Experiencia de personas con
Alzheimer en fases leves y
moderadas en Espana

Tematica: Cuidado crénico.

Aporte a la disciplina: Las personas con Demencia son conscientes de que tienen pérdidas de memoria, pero minimizan los
problemas de memoria como si se tratara de algo propio del proceso de envejecimiento. Estas personas prefieren no expresar
sus sentimientos para no preocupar mas a sus familiares, quienes son su principal apoyo fisico, moral y emocional. Algunas de
las personas con Demencia en fases tempranas afirman que tienen suficientes estrategias para ocultar las pérdidas de memoria
a sus familiares mas cercanos.

RESUMEN

Objetivo: analizar el significado que adquiere la enfermedad para las personas afectadas por Demencia, proporcionandoles voz.
Material y métodos: aproximacién a la fenomenologia descriptiva a través de entrevistas a personas de ambos sexos y mayores de 50
afios residentes en Tarragona (Espaia) con un diagndstico de Demencia leve o moderada, principalmente enfermedad tipo Alzheimer.
Resultados: surgieron tres grandes tematicas: 1) normalizacion de la pérdida de memoria en fases incipientes en relacién al proceso
natural de envejecimiento; 2) autopercepcion de que existe un problema de memoria instaurandose que se disimula frente a su entorno
y 3) procesos de adaptacion y aprendizaje de estrategias para convivir con su condicién tras el diagnéstico. Conclusiones: la falta de
infraestructuras especializadas dentro del sistema sanitario en materia de cuidados, programas de prevencion y deteccién precoz son
los aspectos mas evidentes remarcados.

PALABRAS CLAVE (Fuente: DECS)
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ABSTRACT

Objective: To analyze the meaning of dementia by those affected by it, and to give them a voice. Material and methods: Descriptive
phenomenology through interviews with people of both genders who are over 50 years old and living in Tarragona (Spain), with a diag-
nosis of mild or moderate dementia, mainly related to Alzheimer’s disease. Results: Three main themes emerged: 1) normalization of
memory loss in early stages as part of the natural aging process; 2) self-awareness of progressive memory decline, which is concealed
from others, and 3) adaptation processes and strategies to coexist with their condition after diagnosis. Conclusions: The most evident
features were the lack of specialized infrastructures within the health system in terms of care, prevention programs, and early detection.

KEYWORDS (Source: DECS)

Dementia; alzheimer disease; qualitative research; life experience; interviews.
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RESUMO

Objetivo: Analisar o significado que a doenca adquire para as pessoas afetadas pela deméncia, dando voz a elas. Material e Méto-
dos: Abordagem da fenomenologia descritiva por meio de entrevistas com pessoas residentes em Tarragona (Espanha) com diagnéstico
de deméncia leve ou moderada, principalmente doenca do tipo Alzheimer de ambos o0s sexos e com mais de 50 anos. Resultados: Surgi-
ram trés grandes temas: 1) Normalizagdo da perda de memdria em fases incipientes relacionadas ao processo natural de envelhecimen-
to; 2) Autopercepcao de que existe um problema de memdria que se esconde do ambiente; 3) Processo de adaptacdo e estratégias de
aprendizado para conviver com sua condicao apds o diagndstico. Conclusdes: A falta de infra-estruturas especializadas no sistema de
saude, programas de prevencao e detecgdo precoce sao os aspectos mais evidentes.

