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PROLOGO A LA NUEVA EDICION

Comprender a las personas con
Alzheimer para ayudarlas mejor

Las enfermedades que agrupa el sindrome llamado demencia
son un reto profesional, social y econdmico de gran magnitud
que nos empuja a buscar soluciones compensatorias y paliati-
vas. Para el individuo que la sufre, es una tragica realidad que
le enfrenta a uno de los miedos universales: la muerte como un
transito vacio de significado y lleno de sufrimiento.

;Curar o cuidar? La respuesta deseada por muchos de noso-
tros es curar, es decir, restituir la salud aplicando los tratamien-
tos adecuados. Pero, ;podemos curar la demencia? Desgracia-
damente, en la mayoria de los casos, la respuesta es negativa. A
pesar de los esfuerzos realizados para conseguir los tratamien-
tos eficaces, en muchos casos la demencia es una realidad que
no se puede curar, pero se puede cuidar.

Podemos cuidar de estas personas, procurar por su bien, por
su confort y bienestar. Comprender la diferencia entre curary
cuidar resulta un concepto clave para comprender lo que se nos
pide. Proporcionar la maxima calidad de vida posible, a pesar
de la enfermedad y durante todo su largo proceso.

En Catalufia, en los ultimos afnos, hemos empezado a escu-
char la voz de destacadas personalidades que, en palabras del
ex presidente de la Generalitat de Cataluna, Sr. Pasqual Mara-
gall, han salido del armario y hablan abiertamente de su enfer-
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GUIA PRACTICA PARA ENTENDER ... LOS ENFERMOS DE ALZHEIMER

medad de Alzheimer, de lo que conlleva, de cémo de sienten,
de cémo se sienten tratados, de la importancia de las personas
que les dan calor, de la esperanza en los nuevos tratamientos
y, en definitiva, de lo que desean. Durante afos los portavoces
de sus necesidades han sido sus familias y los profesionales de
los &mbitos sanitarios y psicosociales. Hoy disponemos de mas
relatos en primera persona. Son voces que nos aportan una
experiencia nueva a todos los que desde diferentes ambitos de
trabajo, a menudo nos hemos erigido como portavoces de sus
necesidades o hemos dado prioridad a las de la familia, dando
por hecho que las necesidades de la persona afectada ya se te-
nian en cuenta.

En la escucha de estos relatos me ha parecido identificar un
mensaje compartido: las personas con Alzheimer nos recuer-
dan que lo que las identifica como personas —su identidad, lo
que han hecho y contintian haciendo, las relaciones que han
tenido, las personas a quienes quieren— estd muy por encima
de lo que las define como enfermos. De hecho, nos explican que
la enfermedad es una realidad afiadida a su vida pero que en
ningun caso puede definirles como son. La manifestacién de
la enfermedad les ha obligado a someterse a un sinfin de inter-
venciones y atenciones; es lo que entendemos como el proceso
diagnéstico y tratamiento tanto médico como psicosocial. Pero
en ningun caso debe confundirse con una nueva identidad
donde todo gira alrededor del Alzheimer.

La experiencia psicoldgica de enfermar de Alzheimer obliga
alas personas afectadas a vivir un proceso de duelo por la pér-
dida de la salud y las consecuencias para su vida diaria. Es un
proceso similar al que se experimenta en otras enfermedades.
Las personas que conviven con una situacién de enfermedad
observan como la sociedad les sittia en otro espacio imagina-
rio, clasificados y separados del mundo de las personas sanas.
Enfermar es una dimension de la vida que interfiere en nues-
tro proyecto vital y nos obliga a afrontar y a poner en marcha
las estrategias necesarias para poder continuar con ese pro-
yecto inicial, y si no es posible, a compensar lo que se pueda
pero sin renunciar a su totalidad. Cada vez que el interlocutor
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PROLOGO

hainterrogado a estas personas sobre qué les suponia convivir
con Alzheimer, la respuesta ha comenzado por recordarnos
quiénes son, en qué cosas han sobresalido en su viday con qué
personas queridas lo han podido hacer, y finalmente, en un se-
gundo nivel, qué hacen para convivir con la enfermedad. Sen-
cillamente una leccion de humanidad, donde esta historia no
se construye entre sanos y enfermos, entre los que tienen men-
te y los dementes, los que deciden y los que obedecen. La cons-
truccion de la historia del Alzheimer deberd ser un proceso
inclusivo, donde todos forman parte, con los mismos derechos
y obligaciones; donde lo que define a la persona es el guién de
una narrativa orientada a compensar las dificultades, apoyan-
donos en las capacidades especificas que la persona mantiene.

En esta edicién encontrardn un nuevo capitulo titulado
«Aproximarse a la experiencia de sufrir una demencia: ;c6mo
debe de ser vivir con demencia?». En él se afirma que la princi-
pal funcién asistencial de una familia cuidadora, o de un cen-
tro asistencial, es la de acompanamiento a la persona enferma.
Acompanar significa estar al lado del otro, al mismo nivel, sien-
do muy consciente de su individualidad. Las intervenciones de
acompanamiento se mueven del estimulo a la ayuda, y de la
ayuda a la substitucién. Pasar de un nivel al otro cuando toda-
via no es el momento, puede tener consecuencias perjudiciales
para el bienestar psicoldgico de la persona enferma.

