad caracteristica y unica. Todo ello no solo ofrece beneficios a
nivel cognitivo (en la medida en que se rescata informacion autobiografica de la memoria
a largo plazo), sino también a nivel afectivo. Algunos de los materiales y métodos que se
emplean comunmente son: dlbumes de fotos, confeccion del arbol genealdgico, musica
popular o sonidos familiares, elementos u objetos de la profesion que ejercid, imagenes
antiguas del barrio o de la ciudad en la que crecid, y otros recursos similares.

Dada la heterogeneidad sintomatologica del sindrome demencial, los programas de
estimulacion cognitiva que hacen un uso combinado y flexible de las técnicas y
estrategias expuestas hasta ahora y que, ademas, se enriquecen con actividades que
favorecen la esfera emocional y social, pueden proporcionar mayores probabilidades de
éxito en el proceso terapéutico, el cual debe tomar en consideracidon una serie de
premisas basicas, entre las que se cuentan:

p—

Un profesional experimentado debe pautar y personalizar el tratamiento.

2. Los objetivos terapéuticos deben estar orientados con base en los resultados de
la evaluacion neuropsicologica, la cual aportard informacion sobre las areas
alteradas y las que se encuentran conservadas.

3. Los programas de intervencion han de realizarse de manera individual o en
grupos reducidos y homogéneos.

4. En la eleccion de los ejercicios terapéuticos debe considerarse el nivel
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educativo y la edad del paciente, asi como otras de sus caracteristicas y
preferencias personales.

5. Idealmente, el programa de intervencion debe ser continuado, sistematizado y
estimulante.

6. Resulta conveniente enfocar el tratamiento hacia las actividades de la vida
diaria, con el fin de mejorar la funcionalidad del individuo.

7. La estimulacion cognitiva debe estar integrada dentro de un abordaje
interdisciplinar.

8. Es fundamental incluir a los familiares y cuidadores en los programas de
intervencion.

Una de las aportaciones mas acertadas en el campo de la rehabilitacion
neuropsicologica ha consistido en la incorporacion de la familia al proceso terapéutico;
ahora la familia es, al mismo tiempo, parte activa y diana del tratamiento, ademas de un
elemento tremendamente util para mejorar la calidad de vida del paciente. La orientacion
y la informacion a los familiares, asi como el consejo y el apoyo psicoldgico, contribuiran
de forma decisiva a la transferencia de los resultados terapéuticos al entorno cotidiano de
las personas afectadas. El trabajo con las familias es, no en vano, uno de los pilares
esenciales de los programas de intervencion en demencias.

2.2.2. Fisioterapia y ejercicio

En la actualidad existe un acuerdo generalizado en alabar las virtudes del ejercicio fisico,
fenomeno en gran parte motivado por el creciente interés de la sociedad en aspectos
como la salud, el bienestar y el cuidado de la imagen. La investigacién ha otorgado base
cientifica a lo que la sabiduria popular ha venido transmitiendo desde hace siglos, esto es,
que una mente sana es, en buena medida, fruto de un cuerpo sano. Asi, numerosos
estudios constatan que el ejercicio favorece la salud cerebral, mejora la memoria y el
aprendizaje e, incluso, puede retrasar la aparicion del deterioro cognitivo.

Con el objeto de estudiar los efectos de la actividad fisica sobre algunos trastornos
neurodegenerativos, cientificos de la Universidad de California subdividieron una muestra
de ratones transgénicos, portadores de uno de los genes asociados con la enfermedad de
Alzheimer, en dos grupos diferentes. Las jaulas de uno de ellos fueron provistas de
ruedas giratorias para favorecer la actividad fisica y voluntaria de los roedores; en el otro
grupo, por el contrario, no se introdujeron estos elementos. Varios meses después, y tras
los andlisis pertinentes, se observd que la proteina “toxica” acumulada en los cerebros de
los ratones activos se habia reducido significativamente, y se advirtio, ademas, cierta
mejoria en tareas de memoria y aprendizaje, en comparacion con sus iguales
sedentarios, en los que no se observaron tales cambios (Adlard ef al., 2005). Aunque la
investigacion cientifica debe seguir profundizando en la materia, la importancia de estos
resultados es incontestable, ya que ponen de manifiesto que una estrategia no
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farmacologica, como el ejercicio fisico, es capaz de contrarrestar hasta cierto punto el
curso de la fisiopatologia cerebral.

Por otra parte, algunas de las quejas mas frecuentes de los ancianos suelen ser, junto
a las de memoria, las referidas a la pérdida de agilidad en los movimientos. A este
respecto, es conveniente subrayar que el paso del tiempo no es el tnico factor que puede
deteriorar la movilidad o la capacidad para caminar, también la inactividad y el
sedentarismo son responsables de muchas de las manifestaciones fisicas que surgen
durante el envejecimiento. Los trastornos neurologicos suelen venir acompanados de
algin grado de dependencia en las actividades de la vida diaria, pueden reducir la
capacidad de respuesta frente a los estimulos, e incrementar el riesgo de caidas. En tales
casos, y considerando que el sedentarismo es un factor de riesgo para la salud cerebral,
es mas que necesario integrar a las personas con demencia, u otras enfermedades
discapacitantes, en la practica supervisada de ejercicio con el fin de que mantengan la
agilidad y competencia psicomotriz, asi como para retrasar, en lo posible, la progresion
del deterioro de las capacidades mentales. Debido a esta necesidad de primer orden, la
fisioterapia se ha convertido en una disciplina fundamental dentro del abordaje integral de
los pacientes con demencia.

La frecuencia con la que el sindrome demencial ocasiona alteraciones en la
movilidad y la marcha varia en funcion del tipo de trastorno. De tal forma, estas
dificultades suelen ser mas comunes en los pacientes con la enfermedad por cuerpos de
Lewy o con demencia vascular, en la cual el dafio neuronal puede afectar a alguno de los
miembros y alterar la movilidad. En el caso particular de la enfermedad por cuerpos de
Lewy, los pacientes pueden desarrollar problemas fisicos altamente incapacitantes como
son: bradicinesia, rigidez muscular, temblor e inestabilidad postural. Por su lado, en lo
que respecta a las primeras fases de la enfermedad de Alzheimer, las manifestaciones
clinicas de tipo motor provienen en gran medida del déficit cognitivo, y no tanto de una
alteracion motora per se. De esta forma, son frecuentes las apraxias, ademas de los
trastornos en las funciones ejecutivas, que acaban entorpeciendo la coordinacion de los
movimientos.

La terapia fisica en la poblacion geridtrica abarca desde los programas de gimnasia
terapéutica y de psicomotricidad, dirigidos fundamentalmente a los afectados en las fases
iniciales o moderadas del trastorno, hasta la movilizacion pasiva del paciente cuando este
atraviesa las fases mas severas de la condicion. Los objetivos generales del tratamiento
fisioterapéutico pueden resumirse en los siguientes puntos (Garcia Diez y Vela Romero,
1999):

a) Mantener el maximo tiempo posible la independencia del paciente en la
realizacion de sus actividades.

b)  Retrasar la evolucion de la enfermedad, potenciando el buen funcionamiento
del aparato locomotor, del sistema cardiorrespiratorio y de las capacidades
psicomotrices.

c¢) Prevenir complicaciones asociadas a la evolucion del trastorno como, por
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ejemplo, obstrucciones respiratorias, atrofia muscular o ulceras por presion
debido a un encamamiento prolongado.

d) Orientar a los familiares y cuidadores sobre aspectos sanitarios, asi como

prevenir lesiones producidas por el manejo y movilizacion de los pacientes.

El fisioterapeuta es un profesional de gran ayuda para los familiares de pacientes
neurologicos, ya que puede aconsejar sobre el uso y adecuacion de las adaptaciones
(sillas de ruedas o andadores), asi como dar indicaciones practicas sobre los cambios
posturales, las transferencias y la asistencia en las actividades de la vida diaria, con el
objeto de que se realicen de la forma mas segura para el paciente y menos perjudicial
para ellos. Tanto para prevenir como para paliar, la fisioterapia pone al alcance de los
afectados una serie de procedimientos de indudable utilidad para solventar diferentes
complicaciones médicas. A continuacion se describirdn, de manera resumida, algunos de
estos métodos, a fin de que el lector pueda conocer en qué consisten.

Fisioterapia respiratoria. Es una técnica de prevencion, tratamiento y
estabilizacion de las alteraciones del aparato respiratorio. En pacientes severos,
puede ser recomendable para despejar las vias respiratorias, tratar infecciones
y reducir el riesgo de atragantamiento y broncoaspiracion. Incluye diferentes
técnicas fisicas dirigidas a eliminar las secreciones de la via respiratoria y
mejorar la ventilacion pulmonar. Algunos ejemplos serian:

a) Drenaje postural, que consiste en colocar a la persona en diversas
posiciones, ya sea acostada o sentada, para conseguir que las
secreciones drenen por accion de la gravedad y con ayuda de técnicas
como la percusion y la vibracion.

b) Educacion de la tos. La tos es esencial para limpiar las vias
respiratorias, ya que produce la expectoracion de la mucosidad. Cuando
un paciente no tiene capacidad para toser de manera voluntaria, el
fisioterapeuta puede provocarla aplicando al final de la inspiracion una
presion suave sobre la trdquea, en el hueco supraesternal (Lopez y
Morant, 2004).

Tratamiento postural. Es una medida para prevenir la adquisicion de posturas
inadecuadas y evitar complicaciones derivadas de las mismas. En pacientes
leves y con buena capacidad de colaboracion, se puede trabajar frente al
espejo para lograr una mayor concienciacion de la postura erronea y tratar de
corregirla a través de indicaciones verbales o la imitacion. En fases avanzadas,
cuando el paciente se encuentra encamado, los cuidados posturales se
centrardn fundamentalmente en alternar la posicion en dectbito supino y
lateral, sentando a la persona enferma durante un tiempo determinado cada
dia. Asimismo, para evitar la rigidez y la anquilosis articular, el procedimiento
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pasa por movilizar la articulacion con suavidad, en el arco de movimiento que
resulte posible.

. Tratamiento del dolor, que incluye una serie de procedimientos que tienen
como finalidad evitar las posturas incompatibles con la sedestacion y prevenir
las presiones excesivas. Se podran utilizan para ello:

a) El masaje terapéutico, que reduce el dolor de la zona afectada e induce
a la relajacion, reduciendo de este modo la ansiedad, la agitacién y la
agresividad frecuentes en algunos ancianos con demencia (Barquilla y
Rodriguez-Mansilla, 2015).

b) Otras técnicas para tratar el dolor son la ultrasonoterapia, la
termoterapia o la crioterapia con temperatura controlada.

. Prevencion de ulceras. Las ulceras por presion son una complicacion muy
temida en personas encamadas o con movilidad reducida. Para evitar que
aparezcan deben realizarse cambios posturales frecuentes, aumentar en la
medida de lo posible la actividad de la persona enferma y mantener su piel
correctamente hidratada. En los pacientes mas fragiles habra que evitar
masajes en las prominencias Oseas, disminuir la sedacion farmacologica e
incorporar, si es necesario, vendajes preventivos en calcaneos. Existe en el
mercado una gran variedad de productos, como son los colchones de presion
ajustable, cojines de espuma con fluido, gel o liquido, y otras muchas
adaptaciones, que son de gran ayuda para el cuidado diario del paciente.

Los programas de ejercicio fisico son una de las actividades grupales mas utilizadas
en la mayoria de los centros de dia y residencias; con ellos se contribuye a mantener y
mejorar la movilidad, la fuerza, la flexibilidad, la agilidad, la resistencia, el equilibrio y la
marcha. El procedimiento, en lineas generales, comienza con unos minutos de
calentamiento, durante los cuales se realizan movilizaciones activas de las extremidades
y el tronco; le sigue la fase de vigorizacion, donde se trabajan las areas especificas
(resistencia y equilibrio, entre otras); y se termina con la fase de vuelta a la calma, en la
que se podran realizar ejercicios de respiracion diafragmatica, relajacion o estiramientos
de los musculos del cuello (Lopez Garcia, 2012). El material cominmente utilizado
incluye pelotas, aros de diferentes tamafios, globos, cintas elasticas, picas, canastas u otro
tipo de juegos. La gimnasia terapéutica supone, para los pacientes leves y moderados,
una actividad gratificante que no entrafia grandes dificultades. Sin embargo, a medida que
el paciente pierde agilidad y capacidad atencional se hace necesaria una terapia fisica mas
individualizada, dirigida a prevenir caidas y a mantener la autonomia y la marcha. Frente
a un paciente muy deteriorado, con poca capacidad de comunicacion y colaboracion, la
intervencion se realiza, basicamente, a través de ejercicios pasivos.

Para que el proceso rehabilitador alcance cierto grado de eficacia y el paciente, a
pesar de sus limitaciones, pueda beneficiarse del mismo, es preciso tomar en
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consideracion algunas recomendaciones, entre las que se cuentan:

1.  Elfisioterapeuta debe pautar e individualizar el tratamiento.

2.  Antes de plantear la terapia, los objetivos deben estar orientados basandose en
los resultados de la evaluacion fisica y tomando en consideracion el estado
funcional y cognitivo.

3. Realizar tareas sencillas, adaptando los niveles de exigencia a las limitaciones y
capacidades de los pacientes.

4.  Organizar el taller en grupos homogéneos.

5. Realizar la actividad en torno a la misma hora cada dia.

6. Dedicar alrededor de unos 30 o 45 minutos, para mantener la atencion y evitar
la fatiga.

7. Acompanar los ejercicios con ritmos o musica para que la actividad sea
motivante.

En ocasiones no resulta sencillo involucrar al paciente en las sesiones de fisioterapia,
por lo que, si las actividades vienen acompanadas de elementos ludicos y se fomenta la
interaccion social, es mas probable que la persona las perciba como amenas, aumentando
de este modo su implicacion en las mismas.

2.2.3. Otras terapias

Ademas de las TNF ya mencionadas, no conviene olvidar otras intervenciones que,
surgidas en el seno de diferentes disciplinas, han mostrado ser de gran ayuda para el
tratamiento de un paciente con demencia. La terapia ocupacional, la logopedia, la
musicoterapia, la terapia con animales y la arteterapia, entre otras, contribuyen a
mantener la capacidad funcional, reducir el malestar psicologico, mejorar la capacidad de
comunicacion y ofrecer un espacio en el que expresar las emociones. Debido a que tales
intervenciones son consideradas en gran profundidad en otros manuales, a continuacion
se trataran brevemente otras actuaciones quizas menos exploradas, pero que igualmente
ofrecen vias de accion prometedoras en el tratamiento de la demencia.

A) Nuevas tecnologias para la estimulacion cognitiva

Los ultimos afios han presenciado el nacimiento de estrategias que han venido a
sumarse a las terapias clasicas de estimulacion. Es el caso, por ejemplo, de las
intervenciones que hacen uso de ordenadores, internet y programas informaticos. El
florecimiento de estas herramientas ha sido imponente; su presencia en la vida diaria es
cada vez mayor. A pesar de que, en la actualidad, los ancianos no estan universalmente
familiarizados con las nuevas tecnologias, su ubicuidad hace necesaria su integracion en
el abordaje del envejecimiento. Y si bien esta afirmacion podria ser cuestionable en lo
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referente a los ancianos del presente, no lo serd, de ningin modo, en lo que atafie a los
ancianos del futuro. Los jovenes que nacieron a partir de la década de 1980 estan, por lo
comun, indisolublemente ligados al uso de esta clase de elementos tecnologicos. Forman
parte de su vida y su educacion desde la infancia. Con el discurrir de los afios, cuando
estos “nativos digitales” alcancen la tercera edad, hablar de Google o de Facebook serd,
posiblemente, un buen ejercicio de reminiscencia, tanto como lo es hoy en dia recordar
los tiempos de Manolete o de Marilyn Monroe.

Por lo demaés, aprender el manejo de un ordenador, para aquellos ancianos que aun
lo desconozcan, puede suponer un reto estimulante y, si bien es conveniente un empleo
razonable de las redes sociales —tan deploradas a menudo—, la posibilidad que estas
ofrecen, en cuanto a la conexioén del individuo con familiares o amigos que podrian
encontrarse lejos de €l, representa una opcion a tener en cuenta para enriquecer su esfera
social y emocional. Del mismo modo, la consulta de portales y periddicos online puede
contribuir a actualizar su memoria, asi como a orientarlo temporalmente y a ubicarlo
dentro del entorno y momento en el que vive.

En los tultimos tiempos ha tenido lugar un acercamiento incuestionable entre la
informatica y la rehabilitacion neuropsicoldgica: la aceptacion y uso de la tecnologia en
contextos terapéuticos es creciente. De esta forma, a los métodos convencionales de
estimulacion cognitiva, basados en buena parte en tareas de lapiz y papel, se estan
sumando de forma progresiva ordenadores o tabletas con pantallas tactiles. Al igual que
los métodos tradicionales, los programas informaticos son desarrollados para el
entrenamiento mental de diferentes areas, como son la memoria, el lenguaje, la atencion,
la percepcion, las praxias, el célculo y las funciones ejecutivas. Sin embargo, el nuevo
formato presenta ciertas ventajas. Asi, puede facilitar el trabajo del profesional, ya que
permite una gestion mas eficaz de los materiales de estimulacion, posibilita un control
mas preciso del tiempo de exposicion a los estimulos y el tiempo de reaccion, ademas de
agilizar la recogida y analisis de los resultados (Ginarte-Arias, 2002). Por otra parte, la
capacidad de los dispositivos informaticos de incorporar diferentes estimulos sensoriales
(por ejemplo: visuales y auditivos) puede dotar a la actividad de un mayor atractivo para
el paciente, lo que posiblemente aumente su motivacion a participar en la actividad. Otra
de las ventajas de la tecnologia es su alcance potencial. De tal manera, si la persona
padece una incapacidad fisica que le impida desplazarse, o si se encuentra lejos de un
servicio de rehabilitacion, existe la posibilidad de trabajar online desde su propio
domicilio.

Naturalmente, el uso terapéutico de estas herramientas también lleva aparejada una
seric de limitaciones. Asi, puede resultar tremendamente complicado que el paciente
aprenda a desenvolverse con facilidad en un entorno que le resulta demasiado novedoso.
Ademas, el manejo de estos dispositivos podria representar, en ocasiones, un obstaculo
para personas con dificultades sensoriales, de coordinacion o de motricidad fina, sin
contar con que un uso excesivo de la tecnologia podria desplazar la interaccion y
contacto con otras personas, cuya contribucion a la terapia habitualmente resulta
enriquecedora.
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B) Meditacion y mindfulness

En las ultimas décadas, el mundo occidental ha asistido a la introducciéon de diversas
practicas meditativas orientales dentro del contexto sanitario. Asi, en el ambito de la
intervencion psicologica, muchos de los modelos de “tercera generacion™ utilizan la
meditacion —en su variedad de atencidon plena o mindfulness— como recurso para el
tratamiento de diferentes trastornos psiquiatricos o neurolégicos.

Hace algin tiempo, los beneficios de la meditacion se conocian unicamente a traveés
de los testimonios o experiencias subjetivas de las personas que la practicaban. En
nuestros dias, los avances en la neurociencia y en las técnicas de neuroimagen estan
permitiendo saber qué sucede en el cerebro cuando se ejercitan esta serie de técnicas. De
esta forma, se ha observado que la practica de mindfulness activa areas cerebrales que
intervienen en la atencion, la propiocepcion y la regulacion emocional, y se evidencia una
mayor concentracion de sustancia gris en estructuras como el hipocampo, la insula
anterior derecha y la corteza orbitofrontal (Sarmiento-Bolafios y Gomez-Acosta, 2013).
Los resultados obtenidos en el laboratorio contribuyen a dar respuesta al porqué de su
creciente interés en contextos clinico terapéuticos.

En lo que atafie a la poblacion anciana, la terapia basada en la atencion plena es
considerada, dentro de las de tercera generacion, una de las técnicas que ha sido objeto
de un mayor nimero de experiencias terapéuticas hasta el momento (Marquez-Gonzalez,
2010). El primer efecto que se advierte tras su practica es una mejora en la capacidad de
concentracion. Realizar los ejercicios de manera rutinaria resulta eficaz para reducir la
sintomatologia del estrés, la hipertension, la ansiedad y la depresion, factores de riesgo
todos ellos para el desarrollo de diversas enfermedades neurodegenerativas, como el
Alzheimer. En pacientes con esta patologia, estudios recientes sefialan que el tratamiento
combinado de donepezilo y mindfulness produce “un mayor beneficio clinico global que
el tratamiento farmacologico aislado o con otras combinaciones con estimulacion
cognitiva o relajacion” (Quintana ef al., 2014).

Como es obvio, las consecuencias de la demencia las sufren tanto los pacientes
como sus allegados. La sobrecarga diaria, el estrés y las emociones negativas a las que se
encuentran sometidos pueden derivar en estados de angustia y depresion dificiles de
manejar. Por este motivo, el entrenamiento en técnicas de conciencia plena puede ser
una opcion valida para disminuir el malestar psicoldgico y la ansiedad de los cuidadores,
siempre que puedan integrar esta practica en su vida cotidiana (Franco et al., 2010). Uno
de los objetivos que se plantean consiste en ensefiar a aceptar la situacion adversa desde
el sosiego, a fin de generar estados de &nimo que deriven en conductas de afrontamiento,
en lugar de comportamientos de evitacion.

Es posible que el lector haya experimentado a lo largo de su vida diferentes estados
de mindfulness, aunque no haya sabido reconocerlos. Esta disposicion mental lleva a
estar alerta ante lo que estd ocurriendo, se da cuando se es plenamente consciente de los
pensamientos y las sensaciones que se experimentan en un momento determinado, o
cuando se focaliza la atencion en la tarea que se esta realizando. Se trata de una
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percepcion que se siente en el momento preciso del ahora. No consiste tanto en buscar la
relajacion muscular, sino en estar abierto deliberadamente a toda experiencia, sea
placentera o desagradable, sin entrar a valorarla y sin tratar de evitarla.

A pesar de que las técnicas de mindfulness no se aplican de manera universal en el
campo de la demencia, pueden llevarse a cabo a través de tareas sencillas de la vida
diaria. Por ejemplo, durante una sesion de entrenamiento, el terapeuta puede invitar a los
participantes (familiares y pacientes) a que centren y mantengan la atencion sobre su
propia respiracion, siguiendo el ritmo inspiracion-espiracion, al tiempo que se concentran
en la realizacion de una accidon concreta, como manipular un objeto, contemplar una
imagen u oler un perfume. Se ha de prestar una atencion plena a las sensaciones que se
experimentan en ese preciso momento. La participacion del cuidador durante el
entrenamiento es importante, ya que permite que lo aprendido en la sesion pueda hacerse
extensible a la vida cotidiana y sea aplicable a actividades simples y habituales, como
comer O pasear.

2.2.4. Componente emocional

Las memorias mas duraderas, aquellas que acompanan a la persona durante mas tiempo,
suelen estar asociadas a eventos impactantes o emocionalmente significativos. Asi, no es
de extrafar que, en circunstancias normales, se recuerden con facilidad acontecimientos
como el dia de la boda o la muerte de un ser muy querido. Las emociones son estados
del organismo que se manifiestan a nivel fisiologico, comportamental y cognitivo. Estos
tres niveles interactuan entre si, de manera que la valoracion cognitiva y subjetiva que se
realice de un hecho puede repercutir sobre la dimension conductual y, hasta cierto punto,
fisiologica que experimenta el individuo. Otorgar un valor positivo o negativo a una
situacion concreta (ver el vaso “medio lleno” o “medio vacio”, respectivamente), puede
determinar las reacciones conductuales y afectivas de una persona.

Durante el curso de una demencia, la memoria declarativa suele deteriorarse de
manera diferente a la no declarativa. Asimismo, algunas facultades intelectuales, como el
lenguaje o el pensamiento abstracto, se pierden antes que la capacidad de sentir
emociones. De este modo, es posible observar a un paciente que no recuerda el nombre
de su nieto, pero que no olvida mostrarle todo su carifio. Dado que la cognicién se
encuentra menoscabada, la habilidad para canalizar y controlar las emociones puede
verse reducida. Asi, con frecuencia se observan cambios afectivos marcados, o una
exacerbacion de sentimientos como el enfado, la alegria o el miedo. Por este motivo, la
vida emocional se convierte en una pieza clave para interactuar con el paciente.
Reconocer esta dimension y darle la importancia que merece es una de las pautas que
guia el trabajo de todo cuidador.

A medida que avanza el deterioro, la comunicacion verbal va perdiendo eficacia, por
lo que intentar explicar, razonar o debatir podria servir, solamente, para generar
confusion en el paciente y frustracion en el cuidador. Alternativamente, el lenguaje no
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verbal es mucho mas facil de interpretar. En otras palabras, si no se comprende el
significado de la frase: “felicidades, hoy es el dia de tu cumpleafios”, probablemente si se
capte el sentido de un abrazo o de una sonrisa.

Diversos autores proponen que durante la evolucion de algunas patologias, como la
enfermedad de Alzheimer, se van perdiendo las facultades de manera inversa a como se
adquirieron durante el desarrollo infantil. Este proceso, denominado retrogénesis, esta
asociado a determinados cambios a nivel neuropatologico. Asi, segin advierten Barry
Reisberg y su equipo de investigacion, la pérdida de mielina que se da en el Alzheimer
parece reflejar, si bien en sentido contrario, la mielinizacion que tuvo lugar durante los
primeros afios de vida (Reisberg et al., 2002). Este fendmeno, entendido a veces como
un “retorno a la nifiez”’, no deberia impulsar a nadie a infantilizar a los pacientes, dado
que se trata de personas adultas con un bagaje vital que abarca varias décadas y un sinfin
de experiencias. Sin embargo, si es importante ser conscientes de que, en ocasiones, la
unica manera que tiene el paciente de comunicarse con su entorno pasa por emplear
respuestas afectivas, como la risa, los enfados o el llanto.

Tomando en consideracion que la dimension emocional determina en buena medida
la conducta de la persona con demencia, la terapia de validacion se convierte en una
estrategia oportuna para tratar algunas alteraciones psicologicas y conductuales. Esta
terapia otorga una peso especial a la interaccion que se establece entre dos seres
humanos, poniendo el acento en la empatia y asumiendo que detras de un
comportamiento dificil existe una razén emocional que lo justifica. Por ejemplo, si un
anciano con demencia pregunta angustiado por su madre, a la que considera todavia
viva, podria estar expresando su necesidad de proteccion, consuelo y amparo. Frente a
esta situacion, insistir en comunicarle que su madre murid hace tiempo no siempre
resultaria provechoso, ya que no se estaria abordando la necesidad afectiva que late de
fondo y la noticia del fallecimiento, en cualquier caso, podria no ser asumida por el
paciente. De forma alternativa, permitirle hablar de su madre, compartiendo con ¢l los
recuerdos que tiene de ella, validando y concediendo importancia a los sentimientos por
los que esta atravesando, podria contribuir a que se sintiera escuchado y apoyado, lo
que, en definitiva, vendria a cubrir parte de sus necesidades afectivas en ese preciso
momento. Validar no implica corregir o contradecir, sino aceptar y dar valor a la realidad
subjetiva de cada persona.

2.3. El paciente y su circunstancia

A pesar de que el sindrome demencial puede ser reconocido a partir de peculiaridades
clinicas concretas, es importante tener presente que cada paciente es Unico y diferente al
resto. Por ello, la aproximacion terapéutica debe basarse en un conocimiento ajustado del
individuo. Cualquier programa de rehabilitacion focalizado Gnicamente en la enfermedad,
que deje de lado las demas dimensiones de la persona, puede sufrir, a medio o largo
plazo, una grave miopia. En respuesta a ello, el modelo biopsicosocial se fundamenta en
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una perspectiva holistica, en la que factores bioldgicos, psicoldgicos y contextuales son
tomados en consideracion como aspectos igualmente relevantes.

Tom Kitwood, fundador del Grupo de Demencias de la Universidad de Bradford,
defendi6 apasionadamente la nocion de “atencion centrada en la persona”, situando al
individuo siempre en primer lugar, por delante de la enfermedad (Kitwood, 1997). Segun
Kitwood, la manifestacion del sindrome demencial no solo depende de las lesiones
neurologicas que se padecen, sino que existen otras circunstancias que resultan también
determinantes a la hora de entender el cuadro clinico del paciente. Entre tales factores se
cuentan la personalidad, la historia de vida del individuo, su salud general y el entorno
social que le rodea. Asi, aunque la patologia médica podria no tener cura, resulta
fundamental atender al resto de facetas que configuran la identidad de la persona,
trabajando para salvaguardar su dignidad y su calidad de vida. En este sentido, quizés
seria apropiado introducir un pequefio matiz en el vocabulario que se emplea a menudo
en este campo, dado que no es lo mismo tratar una enfermedad que cuidar a una
persona en toda su globalidad. Este cambio lingiiistico implica, entre otros objetivos,
situar el bienestar del paciente como eje de todas las intervenciones terapéuticas.

El epigrafe anterior destacd la importancia de las emociones para la formacion de
recuerdos. De esta forma, el componente afectivo es muchas veces el que otorga sentido
a conductas a primera vista inexplicables. De forma paralela, los habitos y rutinas que
una persona ha seguido a lo largo de toda su vida pueden mantenerse en el momento
presente, aunque se encuentren fuera de lugar o no se consideren oportunas atendiendo
al contexto o espacio en el que se encuentra el paciente. Por este motivo, es esencial
interpretar las conductas inapropiadas bajo el tamiz de las circunstancias vitales que
rodean —y han rodeado siempre— al individuo. Por ejemplo, si un paciente ha sido
siempre pudoroso, es posible que en la actualidad ofrezca resistencia, o incluso se
comporte de manera agresiva, cuando no se preserva su intimidad en el desarrollo de
diversas actividades de la vida diaria, como son el aseo o el cambio de ropa.

La demencia puede alterar las memorias del pasado y enturbiar el proyecto de
futuro. Cuando la persona queda “atrapada” en un instante efimero y confuso, ahondar
en su historia personal y sus costumbres puede permitir enriquecer las terapias con
informacion valida y recuerdos reconocibles, con el fin de mantener viva la memoria de
una identidad que todavia sigue latente.
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Fronteras del tratamiento

Hans Schnier, el atormentado bufon creado por el Nobel de Literatura aleman Heinrich
Boll, sentencid: “soy un payaso y colecciono momentos”. Si estas palabras encierran
alguna verdad, si la vida de una persona es un album de recuerdos fugaces, de instantes
efimeramente eternos, entonces el olvido se cierne sobre nosotros como un ave de rapifia
que arrebata parte esencial de nuestra identidad.

Es posible hablar de tantos momentos... Cada cual tiene su propia coleccion. Entre
tantas memorias, quizas haya quien se acuerde del grupo de musica irlandés The Corrs.
Tres hermanas y un hermano, todos atractivos y con talento, alcanzaron el éxito
internacional en la década de 1990 y primeros afios de los 2000. Tomando prestada una
cancion de Jimmy McCarthy, titulada No frontiers, las hermanas Sharon y Caroline Corr
cantaban: “el cielo no conoce fronteras, y yo he visto el cielo en tus o0jos”.
Indudablemente son lineas hermosas, aunque no del gusto de todos los paladares, como
es natural. Pero la nocion de la ausencia de fronteras no es solo patrimonio del arte o de
la poesia; en las ciencias fisicas se contempla una idea similar. Segin la teoria de la
relatividad, el universo es finito, pero sin limites. Aunque pueda parecer contradictorio,
en realidad no lo es. Por ilustrarlo con un ejemplo: imaginese una hormiga caminando
sobre la superficie de una pelota suspendida en el aire. La pelota, en si, tiene un tamafio
concreto y no es eternamente grande. Es, en otras palabras, finita. Sin embargo, por mas
que camine y camine, la hormiga no encontrara limite alguno.