PALAVRAS-CHAVE (FonTE: DECS)

Deméncia; doenca de alzheimer; pesquisa qualitativa; eventos que mudam a vida; entrevistas.
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Introduccion

A nivel mundial existen en torno a 50 millones de personas que
sufren Demencia y cada afio se diagnostican 10 millones de casos
nuevos (1). La cantidad de personas con Alzheimer es de 2/3 res-
pecto al total de personas que sufren algin tipo de Demencia (2).
Esta es uno de los grandes retos de nuestra sociedad en la actuali-
dad. A nivel mundial, en 2020, los costos de atencién se estimaron
superiores a US$ 818 000 millones dado el incremento anual de
la prevalencia de las personas que sufren estas enfermedades, lo
que equivale al 1,1 % del producto interior a nivel mundial; esa
proporcion varia entre el 0,2 % en los paises de nivel socioecond-
mico medio-bajo y el 1,4 % en los de nivel socioeconémico altos.
Se estima que para 2030 el costo de la atencién de las personas
con Demencia en todo el mundo habra aumentado a 2 trillones de
dollares, una cifra que podria socavar el desarrollo social y eco-
némico mundial y deshordar los servicios de atencién sanitaria y
social, en particular aquellos sistemas que soportan mas carga en
la atencidn a personas en situacién de cronicidad (3) y en especial
Espafa, cuyo porcentaje de poblacién mayor para 2050 se duplica-
ra, convirtiéndose en uno de los paises mas envejecidos del mundo.

Dar voz a las personas que sufren Demencia y a su vez rea-
lizar cambios en el enfoque del cuidado de las personas que
padecen la enfermedad parecen ser asuntos primordiales si se
pretende mejorar la calidad en el cuidado y disminuir las compli-
caciones que un mal manejo puede ocasionar en el paciente, en
los servicios sanitarios y en la economia mundial (4). Las campa-
fas de sensibilizacién sobre Demencia y el documento de la Or-
ganizacién Mundial de la Salud (OMS) sobre el envejecimiento y la
salud hacen hincapié en empoderar a las personas con Demencia
para hacerles miembros activos en nuestra sociedad en lugar de
hacerles personas mas dependientes (5), sin embargo, los niveles
de implementacion de dichas campaias en los contextos reales
de cada pais han sido diferentes.

En la década de los 90, en un intento por lograr una mejor
comprension de la experiencia subjetiva de la Demencia y de-
sarrollar un enfoque mas holistico en la atencién centrada en la
persona, varios autores ya sefalaban en sus investigaciones la
relevancia de escuchar la voz de la persona enferma (6-7). No
obstante, durante algln tiempo se asumié que recoger informa-
cién de las personas afectadas era metodoldgicamente dificil y
poco fiable a causa de su deterioro cognitivo, especialmente por
sus limitaciones en el proceso de razonar y comunicar (8). Asi,

algunos trabajos que se realizaron en ese periodo y que se pre-
guntaban sobre las respuestas a la enfermedad de las personas
con Demencia, sus sentimientos y el modo en que afrontaban la
situacién, adoptaron una perspectiva externa a la persona, es de-
cir, basada en los discursos de cuidadores o profesionales (9-10).
Sin embargo, frente a esta mirada también aparecian al mismo
tiempo los primeros estudios que mostraban que con el uso de
entrevistas y el apoyo de datos en otras fuentes era posible dar a
las personas con Demencia la oportunidad de hablar sobre si mis-
mas, reconociendo, de este modo, esta perspectiva y acreditando
la fiabilidad de las respuestas subjetivas de personas con dete-
rioro cognitivo y la significatividad de los datos subjetivos (11-13).
Asi, progresivamente, se han ido desarrollando estudios que han
considerado la perspectiva de los individuos con Demencia en pri-
mera persona ya que cada una tiene una experiencia individual de
la enfermedad (14-17). Este cambio de enfoque también ha sido
impulsado dada la falta de evidencias cientificas procedentes de
la investigacion biomédica y farmacoldgica en los ltimos afos, lo
que ha llevado a centrar la atencién en los cuidados necesarios
ante la Demencia y, por tanto, en las evidencias procedentes de
la experiencia de dicho cuidado.