Kitwood es un autor que llam¢ la atencion sobre una cultura
del «cuidar», bien intencionada, basada en la buena voluntad
de los familiares y/o profesionales que contrariamente a lo que
se puede esperar, tiene unos efectos altamente perjudiciales
para las personas con demencia. Lo definié con el nombre de
la psicologia social maligna. Defiende la idea de que a la perso-
na enferma, por el hecho de sufrir un dafio neuroldgico, se la
sitla automdticamente en un nivel de exclusién y no de inclu-
sién en la sociedad. Con el tiempo, la exclusién acaba por negar
el hecho de que las personas con demencia contintian siendo
Unicas, con una biografia y una historia de vida emocional y so-
cial. Esta negacion, a pesar de no estar hecha de manera inten-
cionada, se hace evidente en nuestra forma de interactuar, una
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forma que es mds promotora de malestar que de bienestar. No
se trata de acciones hechas con voluntad de perjudicar al otro,
sino llenas de buena intencién y con voluntad de ayuda, pero
motivadas por mecanismos inconscientes de caracter defensi-
vo que se ponen en marcha cuando sentimos la ansiedad que
conlleva convivir con una persona afectada. Son reacciones de-
fensivas ante la realidad de convertirnos en seres vulnerables y
dependientes, de vivir un proceso de muerte largo, con mucho
deterioro, que ataca nuestra identidad e integridad. Cuando la
reaccion es muy defensiva, se cambia de categoria a la persona
con demencia y pasa a ser un demente. Asi, la persona queda
reducida a la enfermedad, mientras que en el concepto de «per-
sona con demencia», la enfermedad es una limitacién para su
vida, pero la persona sigue existiendo como un sujeto con nece-
sidades psicoldgicas y sociales e igual a los demas.

JOSEP VIiLA MIRAVENT
Barcelona, mayo de 2011
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Aproximarse a la experiencia
de sufrir una demencia: ;como
debe de ser vivir con demencia?

La investigacién biomédica sobre las enfermedades neuro-
degenerativas, su diagnéstico y sus tratamientos ha ofrecido
avances indiscutibles en el dmbito de la salud. Sin embargo,
los resultados de la creciente investigacién sobre la experiencia
de sufrir una enfermedad neurodegenerativa y su tratamien-
to, han demostrado que la atenciéon basada puramente en una
perspectiva biomédica no genera ni bienestar ni satisfacciéon
de acuerdo con la perspectiva de la persona enferma (Penrod,
Yu, Kolanowsky, Frick, Loeb y Hupcey, 2007). Actualmente, se
defiende la importancia de conocer y tener en cuenta la expe-
riencia subjetiva del individuo, es decir, incorporar su punto de
vista en el tratamiento.

Khun (1996) afirma que la hipétesis general en la cual se
basa el modelo biomédico es confusa y reduccionista y no pro-
porciona una base sélida para la explicacién general de la ex-
periencia de sufrir una demencia. El concepto de la atencion
centrada en la persona (ACP), fue desarrollado en respuesta a
un predominante enfoque reduccionista de la demencia y del
envejecimiento, el cual rebajaba a la persona a ser inicamente
un portador de la enfermedad (Mead y Bower, 2000), y por lo
tanto hacia caso omiso de sus experiencias emocionales y su
bienestar subjetivo.

La perspectiva de la ACP, defendida por Kitwood (1998), en-
fatiza la existencia de cuatro factores que influyen en la perso-
na con demencia: el dafio cerebral, sus reacciones ante el diag-
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ndstico, la manera como la cuidan las personas de su entornoy
sus reacciones derivadas del dafio cerebral.

Desde una perspectiva biomédica las conductas asociadas
a la demencia se interpretan como resultado del dafo cere-
bral y los cambios neuroquimicos. Asi, los comportamientos
de la persona son interpretados simplemente como sintomas
de la demencia, por lo que las estrategias de atencién se cen-
traran Unicamente en la prestacién de alivio, con tratamiento
farmacolégico para reducir o eliminar estos comportamientos
(Edvardsson, Winblad y Sandman, 2008). Por el contrario, en
el modelo de la ACP, tal como su nombre indica, el cuidado se
centra en la persona, es decir, en la interpretacion de las nece-
sidades emocionales no satisfechas y en la importancia de la
interaccién entre la persona y su entorno asistencial, familiar
y/o social.

Actualmente, son muchas las perspectivas que recono-
cen la importancia de analizar, comprender e intervenir en
el contexto psicosocial de las personas con demencia para
poder mejorar su bienestar emocional. No obstante, todavia
predomina el modelo biomédico y una visién sesgada de la
demencia, donde todo es causa de la enfermedad orgdnica, y
los cuidadores son los principales representantes de la perso-
na enferma. En este modelo se deja de lado la experiencia sub-
jetiva del propio afectado, y la importancia de sus relaciones y
de su entorno psicosocial, que deberia atender sus necesida-
des psicoldgicas.