Por contra, en el cuidado de la demencia no pocas veces se vuelven patentes las
fronteras del tratamiento; no es extrafio tropezar y encontrar contratiempos. En este
sentido, ha de hacerse una confesion: resulta mas sencillo escribir acerca de terapias para
la demencia que aplicarlas en el dia a dia. En ocasiones, lo que funciona en teoria no lo
hace en la practica. Por lo tanto, es inutil obstinarse en aplicar una intervencion que no
estd dando buenos resultados. Como si la hormiga, que se cae de la pelota y adquiere
cierta perspectiva con la experiencia, descubriese que aquel mundo ilimitado por el que
caminaba no era, en realidad, tan vasto. El tratamiento de la demencia, obligatoriamente,
ha de ir adaptandose a las necesidades reales de cada paciente en concreto. Y, a medida
que el sindrome avanza, puede ser conveniente ir cambiando de estrategia terapéutica,
asi como de objetivos que alcanzar.

57



Para empezar, es importante poner de relieve que el tratamiento gira en torno a una
persona que, por su propia naturaleza, es variable, compleja, Unica y esta condicionada
por una multiplicidad de factores. A ello hay que sumar que las terapias descritas en el
capitulo anterior, a pesar de ser extraordinariamente utiles, conllevan una serie de
limitaciones inherentes. Asimismo, la manera en que una intervencion se lleva a cabo
puede repercutir en su éxito —o fracaso—, sin olvidar que tanto el paciente como el
cuidador se hallan encuadrados en wun contexto social y economico que,
irremediablemente, contribuird a delimitar los recursos terapéuticos a los que puedan
acceder.

Esta serie de circunstancias, que seran objeto de exploracion en el presente capitulo,
no deben constituir una fuente de desaliento. Si bien parece sensato mantener una vision
realista y mesurada, ha de considerarse que el estudio de los obstaculos no solo puede
ayudar a un mayor conocimiento y control de los mismos, sino que, en numerosas
ocasiones, promueve la busqueda de soluciones.

3.1. Limitaciones terapéuticas

Sin contar los trastornos que pueden prevenirse, los problemas, muchas veces, preceden
a los remedios. De tal modo, primero aparece la dificultad y, solo después, trata de
encontrarse una solucion. Asi sucede en casi todos los ambitos de la vida. En un contexto
sanitario, los tratamientos paliativos se implementan de acuerdo a la manifestacion de los
sintomas. Tales terapias, habitualmente necesarias para un mejor manejo de la
enfermedad, pueden llevar aparejado un conjunto de limites o efectos secundarios que
resulta necesario valorar. Con el fin de ampliar la informacion recogida en el capitulo 2,
en el que se expusieron algunas de las intervenciones —farmacoldgicas y no
farmacologicas— disponibles para combatir la demencia, en los epigrafes siguientes se
consideraran las limitaciones que suelen acompanarlas.

3.1.1. Quimicas

Seglin se vio, a pesar de que en la actualidad no existe cura para las principales formas de
demencia, diversas aproximaciones terapéuticas pueden mitigar su impacto. En lo
concerniente a la via farmacologica, algunos medicamentos contribuyen a mejorar el
estado cognitivo, a ralentizar el deterioro y a minimizar determinados trastornos
neuropsiquidtricos. Dado que la utilidad de tales remedios ya fue tratada, a continuacién
se contemplardn sus limites.

A) Anticolinesterasicos
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En lo que atafie a este grupo de farmacos, son varias las circunstancias que deben
tenerse presentes. En primer lugar, sus potenciales efectos secundarios. Los
anticolinesterasicos pueden ocasionar —en algunos pacientes— nauseas, diarrea, calambres
musculares, vomitos, cambios en la presidn sanguinea, insomnio, fatiga o pérdida de
apetito. Ademas, el empleo de estos medicamentos debe controlarse cuidadosamente en
personas que sufran trastornos hepaticos o renales, ulcera péptica, asma, bloqueo
auriculoventricular, bradicardia sinusal o enfermedad pulmonar obstructiva cronica.

El tipo o severidad de los efectos secundarios varia de acuerdo al farmaco prescrito,
a la dosis y a cada paciente en concreto. Si un medicamento no es bien tolerado, existe la
posibilidad de administrar otro del mismo grupo (recuérdese que los tres principales
anticolinesterasicos son: donepezilo, rivastigmina y galantamina). No obstante, solo un
porcentaje reducido de pacientes debe interrumpir el tratamiento a consecuencia de los
efectos secundarios, dado que la implantacion progresiva del firmaco disminuye el riesgo
de apariciéon de los sintomas adversos y, con el tiempo, estos tienden a desaparecer.
Asimismo, como se vio, la utilizacion de parches transdérmicos mitiga la manifestacion
de alteraciones gastrointestinales.

Mas relevante quizd sea subrayar que, de acuerdo a la evidencia actual, los efectos
beneficiosos de este grupo de farmacos estdn limitados en el tiempo. En concreto, los
resultados mas significativos suelen observarse durante los primeros meses tras la
instauracion del tratamiento, perdiendo efectividad, paulatinamente y de forma general, a
partir del primer afio. Con frecuencia, sin embargo, es dificil distinguir entre la pérdida
real del efecto del farmaco y la progresion natural de la enfermedad. Por lo demas,
algunos estudios comunican que el tratamiento con anticolinesterdsicos puede resultar en
una ganancia cognitiva estadisticamente significativa, aunque tan solo clinicamente
marginal. En otras palabras: los pacientes pueden progresar de forma apreciable en la
ejecucion de diferentes test neuropsicologicos, mientras que la mejoria en el desempeio
de sus labores cotidianas podria ser algo mas sutil (Raina ez al., 2008).

Finalmente, este grupo de farmacos esta destinado, con caréacter general, a pacientes
en las fases iniciales o moderadas de algunas formas de demencia, como son las
provocadas por el Alzheimer o la enfermedad por cuerpos de Lewy, no existiendo
consenso acerca de su utilidad en la demencia vascular “pura” (es decir, en aquella
ocasionada exclusivamente por trastornos cerebrovasculares, sin ninguna otra causa
concurrente).

B) Memantina

La memantina, que se emplea en fases moderadas y severas del sindrome
demencial, suele ser bien tolerada por los pacientes. En algunos casos, no obstante,
podrian presentarse efectos secundarios como dolor de cabeza, vértigo, mareos,
somnolencia o estrefiimiento. De forma similar a los anticolinesterasicos, esta serie de
sintomas adversos tiende a desaparecer con el curso del tratamiento. El uso de
memantina debe vigilarse particularmente en personas con antecedentes de crisis
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epilépticas o en quienes padezcan una enfermedad cardiaca congestiva o msuficiencia
renal.

Segun afirman diversos autores, la memantina no aporta beneficios significativos en
pacientes en las etapas mas leves de la enfermedad de Alzheimer (Schneider et al.,
2011). Su uso en etapas mas avanzadas del sindrome se ha asociado a un retraso tanto
en el deterioro como en la institucionalizacion de una parte de los pacientes, lo que
redundaria en una menor carga emocional y econdmica para la persona enferma, los
familiares y, en ultimo término, los sistemas nacionales de salud. Como ya ocurriese con
los farmacos anticolinesterasicos, la “imposibilidad terapéutica” de la memantina estriba
en su incapacidad para detener la progresion del trastorno. Resulta prudente, por lo tanto,
no perseguir metas quiméricas (a dia de hoy) y afrontar la problematica desde bases
constructivas y realistas.

C) Antidepresivos

La depresiéon no es una patologia inusual durante la vejez, y los ancianos con
enfermedades cronicas y déficits cognitivos son los afectados en mayor grado. Este mal
es motivo de sufrimiento, problemas familiares y una mayor incapacidad. Algunos
trastornos asociados a la edad, como la arteriosclerosis y las alteraciones endocrinas,
pueden empeorar la funcion cerebral, intensificando la vulnerabilidad de los ancianos
frente a la depresion. A ello hay que sumar diversos factores psicosociales vinculados a
este colectivo, como son el aislamiento, la soledad, el menoscabo de las facultades fisicas
y mentales y el duelo por la pérdida de seres queridos.

Con la llegada de los primeros antidepresivos en la década de 1950, las estrategias
para afrontar los trastornos afectivos, en personas de todas las edades, cambiaron de
manera espectacular. Algunos de los remedios empleados hasta entonces eran,
comparativamente, mucho mas drasticos (recuérdese, por ejemplo, el caso de la
lobotomia, tratada en el capitulo 1). La aparicion de los antidepresivos, junto con la de
los neurolépticos —utilizados para combatir los sintomas psicoticos—, supuso una auténtica
revolucion, dando lugar a una nueva era en el ambito de la psicofarmacologia. La
difusion de estos farmacos en los ultimos 60 afios ha sido excepcional; el término
“antidepresivo” es sobradamente conocido por el ciudadano de a pie y su uso estd
solidamente implantado en la sociedad actual. Un buen numero de pacientes ha
comunicado sentirse mejor gracias a ellos.

Sin embargo, las bondades de este tratamiento no estan exentas de un agitado debate
cientifico; libros y articulos académicos defienden posturas enfrentadas. De un lado, no
faltan voces reputadas que acrediten los beneficios terapéuticos de esta medicacion. Por
ejemplo, el profesor George S. Alexopoulos sostiene en la prestigiosa revista The Lancet
que los antidepresivos son bien tolerados por los ancianos y resultan tan efectivos en este
colectivo como en personas mas jovenes (Alexopoulos, 2005). Pero, por otro lado,
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autores como Robert Whitaker en su célebre obra Anatomia de una epidemia, advierten
que si estos farmacos no se utilizan de forma controlada y cautelosa, pueden llegar a
origmar una dependencia innecesaria y, paraddjicamente, una mayor incapacidad.
Algunos estudios llevados a cabo con ancianos con demencia y depresion comunican que
antidepresivos como la sertralina y la mirtazapina no son mas efectivos que el placebo,
por lo que se plantea una reconsideracion global de la manera en que, a dia de hoy, se
prescriben estas sustancias (Banerjee et al., 2011).

Independientemente de la controversia académica, y otorgando justo valor al
potencial beneficioso de los antidepresivos, es importante recordar una serie de
cuestiones. En primer lugar, el aspecto mas obvio: no todos los pacientes mejoran de
forma significativa con el tratamiento. Por otro lado, en los casos en los que, en efecto,
se observa una mejoria sustancial, esta suele tardar algunas semanas en apreciarse. Se
cree que esta demora se debe a que los cambios en la quimica cerebral, derivados de la
introduccion del medicamento, promueven procesos de adaptacion neuronal que toman
algin tiempo en producirse. Para finalizar, entre los efectos secundarios que algunos
pacientes pueden experimentar se cuentan las nauseas, el nerviosismo, la boca seca, los
dolores de cabeza o la disfuncion sexual.

D) Benzodiacepinas

El empleo de esta familia de farmacos en personas con demencia estd siendo en los
ultimos afios objeto de una intensa revision. Segin se indico en el capitulo 2, las
benzodiacepinas deben usarse, idealmente, como remedio a corto plazo,
desaconsejandose su uso en periodos prolongados de tiempo. Diversas autoridades
sanitarias internacionales, en este sentido, sugieren limitar la duracion del tratamiento a
tres o cuatro meses. Esta recomendacion se fundamenta en diferentes motivos. Es
destacable, por ejemplo, que los pacientes que consumen benzodiacepinas de forma
cronica pueden desarrollar una notable tolerancia y dependencia al farmaco. La
tolerancia, en este contexto, implica que el individuo muestra una menor respuesta a la
sustancia como consecuencia de su administracion continuada. Esta peculiaridad se
traduce en que la dosis habitual produce menos efectos y pueden ser precisas dosis cada
vez mas elevadas para conseguir los mismos resultados. Por su lado, la dependencia
hace alusién a la necesidad de seguir tomando el farmaco para sentirse de manera
“normal”. Si deja de consumirse de forma abrupta, pueden agudizarse la ansiedad y el
nerviosismo que se experimentaban antes de comenzar el tratamiento, por lo que, si se
decide interrumpir la administracion del medicamento, suele ser conveniente retirarlo
poco a poco, disminuyendo gradualmente la dosis.

Entre los posibles efectos secundarios asociados a las benzodiacepinas se cuentan la
somnolencia, el vértigo, el sindrome confusional, las alteraciones del ritmo cardiaco o
algunos déficits amnésicos transitorios. Dadas sus caracteristicas farmacologicas, es
aconsejable evitar su combinacion con otros depresores del sistema nervioso central
como, por ejemplo, el alcohol.
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A pesar de que las consecuencias adversas a corto plazo sobre la memoria y la
funcién cognitiva estan bien documentadas, en la actualidad se debate si el empleo
cronico de benzodiacepinas pudiera incrementar el riesgo de sufrir demencia a largo
plazo. En esta linea, el equipo de investigacion liderado por la doctora Cara Tannenbaum
reveldo en el afo 2012, tras llevar a cabo una revision sistematica de 68 trabajos
experimentales, que existe una asociacion significativa entre el uso de benzodiacepinas y
el deterioro cognitivo leve. Tales déficits, conjeturaron los autores, tendrian caricter
transitorio y serian potencialmente reversibles, siempre y cuando se lograse abandonar el
consumo de este tipo de farmacos.

Sin embargo, estudios recientes sugieren que, en algunos casos, el deterioro podria
ser permanente. Segun Billioti de Gage y sus colaboradores, el riesgo de padecer
Alzheimer aumenta entre un 43% y un 51% entre quienes han consumido
benzodiacepinas durante largos periodos de tiempo. Dicho riesgo se incrementaria de
forma particular cuando las dosis empleadas son elevadas y cuando se trata de
medicamentos de accion prolongada. Para dar explicacion a estos hallazgos, los firmantes
del trabajo proponen que la administracion cronica de benzodiacepinas promueve una
regulacion a la baja de sus receptores neuronales, circunstancia que parece estar asociada
al declive cognitivo. No obstante, afiaden, también podria argumentarse que el uso de
estos farmacos es capaz de ocasionar un patrén de disfuncion intelectual similar al que se
da en las demencias neurodegenerativas, por lo que el diagnostico podria ser discutible.
De igual manera, ha de tenerse presente que la ansiedad, la agitacion o los trastornos del
suefio —en suma: los sintomas que motivaron el inicio del tratamiento—, podrian ser en
realidad manifestaciones neuropsiquiatricas de fases previas, o prodromicas, del
sindrome demencial. Basandose en esta premisa, la utilizacion de benzodiacepinas seria
un marcador temprano de la demencia, y no su causa (Billioti de Gage et al., 2014). Es
esperable que, con el transcurrir de los afios, el progreso de la investigacion cientifica
contintie arrojando luz sobre esta sensible y trascendente materia, que atafie tanto a los
pacientes que consumen la medicacidn como a los facultativos que la prescriben.

E) Neurolépticos

A diferencia de las recomendaciones propuestas para las benzodiacepinas, el
tratamiento con neurolépticos suele ser a medio o, incluso, largo plazo. Desde su
aparicion en la década de 1950, este grupo de farmacos se ha utilizado ampliamente, y
con un ¢€xito notable, para calmar diversos sintomas psicéticos. Indicados principalmente
para tratar a jovenes y adultos con esquizofrenia, los neurolépticos contribuyeron de
forma decisiva a que muchos de estos pacientes abandonaran, a partir de la segunda
mitad del siglo XX, las instituciones psiquiatricas en las que eran tradicionalmente
ingresados. Este fenomeno dio paso a una integracion paulatina de estas personas en la
sociedad, a lo largo de un recorrido histérico que, si bien no esta libre de baches, parece
discurrir en la direccion adecuada.

A partir de la década de 1990 se dieron cambios significativos en el empleo de estos
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medicamentos. Fueron los afios en los que crecid considerablemente la prescripcion de
neurolépticos atipicos. Habida cuenta del vinculo existente entre los neurolépticos
clasicos y un mayor riesgo de aparicién de sintomas extrapiramidales (como el temblor o
la rigidez muscular), la preferencia progresiva por los atipicos fue una consecuencia
inevitable.

En cualquier caso, el topico de discusion que se ha planteado a menudo estriba en
cuestionar hasta qué punto es apropiado que ancianos con demencia consuman fairmacos
indicados, en sus origenes, para jovenes y adultos con esquizofrenia. Si se toman en
consideracion algunos de los sintomas neuropsiquidtricos que pueden acompanar al
sindrome demencial, como son los delirios, las alucinaciones o la agresividad, su empleo
parece estar enteramente justificado. Sin embargo, existen diferentes circunstancias
ligadas al consumo de neurolépticos que adquieren una relevancia especial cuando se
trata de la poblacion anciana. En concreto, diversos estudios revelan que el uso cronico
de neurolépticos, en determinados casos, puede aumentar el riesgo de padecer diabetes,
deterioro cognitivo y alteraciones cardiovasculares; trastornos, todos ellos, que tienen un
impacto considerable durante la vejez.

Es un asunto delicado. No en vano, son varios los paises que recomiendan limitar el uso
de algunos de estos compuestos quimicos. Por ejemplo, la Agencia Espariola de
Medicamentos y Productos Sanitarios desaconseja el fArmaco olanzapina para tratar a
personas con demencia. En una nota informativa, emitida en 2004, este organismo indico
que “la olanzapina no estd autorizada para el tratamiento de psicosis o trastornos de
conducta asociados a demencia y, por lo tanto, no debe utilizarse en este grupo de
pacientes”. El motivo: podria incrementar el riesgo de ocurrencia de accidentes
cerebrovasculares en algunos pacientes. La misma agencia sugiere administrar el farmaco
risperidona de manera prudente, dado que puede promover la aparicion de episodios
isquémicos cerebrales en personas con riesgo de padecer esta clase de trastornos.

En el Reino Unido, el departamento de salud britanico comisiondé en 2008 un
informe independiente sobre el uso de neurolépticos en personas con demencia. Segin se
desprende de las conclusiones de este trabajo, los neurolépticos pueden ser beneficiosos
en determinadas circunstancias aunque, de forma general, se recomienda restringir su
empleo en este tipo de pacientes. Similarmente, las autoridades sanitarias francesas han
abogado por reconsiderar el uso de esta familia de fArmacos en personas con Alzheimer.
Como puede verse, la tendencia internacional parece seguir una linea de accion
semejante.

No obstante, a pesar de todos los llamamientos a una utilizacion cautelosa de estos
medicamentos, lo cierto es que los neurolépticos pueden ser vistos como la tnica opcion
para pacientes con conductas perjudiciales o lesivas, que potencialmente lo ponen en
peligro a ¢l o a su familia. Tal pudiera ser el caso de pacientes con una agresividad
exacerbada o el de aquellos que, a consecuencia de un delirio, creen estar siendo
envenenados y se niegan a comer. Asi las cosas, resulta imprescindible valorar de manera
individual cudles son los riesgos y los beneficios derivados de la instauracién del
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tratamiento y, basandose en este andlisis, tomar una decision que, si bien podria no estar
exenta de complicaciones, seria la mas adecuada para cada paciente en concreto.

3.1.2. No quimicas

Si la aproximacion farmacoldgica al tratamiento de la demencia comprende una extensa
variedad de medicamentos, la opcion no farmacologica abarca una diversidad de terapias
semejante o aun mayor. La estimulacion cognitiva, la terapia ocupacional, la orientacion a
la realidad, el ejercicio fisico, la arteterapia, la musicoterapia, la terapia con animales, la
validacion o las técnicas de mindfulness son solo algunos ejemplos. Es posible que la
popularizacion de este grupo de terapias se deba al avance en la investigacion, al hallazgo
de nuevos métodos para promover la neuroplasticidad o a los propios beneficios que
estos procedimientos aportan (tanto a nivel cognitivo, como fisico y emocional). No
obstante, desde otra perspectiva, podria argumentarse que la proliferacion de estas
terapias se debe a una interpretacion un tanto laxa de la expresion “no farmacologica”,
entendiendo como tal toda aquella intervencion que, para surtir efectos, no hace uso de
sustancias medicamentosas. ;Pero donde quedan, entonces, requisitos como la
replicabilidad y la sustentacion tedrica de estas actuaciones? Lo cierto es que, si bien bajo
condiciones experimentales controladas, diversas terapias no farmacologicas han probado
ser eficaces y beneficiosas, su implantacion en la practica dista en muchas ocasiones de
seguir fielmente los preceptos que las defnen. Por ejemplo, la estimulacion cognitiva
debe llevarse a cabo, idealmente, de forma individual o, a lo sumo, en grupos pequefios y
homogéneos en cuanto a su nivel de deterioro. Sin embargo, la realidad de algunos
centros de dia y residencias actuales, que bogan con dificultad por cauces de escaso flujo
econdmico, sumado a un elevado niumero de pacientes y a la heterogeneidad de los
grupos, podria obligar a los terapeutas a implementar este conjunto de métodos en
condiciones, a veces, alejadas de lo ideal.

Por supuesto, constatar la realidad anterior en modo alguno persigue una mutilacion,
o un desprecio, de los programas de actividades que se llevan a cabo en las instituciones
geridtricas. En absoluto. Gracias a la difusion de esta serie de actuaciones, numerosos
pacientes no solo han logrado escapar de situaciones de aislamiento, también han
experimentado mejoras en su esfera cognitiva, conductual y afectiva (si bien tales
mejorias podrian ser sutiles y estar circunscritas en el tiempo). Todo ello sin contar los
beneficios que, para el familiar del paciente, conlleva compartir las arduas
responsabilidades del cuidado. Lo que se pretende transmitir aqui, unicamente, es la
necesidad obvia de una revision critica y constante de los recursos que se ofrecen al
colectivo de personas con demencia, detectando las posibles zonas de luz y de sombra.

Sumidos en tal empefio, a continuacidn se expondran algunas de las fronteras
terapéuticas aparejadas a una de las intervenciones mas extendidas en el tratamiento de la
demencia: la estimulacion cognitiva.
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A) El (reducido) impacto sobre la funcionalidad del paciente

A pesar de la considerable utilidad de las terapias de estimulacion cognitiva, existen
dudas acerca del alcance que estas tienen sobre la capacidad funcional del individuo.
Dicho de otro modo, aunque se le pueden ensefiar métodos para aprender nuevos
conocimientos —como, por ejemplo, el nombre de sus compaferos de centro—, no queda
claro hasta qué punto lo aprendido en el contexto terapéutico contribuye a que el paciente
se desenvuelva mejor en su vida cotidiana. El delicado (des)equilibrio que existe entre lo
que es beneficioso, en teoria, y lo que es deseable, en la practica, queda puesto de
manifiesto a través de las palabras del profesor estadounidense George Prigatano, quien
afirma que la problematica no solo consiste en saber cuan efectiva es la rehabilitacion
cognitiva; ha de evaluarse, ademas, cudl es su valor desde la perspectiva de los pacientes,
la familia y la sociedad en su conjunto.

A la hora de abordar un problema, es importante concretar cudles son los objetivos
que se desean alcanzar. De manera genérica, las intervenciones pueden ir dirigidas, entre
otras acciones, a mitigar las deficiencias o a paliar la discapacidad. Segin la
Organizacion Mundial de la Salud, las deficiencias son pérdidas o anomalias en las
funciones o estructuras corporales, incluyendo las facultades mentales. La discapacidad,
por su lado, viene definida por las limitaciones en la actividad o en la participacion de los
individuos en su entorno. Asi, la discapacidad resultaria de (OMS, 2014):

la interaccién entre las personas que padecen alguna enfermedad —por ejemplo: pardlisis cerebral,
sindrome de Down o depresion— y factores personales y ambientales —por ejemplo: actitudes
negativas, transporte y edificios publicos inaccesibles o un apoyo social limitado—.

Bajo estas premisas, y dentro del ambito de las enfermedades neurodegenerativas,
resulta intuitivo concluir que el tratamiento de las deficiencias cognitivas que padece un
paciente con demencia no garantiza, necesariamente, una reduccion de su discapacidad.

Las intervenciones orientadas a tratar los trastornos (o deficiencias) de memoria
incluyen habitualmente la repeticion de tareas o el aprendizaje de estrategias
mnemotécnicas. La base sobre la que se fundamenta la repeticion de tareas es facilmente
comprensible; piense el lector en la necesidad de leer multitud de veces un texto que ha
de retener con el fin de aprobar un examen. No obstante, dadas las dificultades que suele
experimentar una persona con demencia para consolidar nuevas memorias (o0, en
términos técnicos, para transferir la informacion de los almacenes a corto plazo a los de
largo plazo), la practica reiterada podria no ser suficiente para que el paciente recordase,
explicitamente, demasiados datos novedosos, si bien puede contribuir a que adquiera
conocimientos “no declarativos” —es decir, aquellos relacionados con el aprendizaje
implicito—. De cualquier manera, los beneficios de la repeticion de tareas, en muchos
casos, son altamente especificos y, por consiguiente, lo aprendido en el entorno
terapéutico raramente se generaliza a otros materiales o contextos. De acuerdo a diversos
autores, este fenomeno evidencia que la deficiencia en si no disminuye, sino que, mas
bien, es posible adquirir nuevos aprendizajes a pesar del trastorno.
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De forma paralela, aunque un paciente con demencia puede aprender contenidos
especificos de informacion mediante el empleo de estrategias mnemotécnicas, la
generalizacidn a nuevos materiales y contextos es, de nuevo, muy reducida. Asi, en la
mayoria de los casos, los pacientes no utilizan espontaneamente este tipo de estrategias
fuera del ambiente terapéutico. Cuando la generalizacion en efecto se produce, suele
estar restringida a cuestiones y tareas estrechamente relacionadas con aquellas que han
sido entrenadas previamente.

Por tales motivos, las terapias de estimulacion cognitiva no solo deben ir dirigidas a
tratar las deficiencias (como son las pérdidas de memoria o los problemas de lenguaje),
sino que, paralelamente, tienen que ir orientadas a disminuir las limitaciones funcionales
que padece el individuo a consecuencia del trastorno (como, por ejemplo, comunicarse
con otras personas o recordar tomar su medicacion).

En cierta medida, las intervenciones centradas en las deficiencias de memoria
pretenden modificar el estado interno neurobiologico o cognitivo del paciente, con la
esperanza de que dicho cambio promueva una mejora global en el desempeiio de sus
actividades cotidianas y, como resultado, se reduzca su discapacidad. Las terapias
orientadas a tratar la discapacidad, por su parte, intervienen directamente sobre la
funcion que se desea restablecer, sin perseguir un hipotético cambio interno y sin esperar
que la mejoria se generalice a otras areas.

Ambas aproximaciones al tratamiento no son necesariamente excluyentes. Existe
evidencia que indica que, tras la practica reiterada de conductas especificas dirigidas a
minimizar una discapacidad concreta, el paciente podria adquirir un conocimiento
mnemotécnico general. De forma similar, el aprendizaje de estrategias mnemotécnicas
suele ser mas efectivo cuando se aplica a funciones significativas para el individuo.
Cuando se aborda el tratamiento a través de la repeticion de tareas irrelevantes desde la
perspectiva del paciente, no solo no se observan ganancias significativas en su memoria,
sino que, ademds, raramente se consiguen beneficios de utilidad préctica (Halligan y
Wade, 2005).

En cualquier caso, es importante subrayar que estas técnicas terapéuticas no son
aplicables a todos los pacientes. Por lo general, estos métodos deben orientarse a tratar
areas funcionalmente tutiles para la persona con demencia y, principalmente, han de ir
dirigidos a individuos con trastornos mnésicos leves, con un dafo reducido en las
regiones cerebrales clave para la memoria.

B) La (escasa) eficacia en pacientes con deterioro severo

Pretender resolver déficits graves de memoria, si bien puede ser una noble
aspiracion que impulse a los investigadores a continuar trabajando, es, en la actualidad,
una meta dificilmente asequible. De manera genérica, las personas con trastornos
mnésicos leves son las que se benefician en mayor grado de las terapias de estimulacion
cognitiva. Estos pacientes atn conservan parte de su potencial de aprendizaje debido a
que, presumiblemente, padecen “tan solo” un deterioro limitado en las estructuras
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neuronales clave para la formacion de memorias. De este modo, el €xito terapéutico se
incrementa cuando las lesiones en los lobulos temporales mediales —cruciales para la
adquisicion y retencion de conocimientos— son escasas y, ademas, cuando los lébulos
frontales estdn relativamente preservados —dado que estas regiones son determinantes
para la construccion e iniciacion de las estrategias de memoria—. Los pacientes con
lesiones significativas en los lobulos frontales, aunque podrian ser capaces de aprender
nuevas estrategias mnemotécnicas, tienden a no ponerlas en marcha de manera
espontdnea, lo que desembocaria a efectos practicos en una ganancia cognitiva muy poco
apreciable.

Otro claro ejemplo de los limites asociados al tratamiento de la demencia lo
constituye la llamada orientacion a la realidad. Esta técnica, que se ha tratado en el
capitulo 2, es ampliamente utilizada en centros de dia y residencias y resulta
tremendamente util en pacientes con déficits leves, dado que contribuye a ubicar al
individuo en su entorno temporal, social y familiar. Sin embargo, a medida que el
sindrome avanza, la desorientacion va ganando terreno. Para combatirla, es posible
colocar carteles, calendarios o relojes en las paredes de la sala donde se encuentre el
paciente, pero siempre teniendo presente que la informacion aportada por estos recursos,
con toda probabilidad, no serd plenamente asimilada, y sera olvidada tan pronto el
paciente salga por la puerta de la habitacion (si no antes). Cuando las terapias de
orientacién dejan de ser efectivas, puede ser mas conveniente, de manera alternativa,
acercarse a la “realidad subjetiva” de la persona con demencia, mads que obstinarse en
reubicarla en el “mundo real y actual”, que podria resultarle demasiado ajeno e
incomprensible.

La complejidad del sindrome demencial es un eco del laberinto que representa el ser
humano. Por lo tanto, explorar una sola via para tratar el cuadro clinico del paciente
podria ser una tentativa insuficiente. Si bien estimular la esfera cognitiva resulta una
practica recomendable, es necesario abordar los déficits funcionales del individuo a través
de métodos alternativos, o complementarios, como, por ejemplo, la terapia ocupacional.
A ello hay que sumar otros aspectos definitorios e inseparables de toda persona. El
componente fisico, la parcela afectiva o el area social son dominios que han de ser
cubiertos por el esfuerzo combinado de diferentes terapias, las cuales ayudaran a recorrer
los caminos que los pacientes y los cuidadores encaran en su dia a dia.

C) El enfoque interdisciplinar

Imaginar que es posible tratar la demencia desde un punto de vista exclusivamente
cognitivo supone ignorar que las personas con déficits de memoria suelen padecer, a
menudo, otra serie de alteraciones, como son la ansiedad o la depresion, que pueden
afectar a la propia funcion intelectual y que deben ser atendidas convenientemente. De
acuerdo a Sohlberg y Mateer (2001), el tratamiento de la disfuncion cognitiva ha de
implementarse basandose en las siguientes premisas:
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a) Los terapeutas no pueden aislar la cognicion. El dafio cerebral afecta a las
funciones cognitiva, social, conductual y emocional del individuo. Estos cuatro
dominios interactian entre si y, por tanto, no es apropiado considerar el
tratamiento de uno de los dominios sin atender a los otros.

b)  Se debe adoptar un enfoque terapéutico ecléctico. El tratamiento efectivo de
los déficits cognitivos requiere inspirarse en un amplio abanico de disciplinas,
entre las que se cuentan las conductuales, las sociologicas, las psicologicas y
las neuropsicologicas.

c¢) Es necesario disponer de modelos que expliquen el funcionamiento de las
diversas areas cognitivas. Los trastornos deben entenderse antes de poder
intervenir sobre ellos. Trabajar a partir del modelo de un proceso cognitivo
determinado ayuda a los profesionales a evaluarlo, asi como a poner en
marcha las practicas de tratamiento pertinentes.

d)  Se deben aplicar conocimientos actualizados procedentes de los campos de la
psicologia cognitiva y las neurociencias. Estas disciplinas contribuyen
extraordinariamente al tratamiento, en la medida en que el conocimiento de las
bases tedricas de procesos como la atencion, la memoria y las funciones
ejecutivas permite a los profesionales desarrollar terapias efectivas.

e) Los terapeutas han de trabajar en colaboracion con los pacientes y sus
familiares. Es importante considerar el potencial clinico que se deriva del
conocimiento que tienen los cuidadores de su familiar enfermo. Los
profesionales de la salud dificilmente promoverdn cambios relevantes en la
funcion cognitiva del paciente si no se establece una buena relacion de trabajo
con la familia de este.

