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INTRODUCCION OBJETIVOS DE ESTA GUIA

La demencia con cuerpos de Lewy (DCLW) se denomina asi por unas estructuras
proteicas redondas y lisas, llamadas cuerpos de Lewy, que se observan en las neu-
ronas del cerebro afectado (ver fotografia en pagina 5). En la DCLW, los cuerpos de

Lewy se distribuyen por toda la capa exterior del cerebro (la corteza cerebral) y en OO Orientar e informar a las familias, sobre los distintos sintomas
la zona profunda del cerebro medio o del tronco cerebral. Estas “estructuras protei- cardinales de esta enfermedad y la mejor manera de afrontarlos,
cas anormales” las describio por primera vez el Dr. Friedrich Heinrich Lewy en 1912 Q tanto a nivel médico, como en el entorno familiar.

(ver fotografia en pagina 3), un contemporaneo de Alois Alzheimer, que fue quien '
definié la otra forma mas comun de la demencia que lleva su nombre. El primer
autor que publico un estudio pormenorizado utilizando la terminologia actual de
DCLW fue el japonés Kenji Kosaka en 19962 (ver fotografia en pagina 3).

Se considera que la DCLW es la segunda forma mas comun de demencia, después [ g_

fermedades. Estd contrastado que afecta al 1-2% de la poblacion mayor de 65 padecen, para que puedan ser mejor comprendidos y tratados.
afos'. Para un promedio de paoblacion total de 270.000 habitantes, como ocurre en
nuestro distrito sanitario Alicante-Hospital General, se calcula que 43.000 personas
son mayores de 65 afos, o que supone unos 430 pacientes al afio, solamente en
nuestro medio mas cercano. Por millon de personas afectaria a unos 1600-1700

pacientes anuales. Por tanto, en Espafia puede haber unos 70.000 pacientes al
afo que padezcan dicha enfermedad actualmente. _ ,
Aportar algunas estrategias para los cuidadores que puedan ser

de la enfermedad de Alzheimer, que representa entre el 70-75 % de dichas en- W/ Intentar trasmitir lo que los pacientes viven y sienten cuando la

Ademas de la enfermedad de Alzheimer y DCLW, existen otros tipos de demencis, Utiles, tanto para los pacientes como para ellos mismos.
como la fronto-temporal, vascular, de Creutzfeldt-Jdakob u otras secundarias que
son mucho menos frecuentes.

Nuestro cometido con esta guia es intentar transmitir, de la forma mas clara posi-
ble, los sintomas que pueden aparecer durante la enfermedad; asi como, las pautas
a tener en cuenta por los familiares para su trato diario.

Divulgar las caracteristicas y sintomas de la enfermedad, por ser

Para ello, hemos estructurado cada capitulo en tres partes: la experiencia del poco conocida, aunque frecuente.
paciente, la de la familia, y los comentarios y aclaraciones que aporta el neurdlogo.
Pensamos que de esta manera se facilitara su lectura. Naturalmente, no todos los
pacientes presentan todos los sintomas de la enfermedad que a continuacion se
describen, y mucho menos a la vez, pero pensamos que, sabiendo reconocerlos,
nos ayudara a todos (familiares y profesionales) a tratarlos mejor.

N P2 NS/ N

Muchas veces tenemos a nuestro alrededor personas que padecen alguno de los
sintomas de esta enfermedad de forma incipiente; sin embargo, estos son facilmente
confundidos con la propia forma de ser del individuo, caracter, etc. Esperamos que
esta guia sirva para distinguirlos y asi conseguir un diagnostico lo mas temprano
posible, puesto que es la forma mas adecuada de ayudar a pacientes y familiares.
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Z_QUE ML SUCEDE DOCTOR? 7ﬁ 71. Episodios confusionales autolimitados

SINTOMAS CARDINALES DE LA ENFERMEDAD.

