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			Demencia: 
más allá de la memoria

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

			

			Dra. Rosa Molina

			Psiquiatra y divulgadora

		

	
		
			

			terapia breve EN la demencia: 
un enfoque inédito

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

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

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

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

			No suelen serlo. Ni-de-co-ña.

			

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

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

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

			¡Ya te digo si se salió con la suya!

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

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

			No es fácil estar en una situación así.

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

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

			Palabrita del niño Jesús.

			Victor Amat

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

			Engañar

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

			Desempoderar

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

			Infantilizar 

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

			Intimidar 

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

			

			Etiquetar

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

			Estigmatizar

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

			Sobrepasar

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