Un claro ejemplo de ello es el articulo publicado en 2018 a
raiz del Proyecto Europeo Palliare (18) en el que siete paises
participantes, entre ellos Espafia, ofrecieron voz a personas con
Demencia, asi como a sus familiares y profesionales allegados,
con la finalidad de llevar a cabo un mapeo de la situacion europea
mostrando la radiografia de la experiencia del cuidado de perso-
nas en fase avanzada en los contextos tipicos representativos de
cada nacion. Dicha investigacion permiti6 evidenciar por primera
vez en dicho continente la experiencia del cuidado en Demencia
a través de 56 entrevistas en profundidad que indagaban en seis
aspectos clave, a saber: 1) proceso Demencia/Adaptacion; 2)
cuidado en Demencia; 3) comprender el rol del cuidador; 4) pla-
nificacién del cuidado en los diferentes estadios de la Demencia;
5) adaptacion del hogar para personas con Demencia y 6) herra-
mientas esenciales para el cuidado. A pesar de las diferencias
entre naciones, se mostraron las necesidades comunes en todo el
espacio europeo, en especial la falta de formacién especifica para
profesionales y cuidadores, asi como la usencia de un consenso y
de un abordaje comdn.

En un modelo sanitario europeo que aspira hacia un enfoque
centrado en la persona, alejado del enfoque hiomédico tradicional
patente durante afios, es necesario el estudio en profundidad de
las enfermedades mas prevalentes con un enfoque inclusivo de
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todos los agentes implicados, incluida la persona afectada y su
entorno, para asi poder desarrollar estrategias consensuadas y
holisticas que puedan ser posteriormente comunicadas a la co-
munidad cientifica (19) a través de una informacién basada en
evidencias pero también en la experiencia en el cuidado. A me-
dida que nuestra poblacion envejece, las necesidades de salud
cambian y se vuelven mas complejas. A nivel europeo, las cifras
denotan un ligero incremento en la prevalencia estandarizada por
edad de las personas mayores de 65 afios con Demencia en los l-
timos afios, alrededor de un 4,4 % (20). El objetivo del presente ar-
ticulo es analizar el significado que adquiere la enfermedad para
las personas afectadas por Demencia en fases leves a moderadas
y, concretamente, en el periodo mas reciente tras su diagnéstico,
haciéndolas participes del proceso de cuidado con una voz propia.

Material y métodos

Para la realizacién de este estudio se realizé una aproxima-
cion a la fenomenologia descriptiva (21-22) que refleja el interés 'y
la necesidad de captar, describir y comprender la intencionalidad
del sujeto investigado y el sentido de su experiencia en la situa-
cion concreta en que se encuentra (23).

La muestra del estudio estuvo compuesta por personas de am-
bos sexos, mayores de 50 afios y residentes de la provincia de Ta-
rragona (Espafia) con un diagndstico reciente (menor o igual a 12
meses) de Demencia leve o moderada, principalmente enferme-
dad tipo Alzheimer. Los participantes han sido usuarios de Asocia-
ciones de Familiares de Alzheimer y Centros de Dia, ubicados en
el area del estudio. El contacto previo fue facilitado por los profe-
sionales (trabajadora social y enfermeras) de dichas instituciones.

Los datos fueron recolectados a través de entrevistas en pro-
fundidad realizadas entre los meses de marzo y junio del 2016.
Una vez seleccionados los participantes, un miembro del equipo
de investigacion se contacté con ellos o con un familiar por medio
de una llamada telefénica en la que se les explicé las caracteristi-
cas del estudio y se les invité a participar en el mismo. Con aque-
llos que aceptaron participar se concert6 una cita. Las entrevistas
se realizaron bien en el propio domicilio del participante o en una
sala del Centro de Dia, de acuerdo con su preferencia. En ambos
€asos, se consiguié crear un clima de intimidad y seguridad para
los entrevistados y, ademas, las citas se adecuaron al momento
del dia que ellos eligieron; estas tuvieron una duracién aproxima-
da de 20 y 50 minutos.