Hoy sabemos que la excelencia en la atencion a las personas
con demencia ha de tomar como punto de partida la experien-
cia subjetiva; para ello nos hemos de preguntar cémo debe de
ser vivir con demencia. Sabat (2008) enfatiza la importancia
de las reacciones psicologicas que tienen las personas con
demencia ante los dafos cerebrales que sufren y cdmo estas
reacciones influyen en su relacién con los demds. El mismo
autor afirma que es necesario ir mas alld de los resultados de
los tests neuropsicolégicos para comprender el punto de vis-
ta de la persona con demencia, como estd viviendo la enfer-
medad, por ejemplo, cdmo asume el hecho de ir perdiendo la
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habilidad de cocinar o de utilizar ciertos electrodomésticos
en su vida cotidiana. Ademads es necesario ofrecer apoyo a las
fortalezas y habilidades que todavia mantiene y escuchar su
percepcion y su relato en primera persona sobre qué es lo que
realmente le sucede (Phinney, 2008).

Concepto de personay necesidades
psicoldgicas de los enfermos

Kitwood (2003) fue uno de los primeros psic6logos que definid
todo aquello que las personas con demencia necesitan recibir
de aquellos que les rodean para poder existir como personasy
desarroll6 el marco tedrico de trabajo ACP y la Psicologia So-
cial Maligna (PSM). Su grupo de investigacion de la Universi-
dad de Bradford del Reino Unido afirma que, en su experiencia,
en muchas ocasiones las personas con demencia sufren porque
se las atiende, no conscientemente, de una manera que perju-
dica su personay definen el concepto de persona de la siguiente
manera:

Se trata de una categoria o estatus otorgado a un ser humano por
otros en el contexto social y de relaciones del ser. Implica reco-
nocimiento, respeto y confianza. Tanto la aceptaciéon como la no
aceptacion de la condicién de persona tiene consecuencias que se
pueden demostrar de forma empirica. (Kitwood, 2003:27)

Si esta posicidn o estatus se conserva, la persona con demen-
cia puede mantenerse en un estado de bienestar emocional. A
medida que la enfermedad deteriora las capacidades verbales,
la importancia de un contacto auténtico, respetuoso y de acep-
tacion mediante canales no verbales adquiere més importan-
cia que antes. Con la irrupcion de la demencia, las defensas
psicolégicas de la persona se vuelven muy vulnerables. Cuan-
do el self o la integridad del yo se desestructura, es muy impor-
tante que se pueda mantener mediante las relaciones que se
experimentan.
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En este modelo se definen cinco necesidades psicolégicas

bdsicas universales a todas las personas, que se satisfacen me-
diante la relacién social y las interacciones con otras personas
(Brooker y Surr, 2005):

Confort: Todo lo que tiene relacién con la calidez, la proxi-
midad con los demés, la demostracién de ternuray el ofreci-
miento de ayuda.

Identidad: Tiene relacién con el hecho de saber quién es
cada uno, como se siente consigo mismo, cémo piensa, y con
tener un sentimiento de continuidad con el pasado. Para las
personas con demencia la identidad se convierte cada vez
mas en algo que proviene de aquellos que la rodean.

Apego: Hace referencia a la formacién de vinculos o de com-
promisos especificos. El pionero del concepto es Bowlby
(1979), quien afirma que la vinculacién afectiva es universal
y transcultural, y que es de carécter instintivo. Los humanos
son una especie marcadamente social y necesitan sentirse
cercanos a otros, especialmente en momentos de profunda
angustia o de cambio. La estima tiene relacién con los lazos,
las conexiones, la educacidn, la confianza y las relaciones.
Miesen (1992) sugiere que las personas con demencia se en-
cuentran continuamente en situaciones que experimentan
como «extrafnas», y que este hecho activa intensamente la
necesidad de apego.

Ocupacion: Sentirse implicado en el proceso de la vida. Sa-
tisface la profunda necesidad que tienen los individuos de
tener un cierto impacto sobre el mundo y las personas que
les rodean.

Inclusién: Formar parte de un grupo es importante para la
supervivencia de la especie humana. Las personas con de-
mencia corren el riesgo de hallarse socialmente aisladas, in-
cluso cuando viven en un entorno comunitario.

La atencidn y satisfaccién de estas necesidades psicolédgicas

ayuda a las personas a sentirse relajadas, seguras, comodas,
valoradas y utiles. Las personas con demencia, sin embargo,
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suelen tener menos capacidad para actuar de forma auténoma
y satisfacer estas necesidades, por lo tanto, su bienestar es mas
dependiente de las atenciones que reciben de quien les cuida.

Aproximacion a la definicion de la
atencion centrada en la persona

La ACP se convierte en un nuevo marco teérico fenomenol6-
gico que permite realizar investigaciones sobre las experien-
cias subjetivas de las personas que sufren demencia. Parte de
la hipétesis de que la demencia no es inicamente la expresion
de manifestaciones neuropatoldgicas en un cerebro dafado,
sino que ademads es consecuencia de un conjunto de factores
que afectan a la persona en su modo de actuar, sentir y pensar.
Brooker y Surr (2008), lo llaman el modelo enriquecido de la de-
menciay se define de la siguiente manera:

Demencia=DN +S+B+P +PS
DN = Discapacidad Neuroldgica
S = Estado fisico y de Salud