Lo cierto es que la aproximacion al cuidado de la demencia ha experimentado, en los
ultimos afios, un cambio de paradigma significativo. Tradicionalmente, el foco de
atencion recaia sobre los aspectos mas médicos y patologicos de la dolencia; asi, se
pensaba que la expresion del cuadro clinico era producto, fundamentalmente, de las
lesiones neuroldgicas que sufria la persona enferma. A pesar de que esta perspectiva ha
promovido una enorme cantidad de avances cientificos, resulta insuficiente para
esclarecer diversos hallazgos ciertamente intrigantes como, por ejemplo, que algunos
ancianos con la patologia caracteristica del Alzheimer (esto es: las placas seniles y los
ovillos neurofibrilares), no manifiesten sintomas de demencia.

En respuesta a este paradigma, un creciente numero de autores, siguiendo el trabajo
de pioneros como el profesor britdnico Tom Kitwood, ha propuesto centrar la atencion
en las interacciones que tienen lugar entre las variables bioldgicas y las psicosociales.
Desde esta perspectiva, la manifestacion y la progresion de enfermedades como el
Alzheimer estan influidas por una interaccion entre el deterioro neurolédgico, la persona
(entendida en términos de su salud fisica, su agudeza sensorial, su personalidad y su
historia de vida) y el contexto social (figura 3.1).

Cuando las relaciones entre el paciente y su entorno son negativas, el resultado suele

68



ser una espiral de deterioro. Las interacciones sociales debilitantes y desalentadoras, asi
como ignorar las peculiaridades y la historia de vida del individuo, conducen a un
detrimento en su bienestar, lo que, a su vez, aumenta la probabilidad de que aparezca un
mayor numero de interacciones perniciosas. La investigacion cientifica ha evidenciado
que el cerebro es un 6rgano tremendamente versatil, y que parte de esta plasticidad aun
se conserva durante la demencia. En buena medida, la configuracion de las redes
neuronales es esculpida, durante los afios, en respuesta al ambiente. Del mismo modo
que la configuracion neuronal repercute sobre la vida mental de la persona, las
experiencias vitales afectan a la estructura del cerebro. De ello se deduce que, mientras
un entorno social perjudicial puede contribuir a un agravamiento de la discapacidad y a
una aceleracion del declive, una psicologia social benigna, sumada a un ambiente
positivo, podria facilitar la neuroplasticidad o, al menos, el mantenimiento de la calidad
de vida por periodos mas prolongados de tiempo. La interaccion de estos factores
dependera crucialmente del perfil psicoldgico del individuo, y de la manera en que este se
enfrente a los cambios que acarrea la demencia. Esto tiene claras implicaciones en la
eleccion de tratamiento, reclamando que las terapias se ajusten a las necesidades
psicologicas del paciente y fortalezcan su personalidad, su sentido de identidad y su
competencia social. Segiin ha revelado la evidencia empirica, este tipo de intervenciones
“centradas en la persona” tiene un impacto tremendamente favorable en el bienestar de
quienes las reciben (Clare, 2008).
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Figura 3.1. Modelo dialéctico de demencia (Kitwood, 1997).

Como es comprensible, la naturaleza poliédrica del ser humano demanda la
aportacion terapéutica de multiples disciplinas. Las intervenciones deben cubrir el mayor
numero de facetas y necesidades del paciente, ya sean estas religiosas, fisicas,
intelectuales, médicas, sensoriales, emocionales, afectivas, artisticas o sociales. La
estimulacion cognitiva, la terapia ocupacional, la orientacion a la realidad, la fisioterapia o
la musicoterapia son fibras de la cuerda que soporta el peso del tratamiento de la
demencia. Resulta obvio decirlo: cuanto mas necesidades se cubran, y de mejor manera,
mas fuertes seran los lazos que equilibren al paciente. Por el contrario, una aproximacion
al tratamiento cicatera, que escatime en esfuerzo y recursos, si bien puede lograr algunos
beneficios, no podra evitar dejar cabos sueltos.

3.2. Barreras personales

Poner la television, abrir un periddico, comprar en el supermercado, ir a un museo,
montar en tren o encontrarse con un vecino en la calle. Los seres humanos se zambullen,
a diario, en un océano de artilugios, edificios, informacion, relaciones y costumbres. En
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un entorno, en definitiva, hecho por y para personas. Casi en cualquier direccion que
miremos alli subyace, de una u otra manera, la vigorosa mano del hombre: en la cronica
periodistica, en las columnas de un templo, en las pinceladas de Las meninas y hasta en
las conservas en lata. Sin olvidar la predileccion de algunos por la soledad, los humanos
son animales eminentemente sociales. Es casi imposible vivir en un total aislamiento, al
menos en el mundo occidental. Aunque con afan cerril ¢ msumiso se le niegue el saludo a
la dependienta del supermercado, es necesario adquirir alimentos, o vestir las ropas que
otros han confeccionado. El “rebelde sin causa” (al que uno imagmna fumando y
perdiendo la mirada en el horizonte), el joven que se dice al margen de la sociedad, es un
absurdo y pomposo cliché, mas que un proyecto de vida verdaderamente viable.

A fin de cuentas, una de las principales fuentes de felicidad —o miseria— nace de las
relaciones que se establecen con otras personas. Siquiera instintivamente, se lucha por
crear redes de apoyo saludables a nuestro alrededor. No obstante, el impulso contrario
también constituye una realidad innegable. Segun apunt6 metaféricamente el cientifico
inglés Isaac Newton, los hombres construimos demasiados muros y no suficientes
puentes. En el mundo de la discapacidad, ya sea fisica o psiquica, estos muros se
traducen en lugares publicos inaccesibles, en incomprension, en desprecio y abandono.
No es sencillo enfrentarse a la propia enfermedad; y mucho menos a la ajena. No todos
se sienten comodos en el papel de cuidadores. Para hacerse cargo del cuidado de un
paciente con demencia es necesario reunir (o aprender) una serie de condiciones
personales. La paciencia y la empatia se cuentan entre las principales. La hostilidad, la
aspereza, el menosprecio, la brusquedad y la irritabilidad tan solo condicionaran
negativamente el intercambio que se establece entre quien padece el trastorno y quien,
por eleccion o deber, ha de velar por él. El modo en que se trata al paciente es tan
relevante como el nimero, la calidad y el tipo de terapias que se le ofrecen.

Tanto los cuidadores familiares como los profesionales han de ntentar ponerse en la
piel de la persona enferma, tratando de comprender los déficits que padece, y
salvaguardando su dignidad y su bienestar. En los casos en los que la situacion supere sus
fuerzas, han de buscar ayuda, consejo y apoyo. Cuando se acumulan la tension y la
sobrecarga, se incrementa el riesgo de maltrato —ya sea fisico, psicoldgico, economico,
sexual, material o de otra indole— y es necesario prevenir este extremo de forma
categorica. En ocasiones, los cuidadores pueden actuar de manera inapropiada, sin ser
plenamente conscientes de lo nocivo de sus actos y, transcurrido un tiempo, podrian
arrepentirse de su comportamiento. Los sentimientos de culpa, de hecho, no son
infrecuentes entre quienes cuidan de un paciente con demencia.

Recordar que determinados trastornos de conducta, como la agitacion o la
agresividad, se deben en buena medida a la enfermedad no siempre basta para que el
cuidador no sienta amargura hacia el paciente, o hacia la situacion que le ha tocado vivir.
Es habitual, en este sentido, que los familiares comuniquen que la relacion con su ser
querido se ha deteriorado tras la aparicion del sindrome demencial. Facetas como la
intimidad, la reciprocidad, la oportunidad para compartir actividades, la comunicacion o
la felicidad pueden verse afectadas en grado sumo. Sin embargo, resulta interesante
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destacar que otros aspectos de la relacion, como el amor, el carifio y el afecto, podrian
permanecer relativamente intactos o, incluso, verse acrecentados.

Indudablemente, tanto la calidad como la naturaleza del vinculo previo entre el
paciente y el cuidador influyen en el modo en que se perciben las tareas de atencion y
cuidado. De tal forma, quienes han vivido en el pasado relaciones familiares negativas u
hostiles, tienden a sufrir mayores niveles de estrés y de depresion, asi como una mayor
sensacion de sobrecarga. Por el contrario, los familiares cuya relacion anterior ha sido
mas satisfactoria suelen mostrar una mejor comunicacion con el paciente, un mayor
grado de bienestar y una superior capacidad para resolver los problemas que van
surgiendo en el dia a dia.

Como diversos autores han puesto de relieve, son multiples los factores que pueden
desembocar en una situacion de sobrecarga o, incluso, de maltrato (Cooper et al., 2010).
Se cree que la gravedad del trastorno, sumada al hecho de tener que cubrir un elevado
numero de necesidades, y hacerlo durante periodos prolongados de tiempo, puede
generar mayores niveles de tension. Asimismo, el perfil psicologico del cuidador también
juega un papel decisivo. La depresion y el estrés estan relacionados con conductas, a
veces, vejatorias o hirientes, asi como a una sensacion de resentimiento por llevar a cabo
las labores de atencion al paciente. Los cuidadores con mayores niveles de ansiedad y
depresion suelen enfrentarse a los problemas de forma mucho menos eficaz. Ademas,
por lo general, atribuyen su estrés fundamentalmente a la situacion de cuidado, en lugar
de a otro tipo de circunstancias.

Identificar las actitudes que suponen una barrera entre el cuidador y el paciente es el
primer paso hacia una relacion saludable. El aprendizaje de técnicas para mantener la
calma, asi como el desarrollo de intervenciones que contribuyan a aliviar la tension, el
estrés y la desesperanza, ayudardn —en los términos que empleé Newton— a tender
puentes y a reducir el nimero de muros. La promocion de estrategias de afrontamiento
eficaces favorecerd la planificacion y la resolucion de problemas, lo que, a su vez,
redundard en una menor frustracion y ansiedad. En ultimo término, la bisqueda de
consejo psicologico, asi como el apoyo social y familiar, pueden contribuir a que el
cuidador atienda sus propias necesidades emocionales y disminuya su sensacion de
sobrecarga.

A pesar de los desafios que entrafia la demencia, algunos cuidadores consiguen hacer
frente a las dificultades cotidianas sin sufrir mermas significativas en su bienestar
psicologico. La confianza con la que alguien acomete una accion es un buen predictor de
su salud emocional. De este modo, la autoeficacia (es decir, la evaluacion que uno hace
de su capacidad para desarrollar con éxito una tarea) y los sintomas depresivos parecen
estar inversamente relacionados, de manera que, cuanto mayor es la autoeficacia
percibida por un individuo, menor serd el riesgo de que padezca depresion. Este
fendmeno no hace sino subrayar la conveniencia de ofrecer informacion, orientacion,
consejo y aliento a las personas que cuidan de un paciente con demencia. Sobre esta
base, y sobre la dedicacion genuina de un cuidador a su labor, se construye la posibilidad
de un intercambio saludable entre el paciente y quien vela por €l. El desapego, el
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desinterés, la indiferencia y la indolencia son, probablemente, algunas de las mayores
barreras personales que se interponen en la consecucion de tal fin. Escribiendo acerca de
lo inevitable, el poeta Javier Velaza afirmé: “si nada nos salva de la muerte, al menos que
el amor nos salve de la vida”. Adaptando estas lineas al tema que nos ocupa, quizas
pudiera aventurarse: “si nada nos salva de la demencia, al menos que el carifio nos salve
del abandono y del olvido”.

3.3. Restricciones sociales

En el afio 1990, los profesores Ronald Dillehay y Marla Sandys definieron el término
sobrecarga como un “estado psicoldgico que resulta de la combinacion de trabajo fisico,
presion emocional, restricciones sociales, y las demandas econdmicas que surgen de
cuidar al paciente”. En este contexto, las restricciones sociales pueden ser entendidas
como el empobrecimiento de las actividades de ocio y tiempo libre del cuidador, en la
medida en que este debe consagrar un tiempo considerable a la atencion de la persona
enferma. Sin embargo, también cabria interpretar las restricciones sociales como los
limites que encuentran las mstituciones publicas para facilitar los recursos necesarios a los
afectados por la dolencia, asi como la celeridad con la que lo hacen. Por ultimo, las
restricciones sociales igualmente pueden aludir a las carencias de una parte de la sociedad
en lo que atafie a su concienciacion y actitud frente a este tipo de pacientes.

En cuanto al aspecto economico, las demandas ligadas a la demencia son
monumentales, y no siempre ficiles de calcular. A los gastos derivados de atender las
necesidades basicas del paciente (como, por ejemplo, ropa, alimentos, medicinas u otro
tipo de terapias) se suman los costes vinculados al cuidador, que pueden ser
consecuencia de un desgaste de su propia salud. Asi, los sintomas depresivos, los
problemas para dormir y la ansiedad, que a menudo sufren quienes cuidan de un familiar
enfermo, podrian requerir un tratamiento especifico en su propio derecho. Pero no solo
eso; la atencion al paciente, que en ocasiones abarca casi las 24 horas del dia, podria
llevar al cuidador a abandonar su trabajo (o a reducir su jornada laboral), lo que
ocasionaria una disminucion en sus ingresos y, por tanto, una mayor escasez y presion
econdmicas.

Por este motivo, familias, sistemas nacionales de salud y otras instituciones
gubernativas deben realizar, inevitablemente, un esfuerzo conjunto para afrontar los
gastos ocasionados por el sindrome demencial. Cuando el presupuesto de la unidad
familiar no resulta suficiente para cumplir con las demandas que acarrea el trastorno,
corresponde a las diferentes administraciones publicas acudir al auxilio. Bajo esta
premisa, los paises promulgan leyes que tienen como objetivo amparar los derechos tanto
de la persona dependiente como los de aquellos que velan por ella. Sin embargo, a pesar
de la inmensa utilidad —y de los buenos propositos— de tales recursos, cabe preguntarse
hasta qué punto son siempre suficientes, o si se facilitan con la necesaria rapidez.

Los apuros econdomicos de la sociedad y de las familias para atender a los pacientes
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son fiel reflejo de las tremendas exigencias que supone la demencia. Considere el lector
algunos datos. A nivel mundial, se estima que este sindrome entrafia un coste en torno a
los 818.000 millones de dodlares al afo, cifra que equivale aproximadamente al 1,09% del
producto interior bruto global. La magnitud de los niumeros es tal, que si los gastos
asociados a la demencia fuesen una nacion, se situaria como la decimoctava economia
del mundo, superando en valor de mercado a gigantes como Apple —742.000 millones de
dolares— y Google —368.000 millones de dolares— (Prince et al., 2015). Solo resta
calcular la trascendencia de esta delicada coyuntura en el contexto de una crisis
financiera.

Por lo demas, los estudios que analizan el impacto economico de la demencia no se
distribuyen de manera equitativa. La mayor parte de ellos ha sido elaborada en paises
industrializados, de renta per cépita alta (por ejemplo, las naciones europeas, Australia,
los Estados Unidos y Canadd), a pesar de que mas de la mitad de las personas con
demencia vive en paises de renta per cépita media o baja. Por este motivo, las
verdaderas consecuencias del sindrome demencial podrian estar aun lejos de ser
entendidas con precision. En lo que parece existir consenso es en aceptar que la carga
econdmica y social de la demencia no solo abarca los costes directos (como, por
ejemplo, los derivados de las terapias meédicas y psicoldgicas), sino también los costes
indirectos (como, por ejemplo, los relativos a los cuidados no retribuidos por parte de
familiares y amigos).

Asimismo, algunos autores manifiestan que si bien las intervenciones destinadas a
apoyar y orientar al cuidador, junto con las terapias farmacoldgicas y no farmacoldgicas
para el paciente, deberian ser facilitadas de manera rutinaria, en la practica cotidiana no
siempre lo son, ni tan siquiera en los paises de renta per capita alta (Wimo et al., 2013).
Las secuelas de estas “lagunas terapéuticas” son considerables, no solo a nivel clinico,
sino también en lo que atafie a la esfera estrictamente economica. Segliin puso de relieve
el Informe Mundial sobre el Alzheimer de 2011, el diagndstico y tratamiento tempranos
del trastorno conllevan un ahorro significativo, en la medida en que mejoran la
independencia de la persona enferma y retrasan su institucionalizaciéon. Por consiguiente,
el hecho de escatimar en recursos para tratar y diagnosticar la demencia, asi como
postergar las actuaciones terapéuticas pertinentes, lejos de reducir costes, entrafian un
precio elevado que no solo termina pagando el paciente y su entorno mas inmediato, sino
toda la sociedad en su conjunto.

Es necesario tener presente otra circunstancia. A pesar de la inmensa magnitud del
problema, y aunque el término “Alzheimer” estd ampliamente extendido en el lenguaje
cotidiano, la demencia sigue siendo, en cierto modo, una gran desconocida para buena
parte de la poblacion. Esto difiere sensiblemente con respecto a otras patologias. De tal
manera, parece existir un conocimiento general basico acerca de algunas condiciones
médicas graves, como son los trastornos cardiovasculares o el cancer. De los primeros
suele entenderse que tienen que ver con el corazon, y que el ejercicio fisico es
beneficioso para combatirlos. Del segundo se sabe, normalmente, que consiste en el
desarrollo de un tumor maligno que puede afectar a diferentes o6rganos del cuerpo. Sin
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embargo, el ciudadano de a pie ignora, por lo comun, cuales son las verdaderas razones
por las que una persona pierde su memoria, asumiendo, en ocasiones, que son tan solo
“cosas de la edad”. Ademas, suele desconocerse que, dependiendo del area cerebral
lesionada, se presentan sintomas diferentes. Poca gente estd familiarizada con los
distintos tipos de demencia y es posible que algunos se sorprendieran al descubrir que,
también para este trastorno, el ejercicio fisico resulta inmensamente util, no solo a la hora
de tratarlo sino incluso, hasta cierto punto, con el fin de prevenirlo o retrasar su
aparicion.

El desconocimiento genera incertidumbre y ansiedad. Al sindrome demencial todavia
lo rodean el estigma y el miedo. La (falsa) creencia de que no puede hacerse
absolutamente nada por los pacientes y sus familiares esta demasiado generalizada, y
suele suponer un auténtico obstaculo en la busqueda de apoyo y tratamiento (Prince et
al., 2011). Sentir que no hay nadie ni nada capaz de ayudarnos lleva a la paralizacion, al
abandono; en ultimo término, al fracaso. Y seria sensato acabar con este pensamiento
debilitante pues, como sefialo el escritor japonés Kobo Abe, la derrota comienza con el
temor de que uno ha perdido.

Por lo demas, parece existir cierta falta de concienciacion en lo que se refiere al impacto
real del trastorno, y la actitud ante una persona con demencia no siempre es la apropiada.
A veces, cuando apenas se sabe nada acerca del sindrome, se adopta una postura
paternalista hacia los pacientes, tratdndolos de manera infantil, sobreprotegiéndolos y
realizando las tareas en su lugar, aunque ellos sean perfectamente capaces de llevarlas a
cabo por si mismos. Abotonar a toda prisa el abrigo a un paciente, a pesar de que este
todavia conserve la capacidad para hacerlo (si bien un poquito mas despacio), es un
ejemplo paradigmatico. En el extremo opuesto, algunas personas exhiben una actitud de
completa indiferencia hacia los afectados por la enfermedad, rehuyendo todo contacto
con ellos y con cualquiera de los desafios que plantea la demencia.

El abanico de conductas y actitudes de los cuidadores profesionales es igualmente
dispar, encontrandose ejemplos de buena y mala practica. Segin se ha puesto de relieve,
los trabajadores que tienen un conocimiento mas profundo sobre la demencia suelen
mostrar una disposicion mas positiva hacia el cuidado, orientando las terapias con base
en las capacidades que ain conserva el individuo enfermo, en lugar de centrarse en lo
que ya no sabe hacer o en los errores que comete. Este enfoque terapéutico, centrado en
las peculiaridades y habilidades propias de cada persona, redunda en un mayor grado de
satisfaccion para el paciente, al tiempo que promueve su salud y su bienestar psicologico.

Sin embargo, son muchos los factores que influyen en la actitud y la competencia
de un trabajador. Si bien una adecuada formacion es absolutamente indispensable, se ha
sefalado que tanto la edad como los afios que se han consagrado a las labores de cuidado
también pueden incidir en el estado afectivo del profesional. De esta manera, la plantilla
joven suele ser mas optimista que la veterana, colectividad que podria sentirse
emocionalmente exhausta a consecuencia de haberse dedicado, durante mucho tiempo, a
la atencion directa de los pacientes. El agotamiento animico entre los profesionales
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parece estar directamente relacionado con un aumento de la despersonalizacion, lo que,
en ultimo término, puede incrementar el riesgo de maltrato fisico y psicoldgico hacia el
paciente. Las emociones negativas suelen agudizarse con la edad y el sindrome del
trabajador quemado conduce, irremediablemente, a actitudes poco o nada positivas
(Kada et al., 2009). Todo ello, una vez mas, es muestra de la necesidad de cuidar al que
cuida, lo haga voluntaria o profesionalmente, y de otorgarle los merecidos periodos de
descanso.

No hay que perder la perspectiva; el mundo cambia y, con ¢él, la manera de entender
las enfermedades. Las horas siguen pasando, siempre lo han hecho. Las vueltas de las
manillas en el reloj desprenden un olor a arbol genealogico, a nacimientos y muertes, a
pelo cano y arrugas en la frente. La historia de la humanidad suena a las primeras
palabras de un simio, al descubrimiento de América y su “tierra a la vista”, al “pequefio
paso” de Neil Armstrong en algin lugar de la Luna. El tiempo, en definitiva, sabe a
metamorfosis. Los grandes avances cientificos, las gestas inolvidables y la evolucion
constante de la sociedad forman parte de ese eterno devenir, en el que las memorias se
crean, se destruyen y, sobre todo, se transforman.

Como se vio, hace menos de un siglo muchos enfermos psiquiatricos eran recluidos
en sanatorios y asilos. Con la difusion de los psicofarmacos en la década de 1960, un
buen nimero de estos pacientes abandonod los muros del “manicomio” para integrarse,
paulatinamente, en la comunidad a la que acaso siempre pertenecieron. En la actualidad,
la inclusion de los sectores de la poblacion con mayor riesgo de exclusion parece
continuar adelante, dia tras dia, con independencia de su mayor o menor celeridad. Este
fenomeno abarca diferentes patologias psiquiatricas y neurodegenerativas, y son
igualmente diversas las instituciones culturales que, en los ultimos afios, estan integrando
a estos colectivos dentro de sus programas educativos y sociales.

Un buen ejemplo —aunque no el tnico— es el Museo Nacional del Prado, para
muchos la mejor pinacoteca del mundo, en el que desde hace afios se viene desarrollando
un programa para personas con demencia. Velazquez, Goya, Murillo y tantos otros
pintores acompafian a los pacientes en un recorrido de descubrimiento personal. El arte
es la excusa... pero también el vehiculo. Una de las metas fundamentales de este
proyecto consiste en conectar a un nivel emocional con los participantes de las
actividades; se trata de narrarles la historia de un cuadro, pero también de escuchar con
atencion sus anécdotas. La metodologia utilizada varia en funcion de cada propuesta
educativa, habiéndose explorado en el pasado dinamicas que emplean el lenguaje no
verbal, la expresion artistica a través del dibujo, la estimulacion cognitiva mediante
preguntas y sopas de letras, asi como las sesiones de reminiscencia en las que los
participantes expresan quiénes son en el presente, quiénes han sido siempre y el lugar del
que proceden.

El péndulo que marca el paso del tiempo recorre zonas inexploradas, areas que
suponen un obstaculo para el avance. Otras veces, la inercia del movimiento impulsa la
superacion de esas trabas; surgen iniciativas que van traspasando fronteras. Si toda
terapia viene acompafiada de inconvenientes, quizas sea posible que todo inconveniente
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pueda ser rebasado. Al menos, ha de realizarse el esfuerzo.

3.4. Conclusiones y consideraciones

A pesar de sus beneficios evidentes, los tratamientos para el manejo de la demencia
adolecen de diversas limitaciones. La principal consiste, a dia de hoy, en la imposibilidad
de curar o frenar la progresion de las formas mas comunes del sindrome. Sin embargo,
esto no justifica el abandono de los pacientes a su suerte. Por el contrario, implica el
analisis juicioso de las carencias terapéuticas, no solo con el fin de aprender a aceptarlas,
sino también con el animo de intentar superarlas. De hecho, algunas barreras van mas
alld de lo puramente inevitable, y giran en torno a las actitudes o al modo en que uno se
relaciona con los pacientes. No hay que olvidar que el tratamiento no solo se fundamenta
en qué terapias se implementan, sino también en como estas se llevan a cabo.

En época de restricciones y recortes presupuestarios, no debe perderse de vista el
fantasma de la crisis moral. Si bien las instituciones publicas (y aquellos que las dirigen)
han de proteger con diligencia los derechos de las personas afectadas por la demencia, la
sociedad en su conjunto (y aquellos que la componen) deben hacer un esfuerzo sin
fisuras por integrar a estos pacientes en su seno, impidiendo su arrinconamiento;
evitando, en ultimo término, su exclusion.

Puede hablarse, en teoria, de sociedades hipotéticas, que estuvieran formadas por
ciudadanos complejos que albergasen sentimientos altruistas pero que, en ocasiones, se
dejasen vencer por el abuso y la usura, aunque no fueran conscientes de ello o no
quisieran —o no supiesen— aceptarlo. En este sentido, algo parecido a lo que ocurre en el
mundo real. En una sociedad ficticia, en la que la codicia carcomiese sus cimientos, el
paciente con demencia seria la prioridad ocasional, el reclamo necesario para la simple
justificaciéon de un cuaderno contable. Algunas agrupaciones destinarian parte de sus
recursos econdmicos a incentivar de forma obscena a determinados trabajadores,
escamoteando ese dinero a actividades y a materiales para los usuarios. Se repartirian
bonificaciones de cientos de euros al mes entre aquellos que manejan el capital de la
entidad, al tiempo que se escenificaria que no puede llegarse a fin de mes. Otros
organismos se apropiarian indebidamente del patrimonio de algunos de los pacientes que
tutelan; se caeria en la falsedad documental. Todo ello en una sociedad ficticia, se
entiende.

Por tales motivos, la labor de cuidar a personas con demencia debe ser
particularmente honesta. (Mal)tratar a los pacientes como si fueran un trasto mas de la
estancia, agredirlos verbal o fisicamente, o utilizarlos para, sencillamente, obtener réditos
suculentos e inaceptables, ademads de ser legalmente punible, puede provocar que quienes
se entregan al cuidado de la demencia con rectitud y entusiasmo vayan perdiendo,
progresivamente, la fe en el campo al que se dedican. Para evitarlo, la limpieza tiene que
filtrarse a través de todas las capas y estratos sociales: desde los gobernantes de una
nacion hasta los que controlan las finanzas de un pequefio centro de dia. Solo asi puede
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mirarse el presente y el futuro con esperanza; solo asi podemos proclamar que estamos
preparados para empezar a combatir la demencia, preparados para recorrer el camino
con nuevos zapatos, en un contexto en el que los avances médicos y la conducta moral
vayan de la mano.
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Estrategias de prevencion

De forma genérica, para prevenir una enfermedad resulta Util conocer qué la provoca.
Sin embargo, es aun mas importante disponer de un remedio eficaz que pueda evitarla,
con independencia de que se sepa —o no— como funciona exactamente.

A finales del siglo XVIII, la viruela seguia desfigurando y acabando con la vida de
millones de personas. Fue una época particularmente dura, debido en parte a la facilidad
con que la enfermedad se propagd en un mundo cuya poblacion no habia parado de
crecer desde el inicio de la Revolucion Industrial. Entre todos aquellos que buscaban una
soluciébn que pusiera fin a esta devastadora epidemia se encontraba el inglés Edward
Jenner. A este médico rural acudié en 1796 Sarah Nelmes, una granjera que presentaba
sarpullidos y ampollas en las manos. El doctor Jenner dictamind que Sarah padecia una
forma particular de viruela, la bovina, contraida mediante el contacto con una de sus
vacas.

Existia por aquellos entonces la creencia popular de que las personas infectadas por
sus animales quedaban inmunizadas contra la variante humana de la viruela, asi que el
doctor Jenner decidi6 comprobar esta conjetura. Eligidé para ello al hyjo de su jardinero,
que con ocho afos ain no habia padecido la enfermedad, y después de rasgufiar uno de
sus brazos, introdujo en sus heridas algunos extractos procedentes de las pustulas y
cicatrices de la mano de Sarah. El nifio no tard6 en caer enfermo, pero se recuperd pocos
dias después.

El paso siguiente fue crucial. Algunas semanas mas tarde, el doctor Jenner inocul6 al
pequeio la variante humana de la viruela y, para alivio del médico y de su jardinero, el
nifio no desarroll6 la enfermedad. Tampoco lo hizo en ninguna de las ocasiones en las
que fue moculado de nuevo; mas de veinte veces segun diferentes cronicas. Este
experimento, inconcebible de acuerdo a los principios éticos actuales, supuso un
auténtico hito en el desarrollo de la medicina moderna y constituyd oficialmente la
primera vacuna a nivel mundial. No en vano, el término “vacuna” procede de la
expresion en latin que Jenner utilizd6 como parte del titulo de su trabajo mas conocido:
variolae vaccinae (viruelas de las vacas).

Sin embargo, por sorprendente que parezca, no todos recibieron el descubrimiento
de Jenner con entusiasmo. Algunos de sus contemporaneos lo criticaron duramente, no
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les gustaba la idea de recibir en su organismo sustancias procedentes de un animal;
fueron publicadas caricaturas de personas de cuyos cuerpos brotaban cabezas de vaca. A
pesar de todo ello, los hallazgos del médico inglés pronto se difundieron
internacionalmente y, con el transcurrir de los afios, muchos han pasado a considerarlo
como el padre de la inmunologia, el hombre cuyo trabajo ha salvado mas vidas que el de
ningiin otro humano.

Aunque la inoculacion deliberada de la viruela ya se habia empleado anteriormente,
Jenner fue el primero en hallar un método seguro de prevencion; el primero que lo probo
y documentd experimentalmente en 1798, una época en la que, curiosamente, ni siquiera
se conocia la estructura, la naturaleza y el funcionamiento de los virus.

En el campo de las enfermedades neurodegenerativas, la creacion de un compuesto
que inmunice contra determinadas patologias demenciantes, como el Alzheimer, también
ha sido —y contintia siendo— objeto de una intensa investigacion. Los resultados, sin
embargo, no han sido siempre los deseados. A finales del siglo XX y principios del XXI
comenzaron a ponerse a prueba vacunas en ratones de laboratorio. Pese a que se verifico
la puesta en marcha de procesos que culminaban en la produccion de anticuerpos (y la
consiguiente reduccion de los niveles cerebrales de beta-amiloide), un porcentaje de los
roedores desarrollaba encefalitis. Estudios recientes han logrado minimizar estos
peligrosos efectos secundarios, pero atn no se ha conseguido encontrar una férmula lo
suficientemente segura y efectiva como para ser administrada al grueso de la poblacion
humana.