Tras la primera visita, en un intervalo de 2 a 3 semanas, se
concertd un segundo encuentro que se realizé en las mismas con-
diciones. En alguno de los casos, se realizé una tercera entrevis-
ta, manteniendo las mismas circunstancias. Todos los encuentros
se centraron en los siguientes dominios: rutinas y actividades de
la vida diaria, cambios recientes percibidos en esas actividades,
qué se siente y se piensa sobre la situacion actual, la vida social
con la pareja, familia y amigos, preocupaciones y significado de
la enfermedad.

Para describir el perfil sociodemografico de los participantes
se utilizé un cuestionario disefiado ad hoc. Se definieron variables
clinicas a partir del estado funcional y la realizacion de las activi-
dades de la vida diaria en base al Indice de Barthel y la escala de
Lawton y Brody. Se utiliz6 la escala Quality of Life in Alzheimer’s
Disease, en su version espafiola, para la persona enferma y su
cuidador, con el fin de conocer cual era la situacién en el momento
de la entrevista teniendo en cuenta la calidad de vida en relacion
a la enfermedad (24-25).

Finalmente, se reclutaron seis personas, todas ellas mujeres,
con una media de edad de 74 afios. Estas presentaron indicadores
de demencia leve-moderada de acuerdo con el Mini Mental Sta-
te Examination (MMSE) (26) y la Global Deterioration Scale (GDS)
(27), una dependencia moderada en las actividades de |a vida dia-
ria y severa para la realizacién de actividades instrumentales. La
percepcién de la calidad de vida tanto por parte de la persona
enferma como de su familiar fue buena (ver tabla 1).

Tabla 1. Datos de los participantes

QL — > SN o
£ = da | dF5s8 | §ES
1 84 23 4 75 3 36/27
2 85 23 4 100 3 29/27
3 88 24 4 80 1 36/35
4 88 24 3 70 1 38/37
5 70 24 3 85 2 32/38
6 60 23 3 65 1 35/27

Fuente: elaboracion propia
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La validez en investigacion cualitativa esta presente tanto en
el proceso sistematico de obtencién como en el analisis de los
datos (28). Las entrevistas fueron grabadas con un dispositivo de
audio y transcritas textualmente. Para el analisis de los datos, se
utilizé el método Colaizzi (29) en el que se organizan unidades de
significados percibidos y se agrupan entre si, para, finalmente,
tras varias lecturas y analisis, desvelar el fenémeno. El analisis
de los datos se realiz6 a finales del afio 2019.

Las entrevistas fueron analizadas por los autores del estudio
que estuvieron en contacto por medio telefénico y correo electrd-
nico y se reunieron en tres ocasiones para debatir y consensuar
la informacién en conjunto, realizando asf una triangulacién de
los diferentes datos. Una vez contrastadas las diferencias con la
bibliografia disponible o el marco conceptual, el equipo refiné y
acordé los datos mas relevantes que dan sentido a los diferentes
temas y subtemas (tabla 2). Se incluyeron en el estudio citas tex-
tuales para ilustrar los diferentes temas.

Tabla 2. Temas y subtemas surgidos de los relatos

Temas Subtemas

1. Normalizacién de la pérdida de | 1.1 Minimizando la pérdida de
memoria en fases incipientes memoria
por relacién con el proceso
natural de envejecimiento

1.2 Retraso en la consulta al
sistema sanitario

2. Auto-percepcion de que existe | 2-1 Escondiendo los cambios
un problema de memoria frente a su entorno
instaurandose que se disimula | 2.2 Limitaciones en la vida

frente a su entorno 2.3 Recuerdos del pasado

3.1 Resignacién o adaptacion
a la situacion en la que se
encuentran

3. Proceso de adaptacion y
aprendizaje de estrategias
para convivir con su condicién

tras el diagnéstico 3.2 Importancia del apoyo

familiar

Fuente: Elaboracién propia

Este estudio cuenta con la aprobacién del Comité de Etica de
Investigacion Clinica del Hospital Universitario Sant Joan de Reus
(Tarragona, Espafa). Todos los participantes que estuvieron in-

teresados en participar, o su familiar de referencia, recibieron
por escrito un documento de consentimiento informado en el que
aparecen todas las caracteristicas de su participacién y los ob-
jetivos del estudio en general. Asi mismo, se les informé de la
voluntariedad del trabajo, de su derecho a abandonarlo cuando
quisieran y de la confidencialidad del mismo.