B = Biografia e historia de vida
P = Personalidad

PS = Psicologia social

En la ACP, la persona con demencia no es considerada como
un agente pasivo sino, al contrario, como una persona que in-
tenta otorgar sentido a esta nueva situacion y activa mecanis-
mos para afrontarla. Woods (2001) nombra las fases del proceso
de adaptacién por las que pasa:

o Reconocimientoy preocupacion

e Negacién
o Sentimientos de célera, tristeza y culpabilidad
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e Maduracién
e Separacién de uno mismo

Edvardsson, Sandman y Rasmussen (2008), basandose en
Kitwood, enumeran los elementos basicos de la ACP:

e Reconocer al individuo como una persona que puede expe-
rimentar los efectos de la vida y de las relaciones a pesar de
sufrir una enfermedad.

o Ofrecer yrespetar las decisiones de las personas enfermas.

o Utilizar su vida pasada y su historia de vida para ofrecer la
atencion necesaria.

o Centrarse en lo que la persona puede realizar y no en las ca-
pacidades que se han perdido.

McCormack (2003) anade a los elementos anteriores el man-
tenimiento de los derechos individuales, escuchar a la persona
y entrar en el mundo del paciente. Por otro lado, Edvardsson et
al. (2008) anaden la importancia de reconocer la personalidad
del paciente, personalizar la atencién y dar la misma prioridad
alarelacion que al cumplimiento de las tareas.

Downs, Small y Froggatt (2006) proponen que la ACP fun-
cione como una respuesta positiva al estado de animo de las
personas con demencia, e indican tres premisas que se pueden
aplicar en la practica:

o «Sino estd haciendo suficiente, haga més.» Relacionado con
la necesaria formacion del cuidador sobre habilidades, y por
lo tanto de entrenamiento y de apoyo.

o «Si estd haciendo demasiado, haga menos.» Se refieren a si-
tuaciones en que la ansiedad del cuidador puede influir de
modo negativo en el cuidado de la persona. Incluyen varios
mecanismos para hacer frente a la ansiedad.

o «Silas cosas se ponen dificiles sea imaginativo». Hacen re-
ferencia a situaciones complejas; por ejemplo cémo relacio-
narse con la persona con demencia cuando esta ha perdido
el lenguaje verbal debido a su enfermedad.
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La ACP comporta también la promocién de la calidad de
vida y que la persona se sienta valorada en la preservacion del
sentido de si mismo. Edvardsson et al. (2008) proponen una
serie de estrategias enfocadas hacia el objetivo de promover la
calidad de vida de la persona con demencia:

o Incorporar elementos biograficos de la historia de vida en
las tareas de cuidado.

e Apoyarse en los recuerdos que dan sentido a la vida.

e Reconocer los sentimientos que la persona debe sentir.

o Darprioridad al bienestar enlastareasrutinarias de cuidado.

o Personalizar y simplificar el entorno asistencial.

e Realizar actividades que promuevan la calidad de vida.

Como podemos observar, la definicion de la atencion cen-
trada en la persona es algo complejo. Brooker ofrece una de-
finiciébn contemporanea fraccionada en diversos elementos.
Emulando el estilo de Kitwood de representar ideas comple-
jas en forma de ecuaciones, segun el modelo VIPS de Brooker
(2007) la atencion centrada en la persona se expresa de la si-
guiente manera:

ACP = V+I+P+S

V = Valorar las personas con demencia

I = Tratar alas personas como Individuos

P = Perspectiva de la persona con demencia

S = Psicologia Social de apoyo

A continuacién se describe cada uno de los elementos que
configuran la ACP segun Brooker y Surr (2008):

o Respeto y valoracién del individuo como miembro de la so-

ciedad con pleno derecho. Las personas con demencia han
de mantener todos sus derechos como ciudadanos.
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e La necesidad de elaboracién de un plan de atencién indi-
vidualizada en sintonia con las necesidades cambiantes
de las personas, con nuevos elementos de compensacion y
reafirmacion a medida que las discapacidades cognitivas
aumentan.

o Comprender la perspectiva de la persona que padece de-
mencia. Preguntas que nos pueden ser de ayuda son: ;Qué
sentido le da esta persona a su situacion? ;Qué indicios tene-
mos sobre este hecho?

e Ofrecer una psicologia social de apoyo con el fin de ayudar a
las personas con demencia a vivir una vida en que perciban
un relativo bienestar.

Todos los elementos que configuran la ACP suman, no exis-
te la preeminencia de algin elemento sobre otros. Configuran
un conjunto de valores sobre la idea de persona, la atencién y
la asistencia individualizada, adoptando de este modo la pers-
pectiva de la persona con demenciay ofreciendo una psicologia
social de apoyo (Brooker y Surr, 2008).

Silo que queremos es potenciar las fuerzas y habilidades que
mantiene la persona con demencia, serd necesario escuchar
su percepcion y el relato en primera persona de lo que le pasa
(Phinney, 2008). Histéricamente se ha pensado que las perso-
nas con demencia no eran fiables cuando narraban su propia
experiencia. El reto es transformar este marco de referencia y
permitir que la voz de las personas con demencia sea escucha-
dasin intermediarios y con el mismo valor que el resto de inter-
locutores, tanto familiares como profesionales (Phinney, 2008).
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;Por qué una guia de
comportamientos?