Existen dos clases esenciales de mmunizacion: la activa y la pasiva. A grandes
rasgos, la activa entrafia la administracion de una forma atenuada del antigeno toxico,
con el objeto de que el organismo genere una respuesta inmunitaria y produzca
anticuerpos. La mmunizacion pasiva, por su lado, consiste en la introduccién en el
organismo de los anticuerpos de otro individuo. Esta tltima forma de inmunizacion es
considerada mas segura que la activa, dado que puede interrumpirse si se producen
efectos secundarios perjudiciales. Sin embargo, suelen ser necesarias multiples
inyecciones para reunir suficientes anticuerpos que combatan los agentes nocivos.

A pesar de que se han obtenido efectos moderadamente positivos en investigaciones
con modelos animales de Alzheimer, los resultados no han sido tan esperanzadores en lo
que respecta a los ensayos clinicos con humanos. Asi, se ha puesto de relieve que
mientras las vacunas pueden ser relativamente eficaces para reducir la cantidad de beta-
amiloide presente en el cerebro de los pacientes, esto no se traduce necesariamente en
una mejora de su memoria o de sus capacidades funcionales, especialmente en aquellos
individuos que atraviesan las etapas avanzadas del sindrome.

De igual modo, resulta imprescindible apuntar que, en la actualidad, se piensa que
los tipos mas comunes de demencia son provocados por una diversidad de factores, entre
los que se cuentan los genéticos y los ambientales. En la mayor parte de los casos, la
prevencidon de esta dolencia no se fundamenta Unicamente en la identificacion y
erradicacidon de una sola proteina, un agente toxico o un virus aislado, sino en la
distincion y tratamiento de multiples factores de riesgo.
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4.1. Factores de riesgo

Ciertos tipos de demencia, poco frecuentes, son el resultado de alteraciones identificadas
por el saber cientifico. Es el caso de la enfermedad de Huntington, que esta asociada a
un defecto genético hereditario. Esta dolencia se transmite de manera autosdmica
dominante, lo que en términos de probabilidad significa que la heredara el 50% de la
descendencia del paciente. Los portadores del gen anomalo desarrollan invariablemente la
enfermedad, sin existir un tratamiento que pueda prevenirla.

Recibir una noticia de semejante calado es una experiencia tremendamente dificil de
encajar para el paciente y sus allegados. Sin embargo, el hecho de saber de antemano
que se es portador del gen de Huntington abre la puerta a otra forma de prevencion. Asi,
ademds de permitir la posibilidad de establecer planes de futuro, otorga elementos de
juicio para que las parejas en riesgo consideren si desean o no tener hijos. O si, de querer
tener descendencia, desean realizar un test prenatal para detectar el gen. O si,
alternativamente, prefieren optar por la fecundacion in vitro con 6vulos o esperma de un
donante. Otra opcion consiste en tomar 6vulos de los ovarios de la madre y fecundarlos
con esperma del padre en un laboratorio. Los embriones son entonces analizados para
determinar la presencia del gen de Huntington, y solo los que estan libres de ¢l son
implantados en el Utero de la madre.

La enfermedad de Alzheimer familiar de inicio temprano es otro ejemplo, poco
comun, de trastorno demenciante hereditario. Las mutaciones en el gen de la presenilina-
1 (PSENI1), de la presenilina-2 (PSEN2) o de la proteina precursora de amiloide (APP)
son las responsables de la practica totalidad de esta clase de dolencia, que puede
manifestarse entre los 30 y los 65 afios de edad, se transmite de manera autosdomica
dominante y representa menos del 5% de todos los casos de Alzheimer.

Sin contar los tipos de demencia para los que se ha establecido una causa especifica
—como, por ejemplo, los citados en los parrafos anteriores—, se cree que en la inmensa
mayoria de las ocasiones intervienen diferentes factores de riesgo. A pesar de que no
siempre resulta sencillo delimitar el peso de cada uno de ellos en la aparicion del
sindrome, el conocimiento de los motivos que pueden provocar deterioro cognitivo
brinda la oportunidad de tomar medidas para intentar evitarlo o retrasarlo, especialmente
en aquellos casos en los que se trata de factores de riesgo modificables.

4.1.1. Factores de riesgo no modificables

La expansion del universo, la rotacion de la Tierra sobre su propio eje, el inexorable paso
del tiempo... son circunstancias ineludibles. Por muy bien que lleguen a comprenderse,
no se pueden sortear. De forma paralela, el hecho de conocer lo que menoscaba la salud
de una persona no siempre garantiza la solucion del problema. Existen diversos motivos
que contribuyen al deterioro cognitivo contra los que el margen de accion es ciertamente
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limitado. Por ejemplo, se considera que la edad es el principal factor de riesgo para
desarrollar demencia. Sin embargo, el envejecimiento es consustancial a la propia
naturaleza humana, no tiene sentido tratar de evitarlo. Tampoco hay razon para hacerlo.

De hecho, cumplir afios, si bien puede acompafiarse de tribulaciones y nostalgias,
también puede ser fuente de nuevas experiencias y alegrias; es el recuerdo de que alin se
continua adelante. Esta tenacidad por la vida se encuentra en las antipodas de la
desesperacion, es un rejon inextinguible contra el desaliento, una actitud a seguir. Como
solia decir el Nobel de Literatura espanol Camilo José Cela, que con 83 afios publico su
ultima novela: “el que resiste, gana”.

A) Edad

Las personas estan sometidas a cambios a lo largo de todas las edades. Por
supuesto, también en la vejez. Durante esta etapa determinados trastornos pueden
ocasionar, en algunos casos, la aparicion de deterioro cognitivo. Alteraciones renales o
hepaticas, afecciones endocrinas o un abuso en la ingesta de medicamentos son, entre
otros, algunos de los causantes potenciales de un declive en el funcionamiento intelectual
del anciano. El ejemplo paradigmatico, no obstante, lo constituye la enfermedad de
Alzheimer, cuya incidencia se duplica cada 6 afios entre los 60 y los 90 (o mas) afios de
edad.

Independientemente de esta serie de trastornos, el envejecimiento normal suele
acompafarse, tipicamente, de una reduccion del volumen cerebral, acompafiada de un
adelgazamiento en el grosor cortical y una dilatacion del sistema ventricular. Desde un
punto de vista cognitivo, los ancianos tienden a rendir mejor en las tareas familiares y
peor en las novedosas. El procesamiento de la informacion se vuelve mas lento, lo que
puede ser reflejo del descenso en el nimero de sinapsis y una alteracion en la
disponibilidad de diversos neurotransmisores.

Ciertas aptitudes relacionadas con la “inteligencia fluida”, como la memoria
operativa y la funcion ejecutiva, se ven menoscabadas. Sin embargo, a diferencia del
olvido total de un acontecimiento por parte de una persona con demencia, los olvidos
durante el envejecimiento normal, de producirse, suelen ser acotados y parciales.
Asimismo, con la edad puede incrementarse la dificultad para recordar nombres o ciertos
vocablos durante la produccion del habla (lo que popularmente se conoce como “tener
una palabra en la punta de la lengua™), circunstancia que preocupa a no pocas personas
llegada la madurez. No obstante, en la mayoria de los casos la palabra que se buscaba
regresa a la memoria antes o después, algo que ocurre en menor medida en los casos en
los que se padece demencia. Por otra parte, la acumulacion de conocimientos a lo largo
de la vida y las capacidades ligadas a la “inteligencia cristalizada”, como la riqueza de
vocabulario, apenas se ven afectadas durante el envejecimiento normal. Es mas, pueden
incluso verse acrecentadas. El hecho de que un proceso cognitivo se vuelva mas lento
durante la vejez no implica necesariamente que dicho proceso se haya perdido.

De cualquier modo, es importante tener presente que los cambios fisicos,
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metabolicos, biologicos, endocrinos, farmacologicos, psicologicos y sociales por los que
atraviesa el cerebro afioso lo hacen mas vulnerable frente a la enfermedad. La
aterosclerosis y los trastornos cardiovasculares constituyen un riesgo a tener muy en
cuenta. Asimismo, con la edad pueden aparecer otra serie de alteraciones, incluso en los
individuos sanos. Algunos estudios indican que alrededor del 30% de los ancianos sin
deterioro cognitivo presentan acumulaciones de beta-amiloide equiparables a las de los
pacientes con Alzheimer (Oh et al., 2012). Este hallazgo ofrece una doble lectura: por un
lado, que el envejecimiento esta asociado a la manifestacion de afecciones propias de
diversas patologias neurodegenerativas. Por otro lado, que a pesar de presentar dichas
afecciones, no todas las personas desarrollan un cuadro clinico demencial.

B) Componente genético

El genoma de cada persona se configura en el momento de la fecundacion. Aspectos
como el color de los ojos y la predisposicion a diferentes enfermedades nos vienen dados
mucho tiempo antes de que tengamos plena comprension acerca de quiénes somos, qué
tipo de vida queremos llevar y lo que somos capaces de hacer para desafiar la
vulnerabilidad a determinadas patologias.

La apolipoproteina E (ApoE) es una molécula vinculada al metabolismo de los
lipidos y el gen que la codifica se localiza en el cromosoma 19. Su importancia es
considerable, ya que se piensa que interviene tanto en la acumulacidbn como en la
limpieza de beta-amiloide. Tipicamente, todos heredamos dos alelos del gen de la ApoE:
uno de ellos procede del padre y el otro de la madre. Cada uno de ellos puede
presentarse en tres formas diferentes: E2, E3 y E4. De acuerdo con la evidencia actual,
los alelos E2 y E3 estan asociados a una menor incidencia de Alzheimer de inicio tardio;
sin embargo, el alelo E4 se ha relacionado con un mayor riesgo de sufrir esta
enfermedad. Tanto es asi, que algunos estudios indican que alrededor del 90% de los
mayores de 80 afios con dos alelos E4 la padece.

Para no alarmar al lector, es fundamental sefialar que el genotipo E4/E4 es poco
frecuente (segun diversas estimaciones, Unicamente lo tiene alrededor del 10% de la
poblacidén) y que, a pesar de aumentar la probabilidad de aparicion de Alzheimer, no la
asegura de manera absoluta. En otras palabras, no todas las personas con dos alelos E4 —
y, mucho menos, con uno solo— desarrollan la enfermedad. De forma paralela, personas
que no tienen ningun alelo E4 podrian desarrollarla, si bien la probabilidad en este caso es
notablemente inferior.

Se han identificado otros genes vinculados a un incremento en la vulnerabilidad al
Alzhemmer. Entre ellos se cuentan los denominados CLU, PICALM, CR1 y ABCAT.
Para otras formas de demencia, como la frontotemporal o la ocasionada por cuerpos de
Lewy, también se han descrito variantes genéticas que podrian aumentar su riesgo. Sin
embargo, en la actualidad se cree que la mayor parte de los tipos de demencia no se
deben unicamente al genoma que heredamos.

En los ultimos afios estd progresando una rama de la ciencia tremendamente
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interesante: la epigenética. Gracias a ella se estd descubriendo hasta qué punto factores
no genéticos intervienen en el desarrollo de un organismo, y como puede modificarse la
actividad de nuestro ADN sin que cambie la secuencia de nucleotidos que lo componen.
En este sentido, existe cierto margen de maniobra; la biologia pierde parte de su
determinismo y se vuelve mas plastica. El destino no siempre lo marcan los genes.

4.1.2. Factores de riesgo modificables

En 2015, el equipo de investigacion liderado por Kay Deckers publico un trabajo que
incluia la revision de 291 articulos cientificos. Su objetivo consistia en identificar los
factores de riesgo modificables més relevantes para la aparicion de demencia, a fin de
poner en marcha una estrategia preventiva eficaz y promover un funcionamiento
cognitivo saludable durante la tercera edad. Los autores informaron de la gran
repercusion de agentes como la depresion, la hipertension, la inactividad fisica, la
diabetes, la obesidad, la hiperlipidemia y el habito de fumar. Aunque en menor grado,
también constataron la relevancia de los trastornos coronarios, las alteraciones renales, la
dieta y la actividad cognitiva. A continuacion se consideraran, brevemente, algunos de
estos factores de riesgo.

A) Depresion

Seglin se apunto, la depresion puede ocasionar un cuadro clinico “similar” al de la
demencia (ver capitulo 1). Son caracteristicos los sentimientos de tristeza y
desesperanza, las alteraciones en la concentracion, en la memoria y en la toma de
decisiones, los trastornos del suefio, la pérdida de interés en las actividades cotidianas, la
falta de apetito y de energia, la baja autoestima y el aislamiento. Numerosos
investigadores han encontrado una asociacion significativa entre los trastornos del animo
durante la edad adulta y una manifestacion ulterior de demencia. Algunos estudios
comunican que la depresion aumenta el riesgo de padecer Alzheimer en un 90%, y en un
85% para todos los tipos de demencia tomados en su conjunto (Deckers et al., 2015).

Sin embargo, las relaciones entre la depresion y la demencia no estan del todo claras;
no siempre resulta sencillo dilucidar si la primera es una causa o una consecuencia de la
segunda. Podria incluso ocurrir que un tercer factor fuese el responsable de la
predisposicién a ambas patologias. En cualquier caso, se sabe que la depresion puede ser
combatida a través de diferentes estrategias, ya sean farmacologicas o no farmacologicas.
Asi, la evidencia cientifica ha demostrado los enormes beneficios del ejercicio fisico
sobre el estado de animo de una persona. Por ello, actuar con determinacion cuanto
antes se convierte en una férmula de prevencion esencial, asi como en un “plan de
inversion” no solo para sumar afios a la vida, sino también vida a los afios.
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B) Diabetes tipo 2

La diabetes tipo 2 es un trastorno que, de aparecer, suele hacerlo durante la edad
adulta y, segin diversas estimaciones, representa alrededor del 90% de todos los casos de
diabetes. Consiste en la resistencia del organismo a la insulina y en una deficiencia
relativa de la misma, lo que provoca niveles elevados de azucar en sangre o
hiperglucemia. La presencia de este trastorno en la poblacion ha aumentado en las
ultimas décadas, afectando en torno al 20% de los ancianos y, cada vez mads, a nifos y
adolescentes con problemas de obesidad.

La interaccién entre la edad avanzada y la diabetes tipo 2 puede incrementar la
probabilidad de sufrir demencia, de modo que los pacientes diabéticos —con respecto a
quienes no lo son— tienen un riesgo 1,5 veces mayor de padecer Alzheimer y 2,5 veces
mayor de desarrollar demencia vascular (Exalto et al., 2012). La diabetes tipo 2 se ha
asociado a diversos cambios a nivel neuroldgico, y se ha informado de una ligera
acentuacion de la atrofia en estructuras cerebrales como el hipocampo y la amigdala. Los
mecanismos patologicos que vinculan la diabetes al deterioro cognitivo podrian incluir
procesos metabolicos, vasculares e inflamatorios.

C) Hipertension

La hipertension arterial es uno de los principales factores de riesgo para sufrir un
ictus, lo que, a su vez, acrecienta las probabilidades de padecer demencia vascular. Sin
embargo, también incide negativamente sobre el avance de otros procesos
neurodegenerativos, como la enfermedad de Alzheimer. Se ha comunicado que la
hipertension durante las etapas medias de la vida (de los 40 a los 60 afios de edad) esta
relacionada con un aumento del riesgo de deterioro cognitivo durante la vejez. Algunos
estudios cifran dicho incremento en un 61%. Entre los mecanismos patologicos que
podrian explicar el efecto perjudicial de la hipertension se cuentan la aterosclerosis, las
lesiones en la sustancia blanca, el aumento de las placas seniles y los ovillos
neurofibrilares, ademas de la atrofia en regiones como el hipocampo y la amigdala.

Curiosamente, las relaciones que existen entre la hipertension, la edad y la demencia
no son siempre lineales. Es decir, segin apunta la investigacion empirica, la tension
arterial podria disminuir poco antes de manifestarse el cuadro clinico de deterioro
cognitivo. Esto sugiere que los niveles bajos de presion arterial (o hipotension) en la
tercera edad también podrian contribuir al agravamiento de la neurodegeneracion, dado
que la hipoperfusion cerebral afectaria de forma adversa a la neurotransmision, las
neuronas y las sinapsis.

D) Hiperlipidemia / colesterol

Los niveles elevados de lipidos y colesterol durante las etapas medias de la vida
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pueden ocasionar deterioro cognitivo durante la vejez; segin algunas estimaciones, el
riesgo de padecer Alzheimer es 2,5 veces mayor en estas circunstancias. Sin embargo,
como ya ocurriese con la presidon sanguinea, la relacion entre la enfermedad de
Alzheimer y la hipercolesterolemia en la tercera edad es menos evidente. Asi, se ha
comunicado que los niveles de colesterol podrian disminuir algunos afos antes del
comienzo de los sintomas de demencia. Ademas, sus tasas dependen de variables como
el género, los antecedentes familiares, la dieta o el ejercicio fisico que se realice. En
cualquier caso, los niveles elevados de colesterol en el tejido cerebral, aparentemente,
aceleran la progresion del Alzheimer al incidir sobre el metabolismo de la proteina beta-
amiloide y la formacion de ovillos neurofibrilares.

E) Obesidad

La obesidad y el indice de masa corporal (IMC) elevado en las etapas medias de la
vida se han asociado a un incremento del riesgo de demencia. Algunos autores cifran este
aumento en un 60%, siendo la obesidad la responsable de un 2% de todos los casos de
Alzheimer en el mundo. La significacion de estos datos debe interpretarse tomando en
consideracion los efectos que el sobrepeso tiene sobre otros importantes factores de
riesgo, como la hipertension, la diabetes y la hiperlipidemia. Asimismo, la obesidad esta
vinculada, tipicamente, a los trastornos cardiovasculares y a la incidencia de ictus. La
adiposidad también podria influir sobre la salud cerebral a través de diferentes
mecanismos bioldgicos, entre los que cabe destacar la proliferacion de citoquinas
inflamatorias o la agregacion toxica de proteinas (por ejemplo, la beta-amiloide y la tau).
Como ya ocurriese con la presion sanguinea y el colesterol, en ocasiones se observa una
disminucion del IMC antes de la aparicion de la demencia (o durante sus primeras fases).
En este caso, la pérdida de peso podria deberse a los trastornos del apetito que, con
frecuencia, presentan los pacientes con este sindrome.

F) Habito de fumar

Fumar aumenta la aparicion de trastornos cardiovasculares y puede dar lugar a
lesiones en la sustancia blanca, ictus, atrofia cerebral y demencia vascular. Algunos
estudios asocian el tabaquismo con un incremento del 59% en el riesgo de padecer
Alzheimer. Cabe apuntar que diversas investigaciones han sugerido el patrén inverso, es
decir, un ligero efecto protector del tabaco contra el Alzheimer. Este hallazgo podria
deberse a que la nicotina actia sobre los receptores nicotinicos de la acetilcolina y
provoca un incremento de determinados neurotransmisores, entre los que se cuenta la
dopamina. En efecto, algunos trabajos defienden que la nicotina, aislada del resto de
componentes nocivos del tabaco, puede potenciar el rendimiento en tareas atencionales y
de memoria (Newhouse ef al., 2012). Sin embargo, estos resultados no estan exentos de
cierto debate y, a falta de estudios adicionales que arrojen mas luz sobre la materia, la
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evidencia actual constata, de forma abrumadora, que el tabaquismo acarrea mas
perjuicios que beneficios. De poco sirve que la nicotina sensibilice los receptores
nicotinicos de la acetilcolina si encender un cigarrillo tras otro es casi garantia de futuros
problemas cerebrovasculares y aterosclerosis. Existen muchos motivos para dejar de
fumar, y el riesgo de demencia es uno de ellos. Como el profesor Brian Draper sugiere,
quizas seria apropiado incluir un mensaje en las cajetillas de tabaco que dijese: “si quiere
recordar, recuerde dejar de fumar”.

4.2. (Es posible prevenir la demencia?

Una de las metas esenciales de la medicina es, junto a la curacion, la prevencion de las
enfermedades. El paso de los siglos ha sido testigo de los admirables avances en este
campo, y trastornos como la poliomielitis, la difteria y el tétanos han sido casi
completamente erradicados.

El éxito de una estrategia preventiva, en cualquier caso, depende de diversas
circunstancias. De este modo, las intervenciones que requieren cambios de conducta
duraderos son mucho mas dificiles de implantar que aquellas que se consuman en un
momento puntual. Aunque vacunarse sea doloroso para algunos, se trata de un acto
rapido; apenas le supone ningiin esfuerzo al paciente y la sensacion de escozor se
calmara transcurridos unos pocos minutos. Por el contrario, evitar el exceso de grasas
saturadas en la dieta, dejar de fumar, practicar ejercicio de manera regular y otro sinfin
de recomendaciones saludables requieren una mayor fuerza de voluntad y tiempo.
Quizas todas estas practicas se acometan con determinacion, animo y entusiasmo durante
los primeros dias o semanas pero, con relativa frecuencia, acaban abandonandose.

Suele decirse que el valor de una propiedad inmobiliaria viene determinado por tres
factores fundamentales: ubicacion, ubicacién y ubicacién. En lo relativo a la prevencion
de las formas mas comunes de demencia el mantra podria ser otro: tiempo, tiempo y
tiempo. No solo porque se ha de disponer de €l para poder llevar a cabo las acciones
preventivas pertinentes, sino también porque un tratamiento que es efectivo en un
momento especifico de la vida podria no serlo si se espera demasiado. De hecho, algunas
terapias podrian ser incluso perjudiciales si no se implementan en el momento oportuno.
El periodo mas efectivo para poner en practica determinados tratamientos podria ser
afnos —o incluso décadas— antes de que se manifiesten los primeros sintomas de deterioro
cognitivo (Small y Vorgan, 2012).

La apariciéon de un cuadro clinico demencial durante la vejez podria hundir sus
raices en la exposicion a diferentes factores de riesgo experimentados a lo largo de la
vida. Lo opuesto también parece ser cierto: los “muros de contencién” frente al declive
cognitivo se cimentan muchos afios antes de ingresar en la tercera edad. La exposicion
combinada y acumulativa a diferentes factores de riesgo —o, por el contrario,
protectores— puede incidir significativamente en la funcion cerebral llegada la senectud.
Algunos de tales factores se recogen, a modo de resumen, en el cuadro 4.1.
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La mayor parte de los casos de demencia se debe a trastornos cerebrovasculares o
neurodegenerativos. Por lo tanto, minimizar la incidencia de los segundos deberia tener
un impacto positivo en la reduccion de la primera. Estudios epidemioldgicos han
constatado que estrategias como dejar de fumar, mantener controlado el peso y la presion
arterial, ademds de participar activamente en tareas intelectual, social y fisicamente
estimulantes pueden retrasar la aparicion de deterioro cognitivo. Sin embargo, resulta
oportuno sefalar en este punto que numerosas estrategias preventivas exitosas tienen
mayores efectos a nivel grupal que a nivel individual. Geoffrey Rose llamd a este
fendmeno paradoja de la prevencion, afirmando que “una medida preventiva que trae
un gran beneficio a la poblacion ofrece poco a cada individuo participante” (Rose, 1985).

Cuadro 4.1. Factores de riesgo y protectores

FACTORES DE RIESGO FACTORES PROTECTORES

Vasculares y metabolicos

Psicosociales

- Trastornos cardiovasculares
- Diabetes tipo 2

Redes de apoyo saludables
—  Nivel educativo elevado

- Hipertension —  Participacion en actividades

- Obesidad grupales

- Hipercolesterolemia —  Alto nivel socioeconomico
Estilo de vida

- Tabaquismo —  Ejercicio fisico

- Sedentarismo —  Actividad mental estimulante

- Aislamiento social - Dieta mediterranea

- Consumo de grasas saturadas

Otros

- Depresion -

Control de las emociones
- Carencias vitaminicas —  Manejo del estrés

- Estrés - Suefio reparador

En la actualidad, la prevencion de la demencia, a pesar de no plantearse como una
estrategia definitiva que lleve a la total erradicacion del sindrome, puede considerarse
como una opcidn factible que favorezca el control de diversos factores de riesgo. Esta
posibilidad comporta enormes ganancias. Por ejemplo, si una intervencion fuese capaz de
retrasar cinco afnos la aparicion de la demencia tipo Alzheimer, el nimero de pacientes
aquejados por esta dolencia se reduciria en un 57% (Sperling ef al., 2011). Esta
coyuntura se traduciria en una disminucion del gasto dedicado al tratamiento del
trastorno pero, especialmente, en un ahorro emocional extraordinario; la calidad de vida
de millones de personas mejoraria de forma sobresaliente. Esto es razon suficiente como
para dedicar las proximas paginas a considerar, de manera resumida, algunas de las
recomendaciones practicas dirigidas a prevenir o retrasar la aparicion de un cuadro
clinico demencial.
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4.3. Recomendaciones practicas

Si uno quiere ponerse en forma y lucir un cuerpo bonito no basta solo con contemplarlo
en su pensamiento, ha de practicar deporte y cuidar la alimentacion. En esta ecuacion se
conjugan la disciplina y el tiempo. De forma similar, procurar “mantener a raya” los
distintos factores de riesgo asociados al deterioro cognitivo supone un poco de esfuerzo y
dedicacion.

La evidencia actual sefiala que una “tabla de ejercicios” beneficiosa para el cerebro
pasa por incluir en la rutina diaria actividad fisica, dieta equilibrada, suefio reparador,
estimulacion intelectual, manejo del estrés y promocion de las relaciones sociales. Segin
se vio en el capitulo 2, existen medicamentos que pueden ayudar a potenciar la funcion
cognitiva cuando se presentan los primeros sintomas de demencia. En los epigrafes
siguientes se trataran algunas de las estrategias que, sin transitar por el terreno de lo
farmacologico, dan indicaciones al lector para responder a la pregunta: qué puedo hacer
para cuidar mi cerebro. La proteccion de la salud es una necesidad individual de primer
orden, ademds de una prioridad del sistema sanitario, especialmente tomando en
consideracion las tendencias presentes de envejecimiento poblacional.

4.3.1. Ejercicio fisico

Una de las mejores opciones para prolongar la funcionalidad y la capacidad cognitiva
consiste en mantenerse fisicamente activos. Segun se ha puesto de relieve, el ejercicio
fisico no solo contribuye a retrasar la aparicion de demencia, sino también a ralentizar el
declive intelectual una vez este ha sido diagnosticado. Entre los numerosos beneficios de
salud que reporta se cuentan (Jordan, 2013):

a) Hasta un 35% de reduccion del riesgo de enfermedades coronarias e ictus.
b)  Hasta un 50% de reduccion del riesgo de diabetes tipo 2.

¢) Hasta un 50% de reduccion del riesgo de cancer de colon.

d)  Hasta un 20% de reduccion del riesgo de cancer de mama.

e) Hasta un 83% de reduccion del riesgo de osteoartritis.

/) Hasta un 68% de reduccion del riesgo de fractura de cadera.

g) Hasta un 30% de reduccion del riesgo de caidas durante la vejez.

h)  Hasta un 30% de reduccion del riesgo de depresion y demencia.

Como puede apreciarse, ademas de jugar un papel fundamental en el mantenimiento
de la salud general, la actividad fisica contribuye decisivamente a combatir algunos de los
factores de riesgo principales para la aparicion de un cuadro de deterioro cognitivo.

La evidencia de que el ejercicio regular favorece la actividad del sistema
cerebrovascular es incuestionable. La trascendencia de este hecho es capital, ya que las
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neuronas necesitan un aporte adecuado de sangre para funcionar normalmente. Si el
riego sanguineo se interrumpe a consecuencia, por ejemplo, de un ictus, el tejido
neuronal afectado morira, pudiendo ocasionar el inicio de un sindrome demencial.
Asimismo, numerosos estudios constatan que las alteraciones vasculares podrian también
afectar negativamente al desarrollo de determinadas enfermedades neurodegenerativas,
como el Alzheimer.

Los beneficios del ejercicio fisico se observan en diferentes esferas: mejora la
funcion de los musculos, los huesos y las articulaciones; favorece, ademads, la
coordinacion y los niveles de energia, con un impacto positivo en el sistema metabdlico;
también repercute en la fisiologia y la bioquimica celular, estimulando un factor
importante para el buen funcionamiento de las neuronas: el BDNF (del inglés, brain
derived neurotrophic factor). E1l BDNF pertenece a la familia de las neurotrofinas, unas
proteinas que favorecen la supervivencia de las neuronas y promueven su diferenciacion
y crecimiento. Este “lubricante neuronal” confiere a las células cerebrales una mayor
plasticidad, aumentando asi su capacidad para conectarse unas con otras. A esto se afiade
que la practica de ejercicio fisico favorece la neurogénesis, mejora la citoarquitectura
cerebral y revitaliza las defensas del organismo a través de sus efectos positivos sobre el
sistema inmunoldgico.

Por otra parte, diversos estudios comunican que el ejercicio aumenta la actividad de
una peptidasa llamada neprilisina, la cual interviene en la degradacion de beta-amiloide y
amortigua, potencialmente, su acumulacion patoldgica. De forma paralela, la actividad
fisica conlleva beneficios adicionales que, sin tener un cardcter cognitivo o vascular, son
especialmente relevantes para la poblacion anciana. Asi, reduce el riesgo de osteoporosis,
fracturas y sarcopenia asociada a la edad, sin contar que, gracias a la liberacion de
endorfinas, parece mejorar los sintomas de depresion, estrés y ansiedad.

Los efectos favorables del ejercicio sobre la salud no ofrecen lugar a dudas. Lo que
en ocasiones resulta complicado discernir es el tipo, duracion e intensidad de la actividad
fisica que debe realizarse. De forma genérica, suele recomendarse el deporte aerdbico
debido a sus beneficios cardiovasculares. Sin embargo, otras modalidades también han
mostrado una apreciable utilidad, como los ejercicios de estiramiento o posturales. La
eleccion pasa por valorar los antecedentes médicos y el estado de salud general de cada
individuo. De este modo, si se trata de personas con determinadas enfermedades, o poco
habituadas a ejercitarse, es preferible comenzar por actividades de baja intensidad
durante unos pocos minutos al dia, para ir aumentando la duracion de las mismas de
manera progresiva.

No son necesarios esfuerzos titdnicos para perseguir una vejez un poco mas
saludable. Basta con alejarse de un estilo de vida sedentario e introducir distintas
actividades fisicas como parte de la rutina diaria. Caminar, escoger las escaleras en lugar
del ascensor o realizar las tareas del hogar son opciones que la mayor parte de las
personas mayores puede llevar a cabo, y que deberian practicar por el tiempo que les
fuera posible.

Vistas las propiedades ventajosas del ejercicio fisico, no es de extrafiar que sea uno
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de los cimientos esenciales de los programas terapéuticos de centros de dia y residencias
(ver capitulo 2). Hay motivos sobrados para salir a caminar, correr, nadar o montar en
bicicleta. Tomando en consideracion, ademds, que los procesos patologicos de la
demencia pueden iniciarse afios antes de que aparezcan los primeros sintomas cognitivos,
no deberia haber excusas suficientes como para no introducir, desde este mismo
momento, un poco de deporte en la vida cotidiana. Tanto es asi, que nadie deberia
extraiarse si en la proxima visita a su centro de salud, en lugar de prescribirle un
antidepresivo o un potenciador de la memoria, el doctor le pautase “unas dosis de
ejercicio fisico moderado, media hora al dia, varias veces por semana”.

4.3.2. Fortalecimiento cognitivo

Lejos de ser immutable y estatico, el cerebro es un o6rgano en permanente transformacion,
estableciendo nuevas conexiones neuronales cuando recibe la estimulacion adecuada.
Numerosos estudios certifican esta plasticidad tanto en personas sanas como en aquellas
con trastornos de memoria. Por ejemplo, el equipo de trabajo de la doctora Sylvie
Belleville encontr6 que, tras un programa de entrenamiento en estrategias
mnemotécnicas, la funcion cerebral de un grupo de pacientes con deterioro cognitivo leve
mejord, activandose tanto las regiones cerebrales habitualmente implicadas en los
circuitos de memoria como, adicionalmente, una red neuronal alternativa relacionada con
el entrenamiento que habian recibido (Belleville et al., 2011). Este fendmeno supone un
importante apoyo empirico a las terapias de estimulacion cognitiva, ya que de €l se
deduce que las 4areas intactas del cerebro podrian, hasta cierto punto, compensar los
déficits funcionales de las areas danadas.