Resultados

Tema 1. Normalizacion de la pérdida de
memovia en fases incipientes por relacion
con el proceso natural de envejecimiento

1.1 Minimizando la pérdida de memoria

Los entrevistados son conscientes de que tienen pérdidas de
memoria, pero minimizan estos problemas como si se tratara de
algo propio del proceso de envejecimiento, es decir, no sienten
que exista un problema “cada afio voy perdiendo un poco la me-
moria, pero eso es lo que toca a nuestra edad” (PO1). También
justifican los olvidos, como algo que les ha pasado durante toda
la vida o por falta de atencién “a veces mi marido me dice he visto
a fulano [...] y me explica quién es y de repente me quedo sin
memoria, pero siempre me ha costado mucho acordarme de las
personas” (P04), “se me olvidan cosas, pero es porque no fijo, no
presto atencién” (P02). Esta percepcion de que se trata de algo
inherente a la edad mayor se da de la siguiente manera: a pesar
de que vean a otras personas mayores con pérdidas de memoria
u olvidos, los pacientes consideran que tienen una salud mental
totalmente normal “aqui todas las personas mayores tenemos
pérdidas de memoria, pero es normal, a veces fallamos, porque
soy vieja” (P05).

1.2 Retraso en la consulta al sistema sanitario

Nuestros entrevistados parecian tener muy claro que la pér-
dida de memoria era algo normal al paso del tiempo, de hecho,
no consideraban los “pequefios olvidos” como algo que se le deba
comunicar al médico, ni siquiera un motivo para llevar a cabo una
consulta con un profesional: “yo al médico si que voy, pero no por
la cabeza que la tengo bien, sino porque vivo sola” (P02),“yo no
queria ir al médico, porque estoy bien, fue mi hija la que me llevé”
(P06). También le restan importancia, manifestando que ellos no
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tienen ningln problema, que es cosa de los demas “yo estoy es-
tupenda [...] son los demas los que dicen que tengo un problema
de memoria” (P03).

Tema 2. Auto-percepcion de que existe un
problema de memoria instaurandose que
se disimula frente a su entorno

2.1 Escondiendo los cambios frente a su entorno

En algunas ocasiones, todas las mujeres que participaron en
el estudio aseguraron que si eran conscientes de sus pérdidas
de memoria, pero que tenfan suficientes estrategias como para
ocultar estos olvidos a sus familiares mas cercanos “los demas
no me lo notan, pero yo si” (P02). Esto les lleva a tener miedo
por la posibilidad de perder su autonomia “si alguna vez tardo en
bajar cuando vienen por mi, porque se me ha olvidado coger algo,
enseguida me dicen que no puedo seguir sola, que tendria que
irme a una residencia” (P04).

2.2 Limitaciones en su vida

Son conscientes de que realmente pueden tener un problema
porque olvidan cosas importantes para ellos “la ropa ya me la
deja mi hija preparada porque asi no tengo que preocuparme”
(P03), “ir a comprar ya no voy, porque siempre se me olvidaba
algo o no llevaba bien el dinero, asi que ahora me la traen” (P02).
Ademas, reconocen que se desorientan a la hora de ir a los lu-
gares que necesitan, pero no lo manifiestan de forma expresa:
“vienen a buscarme a casa, porque no me gusta ir con el autobds”
(P06), “yo aqui en el centro estoy bien [...] me lo traen todo y asi
puedo dedicarle mas tiempo a leer” (P03).