La demencia es una tragica realidad que afecta, obviamente,
a la persona que la sufre, pero, en una medida igualmente im-
portante, a todo el que dia tras dia cuida de alguna persona
afectada. Cuidar a un padre o a una madre, a un marido o a una
esposa, a un abuelo o a una abuela exige un sacrificio personal
muy importante, ademads de un considerable desgaste emocio-
nal. Este sacrificio se transforma en un reto profesional para
aquellos que, en diferentes centros asistenciales, o mediante la
asistencia a domicilio, cuidan de una persona enferma.

Esta guia va dirigida a todo aquél que ha de cuidar y/o con-
vivir con alguien afectado de demencia y quiere aprender es-
trategias concretas para hacer frente a unos comportamientos
que progresivamente se hacen mas dificiles. La guia también
va dirigida a los directores de centros asistenciales para per-
sonas con demencia, que sienten la necesidad tanto de formar
al personal del centro como de dar soporte a los familiares, fa-
cilitdndoles la comprension de los comportamientos de estos
enfermos.

El objetivo principal es mejorar la calidad de vida de los en-
fermos para que sean respetadas su seguridad, su confianza, su
autoestima y su dignidad. La demencia produce un progresivo
deterioro de cada una de las facultades mentales de los afec-
tados, de manera que lentamente se vuelven cada vez mas de-
pendientes de los demés. Del mismo modo que el nifio va ad-
quiriendo capacidades que lo encaminan a la independencia
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personal, el adulto con demencia las va perdiendo y necesita
que los demas las asuman para su seguridad personal. Las per-
sonas que, por diversas circunstancias, cuidan de un enfermo
ven como su modo de vida va cambiando y cada pérdida de una
capacidad determinada es una nueva responsabilidad y una
faena a realizar en adelante. El enfermo tiene poca capacidad
de adaptarse a su situacién y, por lo tanto, son los que lo rodean
los que constantemente han de adaptarse a las necesidades
creadas. Una de las consecuencias principales de las diferen-
tes enfermedades que se agrupan bajo el nombre de demencia
es un cambio constante en el comportamiento del enfermo. La
demencia anula facultades para adaptarse a las necesidades de
la vida diaria y altera profundamente la manera de entender el
mundo que nos rodea. Para los que tenemos la suerte de no su-
frirla enfermedad, la persona afectada se comporta de un modo
extrano, incoherente, infantil, irritante y, sobre todo, carente
de légica. Estos comportamientos acaban transforméndose en
una carga diaria que produce agotamiento fisico y psicolégico.
Sientendemoslaincidencia de la enfermedad y comprendemos
mejor el porqué de ciertos comportamientos, podremos hacer
que la persona afectada se sienta menos agredida y mas segura
ante un mundo que, desde su entendimiento, cambia gradual-
mente sin que ella tenga el més minimo control. Mejorar la ca-
lidad de vida del enfermo es bdsico para mejorar la calidad de
vida de la familia o de quien esté al cuidado.

En el ano 1990 tuve la oportunidad de conocer de cerca esta
realidad, en el centro de recursos para familiares de enfermos
con demencia de la ciudad de Los Angeles. Me impactd la gran
cantidad de aspectos de la vida que quedan afectados tanto del
enfermo como de la familia. Era como si todos tuviesen que
aprender a vivir. Desde el momento en que la enfermedad apa-
rece, la familia tiene que prepararse para reorganizar su vida
diaria, profesional, personal y social, ademds de informarse
sobre temas econdmicos, legales y, evidentemente, médicos. A
todo esto, hay que anadir la vivencia emocional de esta reali-
dad. Pude ver cdmo, a muchas familias, les era muy dificil tole-
rar los comportamientos y sus consecuencias en el entorno
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familiar y social. Después de una larga trayectoria de vida en
comun, la irrupcion de la demencia alteraba radicalmente el
modo de relacionarse. Comprensiblemente, una de las dificul-
tades més grandes se presentaba al querer diferenciar los com-
portamientos propios de la manera de ser de la persona de los
que aparecen como consecuencia de la enfermedad. Como
psicélogo, me interesé por conocer de cerca el impacto emo-
cional de esta enfermedad en la familia o en las personas que
desempenan las funciones de cuidar al enfermo. Me di cuenta
de que entender y ayudar a las familias a comprender sus emo-
ciones derivadas de vivir en esta realidad era una manera efi-
caz de ayudar a superar la situacion y a tolerar los comporta-
mientos, aprendiendo estrategias para reconducir sus altera-
ciones. Facilitar la comprensién de lo que estd pasando ayuda,
emocionalmente, a salir adelante y a tomar las decisiones
necesarias para hacer frente a la demencia.