Segun se apunto, el nivel educativo elevado parece ser un factor protector frente a la
demencia, al crear una “reserva cognitiva” que podria contribuir a retrasar los signos de
deterioro. El aprendizaje y la adquisicion de nuevos conocimientos impulsan el desarrollo
cerebral, promoviendo el establecimiento de conexiones entre las neuronas. Sin embargo,
no solo el nivel educativo es determinante. Ejercer un trabajo estimulante, mantener una
red amplia y rica de relaciones sociales e, incluso, cultivar un mayor nimero de
actividades de ocio a lo largo de la vida, también influyen de manera decisiva a la hora de
alcanzar una buena reserva cognitiva.

No son pocos los programas que proponen estrategias para el mantenimiento o el
fortalecimiento de la memoria, y existe un apreciable consenso entre la mayor parte de
ellos. A modo de ejemplo, el cuadro 4.2 recoge algunas de las recomendaciones del
Programa de Evaluacion y Entrenamiento de Memoria creado por el Ayuntamiento de
Madrid (Método UMAM).

El punto de partida de casi cualquier proposito es la motivacion. Si se tiene interés
por comenzar un programa de entrenamiento cognitivo se deberd prestar atencion al
proceso de aprendizaje, practicar las tareas indicadas de manera regular y hacer un uso
correcto de las estrategias de memoria. Un cerebro bien organizado es clave para un
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acceso eficaz a los recuerdos. Como si de ropa en un armario se tratase, conviene
almacenar la informacion basandose en criterios estructurados. Para ello pueden
emplearse técnicas como la asociacidn, el agrupamiento (o segmentacion) de los
elementos que desean aprenderse, los acronimos y los acrdsticos, las palabras gancho y
la utilizacion de imagenes mentales. Si a lo anterior se le suma el auxilio de alguna
“prétesis de memoria”, como una agenda, un bloc de notas o un diario, el recuerdo
puede verse enormemente facilitado.

Cuadro 4.2. Recomendaciones para la mejora de la memoria segun el método UMAM

Fijese en sus fallos de memoria (olvido de nombres, llaves, gafas, objetos, etc.) e intente buscar
soluciones concretas.

Preste atencion a la tarea que realiza, evitando hacer varias cosas a la vez.
Cuando le den un recado o mensaje repitalo hasta aprenderlo, hagalo en voz alta si es preciso.

Asocie o relacione lo que quiere recordar con algo que ya conoce (por ejemplo, para recordar el
nombre de Rosa puede asociarlo con la palabra que designa a la flor, rosa).

Transforme en imagenes lo que quiere recordar, como si creara mentalmente una pelicula (por
ejemplo: para acordarse de comprar el pan, siga mentalmente con imagenes todos los pasos que
debe realizar).

Cuando esté haciendo algo muy habitual, como apagar el gas o la luz, diga en voz alta lo que esta
haciendo (“estoy apagando el gas”) para no tener que comprobarlo dos veces.

Realice ejercicios de estimulacion mental como:

Lectura.

Vea o escuche algin informativo de television o de radio.

Escriba notas o mensajes a sus amigos.

Realice pasatiempos (crucigramas, sopas de letras, jeroglificos, etc.).
Practique juegos de mesa (cartas, ajedrez).

Siga algunos programas de television.

Acuda a charlas, coloquios, reuniones...

Repase mentalmente al final del dia lo que ha hecho a lo largo de la jornada y qué cosas tiene
pendientes; si es posible, escribalo.

Realice ejercicios de recuerdo; por ejemplo, recuerde el titulo y el nombre de los protagonistas de la
ultima pelicula que haya visto, el nombre de los jugadores del ultimo partido de futbol que haya
visto, el nombre de los presentadores de television...

Evite el aislamiento social. Relaciénese con sus familiares, vecinos y amigos.

A pesar de los limites asociados a diversos métodos de estimulacion cognitiva (ver
capitulo 3), la importancia de este tipo de terapias es tal que el Informe Mundial sobre el
Alzheimer de 2011 sefiald que las intervenciones cognitivas “deberian ofrecerse de
manera rutinaria”, con independencia de la administracion paralela, o no, de farmacos
anticolinesterasicos (Prince ef al., 2011).
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4.3.3. Enriquecimiento psicosocial

Diversas circunstancias personales o familiares pueden dar lugar al aumento del
sentimiento de soledad. Que los hijos se hayan independizado hace afios y vivan lejos o
el fallecimiento del conyuge son ejemplos paradigmaticos. Ademas, trastornos como la
depresion, los déficits sensoriales o el declive de las facultades mentales y fisicas pueden
contribuir a que el anciano se sienta cada vez menos habil y tienda, progresivamente, a
renunciar a su vida social. Esta situacién reviste una enorme trascendencia, dado que el
sentimiento de soledad durante la vejez tiene un impacto rotundo sobre la salud, y puede
incrementar la mortalidad y el riesgo de sufrir alteraciones cardiovasculares, entre otras
patologias (Hackett ef al., 2012).

Se ha comunicado que vivir en pareja, mantener contactos regulares con amigos o
implicarse en diversas actividades (como, por ejemplo, realizar un voluntariado) tienen
un efecto protector frente a la aparicion o progresion de la demencia. Esto se debe a que
las relaciones sociales, en realidad, introducen un principio de complejidad en la vida de
las personas. Requieren poner en marcha, de forma coordinada, diferentes funciones
cognitivas, tales como la atencion, el lenguaje y la memoria. Andlogamente, debatir
acerca de un topico de interés e intentar ponerse en el lugar del otro precisan flexibilidad
cognitiva y capacidad para anticiparse a los deseos e intenciones del interlocutor, tarea
nada sencilla por muy familiar que parezca.

El tiempo que se dedica al ocio, ademds de proporcionar satisfaccion, permite al
individuo experimentar situaciones novedosas y romper con la rutina. Esta necesidad se
da en todas las edades, y son muy variadas las opciones al alcance de los mayores:
inscribirse en un taller de manualidades, viajar, compartir una aficion con otras personas,
apuntarse a un curso de formacion o de baile e, incluso, interesarse por el mundo de la
tecnologia digital se cuentan entre las actividades posibles a disposicion de cualquiera que
muestre interés. De este modo, el enriquecimiento psicosocial se establece como una
medida preventiva adicional para luchar frente al deterioro asociado a la edad, llenando la
vida de actividades gratificantes y “trabajando en red”, como hacen las neuronas del
cerebro o los millones de ordenadores conectados a internet.

4.3.4. Higiene del sueno

Dormir es una conducta basica para el correcto desarrollo cerebral e intelectual. Una de
las funciones que cumple consiste en consolidar los recuerdos del dia y es esencial para
mantener niveles normales de memoria, velocidad de procesamiento y flexibilidad
cognitiva. Tras una noche de descanso reparador, suele ser mas sencillo encontrar la
solucién a un problema concreto y afrontar de mejor manera frustraciones, conflictos y
sufrimientos cotidianos. Como aconseja la sabiduria popular: “antes de hacer nada,
consultalo con la almohada”. Por el contrario, la falta de suefio puede ser causa de
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olvidos, trastornos animicos e incidentes provocados por la disminucion del estado de
alerta.

Ademas de ser indispensable para el adecuado funcionamiento del sistema nervioso
central, dormir bien es beneficioso para la salud cardiovascular, el sistema inmunoldgico
y la longevidad. Sin embargo, a pesar de su evidente importancia, algunos autores
sefialan que el tiempo total que se dedica al suefio ha disminuido alrededor de dos horas
durante el pasado siglo XX. De forma general, suele recomendarse dormir ocho horas, si
bien debe tomarse en consideracion que esta cifra puede variar en funcion de factores
como la edad, el estado de salud y las necesidades especificas de cada persona.

Los desordenes del suefio son comunes en pacientes con demencia, ya sea por
defecto (insomnio) o por exceso (hipersomnia). En determinados trastornos, como la
enfermedad por cuerpos de Lewy, algunas alteraciones pueden aparecer incluso afios
antes de la manifestacion de otros sintomas. En otros casos, como el Alzheimer, puede
observarse un ciclo suefo-vigilia irregular, ocasionado por una pérdida de coordinacion
de los mecanismos que regulan los ritmos circadianos del organismo.

Como la mayor parte de las conductas, los hébitos de descanso pueden ser
modificados a través de diferentes estrategias a fin de adquirir una higiene del suefio
saludable, orientada a un mejor funcionamiento cognitivo y una mayor calidad de vida.
En el cuadro 4.3 se recoge una breve lista de recomendaciones para conseguirla.

Cuadro 4.3. Recomendaciones para una correcta higiene del suerio

. Mantener un horario fijo para acostarse y levantarse.

. No ver la television, escuchar la radio o comer mientras se esta en la cama.

. Realizar ejercicio fisico durante el dia, evitando hacerlo en las horas previas a acostarse.
. Tomar una ducha o un bafio caliente una hora antes de ir a dormir.

. No ingerir un exceso de comida o liquidos dos horas antes de acostarse.

. Evitar beber alcohol y productos con cafeina por la tarde/noche.

. Practicar técnicas de relajacion.

. Mantener el dormitorio bien ventilado y a una temperatura agradable.

. Evitar discutir o “rumiar” los problemas al acostarse.

4.3.5. Nutricion

Se atribuye a Hipdcrates (siglo V a.C.) la siguiente méaxima: “que tu medicina sea tu
alimento, y el alimento tu medicina”. Este principio refleja claramente la importancia de
la nutricion en el mantenimiento de la salud. Mientras que una dieta equilibrada influye
positivamente en el rendimiento fisico y cognitivo, diversas carencias nutricionales, o un
exceso de ciertas comidas, pueden provocar la aparicion de distintos trastornos.

El nutriente basico que emplea el cerebro humano para desarrollar su actividad es la
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glucosa, reservando para si alrededor del 25% de toda la glucosa y el oxigeno de los que
dispone el organismo. Aunque una interpretacion apresurada de lo anterior podria llevar a
pensar que comer dulces promueve la funcién intelectual, la realidad es que las
fluctuaciones en los niveles de azlicar en sangre —como las provocadas por una dieta alta
en carbohidratos y glucosa— son en ultimo término perjudiciales. Por el contrario, el
cerebro se beneficia en mayor grado de un aporte uniforme y equilibrado de azuicar, lo
que se consigue mediante alimentos que facilitan una disponibilidad estable y mantenida
de este nutriente. Algunos ejemplos son las lentejas, las judias y las hortalizas.

Por otra parte, con el objeto de ralentizar la oxidacién del tejido neuronal, es
aconsejable ingerir una cantidad suficiente (que no excesiva) de determinados elementos,
como son las vitaminas A, C y E. Optar desde una edad temprana por una alimentacion
saludable, alejada de productos industriales o hipercaloricos, resulta de gran ayuda para
un cerebro cuyo destino natural desemboca en el envejecimiento. A grandes rasgos, un
ment neurosaludable incluiria el consumo de alimentos como los que se enumeran a
continuacion:

1. Frutas y verduras. Ademas de aportar agua y fibra, son ricas en betacaroteno y
antioxidantes como la vitamina C.

2. Nueces y pescados azules. Contienen acidos grasos omega-3, que controlan la
presion arterial y tienen un poderoso efecto antiinflamatorio, esencial para la
prevencion de diferentes trastornos neurologicos.

3. Aceite de oliva. Fuente de vitamina E y acido oleico, es un potente
antioxidante que contribuye a disminuir los niveles de colesterol y aumentar la
respuesta inmunolédgica del organismo.

4.  Pan y cereales. Ademas de aportar hidratos de carbono, contienen vitaminas
del grupo B.

5. Vino tinto. En dosis moderadas, ejerce una accion vasodilatadora e
hipotensora. Asimismo, contiene compuestos fenolicos con propiedades
antioxidantes.

6. Agua. Imprescindible para la supervivencia, puede contribuir a reducir los
procesos inflamatorios. Si bien las necesidades varian segin la edad, el nivel
de actividad fisica o las condiciones climatologicas, se recomienda beber
alrededor de 2 litros diarios.

7. Té verde. Su elevado contenido en polifenoles lo convierten en un potente
antioxidante, con un efecto neuroprotector similar al de las vitaminas.

En numerosas ocasiones se ha apuntado a la dieta mediterrdnea como paradigma de
una alimentacion sana y equilibrada. Tipicamente, se caracteriza por un consumo
abundante de productos vegetales, como las frutas, las verduras, las legumbres y los
frutos secos, cereales, aceite de oliva y vino con moderacion. A la luz de la evidencia
cientifica, la adherencia a este tipo de dieta reduce las tasas de muerte prematura, asi
como las enfermedades cardiovasculares, la diabetes y el deterioro cognitivo (Polidori y
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Schulz, 2014). Pero mas alld de los alimentos especificos que lo componen, los
beneficios caracteristicos del “estilo mediterrdneo” provienen de un modo de vida
peculiar surgido al abrigo del Mare Nostrum, término con que los romanos bautizaron
esta extension de agua. Se habla, asi, de la cultura mediterranea para designar un
determinado modus vivendi, tipico de los habitantes de esta zona geografica y
caracterizado, tradicionalmente, por hébitos como la siesta, la actividad fisica y la
celebracion de la comida como un acto social que favorece la convivencia. Dado que el
estilo tipico mediterraneo agrupa un concentrado de ingredientes esenciales para la salud
(como son, por ejemplo, la alimentacion sana, el descanso, las relaciones sociales y la
actividad), parece oportuno proponerlo como una de las mejores estrategias preventivas
para cuidar del cerebro.

4.4. Preparacion ante futuros obstaculos

En 1928 el médico escocés Alexander Fleming hizo un descubrimiento casual, algo que
se convirtid en una especie de “remedio milagroso”: la penicilina. Este hallazgo —al que
inicialmente se prestd poca atencidon— supuso, afios después, la salvacion de innumerables
soldados durante la Segunda Guerra Mundial, y un tratamiento eficaz contra
enfermedades tan devastadoras como la sifilis. La penicilina abri6 a la postre una nueva
etapa en la investigacion cientifica, que se embarco en el desarrollo de antibidticos
capaces de disminuir la mortalidad ocasionada por diversos procesos infecciosos. Pero la
penicilina es solo uno de tantos ejemplos. La lucha del hombre contra la enfermedad ha
sido un reto permanente y, en abundantes ocasiones, un éxito deslumbrante. Gracias a
los avances médicos muchas de las enfermedades mas temidas en el pasado son, a dia de
hoy, episodios interesantes dentro de un libro de historia, mas que una amenaza real.

La esperanza de vida ha alcanzado cifras inimaginables para un ciudadano del siglo
XIX. Sin embargo, la longevidad no es siempre garante de una vida sin patologias. Dado
el envejecimiento poblacional, surge la necesidad de plantearse como disfrutar de los
afios ganados, anticipdndose a las dificultades que en ocasiones aparecen. Algunos
trastornos — como la diabetes tipo 2 o la hipertension arterial- pueden, en cierta medida,
prevenirse o sobrellevarse gracias a un diagndstico precoz y un tratamiento adecuado.
Asimismo, existen programas y ayudas sociales para la tercera edad que permiten dar
cobertura a las necesidades diarias, asi como favorecer el envejecimiento activo y
saludable.

En Espafia, la Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las
personas en situacion de dependencia, en vigor desde el 1 de enero de 2007, vino a
establecer una serie de garantias para el impulso de la autonomia personal con la
colaboracion y participacion de las Administraciones Publicas. Conforme al articulo 2.2
de esta ley, se entiende por dependencia “el estado de cardcter permanente en que se
encuentran las personas que, por razones derivadas de la edad, la enfermedad o la
discapacidad, y ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual o
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sensorial, precisan de la atencion de otra u otras personas o ayudas importantes para
realizar actividades basicas de la vida diaria”. Estas actividades engloban “las tareas mas
elementales que una persona ha de realizar para desenvolverse con un minimo de
autonomia e independencia, tales como: el cuidado personal, las actividades domésticas
basicas, la movilidad esencial, el reconocimiento de personas y objetos, la orientacion, la
comprension y la ejecucion de drdenes o tareas sencillas” (articulo 2.3 de la citada ley).
La situacion de dependencia puede clasificarse en los siguientes grados:

a) Grado I. Dependencia moderada: cuando la persona necesita ayuda para
realizar varias actividades basicas de la vida diaria al menos una vez al dia, o
tiene necesidades de apoyo intermitente o limitado para su autonomia
personal.

b)  Grado IlI. Dependencia severa: cuando la persona necesita ayuda para realizar
varias actividades basicas de la vida diaria dos o tres veces al dia, pero no
requiere el apoyo permanente de un cuidador o tiene necesidades de apoyo
extenso para su autonomia personal.

¢) Grado Ill. Gran dependencia: cuando la persona necesita ayuda para realizar
varias actividades basicas de la vida diaria varias veces al dia y, por su pérdida
total de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, necesita el apoyo
indispensable y continuo de otra persona o tiene necesidades de apoyo
generalizado para su autonomia personal.

Por lo comun, el proceso demencial termina desembocando en un estado de gran
dependencia y requiere una intervencion continuada para conseguir el mantenimiento del
maximo nivel de autonomia personal en las diferentes fases de la enfermedad. El sistema
publico de servicios sociales puede ser de gran ayuda para los afectados (pacientes y
familiares), ya que ofrece recursos destinados a prevenir o aliviar la sobrecarga derivada
de la condicion. Son ejemplos de ello:

a) La teleasistencia, que asegura una rapida atencion en situaciones de peligro
para el mayor.

b) La ayuda a domicilio, que proporciona apoyo a los cuidadores con personas
dependientes a su cargo.

c¢) Los centros de dia, con actividades para la promocion de la autonomia,
rehabilitacion o asistencia personal cuando el paciente todavia vive en su
domicilio.

d) Los programas de respiro familiar, que ofrecen a los cuidadores espacios de
tiempo libre y descanso.

Cuando el anciano precisa asistencia profesional continuada y los recursos sociales
en el domicilio no son suficientes, puede ser complicado cuidar a la persona enferma en
el hogar, siendo la opcion mds frecuente, en tales casos, el ingreso en una residencia.
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Desde un enfoque biopsicosocial, el servicio de atencion residencial (que puede tener
caracter temporal o permanente) ofrece asistencia personal y sanitaria en funcion del tipo
y grado de dependencia, asi como de la magnitud de los cuidados que la persona precise
(Montoya Melgar, 2007).

En buena parte de los casos, la institucionalizacion genera un impacto considerable
en la vida del anciano y suele ser una decision dificil para sus seres queridos. Por ello,
siempre que la capacidad cognitiva del paciente lo permita, se debe contar con su
consentimiento para prevenir enfrentamientos en el nicleo familiar. Con el fin de evitar
decisiones precipitadas que pudieran danar la calidad de vida de la persona dependiente,
resulta conveniente planificar el ingreso (respondiendo a preguntas del tipo: como,
cuando y donde), conocer de antemano el plan de cuidados y la filosofia de trabajo del
equipo multidisciplinar y prepararse con antelacion para la nueva etapa, ya sea visitando
previamente lo que serd el proximo lugar de residencia, o bien organizando las
pertenencias de la persona para que pueda disponer de ellas cuando las necesite. Todo
cambio requiere un periodo de adaptacion. La primera etapa tras la entrada en el centro
es, sin duda, un momento critico en el que el recién llegado necesita apoyo profesional
para sentirse seguro en un entorno que le es desconocido. La familia, por su parte, puede
optar por visitar a su pariente con asiduidad, a fin de evitar un sentimiento de soledad
que menoscabe su salud fisica y mental.

Vivir la dependencia en primera persona puede generar un desgaste emocional
significativo y un esfuerzo econdémico notable. De una u otra manera, la familia del
anciano suele resultar afectada por la enfermedad practicamente desde el diagnostico de
la misma (si no antes). A pesar de que no existen formulas magicas, resulta fundamental
tener presente que algunas de las alteraciones asociadas a la edad pueden, hasta cierto
punto, prevenirse o paliarse. Para ello se debe confiar en dos principios: la anticipacion y
la informacion. Las decisiones tomadas a tiempo y con base en una informacion rigurosa
permitiran a los interesados envejecer dignamente y de acuerdo al estilo de vida que
hayan escogido. La planificacion del porvenir supone, al igual que un plan de pensiones,
un fundamento de ahorro-inversion, que permite minimizar las complicaciones de un
futuro incierto mientras se gana en seguridad y en calidad de vida. Como suele decirse,
es mejor “curarse en salud”; si se toman medidas cuando todavia no hay dificultades en
el horizonte, es mas probable que se puedan evitar algunas situaciones indeseadas.

Por lo general, los intereses mas valiosos de las personas son aquellos que responden
a sus propias creencias y valores. Todo individuo, en ejercicio de su autonomia, tiene
derecho a controlar su vida y también a decidir, en la medida de lo posible, sobre
diversos aspectos relacionados con el tratamiento de su enfermedad. Lo anterior exige,
en todo caso, capacidad para poder decidir libremente. A su vez, salvo en determinadas
excepciones, puede decirse que a toda persona le preocupa su futuro; ;quién se ocupara
de uno ante una incapacidad sobrevenida?, ;se tendrdn en cuenta los principios de la
persona si las capacidades fisicas o mentales resultan disminuidas? Estas y otras
preguntas son el reflejo de un deseo fundamental: vivir dignamente. Dado que en las
ultimas etapas de la vida las personas pueden tener dificultades para manifestar su
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voluntad, existen mecanismos juridicos que permiten dar respuesta a diversas
problematicas antes de que estas se presenten. Entre ellos se cuentan el documento de
instrucciones previas o voluntades anticipadas, la autotutela y los poderes preventivos.

El documento de voluntades anticipadas es una figura de interés creciente, ya que
puede ayudar a planificar el futuro cuando la autonomia y la capacidad de tomar
decisiones estan preservadas. Por ejemplo, permite al individuo dejar constancia sobre
los cuidados y el tipo de asistencia que desea recibir si llegara a padecer una enfermedad
que le impidiese expresarlas. De esta manera, puede indicar la aplicacion de determinadas
técnicas o terapias artificiales para mantener o alargar su vida o, por el contrario, puede
expresar su negativa —siempre que la ley lo permita— a recibir tratamientos que considere
innecesarios o0 a los que no se quiera someter. Es posible, ademas, expresar la voluntad
de donar o6rganos con finalidad terapéutica, docente o de investigacion, asi como decidir
sobre el destino de su cuerpo al fallecer.

El documento de voluntades anticipadas prevalece sobre la opinién de los familiares.
Sin embargo, se puede proceder al nombramiento de un representante para que, cuando
sea necesario, haga de interlocutor con el equipo médico. Ante la falta de dicho
documento y de la capacidad para prestarlo, serdn los familiares o personas allegadas
quienes, a falta de representacion legal, doten de operatividad a lo que hubiera sido la
voluntad del paciente (Berrocal Lanzarot y Abellan Salort, 2009). Expresar las
voluntades por anticipado, y tener la garantia legal de su cumplimiento, no solo permite al
declarante vivir de acuerdo a sus deseos y principios, sino que evita situaciones de
conflicto a los familiares y profesionales. El otorgamiento de las voluntades anticipadas
supone, en defmitiva, la expresion maxima de la autonomia del individuo, de la
autodeterminacion de una persona que ha seguido un proceso de reflexion e informacion
(Gallego Riestra, 2009).

Imaginese el supuesto de una persona diagnosticada precozmente de demencia tipo
Alzheimer que, en prevision de una futura dependencia que desemboque en su
incapacitacion judicial, desea, cuando llegue el momento, internarse en un centro
especializado y que uno de sus hijos administre su patrimonio. Para responder a esta
necesidad, la autotutela es una figura legal de proteccion que brinda a una persona,
cuando todavia tiene capacidad de obrar, la posibilidad de adoptar las disposiciones que
estime convenientes en prevision de su futura incapacitacion judicial. Asi, el interesado
podréa decidir a quién designa como tutor y cémo desea que se gestionen sus asuntos
patrimoniales y personales (como, por ejemplo, donde establecera su vivienda, quién le
cuidara o quién gestionara su negocio). Las disposiciones previstas en la autotutela solo
se aplicaran cuando se declare la incapacitacion judicial de la persona, esto es, cuando un
juez, mediante una sentencia basada en causas fijadas por la ley, considere que el
paciente no posee la suficiente capacidad de obrar para valerse por si mismo y necesite la
ayuda de un tutor, para lo que el juez tendra en cuenta la voluntad recogida en el
documento de autotutela. A falta de este, el juez decidira la persona fisica o juridica
idonea para ejercer de tutor.

La incapacitacion es un proceso lento y complejo, no exento de ciertas dificultades,
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que puede dejar a los afectados en una situacion de espera indeterminada. En ocasiones
los hijos de una persona con un deterioro severo se ven en la necesidad urgente de
vender alguna propiedad del paciente para hacer frente a los gastos del tratamiento, pero
no pueden efectuar la venta, entre otras razones, por falta de una resolucion de
incapacitacion. Con el objeto de prevenir esta y otras circunstancias similares, existe la
posibilidad de constituir un poder preventivo, que no conlleva una incapacitacion judicial
para surtir efecto, y permite a un paciente todavia “capaz” designar a un representante
para que se encargue de su patrimonio o de sus bienes, ya sea desde el mismo momento
en que se constituye el documento, o desde el momento que en €l se especifique.

En el pasado, el paciente era considerado como alguien incapaz de decidir sobre su
propio destino, ya que la enfermedad lo sumia en una situacion de sufrimiento e invalidez
que “‘perturbaba su razéon”, debiendo ser el médico quien —con su sabiduria, rigor y
buena voluntad— tomara decisiones por él. Afortunadamente, esta vieja concepcion
paternalista que regia la relacion médico-paciente se ha ido desmoronando y ha sido
sustituida por otra bien distinta basada en el reconocimiento de los derechos del
individuo, de los que el de la autonomia personal es el eje vertebrador de esa relacion
(Gallego Riestra, 2009). Antes, el profesional dirigia al paciente en su enfermedad o
proceso curativo; ahora, se le acomparia en su camino para que cuando el sendero se
bifurque sea ¢l quien elija la direccion mas apropiada. De ello se deduce la
responsabilidad de los profesionales de informar a sus pacientes sobre la enfermedad que
padecen, orientarles sobre las opciones terapéuticas disponibles y dar informacion
suficiente y comprensible —y por escrito en los supuestos previstos por la ley— sobre las
consecuencias o riesgos de las elecciones tomadas. Es de este modo como la persona
afectada por la enfermedad podra dar su consentimiento informado para que tenga lugar
una determinada actuacion terapéutica que afecte a su salud. En suma, el derecho a la
libertad, a la libertad de elegir, permite poner en las manos del paciente las riendas de
su propia vida.
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Cuando el “enemigo” encuentra aliados

El concepto que uno guarda de si mismo es a duras penas innato. Como en una pagina
con espacios en blanco, la experiencia va escribiendo en la memoria la historia sobre la
propia identidad, siendo esta una cualidad fundamental que distingue a un individuo
frente al resto. Sin embargo, el “sentido de identidad” no es inmutable, se construye y
enriquece a través de los recuerdos del pasado y la interaccion con el presente. Asi, el
autoconcepto es el resultado de un proceso de aprendizaje, sea o0 no consciente, y suele
basarse en aspectos como el entorno, las capacidades intelectuales, la edad, el aspecto
fisico o la profesion, entre otros muchos factores.

Seglin se apuntd, las neuronas estan conectadas entre si formando un andamiaje de
enorme complejidad. Aunque su organizacion responde en buena medida a un plan
programado en los genes, esta arquitectura celular no es en modo alguno malterable, sino
que se modifica en virtud del ambiente. Los habitos de control conductual y emocional
que se desarrollan en la infancia y la pubertad irdn modelando las conexiones sinapticas,
y contribuirdn a determinar aspectos como el estilo cognitivo y la forma de afrontar los
problemas en el futuro.

A pesar de que habitualmente las personas buscan una idea o creencia a la que
aferrarse —algo que les otorgue seguridad—, este punto de referencia puede verse
desafiado por los éxitos o fracasos asociados a las diferentes vivencias. Por lo tanto, ;qué
sucede cuando el punto de apoyo que mantiene al individuo sujeto a su realidad se
tambalea? Inevitablemente el individuo “se siente perdido” y ha de enfrentarse a la falta
de gobierno que ello genera. Una crisis econdmica, problemas familiares, una
enfermedad o una catéastrofe natural son algunas de las circunstancias que pueden alterar
la sensacion de control y autoconfianza.

Otro ejemplo, extremo y lamentable, es una contienda bélica. La neurosis de guerra
es el término con el que los psiquiatras identificaron, a finales del siglo XIX, el estrés
emocional cronico de los veteranos que habian participado en un conflicto de estas
caracteristicas. Vinculado inicialmente a las profundas consecuencias psicologicas que
provoca una guerra, dicho término ha evolucionado en las ultimas décadas hasta
interpretarse como un trastorno de estrés postraumatico generado por una situacion de
extrema gravedad ante la que se responde con temor, desesperanza u horror intensos.
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Las personas que lo sufren suelen experimentar cambios significativos en su forma de
afrontar el presente y percibir su futuro. En tales casos, los procesos de memoria pueden
resultar notablemente alterados. Tanto es asi que, a pesar de que pueda darse un bloqueo
del recuerdo consciente de la situacion traumatica, las consecuencias emocionales pueden
permanecer en la memoria de manera latente, resurgiendo con toda su fuerza ante
determinados estimulos vinculados al evento estresante, como un ruido o un olor.

Lo anterior es testimonio de la estrecha relacidn que existe entre los acontecimientos
vitales, la respuesta fisioldgica al estrés y la funcidn cognitiva. Sin embargo, no es
necesario haber participado en una guerra. La simple exposicion a sucesos vitales
estresantes, como la pérdida de un ser querido o la suma de las contrariedades de la vida
diaria, puede tener implicaciones relevantes en el estado fisico y mental. Asi, tal y como
afirma la psicologa estadounidense Francine Shapiro, los pequefios traumas se
manifiestan en las situaciones inofensivas, pero no por ello menos problematicas, de la
vida cotidiana que pueden desencadenar sentimientos y tener consecuencias tan
duraderas como los que provocan los grandes traumas.

En el presente capitulo se abordaran diversas circunstancias que, al aliarse con los
procesos de envejecimiento y neurodegeneracion, pueden desencadenar la aparicion de
deterioro intelectual o agravar las consecuencias de una demencia ya establecida.
Considerando el decisivo papel del estrés sobre la funcion cognitiva, es mas que
necesario dedicar unas lineas a conocer como actua.

5.1. El caso particular del estrés

En palabras del fisidlogo Hans Selye: “el estrés es la vida y la vida es estrés”. A la luz de
este agudo aforismo, uno puede interpretar el estrés como un compaiero de viaje con el
que se ha de pasar largos periodos de tiempo. Su presencia se manifiesta durante todas
las etapas de la vida y en todas ellas va dejando su huella.

Se piensa que la exposicion temprana a situaciones profundamente angustiosas
puede incrementar la respuesta futura al estrés, desembocando en una mayor
vulnerabilidad a padecer diversos trastornos de salud llegada la edad adulta. Pero durante
el envejecimiento el estrés no se jubila. A aquel derivado de las circunstancias
excepcionales o traumaticas del pasado se suma el de las situaciones cotidianas del
presente. No en vano, la vejez conlleva cambios muy significativos a nivel organico,
psicologico, social, familiar y econémico, por citar solo algunos ejemplos.