2.3 Recuerdos del pasado

Discursos muy claros sobre el pasado, tanto de su vida perso-
nal como profesional, pero no tanto sobre los eventos recientes
“y yo me quedé dentro de la biblioteca, que tenia unas puertas de
vidrio y siempre estaba alli, leyendo libros [...] no sé decirte las
noticias que he leido esta mafana en el periédico” (P01), “tenia
una carniceria y mi tia nos traia toda la ropa [...] mafiana sadbado
me ducharan y a casa, espera hoy el martes, miércoles... bueno
pues los sabados” (P04).

Tema 3. Proceso de adaptacion y apren-
dizaje de estrategias para convivir con su
condicion tras el diagnostico

3.1 Resignacion o adaptacion a la situacion en la
que se encuentran

Una vez que son conscientes de su realidad, intentan realizar
adaptaciones y normalizar sus olvidos para poder tener una vida
mas 0 menos parecida a la que tenian antes “aunque es algo muy
variable... me voy adaptando” (P01). Ademas, todas las entre-
vistadas, en mayor o menor medida, realizan actividades que au-
mentan la capacidad cognitiva, siendo mas o menos conscientes
de ello (lectura, estudiar, dialogar sobre temas de actualidad, es-
cribir, ganchillo...) como parte de la adaptacién “yo creo que leer
es la clave para mantener la cabeza bien” (PO1), “y hago ganchillo,
que aunque a mi no me haga falta, pues reparto” (P03). También
han desarrollado unas rutinas y estrategias “pues como no me
acuerdo, me apunto el nimero de teléfono detras del teléfono y
asf lo miro cuando no me acuerdo” (P06), “yo siempre hago igual,
me levanto, me voy al bafio, desayuno y me siento en el sofa a
esperar a que suene el timbre” (P05).

3.2 Importancia del apoyo familiar

A pesar de que en principio intenten expresar que no tienen
ninguna dificultad, todas las entrevistadas remarcan la importan-
cia del apoyo familiar, que no serian capaces de ser auténomas:
“mi marido se ocupa de mi y mis hijos también, me quieren mu-
cho” (P04), “la ropa me la compra mi hija, porque yo ya no puedo”
(P03), “ella [hija] se encarga de los suministros de la casa y yo
estoy muy contenta, porque nadie mejor que ella para cuidarme”
(P02). Ademas, en todos los discursos hablan de la suerte que tie-
nen por la familia que tienen y que no se sienten solas “he vivido
muchos afios con mi marido y con mis hijos y mis nietos y eso de
poder hablar siempre con alguien, me da mucha vida” (P01), “toda
mi familia me quiere y piensa mucho en mi, claro que yo he estado
siempre con ellos” (P06).

Discusion

Este estudio exploré la experiencia vivida por la persona que
padece Demencia en fase leve a moderada y en los primeros mo-
mentos de la enfermedad tras el diagnéstico que es cuando suele
pasar desapercibida debido, principalmente, a creencias contex-
tuales y culturales, tal y como se ha podido evidenciar. Los casos
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elegidos se encontraban en el rango de fases de leves a mode-
radas de desarrollo puesto que no existe una infraestructura de
deteccion precoz en el contexto espafiol y es por ello que muchos
casos son diagnosticados ya cuando la enfermedad se encuentra
en una fase moderada o intermedia. Sin embargo, todos ellos se
encontraban en los primeros pasos, desde un punto de vista cro-
noldgico tras el diagnéstico.

El sintoma mas caracteristico y predominante en los diferen-
tes tipos de Demencia es la pérdida de memoria (30). A pesar de
ello, nuestros participantes atribuyeron su pérdida de memoria
al propio proceso de envejecimiento. La atribucién de sintomas
como parte del proceso normal de envejecimiento en lugar de un
proceso de enfermedad es una estrategia de afrontamiento en la
que normalizar la situacién permite una mayor comprensién y un
menor sufrimiento (31). Ademas, este es un constructo social erré-
neo ya que existen estudios en los que se muestra que no existen
apenas déficits en la memoria asociados al envejecimiento. El gra-
do de deterioro registrado tiene cierta relacion con problemas de
atencién y de aprendizaje mas que con alteraciones especificas
(32). A esto hay que unir la falta de vias y gufas clinicas claras
de actuacién consensuada en Espafia lo que lleva a que muchas
personas pasen afios experimentando el cuadro de deterioro cog-
nitivo en fases iniciales sin ningtn tipo de intervencién profesional
a diferencia de otras regiones europeas como Escocia donde se ha
desarrollado mas la estrategia de abordaje de la Demencia no solo
a nivel profesional sino también en la sociedad civil.