La guia que os presentamos estd dividida en dos partes: la
primera, titulada «Qué hay que saber sobre los comportamien-
tos de los enfermos de Alzheimer», es una aproximacion bdsi-
ca a los comportamientos del enfermo demente y a sus causas
principales, asi como a las repercusiones que estos comporta-
mientos tienen sobre la familia o las personas que lo cuidan.
La segunda, titulada «Qué podemos hacer cuando...», es un
repaso exhaustivo de las situaciones mas frecuentes en que
aparecen problemas de comportamiento. Cada situacion se
presenta de forma independiente, se explican las posibles cau-
sas del comportamiento concreto y se sugieren una serie de
estrategias para reconducirlo. La orientacién eminentemente
practica de esta parte hace que en la presentacion de cada
situacién haya una amplia relacién de estrategias, pero hay
que precisar que no todas son aplicables a cada individuo y en
cada momento. La realidad progresiva de la demencia hace
que las estrategias se tengan que ir cambiando. Por eso, esta
relaciéon exhaustiva quiere ser un recordatorio de posibles
soluciones, pero la persona que estd al cuidado del enfermo
tendrd que buscar la que mejor se adapte a su situaciéon con-
creta.
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La gufa quiere ser un manual de referencia para ayudar a
reflexionar ante los problemas. Por eso la hemos organizado de
manera que puedan consultarse cudles son los comportamien-
tos mas frecuentes en cada situacién o bien al revés, qué situa-
ciones provocan los comportamientos del enfermo demente.
No estd pensada, por tanto, para ser leida de principio a fin. Sin
embargo, la primera parte, tal y como hemos dicho, es una
introduccion que facilita la comprension de los comportamien-
tos del enfermo, por lo que se recomienda su lectura completa;
la segunda parte, que presenta una relacion de situaciones pro-
blemadticas, es mejor leerla segin las necesidades o los compor-
tamientos que més nos preocupan.
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Qué hay que saber sobre
los comportamientos del
enfermo de Alzheimer

;Por qué se comporta asi?

El progreso de la demencia produce unos cambios en el com-
portamiento del paciente que aumentan considerablemente
las dificultades en la relacién con los que lo rodean. Muchas de
estas conductas se transforman en verdaderos problemas, que
necesitan una comprension especifica y una preparacion ade-
cuada por parte de la persona que tiene a su cargo un enfermo
con demencia.

Todos estos consejos o sugerencias representan un intento
de comprensiéon y de abordaje de unos comportamientos que,
a causa del progreso de la enfermedad, estdn en cambio con-
tinuo y por eso exigen una adaptacién constante a las nuevas
limitaciones que el paciente sufre.

Hay que recordar que en ningun caso los pacientes de Alz-
heimer se comportan intencionalmente como nifos irraciona-
les, tozudos, irritados, enfadados y continuamente malhumo-
rados. Enrealidad sumalestar pocas veces es injustificado. Mu-
chos de estos momentos de malestar se deben a cambios en el
estado fisico, sensaciones, emociones o sentimientos que expe-
rimentan pero que no pueden expresar con palabras. En algu-
nas ocasiones la familia o los cuidadores pueden adivinar qué
es lo que le pasa, pero en muchas otras no es facil entenderlo.
Hay que recordar, también, que aunque los enfermos tienen las
facultades mentales muy menguadas y no se comportan como
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adultos sanos, la mayoria conserva la capacidad de percibir
todo el abanico de sentimientos humanos como la pena, la tris-
teza, lavergiienza, la alegria, el miedo, la desconfianza..., como
cualquier otra persona. En el proceso de deterioro que causa
la enfermedad, la desestructuracion de las capacidades cogni-
tivas es muy evidente, pero ello no comporta una destruccién
simultdnea de las emociones; mds bien al contrario, el mante-
nimiento de la vida emocional resulta muy evidente en muchos
de los comportamientos de la persona enferma. Se conservan
especialmente los sentimientos y las emociones relacionados
con la identidad personal: qué familia he tenido, qué trabajos
herealizado, dénde naci, quiénes fueron mis padres, qué rolesy
funciones he desempefiado normalmente en la familia... Poder
comunicar afecto y carifio mediante estos temas es una de las
maneras mas afectivas y efectivas. A menudo, en una situacién
de conflicto y confrontacion, nos resultaré dificil comprender
qué légica sigue la conducta inapropiada, pero si conseguimos
disminuir la tensién por medio del reconocimiento y del afecto,
estaremos estableciendo una comunicacion afectiva y efectiva.
Para cuidar a una persona enferma y hacer frente a sus com-
portamientos, hay que tener muy presentes estos sentimientos
yrespetarlos para asi poder proteger al enfermo de la sensacién
de fracaso personal, de inutilidad y de vergiienza. Si preserva-
mos al enfermo de estos sentimientos negativos, estamos favo-
reciendo su bienestar psicoldgico y, por lo tanto, el bienestar de
toda la familia o del entorno donde vive.

A medida que la demencia va progresando, el enfermo se
vuelve mds inseguro de lo que le rodea y de lo que se espera de
él, y més dependiente de la familia o del cuidador para sentir-
se més seguro y tranquilo. A medida que pierde la capacidad
de entender lo que le rodea o lo que los demés quieren de él,
muchos pacientes se refugian en las personas que transmiten
mejor el sentimiento de seguridad.

Hay una gran cantidad de comportamientos que aparecen
a medida que la enfermedad de Alzheimer avanza. La presen-
cia o ausencia de estos comportamientos varia mucho de una
persona a otra y viene muy determinada por la progresion de
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la enfermedad. Si bien la causa principal de estos comporta-
mientos son los cambios experimentados en el cerebro, hay
también otros factores, externos a la realidad de la persona,
que precipitan la apariciéon de los comportamientos dificiles
de entender.