5.1.1 La respuesta de estrés

El cerebro es, en buena medida, un detector de amenazas, un sofisticado sistema de
seguridad que desempeia, entre otras muchas funciones, un papel protector. Cuando
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advierte un peligro hace saltar la voz de alarma y pone al organismo en disposicion de
afrontarlo a través de las conductas de lucha o huida. Asi, uno de los legados mas
valiosos de la evolucion natural ha sido la respuesta de estrés que, en términos
endocrinos, comprende, principalmente, la secrecion de dos tipos de hormonas por parte
de las glandulas suprarrenales: las catecolaminas —adrenalina y noradrenalina— y los
glucocorticoides, de los que el cortisol es el principal en los seres humanos.

Desde un punto de vista adaptativo, la respuesta de estrés puede favorecer la
supervivencia del individuo ante situaciones peligrosas, como el acecho de un depredador
o la presencia de un fuego. En tales casos, se precisa un comportamiento rapido y eficaz;
no resulta Utill quedarse cruzados de brazos. Dado su innegable valor evolutivo, este
mecanismo primitivo se ha mantenido hasta nuestros dias, funcionando de manera muy
similar a como lo hacia 40.000 afios atras, es decir, incrementando temporalmente la
fuerza y la resistencia frente a la adversidad (ver figura 5.1).

ESTIMULO ESTRESANTE
(depredador, crisis)

Y

SISTEMA NERVIOSO CENTRAL

J//,_,,f RESPUESTA =‘__,\\¥

FISIOLOGICA CONDUCTUAL
p ADAPTATIVA DESADAPTATIVA
SISTEMA SIMPATICO EJE HHA Jucha. huida - defensién

Y \d

CATECOLAMINAS GLUCOCORTICOIDES

Figura 5.1. Esquema general de la respuesta de estrés.

Existe una relacion compensatoria entre el “estresor” (un agente externo o interno) y
la respuesta del organismo. Mientras el primero produce un desajuste, la segunda busca
el equilibrio o, en los términos que empleaba el fisidlogo norteamericano Walter Cannon,
la homeostasis. De esta manera, la respuesta de estrés se convierte en una aliada, ya que
proporciona los recursos necesarios para entrar en accion. Ahora bien, en la sociedad
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actual, en la que el entorno inmediato suele ser relativamente seguro, los estresores distan
mucho de parecerse a los de la antigliedad. Lo que a menudo desestabiliza al individuo
contemporaneo, en lugar de un amenazante leébn hambriento, son situaciones de otro
tipo, como la sobrecarga en el trabajo, la falta de recursos econdmicos, los atascos en la
carretera o incluso hablar con un superior. Se trata de estresores de corte psicosocial que,
per se, no ponen en riesgo la vida del individuo pero que, cuando aparecen (o se anticipa
su aparicion), van a desencadenar una serie de respuestas a nivel fisico, cognitivo y
motor que, en ocasiones, pueden incluso suponer un obstaculo para resolver la propia
situacion.

La activacion del organismo es eficaz hasta cierto punto; superado un limite, lo que
aparece es una desorganizacion del comportamiento; sudoracion, temblor, sequedad de
boca, tensidn muscular o taquicardia son algunos de los sintomas facilmente reconocibles
por todo aquel que haya afrontado alguna vez una coyuntura “dificil”, como por ejemplo
hablar en publico. Tales sintomas son, en si mismos, una fuente de estrés afiadido si no
se manejan adecuadamente.

[ Seria positivo, por lo tanto, que la respuesta de estrés desapareciese? Por supuesto
que no, aunque en muchos casos sea deseable controlarla. Sin ella dificilmente se podria
trabajar eficazmente para entregar un informe a tiempo, o pisar con la suficiente
celeridad el freno del coche ante la aparicion repentina de un balon en medio de la calle.
En esta linea, el estrés puede salvar vidas. Si se piensa en sucesos dramaticos de maxima
gravedad, como los atentados del 11 de marzo de 2004 en Madrid, cabria sefialar que el
arrojo, la fuerza, la resistencia y, en definitiva, el acierto y la rapidez con la que médicos,
bomberos, cuerpos de seguridad y voluntarios actuaron para atender a las victimas no
vinieron de una “fuerza sobrenatural”, sino de la respuesta de estrés.

Ante la primera sefial de peligro se activa una de las ramas del sistema nervioso
autonomo: el sistema simpatico. Es el turno de las catecolaminas; con ellas se logra un
mayor aporte energético para los organos que mas lo necesitan en ese momento (el
corazén, el cerebro y los musculos, entre otros). Pasada esta fase de alarma, la
activacion disminuye y los efectos fisiologicos y metabdlicos tienden a desaparecer.

Sin embargo, a veces los desafios no se resuelven en cuestion de minutos. En
ocasiones es necesario invertir mucho mas tiempo para lograr que el equilibrio se
restablezca y recuperar el control. Por tanto, en una segunda fase, la fase de resistencia,
serdn necesarios refuerzos que, en este caso, proceden de otro sistema: el eje
hipotalamo-hipofisario-adrenal (HHA), cuyos productos finales, los glucocorticoides,
seran de vital importancia para soportar el peso de la situacidn durante mas tiempo. Asi,
las catecolaminas y los glucocorticoides movilizan glucosa hacia los musculos,
transportan mas rapidamente el oxigeno y suspenden todas las actividades que no sean
esenciales en ese preciso momento, como es el caso de la digestion. Ahora bien, como el
organismo no puede permanecer en un estado de hiperactividad continuada, necesita
hacer uso de un mecanismo de control. Asi, son los propios glucocorticoides,
directamente o a través de otras estructuras (como el hipocampo), los que modulan la
respuesta del eje HHA al estrés. A grandes rasgos, se trata de un mecanismo de
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retroalimentacion negativa gracias al cual, si se produce un fuerte incremento de estas
hormonas en el torrente sanguineo, ellas mismas envian una sefial a estructuras
superiores para reducir su secrecion y restablecer el equilibrio (figura 5.2).

= HIPOTALAMO

S HIPOFISIS

Y

GLANDULAS SUPRARRENALES

NIVELES ELEVADOS

\4

GLUCOCORTICOIDES
(Cortisol)

Figura 5.2. Sistema de retroalimentacion negativa (simplificado).

De forma similar a un puente que se deforma al ser sometido al desgaste diario o a
una carga excesiva, el peso del estrés, bajo ciertas circunstancias, puede deteriorar la
integridad de los 6rganos y tejidos corporales. Asi, por un lado protege y por el otro
erosiona. Este arma de doble filo se vuelve peligrosa cuando se cronifica; en los casos
mas extremos el desequilibrio reina y el sistema flaquea en su capacidad para recuperar la
homeostasis. Llegado este punto, o fase de agotamiento, el organismo paga un precio
que corre a cuenta de la salud.

Las fases anteriormente enumeradas (alarma, resistencia y agotamiento) reflejan lo
de 1930, Selye destac6 un fendomeno soslayado hasta entonces: las consecuencias
patologicas de la exposicion a un estrés intenso y persistente. En la actualidad se sabe que
el estrés prolongado aumenta la vulnerabilidad a padecer diferentes enfermedades, tanto
fisicas como psicoldgicas, de las que algunas son de especial interés para el tema que nos
ocupa, no solo por tener un impacto particular sobre las personas ancianas, sino también
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por ser, al mismo tiempo, factores de riesgo para desarrollar un sindrome demencial
(cuadro 5.1).

Cuadro 5.1. Algunas alteraciones asociadas al estrés cronico

Alteraciones Consecuencias

Aumenta el riesgo de padecer hipertension arterial y

Sistema cardiovascular .
accidentes cerebrovasculares.

Tiene efectos inmunosupresores. Puede reducir Ila
Sistema inmunologico produccién de determinadas citoquinas, que tienen un papel
critico en la respuesta inmune y en la inflamacion.

Aumenta la produccion de colesterol, lo cual intensifica el

Hipercolesterolemia . . )
P riesgo de sufrir accidentes cerebrovasculares.

Incrementa los niveles de glucosa en sangre, inhibiendo la
Diabetes mellitus tipo 2 secrecion de insulina, lo que puede contribuir al desarrollo

de diabetes tipo 2.

Aumenta el riesgo de deterioro cognitivo y de algunos tipos
Deterioro cognitivo de demencia, como la vascular, a través de factores de

riesgo cerebrovasculares.

Contribuye al desarrollo de ansiedad, depresion,

Psiquiatricas . . o
esquizofrenia y adicciones, entre otras.

5.1.2. Como afecta el estrés a la memoria

Olvidar una cita importante, ir a la cocina en busca de algo y, al llegar, no recordar qué se
queria o conducir hacia un destino equivocado sin darse cuenta durante un buen rato del
error son situaciones que, producto de un trastorno de memoria o de un simple fallo
atencional, pueden acentuarse en momentos de mayor estrés.

El papel de las hormonas del estrés sobre la memoria podria ser un ejemplo de la
sentencia aristotélica que afirma que “en el término medio esta la virtud”. Resulta
necesario sefialar que, en circunstancias de la vida cotidiana, el estrés y sus hormonas
pueden facilitar la formacion de nuevos recuerdos. No en vano, una condicion para el
aprendizaje normal exige al individuo un estado de alerta suficiente y una activacion
fisiologica apropiada. Ningin extremo es beneficioso. De esta forma, si el contexto de
aprendizaje es poco estimulante y aburrido o, por el contrario, si la persona es presa de
los nervios, dificilmente se podra aprender de manera eficaz la tarea que se tiene delante.
En otras ocasiones, aunque la informacion se haya registrado adecuadamente en los
almacenes permanentes de memoria, el estrés podria imposibilitar el acceso a la misma
en un momento determinado. Asi, no son pocas las personas que ante un examen
cuidadosamente preparado dicen haber olvidado, por completo, aquello que se sabian de
carrerilla la noche anterior. Lo que podria haber sucedido en este caso es que el estado
de nerviosismo habria bloqueado, de manera temporal, el acceso a la informacion.
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Figura 5.3. Glucocorticoides y memoria.

Al margen de situaciones en las que existe un estrés agudo muy intenso, como las
descritas en la introduccion a este capitulo, la relacion estrés-memoria cumple, por asi
decirlo, una regla nada proporcional segin la cual poco es poco y mucho es poco. En
otras palabras, se ha descrito una relacion de u mvertida entre las hormonas del estrés y
la memoria, de manera que unas condiciones Optimas —es decir, un estrés moderado— la
facilitarian, mientras que unos niveles extremadamente elevados o, por el contrario, por
debajo de lo ideal, dificultarian su funcionamiento (figura 5.3).

5.1.3. Estrés y envejecimiento

En los paises desarrollados, la tercera edad se ha convertido en una de las etapas mas
destacadas de la vida gracias a los avances médicos y a los esfuerzos por alcanzar la
senectud de forma saludable y activa. Existe, incluso, un envejecimiento de la propia
poblacién anciana, y los octogenarios jalonan lo que se ha dado en llamar la cuarta edad.
El suefio de muchos consiste en vivir mejor y mas tiempo. Lo cierto es que esta
aspiracion es, en buena medida, completamente factible. Cumplidos los 65 afios, sigue
siendo posible cultivar las esferas personal, social y afectiva, pueden adquirirse nuevos
conocimientos y destrezas, disfrutar del tiempo que antes se dedicaba al trabajo, idear
nuevos proyectos y seguir desarrollandose en autonomia y libertad dentro de la cultura

107



en la que se vive. Ademas, muchos ancianos adquieren un peso fundamental dentro de la
estructura familiar. No son pocos los nietos a los que sus abuelos atienden con esmero,
carifio y dedicacion, mientras los progenitores de aquellos cumplen con sus compromisos
laborales. La lista de circunstancias gratificantes es amplia y motivo de un sinfin de
emociones positivas.

Sin embargo, la vejez también puede venir acompanada de problemas y
adversidades. Tras la jubilacion, la falta de actividad y el excesivo tiempo libre pueden
desembocar en un peligroso sedentarismo, aislamiento social y una intensa sensacion de
vacio. Otras veces, cuando el anciano tiene que ocuparse de un allegado enfermo, podria
verse obligado a soportar cargas fisicas y emocionales inesperadas y no siempre bien
recibidas. A ello puede sumarse el deterioro asociado a la edad, el miedo a la
dependencia, la pérdida de seres queridos, o vivir con escasos recursos €condomicos.
Desde esta perspectiva, la vejez, lejos de ser una etapa apacible, seria una fuente de
estrés y agotamiento que pondria en jaque la salud cerebral de aquel que la atraviesa.

Existen mecanismos bioldgicos que permiten, hasta cierto punto, compensar la
pérdida cognitiva y neuronal de un cerebro afioso. En la década de 1960, el cientifico
estadounidense Joseph Altman realizé un hallazgo sorprendente, algo que hasta la fecha
se creia imposible: que el cerebro de un mamifero (en este caso concreto, la rata) es
capaz de crear nuevas células nerviosas. Hubieron de pasar alrededor de 30 afios para
que este fenomeno fuera probado también en el cerebro de los seres humanos (Eriksson
et al., 1998). El descubrimiento, conocido por el término neurogénesis, tiene en la
actualidad implicaciones de una extraordinaria importancia, no solo para la comprension
del proceso de envejecimiento normal, sino también para el abordaje terapéutico de
diversas patologias asociadas a la edad.
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Figura 5.4. Envejecimiento y estres.

La neurogénesis puede venir favorecida por diferentes factores. Por ejemplo, se ha
seflalado que la actividad fisica y un ambiente enriquecido contribuyen a la creacion de
neuronas en estructuras como el hipocampo. Por el contrario, un exceso de
glucocorticoides liberados en respuesta al estrés cronico puede dismmuir —e incluso
impedir— dicho proceso, poniendo en peligro la capacidad mnésica de quienes lo padecen.
Esta accion negativa de las hormonas del estrés podria estar implicada en la menor
proliferacion neuronal observada en edades avanzadas, asi como en la inferior capacidad
del cerebro anciano para afrontar el deterioro cognitivo (Sandi et al., 2001). Si a los
lapsus de memoria caracteristicos de un cerebro afoso se suma una respuesta de estrés
crénica o intensa, el resultado podria ser un declive cognitivo mucho mayor al esperable
atendiendo a la edad del individuo (figura 5.4). No en vano, algunos estudios revelan que
los ancianos con niveles anormalmente elevados de cortisol presentan un estado cognitivo
general inferior, ademas de mayores trastornos en capacidades como las funciones
ejecutivas, la memoria de trabajo y las praxias constructivas (Venero et al., 2013).
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El estrés podria tener un efecto acumulativo sobre el tejido neuronal, de manera
similar al del sol sobre la piel sin locidn protectora. En la tercera edad, como en la
infancia y la pubertad, el cerebro es particularmente sensible a las adversidades y a la
ansiedad. Si durante este periodo critico se padece un estrés intenso o duradero, la
funcion cognitiva del anciano puede verse afectada en grado sumo. Es por ello que debe
evitarse, en lo posible, la exposicidn a situaciones angustiosas, al tiempo que ha de
fomentarse el desarrollo de estrategias de proteccion frente a las dificultades que no
puedan sortearse.

5.1.4. Situacion estresante o reto personal

Anteriormente se ha destacado la relevancia de la cronicidad de la respuesta de estrés
como factor de riesgo para la salud. Pero, ;qué se entiende por “crénico”?; ;cuanto
tiempo ha de transcurrir para que el organismo caiga en un estado potencialmente
peligroso? En los casos mas extremos, frente a un estresor particularmente severo, no es
necesario que la situacion opresiva sea persistente, ni siquiera que un individuo sea
especialmente vulnerable: una sola experiencia traumatica puede ser suficiente para poner
en peligro la salud mental de quien la sufre. Sin embargo, en situaciones de la vida
cotidiana resulta dificil cuantificar, con una precision matematica, el tiempo necesario
para que el estrés soportado pueda considerarse cronico. En términos genéricos, no hay
una respuesta absoluta, ya que depende de la interaccion entre factores internos, propios
del individuo (como la forma de ser o de comportarse), y externos, determinados por las
caracteristicas de la situacion (como la gravedad del evento).

La evoluciéon natural ha dotado a los seres humanos de una caracteristica
tremendamente resefiable: la cogniciébn, que puede convertirse en un importante
mediador entre un acontecimiento, la emocién asociada a este y la respuesta fisiologica
del organismo. Asi, cada persona interpreta las vivencias de una manera distinta, tiene
sus propios recursos de afrontamiento (ya sean positivos o negativos) y, por lo tanto, una
vulnerabilidad y una resistencia diferentes. El modo en que cada individuo percibe un
evento especifico, asi como la forma en la que decide enfrentarse a él, determinard en
buena medida si la situacion se vuelve un obstaculo insuperable o, por el contrario, si se
convierte en un reto personal por el que merece la pena luchar.

A medida que se envejece, existe cierta tendencia a afrontar los problemas de
manera menos activa. Dadas las dificultades que normalmente encaran los ancianos
(como el deterioro de la salud, el aislamiento o la pérdida de los seres queridos), esta
coyuntura puede ser particularmente delicada. Por este motivo, resulta recomendable
continuar desempeniando un papel dindmico en la resolucion de los conflictos familiares,
intervenir en los asuntos econdémicos o juridicos, ademas de poner en marcha estrategias
de afrontamiento como, por ejemplo, las que proponen Riquelme Marin et al. (2010):

1.  Conductas de prevencion de enfermedades.
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Promocion de la salud.

Actividades de ocio: ejercicio, terapia ocupacional, baile.
Encontrar un lugar seguro para expresar frustraciones.
Mayor participacion social, evitar el aislamiento.
Actividades religiosas.

Reestructuracion cognitiva; autoinstrucciones positivas.
Empleo del humor.

9.  Fomento de la autoestima.

10. Aceptacion de las pérdidas inevitables.

11. Adaptacion activa a las circunstancias personales y sociofamiliares.
12. Aceptacion de la vejez como una etapa evolutiva.

PN BN

A pesar de que la exposicion a circunstancias adversas durante edades tempranas
aumenta la probabilidad de presentar patologias a nivel psicosocial llegada la edad adulta,
algunas personas desarrollan competencias y habilidades de una incuestionable eficacia.
Se trata de individuos que no solo logran salir airosos de un entorno empobrecido, sino
que saben transformar las vivencias negativas en “energia positiva” para seguir adelante.
A esta capacidad para afrontar con flexibilidad situaciones complicadas y sobreponerse a
las mismas se la conoce por el nombre de resiliencia. Sin embargo, la resiliencia no es
garantia de una vida sin problemas, ni implica carecer de sensibilidad. Tampoco es una
cualidad innata. Es, mas bien, una postura ante la vida; un conjunto de comportamientos
y pensamientos que pueden ser aprendidos y puestos en practica por la mayor parte de
las personas.

En el capitulo 4 se expusieron algunas estrategias aconsejables para prevenir o
retrasar el deterioro cognitivo asociado a la edad. A ellas hay que afiadir, sin lugar a
dudas, el control y afrontamiento del estrés. Si las experiencias vitales pueden forjar la
personalidad y hacerla mas resiliente, el manejo adecuado del estrés y de las emociones,
desde temprana edad, resulta una estrategia de prevencion que puede contribuir a una
vejez mucho mas saludable.

5.2. El cuidador quemado

Por muy rapido que haya avanzado la tecnologia, por mucho que hayan mejorado los
recursos asistenciales y se hayan desarrollado las terapias, el elemento clave en la vida de
una persona con demencia, a falta de un tratamiento curativo, sigue siendo su cuidador;
el familiar es para el paciente un vinculo con los recuerdos de su propia identidad,
desempena la funcién de un guia a través de un camino incierto, un recorrido que se
vuelve cada vez mas confuso. Ambos forman un tdndem vy, si el cuidador se baja, el
paciente corre el riesgo de caer.

Cuidar es un acto que implica proporcionar a una persona dependiente aquello que
necesita y que no puede conseguir por sus propios medios; consiste en asegurar las
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condiciones adecuadas para garantizar la calidad de vida del paciente, aunque evitando
sobreprotegerlo. Esta tarea exige una serie de cualidades personales, tanto fisicas como
psicologicas, ademas de una lucida capacidad para anticiparse a lo que esta por venir.

Para cuidar de otras personas es necesario cuidarse a uno mismo. En este empefio,
el estrés puede poner las cosas dificiles. Durante los afios consagrados a la atencion de
un paciente con demencia, los cuidadores pueden pasar por etapas de tension, rabia,
miedo y ansiedad. Llegado un punto en que el cuidador se siente incapaz de hacer frente
a las demandas de su labor, el equilibrio (u homeostasis) puede perderse, poniendo en
peligro la salud y la estabilidad de las personas implicadas en la situacién de cuidado. Por
lo general, una persona sometida a una tension intensa y continuada puede padecer, en
algin momento, diferentes tipos de sintomas como, por ejemplo, alteraciones en la
digestion, dolor musculoesquelético o irritabilidad. Si, con el tiempo, el cuidador no
encuentra oportunidades para renovar fuerzas y recuperarse fisica y psicologicamente del
desgaste diario, su motivacion se vera mermada y acabaré sufriendo los efectos nocivos
del estrés. Asi, cuando la situacion adversa se cronifica, a la ansiedad puede sumarse la
depresion, acompanada de agotamiento, desanimo, déficit atencional e insomnio. El
estrés psicologico se acenttia cuando la persona no cuenta con ayuda o siente que la
situacion es desesperada. El peso del estrés trae, como ultima consecuencia, una
disminucion en el bienestar de los afectados y en la calidad de la atencion dirigida a la
persona dependiente.

En la actualidad, muchos cuidadores atienden al paciente en el domicilio, ya sea
porque no reciben ayudas y no pueden hacer frente a los costes de un centro de dia o
una residencia, porque dependen econdmicamente de la pension de la persona a la que
asisten o, sencillamente, porque asi lo desean. El cuidador no profesional —o informal-
suele ser un pariente cercano que, por obligacién o eleccion, se convierte en el maximo
responsable de la salud del individuo enfermo. Entre otras muchas tareas, proporciona
apoyo en las actividades de la vida diaria, favorece la estimulacion en el domicilio,
supervisa la administracion de medicamentos y contribuye a la toma de decisiones. El
cuidador principal suele actuar de forma desinteresada. Desempefiar esta labor representa
un acto de abnegacion que, en ocasiones, acarrea un desgaste emocional significativo. De
esta forma, puede surgir un sentimiento de culpa derivado de guerer y no poder manejar
la situacion, o de no verse capaz de ofrecer al paciente una mayor implicacion afectiva. A
menudo las circunstancias exigen conciliar las responsabilidades laborales y familiares
(como la pareja y los hijos) con la atencion al paciente. El escaso tiempo libre del que se
dispone reduce las oportunidades para que el cuidador atienda su propia salud, sus
amistades y, en definitiva, para que pueda continuar Optimamente con su proyecto de
vida.

El cuidador profesional, por su parte, es aquel que, tras haberse formado, se dedica
a la asistencia del paciente de manera retribuida. No son pocos los profesionales que, a
consecuencia del estrés laboral continuado, se sienten fatigados y contrariados consigo
mismos o con la situacion por la que estan atravesando. Cuando esto sucede, el
trabajador estd a las puertas de padecer el conocido como sindrome de burnout, que
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consiste en agotamiento emocional, despersonalizacion y baja realizacion personal y
profesional (Maslach y Jackson, 1981). Mientras que la fatiga es el resultado de una
sobrecarga de tareas, el burnout provoca que no pueda soportarse, ¢ incluso se rechace,
el trabajo por el que previamente se habia sentido una fuerte motivacion. El agotamiento
emocional se debe al cansancio fisico y psicologico, fruto de la carga afectiva que
inevitablemente conlleva cuidar a una persona enferma. La despersonalizacion es un
mecanismo para contrarrestar la sobrecarga laboral, y puede manifestarse a traves de
indiferencia y actitudes negativas hacia las responsabilidades o hacia los receptores del
cuidado. A lo anterior se suma la pobre valoracion que el trabajador hace de si mismo
como profesional, y que es consecuencia de las altas demandas a las que debe responder.
De manera genérica, pueden darse diversas etapas hasta culminar en el sindrome de
burnout (cuadro 5.2).

Cuadro 5.2. Fases del sindrome de burnout (adaptado de Edelwich y Brodsky, 1980)

Fases Sintomas y comportamientos asociados

Entusiasmo Energia, dinamismo, expectativas elevadas y, en ocasiones, irreales.

. Paralizacion tras no cumplirse las expectativas iniciales; pérdida del
Estancamiento

entusiasmo.
Frustracion Desmoralizacion, irritabilidad, malestar fisico y psicologico.
Apatia Indiferencia, desinterés, falta de energia, distanciamiento emocional.

A pesar de que el cambio de actitud hacia el paciente con demencia podria atribuirse
a una falta de habilidades personales, muchas veces son las propias exigencias de la tarea
las que, progresivamente, van absorbiendo al individuo hasta el agotamiento. Por lo
tanto, quien se siente “quemado” podria no ser capaz de resolver la situacion por si
mismo. Por el contrario, necesitaria el apoyo y la colaboracion activa del resto de la
familia (si se trata de un cuidador informal), o del centro para el que trabaja (si se trata
de un cuidador profesional). De esta forma, la solucidn pasa por realizar cambios
funcionales y estructurales en la organizacion o en el domicilio.

Un cuidador quemado se convierte en un obstaculo mas en el camino del paciente
ya que, entre otras consecuencias, puede desencadenar una situacion de maltrato. Como
medida para prevenirlo es necesario poner en marcha cuanto antes una respuesta activa
de afrontamiento.

Las estrategias de afrontamiento son una serie de esfuerzos cognitivos y
conductuales que varian de acuerdo a las circunstancias. Se desarrollan con el fin de
manejar las demandas —externas o internas— evaluadas como desbordantes por el
individuo (Lazarus y Folkman, 1984). Segin la funciéon que cumplan, se centran en
resolver el problema o en cambiar la emocion asociada a este. Por ejemplo, ante la
sobrecarga laboral, la estrategia centrada en el problema iria encaminada a modificar la
situacion que la precipita. Asi, podria considerarse la posibilidad de solicitar colaboracion,
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ayudas técnicas, formacion especializada para el manejo de los trastornos de conducta,
entrenamiento en gestion del tiempo, periodos de descanso o una reorganizacion de las
tareas que desempena. De este modo, se reduciria la exposicion del trabajador al estresor
que le afecta. Si, de forma paralela, se buscan formulas para gestionar las emociones
negativas, es muy probable que tanto el bienestar como la valoracion del trabajo
mejoren.

A fin de escoger la estrategia mas apropiada, el afrontamiento requiere un analisis
detallado de la situacion, asi como una metodologia que permita conseguir los cambios
deseados, ya que la improvisacion no siempre resulta en acciones acertadas. En muchos
casos, contar con un plan alternativo contribuye a resolver un problema especifico
encarandolo desde otro punto de vista. De esta forma, si el cuidador necesita el apoyo de
un tercero, le conviene saber de antemano quién es la persona mas indicada a la que
acudir. Asimismo, implicar al paciente —en la medida de lo posible- en diversas
actividades sencillas de la vida diaria, como poner la mesa o doblar la ropa, no solo
favorecera la autonomia y la autoestima de este ultimo, sino que permitira al cuidador ir
adelantando otras labores o, incluso, obtener breves momentos de descanso. Se trata de
ir delegando y compartiendo algunas tareas —manteniendo siempre unas expectativas
realistas—, para lo que podria ser util elaborar por escrito una hoja de planificacion de
tareas, como la que se muestra en la figura 5.5.

TIPO DE TAREAS PERSONA QUE LAS REALIZA
Cuidador Persona de apoyo Paciente
URGENTES
Importantes

Menos importantes

Cuidador  Persona de apoyo Paciente

NO URGENTES

Importantes

Menos importantes
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Figura 5.5. Propuesta para la planificacion de actividades.

El cuidador seguird siendo, con todo, padre, amigo, compafiero y ciudadano.
Cuidarse implica poder disfrutar de todas esas facetas. Reservar tiempo para uno mismo
no representa un acto de egoismo; por el contrario, es un medio para evitar que la
atencion al paciente se vuelva sofocante. Ademas, si el cuidador se encuentra
descansado, la calidad del tiempo que dedica a la persona a la que cuida serd superior. A
pesar de que la parcela social se descuida en un sinfin de ocasiones, es importante buscar
(y encontrar) fuentes de colaboracion en el entorno. De esta forma, el apoyo social tiene
un efecto protector sobre el estado de salud, y cobra una mayor fuerza en los momentos
en los que la persona es especialmente vulnerable. No conviene desatender diversos
habitos beneficiosos, como por ejemplo:

— Hacer ejercicio fisico.

— Cuidar la alimentacion y vigilar los excesos.

— Practicar técnicas de relajacion.

— Solicitar ayuda psicologica.

— Trabajar las habilidades sociales y la asertividad.
— Aprender a controlar y gestionar el tiempo.

— Buscar apoyo, fomentar la vida social y familiar.
— Someterse a revisiones médicas periodicas.

— Formarse en el manejo de conductas dificiles.

Tampoco conviene olvidar que existe una seriec de entidades, tanto publicas como
privadas, a las que se puede acudir en busca de asistencia. Los programas de respiro son
servicios de atencion integral que pueden auxiliar en la provision de cuidados. Recurrir a
asociaciones de familiares para obtener informacion, orientacion y aliento es otra
alternativa asequible, que favorece las relaciones sociales entre personas que viven y
comparten una situacion similar. De forma general, las intervenciones que tienen como
diana a los cuidadores de larga duracién son de vital importancia, ya que sobre ellos
recae la mayor parte de la carga de cuidado.

Al hilo de lo anterior, sirva apuntar que la palabra “carga” es ampliamente utilizada
para caracterizar las tensiones y demandas que recaen sobre el cuidador. Segin se ha
visto, las personas que asisten a los pacientes con demencia deben, por un lado,
enfrentarse a los imprevistos y obligaciones del dia a dia y, por el otro, dedicarse a su
labor por un periodo de tiempo que desconocen con exactitud.

En cualquier caso, la carga emocional no necesariamente termina cuando el paciente
fallece ni cuando se le ingresa de manera permanente en un centro. La pérdida o
ausencia de un ser querido, por muy previsible que sea, puede sumir al cuidador en una
sensacion de vacio que procede, entre otras razones, de no tener a nadie a quien cuidar
después de haberlo hecho durante un largo intervalo de tiempo. Como en todo duelo,
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suelen atravesarse una serie de etapas que van desde la negacion hasta la aceptacion. A lo
largo de todas ellas, la informacion, la colaboracion y el apoyo son aliados inestimables.

La labor del cuidador representa un camino que discurre por momentos de
cansancio, dudas, apego y carifio. Aunque parezca insOlito sefalarlo, también existe
cabida para la alegria. No pocas personas encuentran un sentido profundamente positivo
al hecho de estar ofreciendo lo mejor de si mismas para mejorar la vida de alguien
cercano. En este sentido cuidar es, al mismo tiempo, entrega y recompensa.
Naturalmente, no siempre se responde del mismo modo ante una misma situacion. El
cristal por el que se mira en ocasiones varia de color. Cambiar la lente y ampliar el
campo de vision requiere, a menudo, un esfuerzo consciente basado en la blisqueda de
estrategias de afrontamiento y conductas dirigidas al autocuidado.