El no reconocer las pérdidas de memoria como un sintoma de
enfermedad y normalizar la situacién lleva a nuestros entrevista-
dos a no acudir a un centro sanitario ya que no se percibe como
un problema de salud y, por tanto, se retrasa el diagndstico (33).
A la vista de los resultados, este hecho coincide con el marco
de cualquier otra enfermedad crdnica en el que las personas con
dichas afectaciones luchan para no perder su identidad de salud
y, por la tanto, apoyan la idea de que la demencia, como cual-
quier otra enfermedad crénica, amenaza su identidad e incita al
individuo a la basqueda del equilibrio a través de estrategias de
afrontamiento (34-35).

Mantener el equilibrio emocional y el sentido de si mismo es
una de las principales tareas de adaptacién que los individuos
enfrentan con la enfermedad (36). Este tipo de testimonio puede
deberse a una continua intencién por reafirmar su bienestar y
no la necesidad de atencién sanitaria para ese déficit. En otros
estudios similares, los sujetos entrevistados admiten la pérdida

de memoria como sintoma de la enfermedad de Demencia que
sufren (37) o incluso se presentan casos en los que la pérdida de
memoria les impide recordar la enfermedad actual durante la en-
trevista (38). En el anterior estudio mencionado, los autores refle-
jan la importancia de haber observado documentales y recursos
audiovisuales en los que las personas con su mismo diagndstico
reconocen la pérdida de memoria. En relacién con este dltimo
aspecto, a partir de entrevistas cualitativas y observacién parti-
cipante (39), se demuestra que los pacientes con enfermedad de
Alzheimer leve implementan deliberadamente y de manera efec-
tiva estrategias para manejar las interacciones sociales con el
entorno y dar sentido a los cambios, a sus identidades y a su vida
como resultado de un estado reciente de pérdida de memoria. De
acuerdo con esta autora, las personas con demencia tipo Alzhe-
imer estan comprometidas en un proceso de preservacion de su
propia identidad personal y social, explicando asi este rechazo o
proceso de ocultar situaciones evidentes de pérdida de memoria,
lo que coincide con los relatos de nuestros entrevistados.

Las personas que sufren algin tipo de demencia a menudo
inician discursos sobre experiencias del pasado e incluso pare-
cen mas confortables manteniendo una conversacién sobre ese
momento en concreto que recordando situaciones mas recientes.
Este proceso de recuperar eventos personales o experiencias del
pasado se llama Reminiscencia (40). Otros autores afiaden que la
Reminiscencia es una interaccion entre la persona que recuerda
la memoria y uno o mas individuos. De manera paralela, surge
el término Nostalgia, que es descrito como el anhelo por cosas,
personas o situaciones que no estan presentes o un pasado ideal
percibido (41). A lo largo de nuestras entrevistas, episodios de Re-
miniscencia y Nostalgia han sido frecuentes como es caracteristi-
co en las personas con Demencias leves. Las conclusiones de los
estudios realizados sugieren el uso de la terapia de Reminiscencia
como una herramienta que permite mantener niveles mas altos de
bienestar y una mejor interaccion entre el personal sanitario y los
usuarios, de manera que sea una actividad inclusiva, estimulante
y social (42). Asi, autores como Woods demostraron en una revi-
sion realizada en 2005 que la terapia de Reminiscencia conlleva
mejoras a nivel cognitivo, en el estado de animo y en el comporta-
miento, ademas de una reduccién de la carga en el cuidador (43).