Es importante que, como cuidadores, intentéis observar el
cambio de actitud en el momento y en el entorno donde se pro-
duce, de esta manera es posible que identifiquéis qué precipita
tal comportamiento, y, por lo tanto, podréis cambiar esta situa-
cioén a fin de que no vuelva a pasar, o al menos para que no sea
tan frecuente.

A continuacién os presentamos una serie de recomedacio-
nes generales para introducir en la rutina de la vida diaria de la
persona enfermay de la familia:

1. Procurad la seguridad del paciente, para fomentar la seguri-
dad de toda la familia.

2. Estimulad y dad soporte a las capacidades que todavia que-
dan intactas o bien sobre las que todavia mantiene cierto
control. No penséis més en las capacidades que ya se han
perdido.

3. Simplificad y estructurad cada vez maés la vida del pa-
ciente para que, a pesar de la pérdida de capacidades, se
pueda adaptar a las demandas del entorno donde vive sin
dificultades.

4. Sustituid las capacidades que el paciente ha perdido, ya que
de lo contrario aumentaréis su sensaciéon de fracaso y de
inutilidad. Pedirle que haga una tarea que ya no puede hacer
es contraproducente.

5. Si observdis que pierde el control de sus impulsos y hay mo-
mentos de agitaciéon o de violencia:

e Cambiad la actividad o la conversacién y haced todo lo
posible por distraerlo.

e No le hagdis muchas preguntas mientras est4 enfadado.

e Observad qué ha provocado este comportamiento dificil
e intentad evitar la misma situacion en el futuro.
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6. Ayudadlo a evitar enfrentamientos. Evitad las discusiones,
ya que sélo llevan a situaciones infantiles. Si el paciente pier-
de el control, dejadlo hasta que se le pase el enfado. Es tan
importante para él como para vosotros mantener la calma.

7. Planificad actividades que estén relacionadas con el pasado
laboral o con las aficiones personales, para que se sienta més
capaz, valorado y respetado. Mostrad respeto por sus sen-
timientos, aunque se manifiesten con un comportamiento
infantil. Recordad que se trata de un adulto.

Posibles causas de
los comportamientos del enfermo

Ahora estudiaremos, de forma detallada, las principales causas
que provocan comportamientos de la persona enferma dificiles
de tolerar. Es importante que el cuidador repase estas causas
de una manera sistematica, siempre que observe una actitud
inapropiada.

Causas relacionadas con la salud
[isica y el estado de dnimo

Hay una serie de problemas de salud y del estado emocional
que la persona afectada por demencia puede sufrir y que alte-
ran su comportamiento. Aqui os detallamos los més frecuentes
para que les prestéis una atencién especial:

Efectos de la medicacion

Los enfermos de demencia son muy sensibles a los efectos de
la medicacidn, tanto por sobremedicaciéon como por los efectos
secundarios. Los medicamentos pueden precipitar estados de
confusion, o cambios repentinos en el nivel de funcionamiento
del enfermo. Caidas, mareos y temblores en las extremidades
son ejemplos de una larga lista de efectos secundarios que hay
que conocer y consultar con el especialista. Es importante re-
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cordar que las decisiones sobre medicacién siempre hay que
consultarlas. Dejar de tomar o iniciar una medicacion de golpe
puede tener efectos contraproducentes.

Dificultades en la vision y/o la audicion

A medida que nos vamos haciendo mayores, las dificultades
paravery oir bien van aumentando, amenudo por causas que se
pueden corregir si son identificadas a tiempo y correctamente.
El paciente con demencia también sufre estos cambios pero es
muy posible que necesite la ayuda de la familia para identifi-
carlos correctamente. Las dificultades en la visién y en la audi-
ci6n aumentan el malestar y disminuyen considerablemente la
calidad de vida. Es necesario controlar periédicamente el esta-
do de la visién y de la audicién, sentidos basicos para nuestro
funcionamiento.

Enfermedad aguda

Se trata de esas enfermedades que se manifiestan en pocas ho-
ras o dias y suelen producir malestar, si no se interviene a tiem-
po. El paciente con demencia también estd expuesto a una gran
variedad de enfermedades agudas que, identificadas y tratadas
a tiempo, no tienen demasiada importancia. Las dificultades
que tiene para comunicarse no le permiten explicar con clari-
dad los sintomas, y, por lo tanto, solicitar ayuda a tiempo. Res-
friados, infecciones de orina, fiebre, infecciones gastrointesti-
nales causan un gran malestar y acostumbran a manifestarse
con cambios repentinos en el comportamiento, irritabilidad,
ansiedad, discusiones constantes, ganas de ir al lavabo o de sa-
lir de casa, entre otros.

Enfermedad crdnica

Las enfermedades crénicas son de larga duracion y, aunque no
producen la muerte, disminuyen considerablemente la calidad
de vida. Las llamamos crénicas porque consiguen estabilizar-
se con medicacion, pero no se pueden curar. Muchas producen
un malestar y/o un dolor constante y, por lo tanto, dificultan
el funcionamiento normal de quienes las sufren. La disminu-
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cién en la capacidad de comunicacién hace que el paciente con
demencia no pueda explicar claramente qué y donde le due-
le. El dolor persistente aumenta la irritabilidad, la ansiedad,
los cambios de humor, la necesidad de deambular, entre otros
comportamientos.