5.3. Desinformacion

El informe publicado en 2012 por la Organizacion Mundial de la Salud Dementia: a
public health priority (Demencia: una prioridad de salud publica) tiene por objeto,
ademads de instruir, fomentar una mayor concienciacion sobre el sindrome demencial, de
maxima importancia debido a su impacto personal, social y econémico. Resulta llamativo
que, a pesar de la ingente cantidad de informacion disponible en el mundo actual, y
teniendo en cuenta que la preocupacion por la demencia esta ampliamente extendida, no
demasiadas personas disponen de un conocimiento lo suficientemente ajustado sobre la
problematica. ;A qué responde esta circunstancia? Si bien es cierto que la informacion es
poder, un exceso de la misma o la inexactitud de los datos pueden derivar en
desinformacion. Para evitarla se requieren fuentes fiables, esfuerzo, andlisis y reflexion.
Lo contrario, es decir, la asuncion mmprudente y apresurada de noticias o textos de
dudosa base cientifica, puede despertar falsas expectativas, asi como perpetuar creencias
y actitudes erréneas, entre otras consecuencias. Es necesario, por consiguiente,
enriquecer la comprension de la dolencia a todos los niveles como paso decisivo para
favorecer el bienestar de las personas con demencia y sus cuidadores.

Dadas las implicaciones emocionales y personales que acompafian a la demencia,
comunicar el diagnéstico no siempre resulta sencillo para el profesional de la salud. No
obstante, la informacion clara y el apoyo psicologico son indispensables para afrontar la
nueva situacion. De manera genérica, tanto familiares como pacientes desean saber y dar
nombre a aquello que esta ocasionando la aparicion de sintomas preocupantes. El
paciente, si asi lo desea, tiene derecho a conocer la causa de sus alteraciones cognitivas,
para lo cual es recomendable transmitir el diagnostico de forma transparente y adaptada,
explicando los aspectos que se requieren para una adecuada comprension de la
enfermedad, su evolucion (ver capitulo 6) y los tratamientos disponibles.

No hay un consenso absoluto en cuanto a la pertinencia —o el modo— de comunicar
el diagnostico. Asi, se ha descrito cierta tendencia a mantener lo que se ha dado en llamar
una “conspiracion del silencio” (Barbero, 2006), actitud que podria adoptarse siguiendo
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un deseo de proteger al paciente, para librarle de los sentimientos de ansiedad y tristeza
que pueden acompaiar al conocimiento de la enfermedad. Segiin se pone de manifiesto
en el trabajo de Steve lliffe y sus colaboradores, a veces existe un manejo inadecuado del
proceso de comunicacion, y se ofrece una informacién que, a todas luces, resulta
insuficiente (Iliffe ez al., 2009).

A lo largo del proceso patologico, los allegados del paciente tendrdn que hacer frente
a momentos complicados que, con frecuencia, produciran malestar y sufrimiento. El
cuidador desinformado corre un doble riesgo: podria culparse a si mismo por sentirse
incapaz de manejar la situacion o, por el contrario, culpar al paciente por su dificil
comportamiento. Asi, pueden darse pensamientos como: “la ha tomado conmigo” o “lo
hace para molestar”. Es por ello que la orientacion rigurosa acerca del sindrome, asi
como sobre las maneras de tratarlo, resulta vital para afrontar la coyuntura con la mejor
de las actitudes, evitando caer en una guerra emocional que no resuelve nada y puede
perjudicar la relacion familiar.

Por su parte, el paciente correctamente informado dispone de una importante
ventaja: la anticipacion. Asi, podra prepararse para los cambios que estan por venir. La
informacion, en definitiva, permite al paciente la posibilidad de adaptar su vida a la nueva
situacion, conforme a sus deseos y de la mejor manera posible, dentro siempre de los
limites de la sensatez.

Es interesante destacar que, a pesar de que existen mecanismos juridicos para
anticiparse al futuro con decisiones en el presente (ver capitulo 4), esta no es una via por
la que se suela optar con la suficiente antelacion —es decir, cuando ain no se sufre
deterioro cognitivo—, entre otros motivos, porque los afectados, e incluso algunos
profesionales del sector sociosanitario, podrian no conocer esta opcion en profundidad.

La desinformacion sobre la demencia contribuye a que muchas familias no sepan
responder adecuadamente a la problematica cuando esta se presenta, promoviendo, en el
peor de los casos, actitudes nocivas y potencialmente peligrosas. Ante las complicaciones
que se derivan del desconocimiento, la informacion es uno de los mejores remedios.

5.4. Actitudes peligrosas

El dramaturgo y poeta José Zorrilla decia de si mismo “yo soy de esos viejos que nunca
lo son”. Esta frase, que denota un enorme espiritu vitalista, tal vez encierre al mismo
tiempo un convencionalismo: que la vejez es sinonimo de inutilidad. Podria decirse que
los estereotipos actian como una suerte de atajo del pensamiento para acceder,
rapidamente, a un contenido de informacion determinado. Dicho atajo puede resultar util
en algunos momentos pero, en otros muchos, se convierte en un lastre que deforma la
realidad. El término edadismo (ageism, en inglés), acunado en 1969 por el gerontdlogo y
psiquiatra estadounidense Robert Butler, hace referencia a
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un proceso por medio del cual se estereotipa de forma sistematica a, y en contra de, las personas
mayores por el hecho de ser viejas, de la misma forma que actia el racismo y el sexismo, en cuyos
casos es debido al color de la piel o al género.

En un plano similar se situa la gerontofobia, referida a la aversion exacerbada hacia los
ancianos que conlleva, habitualmente, un temor irracional hacia la propia vejez.

Dejando de lado posiciones extremas, parece evidente la existencia de cierta
tendencia a etiquetar negativamente a la tercera edad. Asi, cuando un anciano se queja
de alguna molestia o patologia, podria responderse con féormulas del tipo: “eso es normal
para sus afios”. La consecuencia de todo ello podria consumarse, en algunos casos, en
una profecia autocumplida o, lo que es lo mismo, debido a la creencia segun la cual el
deterioro vinculado a la edad es inevitable, las probabilidades de buscar ayuda para
solucionar un problema determinado podrian reducirse, lo que desembocaria en la
perpetuacion del trastorno y la consiguiente consolidacion de la idea inicial, es decir: el
problema no se ha resuelto porque no podia hacerse nada frente a ¢l.

El codigo deontologico de diferentes cuerpos profesionales, como médicos y
psicologos, incorpora tipicamente el principio de “no maleficencia” (primum non nocere),
en virtud del cual se debe evitar causar dafio o perjuicio en el desempefio de la profesion.
En el cuidado de una persona con demencia es importante que esta norma de conducta
se extienda a todo aquel que convive o trabaja con el paciente, desterrando para siempre
comportamientos lacerantes y denigrantes.

La red internacional para la prevencion del maltrato en la vejez (INPEA, por sus
siglas en inglés) define el maltrato como

cualquier acto tnico o repetido o la falta de medidas apropiadas que se produce dentro de cualquier
relacién donde hay una expectativa de confianza que causa dafio o angustia a una persona mayor.

El maltrato puede ser el resultado de un proceso en el que, de manera independiente
o sinérgica, intervienen factores como, por ejemplo, el sindrome del cuidador quemado,
la mala relacion entre el paciente y quien vela por €l, la falta de conocimiento y de
formacion, los problemas de conducta que exhibe la persona enferma, o un trastorno
mental del cuidador. Existen diferentes tipos de maltrato, que pueden darse de manera
individual o conjunta (cuadro 5.4).

Cuadro 5.3. Tipos de maltrato (fuente: Iborra, 2009)

Fisico Accién voluntariamente realizada que provoque, o pueda provocar, dafio o lesiones
fisicas en la persona mayor como, por ejemplo, golpear, abofetear, quemar,
empujar o zarandear. También se incluyen aqui las restricciones fisicas y quimicas
cuando estas no tienen una prescripcion médica adecuada.

Psicolbdgico Accion (habitualmente de caracter verbal) o actitud que provoque o pueda
provocar dafio psicolégico como, por ejemplo, rechazar, insultar, aislar, gritar,
culpabilizar, humillar, intimidar, amenazar, imponer situaciones de aislamiento,
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ignorar y privar de sentimientos de amor, afecto y seguridad.

Econémico Utilizacion ilegal o no autorizada de los recursos econdémicos o de las propiedades
de una persona mayor. Incluye la apropiacién, aprovechamiento o mal uso de las
propiedades o dinero del anciano, la falsificacién de su firma y la coaccion para
obligarle a firmar documentos (contratos o testamentos).

Sexual Cualquier contacto sexual no deseado en el que una persona mayor es utilizada
como medio para obtener estimulacion o gratificaciéon sexual como, por ejemplo,
tocamientos o besos; introduccion oral, anal o vaginal de objetos, dedos o pene;
acoso sexual; obligar a la persona a realizar actos sexuales al agresor o a ver
material pornografico.

Negligencia Abandono o descuido de las obligaciones en el cuidado de una persona mayor.
Consiste en desatender las necesidades basicas, entendiendo por tales Ia
alimentacién, la higiene, una vestimenta adecuada al clima y la asistencia sanitaria,
entre otras.

Desatender a una persona dependiente no es solo moralmente reprobable. Segin
sefala el articulo 619 del Codigo Penal espafiol, puede ser ademés constitutivo de delito,
estableciéndose penas para todos aquellos que “dejaren de prestar asistencia o, en su
caso, el auxilio que las circunstancias requieran a una persona de edad avanzada o
discapacitada que se encuentre desvalida y dependa de sus cuidados”.

El maltrato a los ancianos es una preocupacion creciente de la que se hace eco la
sociedad, siendo no obstante una problematica silente en numerosas ocasiones. Por lo
general, son pocos los casos que se denuncian debido a que, salvo lesiones fisicas
evidentes, es dificil identificar sus manifestaciones mas sutiles. Por si esto fuera poco,
existen ademas otros factores que contribuyen a ocultar el maltrato. Por ejemplo, una
persona mayor, socialmente aislada o con limitaciones, tendra muchas dificultades para
alejarse de un cuidador hostil, especialmente cuando este representa su Unico punto de
apoyo, lo que mantiene a la persona mayor “atada” irremediablemente a esta situacion.
Podria también suceder que las personas cercanas al afectado “mirasen hacia otro lado”
y eludiesen denunciar a quien maltrata, ya sea por miedo a represalias o por puro
desconocimiento. El silencio es, de cualquiera de las maneras, un complice en la sombra
que perpetua este tipo de comportamientos, los cuales, prolongados en el tiempo, pueden
sumir al paciente en un estado de depresion, agravar su salud e incluso poner en riesgo su
vida.

La observacion y el seguimiento por parte de los profesionales y las personas
allegadas resultan cruciales para que la situacion salga del circulo privado o institucional
en el que se produce, y puedan tomarse las medidas pertinentes. Aunque sea dificil
calibrar qué actitudes comportan un riesgo, siempre y cuando existan fundadas
sospechas, debe actuarse con responsabilidad ética y proceder con la maxima cautela
para evitar dafios colaterales. ;Qué indicios pueden hacer sospechar de malos tratos hacia
una persona mayor con demencia? En la Guia de practica clinica sobre la atencion
integral a las personas con enfermedad de Alzheimer y otras demencias se establecen
como motivo de alerta las siguientes circunstancias:
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. Explicaciones incoherentes respecto a las lesiones.

. Retraso en la solicitud de asistencia.

. Visitas reiteradas a servicios de urgencias y a hospitales.

. Administracion de fArmacos sin prescripcion médica.

. Ausencia de respuesta ante tratamientos adecuados.

. Evolucion torpida de las lesiones.

. Desnutricion y deshidratacion no justificada.

. Reiteracion de caidas inesperadas.

. Version contradictoria de los hechos entre paciente y maltratador.
. Deteccion de miedo, inquietud o pasividad en el paciente.

. Sintomas de depresion y ansiedad en paciente y cuidador.

. Negativa del cuidador a que el paciente sea entrevistado solo.

Al margen del maltrato, resulta inapropiado infantilizar al paciente, dirigirse a €l con
excesiva confianza o impedir su libertad bajo la excusa de protegerle. En lo que a los
tratamientos se refiere, algunos pacientes con demencia moderada o avanzada son
sometidos a un exceso de medicacion encaminada a controlar unas alteraciones que, en
determinados casos, tendrian una mejor solucion si se modificara o adecuara el entorno.
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Plan de batalla

La conducta humana es a menudo un enigma, aunque eso no significa que se ignoren
todos sus mecanismos. Desde su nacimiento en el afio 1879, la psicologia —como
disciplina cientifica— ha revelado muchos de los procesos que tienen lugar cuando una
persona interactia con su entorno. A pesar de que numerosos hombres y mujeres
insignes, desde la antigiiedad, especularan acerca del funcionamiento de la mente, no fue
hasta finales del siglo XIX cuando las diversas teorias e hipotesis empezaron a asentarse
sobre una firme base experimental.

Para ilustrar lo anterior podria citarse a Aristdteles, quien, utilizando el método
introspectivo proclamo, en el siglo IV a.C., su Ley de la Contigiiidad. De acuerdo al
filésofo griego, las ideas o los eventos que ocurren juntos en el espacio o en el tiempo,
tienden a aparecer juntos en el entendimiento. Por ejemplo, si se piensa en nubarrones
grises y humedad, podria pensarse también en la lluvia. Durante mucho tiempo, las leyes
asociacionistas de Aristoteles sirvieron como fundamento para proponer diferentes
modelos de la conducta y del pensamiento, hasta que en la década de 1890 tuvo lugar un
descubrimiento llamado a formar parte esencial de la historia de la psicologia. Fue
entonces cuando Ivan Pavlov desarroll6 su teoria del condicionamiento clasico, seglin la
cual se establece una asociacion entre un estimulo neutro y un reflejo ya existente. En el
célebre experimento del fisidlogo ruso, el perro que sistematicamente escuchaba un
sonido antes de recibir su alimento, a la postre, comenzaba a salivar cuando se
presentaba dicho sonido de manera aislada.

Se cree que el condicionamiento clasico se halla en el fondo de un buen nimero de
conductas cotidianas. Por ejemplo, puede ser el responsable de que algunas personas
adquieran un miedo especifico. La asociacion de sensaciones negativas y desagradables a
determinados eventos, animales, personas, objetos o lugares puede provocar un malestar
pertinaz, asi como una conducta de evitacion en respuesta a aquello que se ha aprendido
a temer. Seria el caso de alguien que, tras recibir un doloroso arafiazo (o varios) por parte
de un gato, desarrolla una desconfianza duradera hacia este animal.

Lo curioso es que el condicionamiento clasico parece darse, incluso, en personas con
trastornos de memoria. Este fendmeno pudo comprobarse mediante un experimento que
en la actualidad podria calificarse de “poco ético”. A principios del siglo XX, un
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neurdlogo que trataba a una paciente con una amnesia tan severa como para tener que
presentarse cada vez que se veian, escondid un pequefio alfiler en su mano, pinchando a
la mujer al saludarla. Poco después, cuando volvid a reunirse con la paciente y le
preguntd si se habian visto con anterioridad, ella respondid convencida que no. Sin
embargo, al ir a tenderle la mano observd cémo la mujer retiraba apresuradamente la
suya.

Lo anterior es evidencia de nuestra tendencia a establecer relaciones entre los
estimulos que nos rodean, seamos o no capaces de recordarlas explicitamente. Si en un
sitio no somos bien recibidos, procuraremos rehuir ese lugar. Si una labor nos resulta
molesta, probablemente mtentaremos eludirla o posponerla. La simplicidad de esta
maxima no le resta un apice de su fuerza. Por eso no es de extraiar que, al enfrentarse
con las duras responsabilidades de velar por alguien enfermo, muchas personas busquen
“zafarse” de la tarea.

No obstante, como la psicologia —y el sentido comuin— aconsejan, la mejor (y quizas
unica) manera de vencer el miedo es encararlo. Otra cosa es escoger el modo maés
apropiado de hacerlo. En lo que atafe a las fobias especificas —como las que se tienen a
una especie de animal, a las alturas o a viajar en avidon—, suelen emplearse técnicas como
la desensibilizacion sistemadtica, las autoinstrucciones o la inundacion. Aunque la
explicacidn pormenorizada de estas terapias supera los propoésitos de este libro, baste
decir que todas ellas persiguen que el individuo se exponga (ya sea en vivo o mediante la
imaginacion) al estimulo que teme, dado que eludirlo supone un mantenimiento a largo
plazo del miedo. Asimismo, este tipo de métodos suele incluir informacion sobre aquello
que provoca turbacion, con base en un principio ampliamente aceptado: cuanto mayor es
el conocimiento acerca de un cosa, una materia 0 una circunstancia, mayor es la
capacidad para dominarla y controlarla y, por consiguiente, menores son los motivos para
el desasosiego. En pocas palabras: los miedos que se aprenden habitualmente pueden
desaprenderse. O, en definitiva, es posible aprender a no temer.

En el campo de la demencia las cosas no son muy distintas. Al amplio nimero de
circunstancias dificiles que entrafia el sindrome, hay que sumar la falta frecuente de
informacion, la ausencia ocasional de apoyo y un impulso generalizado por evitar lo que
nos provoca pesar. Por este motivo, si se desea plantar batalla al trastorno, es necesario
armarse de paciencia, determinacion, valor, animo y ganas por aprender. Aliadas seran la
sensatez, la prudencia y la templanza para aceptar los procesos y los cambios
consustanciales al sindrome demencial. En este respecto, a continuacion se estudiara la
evolucion tipica de las formas mas comunes de demencia, a fin de dotar de conocimiento
al que desea saber mas.

6.1. Comprender la evolucion del sindrome

Tener la certeza de que el curso de una enfermedad va a agravarse puede provocar una
sensacion de profundo desconsuelo. Implica darse cuenta de que las cosas se volveran
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mas dificiles con el tiempo. No es un descubrimiento agradable, es evidente. Despertar
cada dia pensando que la dolencia va ganando terreno puede llevar a muchos a habitar en
el desamparo continuo. Y esto supone un riesgo considerable por diferentes motivos. Por
un lado, el sentimiento de indefension obstaculiza la busqueda de soluciones concretas vy,
por otro, focalizar la atencion exclusivamente en los aspectos mas negativos de la
patologia puede ocasionar una estigmatizacién del paciente, hasta terminar percibiéndolo
como una mera acumulacion de trastornos. Sin embargo, una persona con demencia es
ante todo eso: una persona que tiene sus propias y valiosas experiencias vitales, sus
aficiones, sus intereses y sus desintereses. También tiene déficits cognitivos y podria
presentar problemas de conducta, es indudable, pero suele conservar la capacidad para el
disfrute y probablemente también mantenga el deseo de ser apreciado y querido.
Exactamente igual que cualquier otro individuo.

Quizas exista en la sociedad de estos dias una propension generalizada a ver
patologias alla donde se dirja la mirada. Hay quien sefiala que el que antes era timido
ahora tiene una fobia social, o que el nifio anteriormente inquieto en el mundo actual
tiene un trastorno de hiperactividad. Por esta razon, conviene permanecer alerta frente a
un desmesurado impulso “patologizador”, ya que muy pocos podrian verse libres de toda
alteracion. Como incisivamente apuntd el escritor britdnico Aldous Huxley: “la
investigacion de las enfermedades ha avanzado tanto que cada vez es mas dificil
encontrar a alguien que esté completamente sano”.

De forma paralela, la inmovilizacion que provoca dejarse vencer por el peso de una
dolencia puede impedir la busqueda de remedios especificos. Lo cierto es que, con
mayor o menor €xito, puede actuarse frente a muchos de los sintomas que acarrea la
demencia. Por ejemplo, ante alteraciones en la deglucion o en la articulacion del lenguaje,
puede consultarse a un logopeda; si existen problemas de incontinencia, puede utilizarse
una pequefia compresa o un pafal; cuando se presentan alteraciones del suefio, puede
recurrirse a la medicacion o a técnicas de relajacion. Conviene por tanto conocer los
obstaculos que podrian presentarse en el futuro, a fin de planificar de antemano el
conjunto de acciones que se pondran en marcha para intentar mitigarlos. Por ello, a
continuacion se ofrece una breve exposicion de la que suele ser la evolucion tipica de las
formas mas comunes de demencia.

6.1.1. Demencia tipo Alzheimer

A pesar de la dificultad que supone predecir con un acierto absoluto cudl sera la
progresion exacta del sindrome, existe una serie de rasgos comunes sobre los que se
conjuga la evolucion “tipica” de cada una de las formas de demencia. Por ejemplo, la
demencia tipo Alzheimer se caracteriza por un comienzo insidioso y un deterioro gradual
de las facultades cognitivas. La memoria episddica del paciente suele estar afectada de
manera temprana, mientras que su estado fisico y sus capacidades motoras pueden estar
completamente preservadas en las primeras fases. Teniendo presente que la evolucion del
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cuadro clinico varia de persona en persona y que la rapidez con la que avanza el
trastorno depende de una multiplicidad de factores, entre los que se cuentan la edad, la
presencia de otras enfermedades y las terapias que se estén recibiendo, a continuacion se
agrupan en siete etapas las particularidades observadas con mayor frecuencia durante la
evolucion de la dolencia, basandose en los trabajos del equipo de investigacion del
profesor Barry Reisberg (cuadro 6.1).

Cuadro 6.1. Escala de deterioro global de Reisberg

ETAPA CONDUCTAS O PROBLEMAS ASOCIADOS
—  No se experimentan problemas de memoria, ni hay quejas al respecto.

Fase 1
Ausencia
de déficits

- Durante la entrevista clinica no se encuentra evidencia alguna de
sintomas de demencia.

—  La persona se queja de problemas de memoria como, por ejemplo,
olvidar palabras familiares o el lugar donde se han dejado objetos de uso
cotidiano.

Fase 2
Déficit
cognitivo
muy leve

- Sin embargo, no hay evidencia objetiva de deterioro cognitivo ni en el
examen clinico, ni en el entorno laboral, ni en situaciones sociales.

—  Hay pleno conocimiento y valoracion de la sintomatologia.

—  La familia, los amigos o los compaiieros de trabajo comienzan a
percibir algunos déficits.

—  Durante la exploracion clinica pueden detectarse trastornos de memoria
o de concentracion.

- Se experimentan problemas para recordar palabras y nombres.

Fase 3 - Dificultad para llevar a cabo algunas tareas en el contexto laboral o
Déficit social.

cognitivo leve
- Olvido de informacion que acaba de leerse.
- Pérdida o colocacion erronea de objetos de valor.
—  Escasa capacidad para recordar a personas que se ha conocido
recientemente.

—  Problemas en organizacion y planificacion.
—  Los déficits podrian negarse o desconocerse.
—  Los sintomas se acompaiian de una ansiedad leve o moderada.

—  Déficits patentes en diferentes areas.
—  Olvido de eventos recientes.

Fase 4 —  Pérdida de la capacidad para realizar calculo mental como, por ejemplo,
Déficit - contar hacia atras, de 7 en 7, desde 100. Problemas en el recuerdo de
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cognitivo la historia personal.
moderado
Dificultades para realizar tareas complejas, como planificar
viajes o manejar las finanzas del hogar.
Cambios en el estado de animo y tendencia a aislarse, especialmente en
situaciones sociales que suponen un reto.
Podrian negarse los déficits como mecanismo de defensa.
Trastornos de memoria notorios.
Necesidad de asistencia en actividades de la vida diaria.
Fase 5
Déficit Olvido de datos relevantes de su vida, como su propia direccion, su
cognitivo numero de teléfono o los nombres de algunos de sus familiares.

moderadamente grave

No obstante, sabe su nombre y, generalmente, el del conyuge y los
hijos.

Desorientacion en cuanto a tiempo y lugar.

Problemas para elegir la ropa adecuada de acuerdo a la estacion del
afio.

Aun podria no requerir asistencia en el aseo ni en la alimentacion.

Fase 6
Déficit
cognitivo grave

Desconocimiento progresivo de experiencias recientes y del entorno.

Puede olvidar el nombre del conyuge o el de su cuidador principal, de
quien depende totalmente.

Casi siempre recuerda su propio nombre.

Aun conserva cierto conocimiento de su pasado, aunque de modo
fragmentario.

Necesita ayuda para vestirse.
El ritmo vigilia-suefio puede estar alterado.

Dificultades notables en el aseo.
Puede aparecer incontinencia.

Cambios significativos de la personalidad y de la conducta.

Ideas delirantes, como creer que su conyuge es un impostor o que le
estan robando.

Puede hablar con personas inexistentes 0 con su imagen en un espejo.
Conductas repetitivas o compulsivas.

Pueden ser aparentes la agitacion, la irritabilidad y la agresividad.
Tendencia a deambular sin un destino concreto (vagabundeo).

Fase 7

(Déficit
cognitivo
muy grave)

Pérdida progresiva de las capacidades psicomotoras y verbales, aunque
aln podrian decirse algunas palabras o frases muy sencillas.
Pérdida de la habilidad para responder al entorno.

Necesidad de asistencia en la mayoria de las actividades de la vida
diaria, como el aseo y la alimentacion.

Incontinencia.

Podria perderse la capacidad para sonreir, para mantener la postura
corporal y para deambular.
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—  Aparecen reflejos anormales y signos neurologicos.
—  Rigidez muscular.

Pese al consenso a favor de la Escala de deterioro global de Reisberg, es importante
sefalar que el curso del cuadro clinico podria no seguir siempre un patrén invariable. En
ocasiones, el sindrome parece estabilizarse por un determinado periodo de tiempo Yy,
otras veces, los sintomas parecen agravarse de manera repentina; tal empeoramiento
podria coincidir con la presencia de diversas alteraciones médicas, como por ejemplo una
infeccion de orina. Por otra parte, los sintomas no necesariamente se manifiestan siempre
en el mismo orden, observandose una indiscutible variabilidad entre los pacientes. Lo que
parece claro es que la evolucidn caracteristica de la demencia tipo Alzheimer es,
tipicamente, gradual y paulatina, lo que, junto con otras particularidades, la diferencian
de otras formas de demencia, como las que se expondran a continuacion.

6.1.2. Demencia por cuerpos de Lewy

A veces resulta complicado determinar, sin ninguna sombra de duda, cuales son los
motivos exactos por los que alguien comienza a sufrir déficits cognitivos. A la semejanza
ocasional de los sintomas se afiade que, con relativa frecuencia, varias patologias
concurren en un mismo paciente. Sin embargo, aun teniendo presente lo anterior, la
forma en que se manifiesta el cuadro clinico durante las primeras etapas de la dolencia
puede ofrecer indicios sobre la etiologia subyacente. En lo que atafie a la demencia por
cuerpos de Lewy se han apuntado diversas peculiaridades:

a) La pérdida de memoria no es necesarlamente una de las caracteristicas
principales durante las fases iniciales, lo que la diferencia de la demencia tipo
Alzheimer.

b) El estado atencional y de alerta del paciente puede fluctuar de manera
significativa, sucediéndose periodos de relativa normalidad con momentos de
aturdimiento y desorientacion.

c¢) Pueden observarse trastornos del movimiento similares a los que se dan en la
enfermedad de Parkinson, y que no son habituales en otras formas de
demencia.

d) La disfuncion del sistema nervioso autonomo se ha relacionado con bajadas
de la tension arterial y mareos, lo que, sumado a los trastornos del
movimiento, puede resultar en caidas recurrentes.

e) Pueden aparecer alucinaciones y delirios de manera temprana.

f)  Los trastornos de conducta del sueiio REM (del inglés: rapid eye movement),
en los que el paciente se mueve con agitacion, habla o grita, pueden
presentarse de forma precoz, incluso afios antes de la expresidn de otros
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sintomas.

Por lo general, el cuadro clinico avanza de manera gradual y, durante las etapas
moderadas y severas de la condicion, no solo se acenttian los trastornos del movimiento,
sino que la memoria y otras funciones cognitivas también sufren un menoscabo
significativo, incrementando la dependencia del paciente para el desarrollo de la mayor
parte de las actividades de la vida diaria. No obstante, suele afirmarse que la evolucién
del cuadro clinico es especialmente dificil de predecir en lo que atafie a la demencia por
cuerpos de Lewy, ya que se encuentra una enorme variabilidad entre los pacientes.

6.1.3. Demencia frontotemporal

Siguiendo los subtipos apuntados en el capitulo 1, a continuacion se recogen algunas de
las caracteristicas tipicas de la evolucion de la variante conductual del sindrome, de la
demencia semantica y de la afasia progresiva no fluente. A riesgo de resultar insistentes,
conviene recordar una vez mas que, a pesar de existir ciertas peculiaridades comunes a
cada forma de la dolencia, la progresion del cuadro clinico puede variar
significativamente de una persona a otra.

Cuadro 6.2. Evolucion de los subtipos de demencia frontotemporal

VARIANTE CONDUCTUAL

Fase Conductas o problemas asociados

Alteraciones en el comportamiento del paciente, que puede mostrarse
Leve - desinhibido, apatico, irritable o impulsivo.
- Problemas emocionales y posible falta de empatia.
- La memoria podria estar preservada en esta fase.

- Conductas compulsivas o movimientos estereotipados.
Moderada - Puede darse una deambulacion incesante (vagabundeo).
- Aparecen problemas de lenguaje y de memoria.

Empeoran tanto los sintomas cognitivos como los conductuales. Aumenta la
Severa - dependencia del paciente.

- Trastornos significativos del lenguaje.
DEMENCIA SEMANTICA

Fase Conductas o problemas asociados

- Problemas en la denominacion de palabras (anomia).
Leve - Los trastornos de memoria y de conducta suelen ser leves.

Problemas para seguir una conversacion. La pérdida del significado de las
- palabras se acentua.

Moderada - Aumentan los trastornos de memoria y de conducta.
Dificultades para recordar nombres o caras de personas allegadas
- (prosopagnosia).
Severa - Afasia grave. Problemas marcados de memoria.
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- Empeoramiento de los sintomas conductuales.
AFASIA PROGRESIVA NO FLUENTE

Fase Conductas o problemas asociados

Dificultades en la expresion del lenguaje, aunque la comprension del mismo
pueda estar preservada. Problemas en la pronunciaciéon. Habla vacilante o
Leve - lenta.

- La memoria podria estar preservada en esta fase.

Moderada - La produccion del habla empeora. Se suelen emplear frases cortas,
omitiendo a veces las preposiciones o los articulos.

- La memoria se empobrece.

- El paciente tiende al mutismo.

Pueden manifestarse problemas de conducta y el resto de funciones
Severa - cognitivas empeoran.

- Pueden aparecer trastornos motores, como la rigidez y el temblor.

6.1.4. Demencia vascular

De manera genérica, la progresion del cuadro clinico de esta clase de demencia varia en
funcion del nimero, localizacion y gravedad de los accidentes cerebrovasculares que la
provocan. Cuando resultan dafadas zonas muy circunscritas del tejido nervioso, la
evolucion de los sintomas podria ser lenta y sutil. Por el contrario, cuando las regiones
cerebrales lesionadas son extensas o, siendo reducidas, afectan a estructuras estratégicas
para el funcionamiento cognitivo, el menoscabo de las facultades mentales podria ser
rapido y ostensible.

Tradicionalmente, se ha distinguido la evolucion de la demencia vascular por un
patrén de deterioro escalonado, que avanza al ritmo que marcan los ictus que se
padecen. De esta forma, al rapido declive observado como consecuencia de un ictus le
seguiria una etapa de relativa estabilidad, hasta la ocurrencia de un accidente
cerebrovascular subsecuente. Sin embargo, esta pauta de deterioro no siempre resulta tan
evidente, y existe por lo demds una obvia heterogeneidad entre los pacientes.

En cualquier caso, las alteraciones tempranas de memoria caracteristicas del
Alzheimer no parecen ser la particularidad mas destacada de las primeras fases de la
demencia vascular. Por el contrario, los trastornos iiciales de este sindrome suelen
guardar relacion, preferentemente, con fallos en la planificacion, la organizacion y la
resolucion de problemas. También es comun percibir cambios en el estado afectivo del
paciente, y su lenguaje podria perder fluidez. Por lo general, las personas que atraviesan
por las primeras etapas de la demencia vascular suelen ser conscientes del deterioro que
estan experimentando, lo que puede ocasionarles inquietud, angustia y depresion. En este
sentido, a veces se advierte cierta labilidad emocional. Asimismo, habitualmente se
observa una aparicion precoz de trastornos de la marcha y signos focales, como
hemiparesia, disartria o déficits sensoriales (ver capitulo 1). Cuando resultan afectadas
estructuras subcorticales, se pierde a menudo el control sobre la vejiga, lo que provoca
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urgencia € incontinencia urinaria.