En cuanto a los signos de la pérdida de memoria, los entrevis-
tados también eran conscientes de que encontraban limitaciones
a la hora de realizar actividades como ir a la compra o recordar la
hora de la realizacion de una tarea. Este reconocimiento de las limi-
taciones lleva a las personas con Demencia leve a sentir frustracion
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porque desconocen qué puede estar sucediendo, lo que conlleva a
que no se reconozca como una enfermedad y, por tanto, no sepan qué
tipo de herramientas a nivel cognoscitivo pueden utilizar para re-
trasar las consecuencias de la Demencia que estan sufriendo (44).

Otra de las grandes tematicas encontradas a lo largo de las
entrevistas ha sido el apoyo familiar durante el desarrollo de la
enfermedad. En culturas como la hispana, la presencia de la fami-
lia juega un papel fundamental a la hora de asegurar el bienestar
de una persona que sufre Demencia (45). La pérdida de autonomia
en actividades basicas de la vida diaria hace que la persona aban-
done su hogar en ocasiones de manera prematura por riesgo de
lesiones o incapacidad para satisfacer sus necesidades (46). Es
por ello que familias cohesionadas con roles definidos y separa-
cién de las tareas en mas de una persona hacen que la carga del
cuidador se reparta y no sufra situaciones como la sobrecarga y
el agotamiento, teniendo un impacto negativo en el manejo de la
persona con Alzheimer (47).

Estas experiencias vividas en primera persona nos permiten
conocer en profundidad cuales son los aspectos cruciales a la hora
de abordar de manera holistica a personas con algin tipo de De-
mencia. Al igual que el articulo mencionado anteriormente sobre
el proyecto Palliare, nuestros resultados vislumbran que un mayor
control sobre la vida de estas personas solo puede conseguirse
aumentando los canales de comunicacién y permitiendo que se ma-
nifiesten cuando todavia preservan las habilidades para comuni-
carse (18). Es esencial tener en cuenta sus demandas y voluntades
cuando todavia pueden expresar sus derechos, recogidos por la ley
espafola, como el de autonomia y el de independencia. Hacer que
estas personas tengan voz propia en la literatura cientifica permi-
te que este recurso pueda usarse en un futuro como herramienta
de docencia, desarrollo profesional y ejemplo para la elaboracion de
guias, protocolos, proyectos y otros articulos cientificos.

Conclusion

Mediante el analisis de casos representativos, este estudio
aporta las claves de cdmo la persona con Demencia vive el Alzhe-
imer en fases leves y moderadas dentro del contexto espafiol y,
mas concretamente, en los momentos iniciales tras el diagnds-
tico. Se destaca como elemento relevante durante el estudio el
paso de ser inconsciente a ser consciente del cuadro clinico que
se esta viviendo y de los cambios que la enfermedad ocasiona
a nivel social. A su vez, se evidencia indirectamente la falta de
infraestructura especializada dentro del sistema sanitario en ma-
teria de cuidados, asi como programas de prevencion y deteccion
precoz, por no mencionar la escasa formacion de los profesio-
nales y cuidadores para hacer frente a un fenémeno creciente.
Los resultados aportados pueden contribuir al disefio de recursos
dentro del sistema sanitario basados en y dirigidos a las perso-
nas afectadas, asi como al desarrollo de una consciencia hacia
la Demencia y otras enfermedades neurodegenerativas para que
tengan una mayor inclusién en la sociedad.

Limitaciones

Si bien los casos estudiados eran representativos en cuanto
al periodo de tiempo tras el diagnéstico y la fase de la Demencia,
encontramos una limitacién de género y de contexto. No obstante,
cabe sefialar el alcance de la saturacion de datos, teniendo en
cuenta que en el sistema sanitario espafiol no encontramos dife-
rencias sustanciales respecto a las caracteristicas de las infraes-
tructuras disponibles en las diferentes comunidades auténomas;
podemos intuir que la situacion contextual a priorino deberia afec-
tar los resultados obtenidos en otro contexto de nuestro territorio.
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