Deshidratacion

Uno de los efectos de la demencia es la progresiva disminucién
en la percepcion de la sensacion de sed. Esto hace que a menu-
do el enfermo no identifique que su organismo necesita agua o
bien no se acuerda de beber. Por lo tanto, las posibilidades de
sufrir estados de deshidratacion aumentan y se suelen presen-
tar en forma de mareos, confusion, sequedad de la piel, aumen-
to del ritmo cardiaco, entre otros. Estos sintomas se traducen
en comportamientos dificiles.

Estrenimiento

La falta de evacuacion durante un periodo continuado causa
una gran sensacion de malestar y puede llegar a producir esta-
dos delusorios. Hay que prestar atencion a esta funcion fisiold-
gica que, una vez mas, el enfermo no tiene capacidad verbal de
explicar, pero que pude tener consecuencias muy malas para
su funcionamiento normal.

Depresion

Como ya se ha dicho, las personas con demencia mantienen la
capacidad de sentir todo el abanico de sentimientos humanos.
La depresion es un estado de &nimo profundamente entristeci-
do que se puede producir tanto por cambios sufridos en nues-
tro cerebro, como por reacciones emocionales ante los hechos
que se viven con angustia o tristeza. Los enfermos de Alzhei-
mer también pueden sufrir depresiones. Ademds, muchos de
los sintomas de la depresion tienen un parecido a los de una de-
mencia inicial. La falta de memoria, problemas de concentra-
cion, apatiay problemas para conciliar el suefio estan presentes
en ambas enfermedades. De todas maneras, hace falta un ané-
lisis diferencial que permita identificar si la persona afectada
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por Alzheimer sufre, ademas, un estado depresivo. Ante la sos-
pecha es mejor consultar al especialista.

Malestar fisico

El enfermo de Alzheimer puede tener unas necesidades inme-
diatas que no puede verbalizar, pero que se manifiestan en for-
ma de comportamientos diferentes. Urgencia por ir al lavabo,
sensacion de hambre, de calor, de frio, necesidad de andar...
hacen que la persona empiece a actuar aparentemente sin un
objetivo claro, y sin coherencia.

Causas relacionadas
con el entorno de la persona enferma

Ahora ya tenemos claro que la progresion de la demencia hace
que la persona interprete todo aquello que le rodea de dife-
rentes maneras. También el entorno fisico, aunque no cambie
nada, serd interpretado de forma diferente. Ademads, sila perso-
na ha de cambiar de entornos durante el dia, eso le representa
un esfuerzo anadido. Hay que poner atencién a las nuevas limi-
taciones que la enfermedad produce, y adaptar el entorno a las
capacidades que el enfermo todavia conserva. A medida que la
enfermedad avanza, se necesita un entorno sencillo y ajustado
a la interaccion social que mejor pueda tolerar.

Un espacio demasiado grande

Los espacios grandes se pueden volver confusos y dificiles
de entender. El paciente tiene la sensacién de dispersién y de
no poder abarcar toda la informacién del entorno. Los espa-
cios medianos o pequenos, con grupos reducidos, facilitan la
adaptacion.

Un entorno lleno de cosas

Asi como un espacio demasiado grande se hace dificil de en-
tender, un entorno lleno de cosas también dificulta la adap-
tacion y la compresion. Mesitas, taburetes, objetos diversos, al-
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fombras, cortinas, sillas... son ejemplos de objetos que, a pesar
de ser totalmente familiares, se pueden transformar en dificul-
tades a la hora de vivir con ellos. Hay que fijarse con qué cosas
se tropieza el enfermo sin ser consciente.

Demasiada estimulacion

Todo lo que pasa en nuestro entorno se considera estimulaciéon
diversa que nuestro cerebro tiene que interpretar y hacer inteli-
gible. El enfermo siente que esta capacidad de entender y hacer
frente a todo lo que pasa a su alrededor también disminuye vy,
por lo tanto, cosas que antes no le molestaban, ahora son de-
masiado complicadas de entender y s6lo ayudan a preocuparlo.
Hay que ser consciente del nivel de estimulacién que el enfer-
mo es capaz de soportar sin perder el control.

Falta de informacion o senales de orientacion

A medida que las capacidades cognitivas —orientacién en el
tiempo, orientacion en el espacio, percepcién, memoria, co-
municacion, atencién/concentracion— disminuyen, el enfer-
mo necesita nuevas formas de informacién para orientarse en
el entorno donde vive. Todas las puertas pueden parecer iguales
si no se han sefialado o identificado con colores. Es muy dificil
establecer unas normas de sefializacion, ya que la progresiéon
en la pérdida de estas capacidades es diferente en cada per-
sona. Hay que prestar atencion a las dificultades de localizar
espacios como el lavabo o el dormitorio e identificar cualquier
detalle que facilite la orientacion.

Poca estimulacion

De la misma manera que la sobreestimulacion es dificil de
entender, la poca estimulacion también dificulta la compren-
sién del entorno donde se vive. Las capacidades de la perso-
na enferma no pueden ser ni sobrestimadas ni subestimadas.
A pesar de la dificultad, hay que ser precisos para adaptar el
entorno tan ajustadamente como se pueda a las capacidades
actuales.
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