A medida que las lesiones vasculares se incrementan, los problemas de memoria y
del lenguaje se vuelven més evidentes. También se agudizan los cambios conductuales (el
paciente podria mostrarse agitado e irritable) y aumenta la dependencia para la
realizacion de las actividades de la vida diaria. Finalmente, durante las fases mas
avanzadas de la condicion, la persona suele mostrar un menoscabo significativo de su
funcién cognitiva, al tiempo que puede experimentar grandes dificultades para caminar,
comunicarse o alimentarse sin asistencia.

Si se consideran las causas por las que se establece este tipo de demencia, puede
plantearse la posibilidad de ralentizar la progresion del sindrome a traves del control de
los distintos factores de riesgo cardiovasculares. Asi, tras sufrir un ictus pueden
administrarse farmacos antitromboticos y es recomendable mantener una tension arterial
saludable, ademas de vigilar los niveles de azucar y colesterol en sangre (ver capitulo 4).
Si bien en determinadas patologias, como la CADASIL, el margen de accion es
ciertamente limitado, en otros casos la aplicacion de métodos para la prevencion de
futuros accidentes cerebrovasculares favorece inmensamente el retraso del deterioro.

6.2. Dominar el terreno

En Japon, a miles de kildometros de Europa, Hiroshi Tasaka asegura que la sociedad del
conocimiento ha traido consigo, paraddjicamente, una devaluacion del propio
conocimiento. Segin el profesor nipon, aunque la figura del erudito cargado de
informacion era especialmente valiosa hace unos afios, no lo es tanto en el mundo actual.
La razdn es sencilla: si desea conocerse algiin dato especifico, basta con tener a mano un
dispositivo mévil con conexion a mternet. Del mismo modo, si un ciudadano europeo
pretende escuchar las teorias de Hiroshi Tasaka, no necesita embarcarse en un largo viaje
a la tierra del sol naciente; es suficiente con que haga una busqueda rapida en YouTube.
La omnipresencia de la informacion ha dado como resultado su depreciacion. Sin
embargo, esta situacion conlleva algunas ventajas. A diferencia del capitalismo financiero,
en el cual un individuo que entrega la mitad de su riqueza tan solo conserva la otra mitad,
en el capitalismo del conocimiento quien comparte la mitad de su saber sigue
manteniendo la totalidad del mismo, logrando en el proceso un aumento del capital
conjunto. Considerando esta singular tesitura, Tasaka ensalza el valor de la sabiduria
colectiva, la cual no puede ser plasmada sin mas en un texto. La sabiduria va més alla de
la simple letra escrita. Entrafia pericia, practica, costumbre, destreza y reflexion critica.
En linea con lo anterior, para dominar el terreno de la demencia no solo conviene
estudiar manuales que expliquen la neuropatologia del trastorno, también es fundamental
saber como las alteraciones cerebrales impactan en la vida cotidiana de aquellos que las
padecen. La experiencia se convierte en una excelente consejera. El contacto directo con
el paciente y la busqueda de soluciones a las dificultades del dia a dia contribuyen a una
mayor comprension del sindrome demencial, ampliando las posibilidades de encontrar
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remedios a los desafios que se presentan. Basidndose en esta logica, resulta
tremendamente util que los cuidadores de personas con demencia se retnan para
compartir opiniones y vivencias, no solo con el fin de ofrecerse apoyo y aliento sino,
ademds, para plantear recomendaciones practicas frente a problemas concretos. No
obstante, resulta necesario mantener una perspectiva realista. EI conocimiento acerca de
la demencia, si bien extenso, atn dista de ser completo. Quizas pudiera aplicarse en este
campo la célebre frase del filésofo francés René Descartes, y uno podria sentirse tentado
a afirmar que daria todo lo que sabe por la mitad de lo que ignora.

Las repercusiones de adquirir una mayor comprension de la dolencia, en cualquier
caso, deben tomarse en consideracion. En 1997, el equipo de investigacion de la doctora
britanica Candida Graham analizd6 el impacto que el conocimiento acerca de la
enfermedad tiene sobre el estado animico de quien vela por el paciente. Se revelaron
diversos hallazgos interesantes. En concreto, los cuidadores mejor informados parecian
experimentar niveles significativamente menores de depresion. Aunque este fendémeno
podria interpretarse sobre la base de que los cuidadores deprimidos tienden a no
informarse debido a su apatia y al aislamiento social, los autores del trabajo
argumentaron que es mas probable que un mayor conocimiento de la demencia tenga un
efecto causal en la disminucion de los niveles de depresion de quien atiende a la persona
afectada. De igual manera, se comunicd que los cuidadores mejor informados se sentian
mas competentes y seguros de si mismos.

Sin embargo, también se obtuvieron datos inesperados. Curiosamente, los
cuidadores con un mayor grado de conocimiento sobre la dolencia mostraban cotas mas
altas de ansiedad. Para dar explicacion a este hallazgo, sorprendente en la medida en que
pareceria logico que la ansiedad y la depresion siguiesen una misma direccion, los
responsables de la investigacion sugirieron dos posibilidades. Por un lado, la ansiedad
experimentada por los cuidadores mejor informados podria ser el resultado de adquirir
plena conciencia del alcance del trastorno. Asi, tendria lugar una “anticipacion de la
pérdida”, asociada al temor frente a la progresion del deterioro. Por otro lado, podria
ocurrir que los cuidadores con mayores niveles de ansiedad tendiesen a informarse de
una manera mucho mas activa, con respecto a aquellos que sienten una menor angustia
(Graham et al., 1997).

Esta ultima explicacion fue secundada por un estudio posterior. De acuerdo a
Rebekah Proctor y sus colaboradoras, los cuidadores con un estilo de afrontamiento
activo requieren una cantidad superior de conocimientos, asi como un mayor apoyo
emocional para ayudarles a combatir el estrés. Asi, este tipo de cuidadores buscaria
informacion a fin de “controlar” la coyuntura que les ha tocado vivir. Sin embargo,
muchos eventos impredecibles ligados al cuidado de un paciente con demencia podrian
igualmente conducir a un aumento de la ansiedad y la angustia. Cuando la informacion es
confusa y no contribuye a dominar la situacion, la vulnerabilidad al estrés se intensifica.
Por ello, ademés de ofrecer los datos de manera sencilla y clara, los profesionales de la
salud deben estar al tanto de la interaccion existente entre la manera en que se facilita la
informacion y las estrategias de afrontamiento de cada individuo en concreto, dado que
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algunos cuidadores podrian necesitar un mayor apoyo emocional para asimilar los
conocimientos que se les estan transmitiendo (Proctor ef al., 2002).

Las posibles consecuencias adversas de conocer mejor el sindrome demencial han
de atajarse, sin duda, pero no deben impedir los esfuerzos por mantenerse informados.
Algunos trabajadores que comienzan su carrera en este campo adolecen de una falta de
experiencia y preparacion adecuadas, lo cual puede provocar que se sientan intimidados o
alarmados por la conducta del paciente, y lo culpen por sus acciones. Esta circunstancia
entrafia diversos riesgos, entre los que se cuenta un escaso compromiso para involucrarse
en actividades con la persona enferma, asi como por interesarse acerca de sus aficiones e
historia de vida. Atender de forma apropiada al paciente puede ser dificil si no se
comprende:

* Lo que representa la demencia.

. Que cuidar al paciente consiste en relacionarse con un ser humano con
sentimientos y necesidades de afecto, atencion, compromiso y participacion en
actividades.

*  Que cuidar significa atender a todas las facetas de la persona, ocupandose de
su bienestar fisico, emocional, social y espiritual.

. Que vivir con demencia significa, por encima de todo, vivir.

Muchos centros podrian estar ofreciendo una formacion insuficiente a su plantilla, y
esto es patente incluso en algunos servicios especializados en demencia. El peligro que
supone esta carencia podria traducirse en un conocimiento fragmentario, mala practica,
baja motivacion, sobrecarga y actitudes negativas hacia la persona enferma. A pesar de
que existen terapias dirigidas a favorecer la calidad de vida de los pacientes, estos
métodos, desafortunadamente, no siempre son bien conocidos por parte de todos los
trabajadores.

La consideracion social, ciertamente marginal, que algunos sectores de la poblacion
conceden a los pacientes con un sindrome demencial se equipara, a menudo, con el
modesto reconocimiento que reciben quienes se dedican al cuidado profesional de esta
dolencia. Por lo comun, la remuneracion de estos trabajadores esté lejos de ser elevada y
las condiciones laborales no siempre son las mas favorables. A ello hay que afiadir que
todavia hay quien piensa que no es necesaria una formacion especializada para velar por
una persona con demencia. Un escenario como este, resulta obvio decirlo, podria
obstaculizar el desarrollo personal de la plantilla, minar su moral y restringir su
crecimiento profesional, amén de las consecuencias que todo ello pueda tener sobre la
calidad de los cuidados que se dispensan.

Dominar el terreno que abarca el sindrome demencial representa, por consiguiente,
una mision personal y una responsabilidad colectiva. En este sentido, la inclinacion
vocacional por atender a la persona con la dolencia debe estar respaldada, siempre que
sea posible, por un apoyo emocional continuado, asi como por una promocion
permanente de la formacion y el conocimiento.
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6.3. Trabajo en equipo

El ser humano nace en el seno de una comunidad y vive en una sociedad conformada
por grupos que, asi como surgen, se transforman o se deshacen con el paso del tiempo.
El grupo es el principal marco de socializacion para el individuo y el recurso del que
podré extraer unas creencias y unos valores coherentes con la cultura a la que pertenece
(Rodriguez Fernandez, 1998). Cuando las personas se necesitan unas a otras para
alcanzar un objetivo comun, una de las opciones mas acertadas pasa por formar un
equipo, el cual puede surgir de manera natural o desarrollarse bajo una estructura
formalizada. En cualquier caso, el objetivo compartido genera un vinculo, y este tltimo
un compromiso que servird de motor para que los interesados avancen en una misma
direccion. Si, ademas, el espiritu colectivo y los valores individuales se mantienen en
armonia, es mas probable que los integrantes se sientan satisfechos y quieran permanecer
mas tiempo ligados al proyecto (Blake et al., 1993).

No hay que olvidar, sin embargo, que la mera proximidad fisica y la coincidencia de
intereses no son suficientes para constituir un equipo. Son necesarios mas elementos para
alcanzar las metas deseadas y trabajar de la manera mas eficaz. Asi, tal y como sucede
en un equipo de futbol o en una orquesta sinfonica, uno de los requisitos basicos para
alcanzar la excelencia consiste en que sus componentes —con talento, disciplina y
profesionalidad— sepan trabajar juntos, respetando a los demas y sin eludir las
obligaciones que han adquirido. Se trata de hacer lo que corresponde a cada cual en aras
de la consecucion del beneficio colectivo y, casi siempre, bajo la “batuta” de un lider
responsable. Cada integrante hace lo que se le indica segun su puesto y sus capacidades,
pero sabiendo que el resultado final constituye una unidad. Todo logro es compartido y el
fracaso no sefiala a un culpable. De esta forma, el grupo aprende del error y si la proxima
vez vuelve a fracasar, “fracasara mejor”.

A grandes rasgos, los equipos de trabajo se definen en funcion de una serie de
caracteristicas, entre las que pueden destacarse (Rodriguez Fernandez, 1998):

a)  Un objetivo comun.

b)  Organizacion. La estructura del equipo esta basada en un sistema de roles, en
relaciones sociales, en una posicion de estatus de sus miembros, en un sistema
de comunicacion abierta y en un liderazgo de cardcter contingente.

c¢) Unicidad. Cada equipo de trabajo es Unico, asi como las personas que lo
integran.

d)  Plena participacion de sus miembros.

e) Confianza, seguridad y ayuda mutua.

f)  Ambiente propicio. Un equipo eficiente necesita un ambiente cémodo y
tolerante con las discrepancias y que, al mismo tiempo, favorezca la critica
constructiva.
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Pero este proceso plural solo puede ser productivo si existe un espiritu sélido y
positivo. No puede implantarse por la fuerza ni se mantiene con pasividad. De esta
manera, y si se avanza en consecucion del proposito colectivo, se podran lograr unos
resultados que superaran con creces la contribucion de cualquiera de sus miembros por
separado y hasta la suma de todos ellos. A este efecto multiplicador se le llama sinergia,
estado que, en ultimo término, puede llevar a una seleccion de futbol a la fase final de un
mundial o convertir una sinfonia en una velada lirica de primera categoria. Cabe apuntar
que la sinergia y la eficacia no siempre surgen de manera espontanea, conviene buscarlas
e implementar todas las acciones posibles para alcanzarlas. Por este motivo, es necesario
seguir una metodologia cuidadosa para identificar y eliminar los obstaculos, y sustituir las
actuaciones ineficaces por otras que lleven a obtener resultados, a poder ser, excelentes
(Blake et al., 1993).

6.3.1. El equipo de trabajo en la atencion sociosanitaria

En la sociedad occidental, gran parte de los grupos se encuentran integrados dentro de
organizaciones, sistemas donde se establecen unas normas y protocolos en funcion de
unos fines concretos. Desde este ambito, surge la necesidad de encontrar elementos
ventajosos que favorezcan el éxito de la empresa. Asi, una de las estrategias adoptadas
por las organizaciones para mejorar la efectividad se fundamenta en la creacion de
equipos de trabajo estables y el fortalecimiento de los recursos humanos. Se espera con
ello que los integrantes se conviertan en unidades mas preparadas y auténomas, pero sin
olvidar una consolidacion de las relaciones interpersonales.

En los recursos del sector sociosanitario —donde la atencion estd dirigida
primordialmente a personas con dificultades fisicas, cognitivas o sociales— es necesario
ofrecer una cobertura permanente y multidisciplinar que permita cubrir las necesidades
del individuo en toda su amplitud. Por ello, la gran mayoria de los centros de atencion
gerontoldgica (como residencias o centros de dia) suele contar con un equipo compuesto
de profesionales como, por ejemplo, auxiliares de geriatria, enfermero, médico,
psicologo, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional y trabajador social. En algunos casos,
especialmente en determinadas residencias para mayores, se pueden ofrecer también
otros servicios (animadores sociales, voluntariado u oficios religiosos) para favorecer las
actividades de ocio o el desarrollo personal de los pacientes.

A través de la labor de una plantilla formada por diferentes perfiles, la intervencion
en los centros para personas con demencia precisa de un abordaje interdisciplinar con el
objeto de planificar acciones desde una perspectiva holistica. Desde esta Optica, algunos
de los propdsitos del equipo son:

1.  Garantizar la atencion centrada en el paciente.

2. Realizar un seguimiento del estado de salud de los usuarios y adaptar los
objetivos a los cambios que presenten.
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5.
6.

Asegurar que los miembros del equipo participen y se involucren en las

diversas tareas.

Evaluar y revisar periodicamente los resultados de las intervenciones.
Establecer y desarrollar planes de reciclaje y formacion continua.
Favorecer la comunicacion entre los integrantes del equipo.

No debe perderse de vista que en la atencidn sociosanitaria las metas del equipo
vienen determinadas por las peculiaridades del paciente y por los recursos de los que el
centro dispone. Tras el ingreso del usuario, el equipo de profesionales suele elaborar un
plan individualizado de atencion (PIA) en el que se valoran las necesidades terapéuticas
de la persona afectada, asi como su situacion familiar. EI PIA es una herramienta
fundamental para asegurar una atencion integral y personalizada, y debe ser actualizado
en funcion de los cambios fisicos y cognitivos que experimente el paciente (cuadro 6.3).

Cuadro 6.3. Fases del plan individualizado de atencion (Fuente: Ferndandez
Ballesteros, 2008)

Fases del PIA

Descripcion

I. Valoracion

Evaluaciéon biopsicosocial interdisciplinar, identificacion de
los déficits y las capacidades.
Deteccion de necesidades.

Expresion o identificacion de deseos y preferencias por parte
del usuario.

II. Intervencion

Propuesta técnica:

— Objetivos de la intervencion.

— Servicios y programas del centro.

— Pautas personalizadas y apoyos necesarios.

— Figura del profesional responsable del seguimiento del PIA.
— Forma y modo de seguimiento y evaluacion del PIA.
Acuerdo del PIA con el usuario y la familia.

Desarrollo de la intervencion.

III. Seguimiento

Seguimiento continuo por parte de la figura profesional de
referencia.

Revisiones periddicas del PIA.

Sistemas y circuitos de coordinacion: servicios sociales
generales y especializados, atencion primaria de salud y
atencion especializada, entre otras.

6.3.2. La comunicacion como principio

Cuando se forma un equipo de trabajo puede resultar dificil garantizar la union de los
esfuerzos. Asi, puede darse el caso de que los profesionales no se complementen o no
“hablen el mismo idioma”, mas aln si se tiene en cuenta que cada uno de ellos vendra
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con sus propios intereses, conocimientos, expectativas y motivaciones. Junto a esta
diversidad, el malentendido es un problema afiadido que, si bien puede alterar el
equilibrio del equipo, tiene un remedio aparentemente facil de promover: la
comunicacion. Una comunicacion efectiva permitira coordinar las distintas actuaciones
individuales, transmitir informacion acerca de las tareas que desarrollar y hasta limar
asperezas. Tal es su importancia que muchas desviaciones en la practica diaria se deben a
la descoordinacion y a la falta de dialogo entre los profesionales. Cuando la comunicacion
es pobre, no fluye, o llega distorsionada, surge el malestar, se fomenta la pasividad y se
genera la tendencia a echar la culpa al ofro. En tales casos, se descuida al usuario y la
calidad de los cuidados puede llegar a resentirse.

Imaginese una reunién de equipo en la que se debate sobre un problema concreto, a
fin de tratar de buscar soluciones. Durante el encuentro, hay quien necesita mas
informacion para comprender mejor lo ocurrido, otros piden la opinion a los demas
miembros, siempre hay quien se crispa ante el mas minimo contratiempo, y no falta
quien neutraliza la tension mediante el sentido del humor. Todos los participantes estan
comunicandose con el resto y compartiendo puntos de vista y actitudes. Utilizan el
lenguaje como codigo para adaptarse a la situacion y dar sentido a la problematica que
deben resolver. Ademas, los asistentes a la reunion tratan de mantener una posicion de
observacion para interpretar con mayor acierto lo que acontece. Ahora bien, jestara
comunicando un miembro del equipo que solo observa y que se mantiene a la espera
de lo que los demas decidan? Por supuesto que si. Es mas, atendiendo a uno de los
axiomas establecidos por el psicdlogo austriaco Paul Watzlawick, puede decirse que “no
es posible no comunicar”, ya que la ausencia de comunicacion es una conducta, en si
misma, comunicativa. De esta forma, la actitud de este ultimo participante, positiva o no
para el funcionamiento colectivo, estaria ofreciendo informacion sobre su persona y
sobre el papel que juega dentro del grupo. Observar su comportamiento ayudaria a
discernir, por ejemplo, si estd desmotivado, si debe plantearse abandonar el equipo, si
necesita apoyo o si, simplemente, es una persona timida.

6.3.3. El conflicto

Un buen trabajo de equipo suele tener consecuencias positivas, tanto a nivel individual
(dado que aumentara la satisfaccion y el desarrollo personal), como a nivel colectivo (ya
que los miembros se desenvolveran en un ambiente mas estimulante y enriquecedor). Sin
embargo, la obligacion de interactuar de manera frecuente para que los objetivos se
cumplan, o la necesidad de ir todos a una, puede convertirse en una fuente de conflicto
interpersonal y acarrear inconvenientes. Asi, quizas haya quien eluda su responsabilidad,
poniendo al equipo como justificacion frente a los resultados negativos, o quien descuide
sus funciones, confiando en que la fuerza del grupo sacard el trabajo adelante. Por si esto
fuera poco, se genera la necesidad de asumir una filosofia de trabajo que tal vez sea
divergente con las creencias personales. Dada esta ultima situacion, el integrante debera
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valorar los costes y beneficios que le reporta trabajar en el equipo y decidir en
consecuencia.

Como ley mnexorable de la vida, toda relacion padece, en algin momento, una
situacion de estancamiento o desgaste motivacional; este es un proceso normal y, a
veces, hasta necesario, dado que puede servir de punto de inflexion para el desarrollo de
un proyecto. El conflicto casi siempre provoca un cambio; las consecuencias, positivas o
negativas, dependerdn de los mecanismos con los que se cuente para detectarlo y de las
estrategias que se pongan en marcha para manejarlo. En cualquier caso, si se decide
permanecer en la empresa es conveniente llegar a acuerdos y buscar puntos en comun
para evitar, asi, fracturas irreparables.

Por lo general, para llegar a un entendimiento se utiliza la negociacion que, segun
sugieren algunos autores, sera mas eficaz cuando las personas implicadas estén mas cerca
de alcanzar el “AIRE” (Manzanero, 2002), acrébnimo que se deriva de:

a) Acuerdos inteligentes que permiten a todas las partes mejorar sus posiciones
iniciales, aunque para lograrlos se deban realizar concesiones.

b)  Relacionales, en la medida en que favorecen el mantenimiento de una relacion
satisfactoria a medio y largo plazo.

c¢) Eficientes, que son aquellos que se alcanzan con la minima mversion de
tiempo, coste y desgaste personal.

Cuando se habla de conflictos interpersonales o de situaciones en las que los deseos
individuales pueden diferir de los de otra persona, conviene traer a colacion el
instrumento clasico desarrollado por Thomas y Kilmann en 1974. En ¢l se distinguen
diferentes estilos para afrontar los conflictos, entre los que destacan:

1. Competitivo. A través de este estilo de afrontamiento se intenta satisfacer
plenamente los intereses personales o defender apasionadamente una postura
individual, aunque los demas no obtengan ningiin beneficio. Esta actitud puede
ser apropiada para tomar medidas de urgencia pero, si se mantiene como
unica opcion, las relaciones con los demés pueden deteriorarse.

2.  Acomodado o complaciente, mediante el cual se dejan de lado los propios
intereses para satisfacer las necesidades del otro. La conciliacion puede
resultar positiva cuando las decisiones planteadas son importantes o tienen
repercusiones sobre otras personas.

3. De evitacion. No se buscan los propios intereses ni tampoco los del otro. Es
una actitud que no se enfrenta al conflicto y que podria resultar acertada
cuando de una solucion se derivan otras consecuencias potencialmente mas
graves o, incluso, cuando se necesite mas tiempo para poder decidir con
acierto.

4.  Colaborador, que puede ser positivo para encontrar alguna alternativa que
satisfaga plenamente los intereses de todas las partes. Esta actitud busca una
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solucion satisfactoria a un problema interpersonal; sin embargo, llevado al
extremo, este estilo de afrontamiento entrafia el riesgo de dedicar demasiado
tiempo a determinadas cuestiones triviales.

5. De compromiso. Trata de encontrar una solucion neutral y mutuamente
aceptable. En lineas generales, este estilo se encuentra entre el competitivo y
el complaciente. También afronta la situacion de manera més directa que el
que evita, aunque no explora las posibilidades tan profundamente como el
colaborador.

Siguiendo a Palomo-Vadillo (2013), cabe apuntar que los cinco estilos de
afrontamiento no deben interpretarse de manera absoluta como adecuados o
inadecuados; lo importante es determinar qué estilo es el mas apropiado en funcion de
cada conflicto, ya que su correcta utilizacion dependerd de cada situacion y de las
peculiaridades de las personas implicadas (ver figura 6.1).

El trabajo en equipo no esta libre de inconvenientes o dificultades, pero si los
obstaculos se perciben como oportunidades para mejorar —y si se toman las medidas
oportunas para que esto sea posible—, el equipo disfrutara de una mayor resiliencia.

Alto .
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<
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Bajo <« i > Alto
GRADO DE COOPERACION

Figura 6.1. Modelo Thomas-Kilmann de gestion de conflictos.
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6.4. En definitiva: luchar

En marzo de 2015, cientificos de la Universidad de Queensland (Australia) publicaron
que el empleo de ultrasonidos podria ayudar en la lucha contra el Alzheimer. Estudiando
ratones de laboratorio modificados genéticamente, los autores de la investigacion,
Gerhard Leinenga y Jirgen GoOtz, hallaron que la terapia con ultrasonidos —en
combinacion con inyecciones retroorbitales de microburbujas biologicamente inertes—
provocaba una apertura transitoria de la barrera hematoencefalica, dando lugar a
mecanismos enddgenos que culminaban en la eliminacion de buena parte de las placas
toxicas de beta-amiloide. Dejando de lado la jerga médica, es importante resefiar que esta
serie de cambios en el tejido neuronal de los ratones condujo a la restauracion de su
memoria, valorada a través de su rendimiento en laberintos, test de reconocimiento de
objetos nuevos y tareas de evitacion activa (Leinenga y Gotz, 2015).

Este sobresaliente descubrimiento, no obstante, vino acompainado de algunos
matices. De dicha manera, como los mismos autores del trabajo pusieron de relieve, el
cerebro de los ratones tan solo expresaba parcialmente la patologia de la enfermedad de
Alzheimer, es decir, las placas de beta-amiloide, pero no los ovillos neurofibrilares de
proteina tau. Asimismo, aplicar este método terapéutico sobre un cerebro mas grande y
complejo que el del raton presentaria una mayor cantidad de retos técnicos, por lo que,
segin el propio Jirgen Gotz, incluso si puede acreditarse la seguridad y eficacia de esta
terapia, aun queda camino por recorrer antes de poder utilizarla en pacientes humanos.

Con todo, los avances en la investigacion médica son a menudo motivo de
esperanza. Debe tenerse presente que el estudio sistemdatico de remedios frente al
sindrome demencial es una disciplina relativamente joven. Aunque los trastornos de
memoria asociados a parte de la poblacion anciana se conozcan desde la antigiiedad, a
pesar de que la enfermedad de Alzheimer haya sido descrita hace mas de cien afios, y
pese a que historicamente se hayan venido empleando distintos métodos para paliar las
alteraciones cognitivas, las terapias farmacologicas y no farmacoldgicas dirigidas
especificamente al tratamiento de personas con demencia han experimentado una
verdadera eclosion, tan solo, en las tres ultimas décadas. Al menos, ese es el escenario
que se deduce en el momento de escribir este libro. Quizas el futuro proximo alumbre el
descubrimiento de intervenciones ain mas efectivas, que releguen a un segundo plano las
terapias utilizadas en la actualidad. Seria una noticia excelente.

Entretanto, no hay que dejar de dar voz a la persona con demencia. Ella es quien
sabe, de primera mano, el impacto que el deterioro cognitivo tiene en su dia a dia, asi
como el modo y el &nimo con el que se enfrenta a las dificultades. Mientras la ciencia
puede inferir lo que significa vivir con este trastorno, el paciente puede narrarlo y
compartirlo, si asi lo desea.

En linea con lo anterior, el equipo de trabajo de la psicologa inglesa Shani Langdon
entrevistd a un grupo de personas en las primeras fases del sindrome. De este dialogo
surgieron diferentes temas de interés. Por ejemplo, los participantes en el estudio
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expresaron su temor a ser apartados de la vida social. También manifestaron su deseo de
ser tratados con la maxima normalidad posible, ya que eran plenamente conscientes de
las reacciones de los demas y de los intentos de algunas personas por camuflar sus
verdaderos pensamientos. En esencia, los pacientes reclamaban que la gente a su
alrededor reaccionase de manera genuina y natural ante sus dificultades, ayudandolos
cuando fuera oportuno, pero sin experimentar la situacion como un escollo penoso,
incomodo y extrafio (Langdon et al., 2007).

Tal vez el lenguaje que se emplea en ocasiones siente las bases del estigma asociado
a la demencia. Referirse a ella como un lento ocaso hacia el deterioro puede ser
verdaderamente intimidante. Sin embargo, este discurso amenazante no es en absoluto
infrecuente. En Cafiabate (2014) se recopilan algunas de las lineas utilizadas por
diferentes autores para caracterizar el sindrome y aquellos que lo padecen:

a) “Dejamos de ser quienes €ramos para ser irreconocibles a los demas y a
nosotros mismos. Es un largo y penoso proceso de deterioro intelectual que se
inicia con el olvido de las cosas cotidianas para acabar con la pérdida del yo™.

b)  “Una céscara vacia en la que el alma se ha escapado”.

c¢) “Muerte antes de la muerte; pérdida de si mismo”.

d)  “El periodo de luto ya ha empezado para usted; se ha ido el hombre que usted
conocia”.

e)  “Luto por una persona que todavia no esta perdida pero que es irrecuperable”.

) “Muerte que deja el cuerpo atras”.

g) “Ellargo adi6s”.

Todos ellos son ejemplos que, con mayor o menor ingenio para la metafora, denotan
un convencionalismo negativo. Un convencionalismo que, resulta oportuno admitir, se
encuentra bastante extendido en la sociedad actual. Probablemente este libro contenga
algunos —o muchos— de tales clichés; quizas el lector se haya sorprendido a si mismo
imaginando una frase similar. No hay que rasgarse las vestiduras. Tanto el que escribe
como el que lee estas lineas son el producto irremediable de su cultura, respiran las ideas
que flotan en el ambiente. Y es inevitable que el reflejo de algunas ideas, que se filtran
sigilosas en el pensamiento, se deje ver en las palabras que en ocasiones se emplean.

Es posible que la estigmatizacion de la demencia responda a la considerable
magnitud de la cuestion, asi como a la ausencia de un tratamiento curativo en el
momento presente. Es posible, también, que la utilizacion apesadumbrada de
determinadas expresiones esté dirigida, con la mejor de las intenciones, a reconocer el
dolor y los obstaculos por los que atraviesan muchas personas afectadas, sin tratar de
minimizarlos o restarles importancia. Sin embargo, mas alla de la permanente alusion a
los aspectos lamentables y tristes, el deseo genuino de numerosos pacientes y familiares
consiste, sencillamente, en ser tratados con dignidad y respeto. En oposicion a dos
nociones extremas, como son la indiferencia y la lastima, se levantan dos principios
extraordinariamente poderosos: la naturalidad y la normalizacion.
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La lucha, en consecuencia, debe librarse en diferentes frentes. Por un lado, en el
campo de la nvestigacion cientifica, ya que de ella iran surgiendo tratamientos cada vez
mas efectivos, dirigidos a ralentizar, detener o prevenir el deterioro cognitivo y los
trastornos neuropsiquidtricos. Por otro lado, en el terreno social, favoreciendo los
recursos necesarios para atender a los pacientes y a sus cuidadores, ademas de
promoviendo una mayor concienciacion de la dolencia entre toda la ciudadania.
Finalmente, en la esfera personal, que est4 entrelazada con la social, y que debe perseguir
una atencion a los afectados cercana, empatica y libre de prejuicios.

El profesor Kitwood se preguntaba: ;acaso se considera que la gente con demencia
no tiene experiencias?; ;quizas su mundo interior es tan extrafio y desorganizado que no
puede ser discutido dentro de las categorias del discurso racional?; ;acaso los pacientes
no son valorados como personas y, por consiguiente, no son dignos de consideracion?
Parece sensato negar todo ello. Otras preguntas plantean dilemas ain mas complejos,
bordean el ambito filoso6fico y no estan exentas de numerosos matices. Asi, ;qué es lo
que constituye la identidad de una persona? Probablemente, la respuesta varie de
acuerdo a quien se consulte.

Es indudable: todavia queda un largo camino por recorrer. Mientras tanto, segun se
avanza en el conocimiento de la demencia, se antoja apropiado aligerarse de
convencionalismos y etiquetas peyorativas. Y si, a la postre, resulta posible que un
individuo llegue a olvidar lo que le caracteriza como una persona singular y Unica,
quienes estamos a su alrededor debemos estar preparados para recordarlo con toda
nuestra fuerza.
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