/Sl EXPERIENCIA DEL PACIENTE

Desde hace unos meses, de vez en cuando, me entra una especie de suefio 0
aturdimiento cuando menos me lo espero. Incluso me puede ocurrir durante el
dia, aunque haya dormido bien. El problema es que a veces me dura casi todo
2. Alucinaciones visuales: “sofiando despierto” un dia y no puedo comer ni asearme. Mi esposa dice que le cuesta mucho comuni-
Alucinaciones olfatorias: “todo huele mal” carse conmigo y que si me despierto un poco es para decir cosas que no tie-
nen sentido, como por ejemplo, no saber donde estoy o no recordar mi edad o el
numero y nombre de los hijos que tenemos. Tampoco soy capaz de recordar |o
que me acaban de decir y mucho menos de hacer calculos matematicos faciles.
Una vez recuperado, solo me queda un recuerdo muy vago y la sensacion de que
he estado ausente durante bastante tiempo. Esta situacion estd molestando mucho
a mi familia. A veces se preocupan y llaman urgentemente al médico, que les pre-
gunta si he bebido alcohol o he tomado alguna medicacion para dormir. Cuando le
dan a este una respuesta negativa, me envia al hospital de forma urgente y ya he
estado tres veces hospitalizado en los Gltimos 6 meses por esta razon, pero no han
encontrado la causa, a pesar de las mUltiples pruebas que me han realizado.

1. Episodios confusionales autolimitados:
‘somnolencia y desorientacion esporadicas”

,ﬁ@ TESTIMONIO DE FAMILIARES

Mi padre se dormia en todas partes, y cuando digo «en todas partes» es literalmente
cierto, igual lo hacia subido en el autobus, teniéndole que avisar el conductor al
llegar al final del trayecto, o comiendo en un restaurante, viendo caer su cabeza
encima del plato. En esos periodos, que pueden durar horas, apenas Nos reconoce,
habla sin sentido y no es capaz de mantener una vida autdnoma. Pensamos que
eran sintomas de quienes padecen ansiedad. También barajamos que fuese por
padecer de prostata, y no poder dormir por las noches, ya que se las pasaba yen-
do asiduamente al bafio. Sin embargo, ahora que sabemos que puede ser una
consecuencia de tener DCLW, nos ha hecho cuestionarnos ¢desde cuadndo padecia
DLCW y no nos habiamos dado cuenta?

9. Agnosia visual: incapacidad cerebral para reconocer o comprender
estimulos visuales. “No reconozco lo que veo o lo confundo”.

10. Ansiedad, nerviosismo interno y depresion de aparicion tardia.
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n@g\\ COMENTARIO DEL PROFESIONAL

Los pacientes con DCLW suelen tener episodios de confusion de duracion va-
riable y sin causa aparente. Es posible que el enfermo se desoriente con res-
pecto a la hora o el sitio en el que se encuentra; que presente problemas para
encontrar palabras o0 mantener una conversacion coherente; que sufra dificul-
tades de percepcion espacial (para encontrar el camino correcto o para resolver
ciertos rompecabezas); y problemas del pensamiento como la falta de atencion,
inflexibilidad mental, dificultad para tomar decisiones o pérdida del buen juicio y
de la comprension.

Aparecen fluctuaciones en la manifestacion de estos sintomas cognitivos, de
un momento a otro, de hora en hora, de dia en dia 0 de semana en semana. Por
ejemplo: el paciente puede conversar normalmente en un dia determinado y
ser incapaz de hablar al dia siguiente, o incluso unos momentos después. Sue-
le considerarse que este sintoma es un componente muy caracteristico de la
DCLW, que desorienta mucho a las familias y cuidadores, y les puede hacer culpa-
bilizar al paciente de su enfermedad por no considerarlo parte de la misma.

<& 2. Alucinaciones visuales. “Sofiando despierto”

R EXPERIENCIA DEL PACIENTE

Me estan pasando cosas extrafias desde hace unos meses. Es como si estuvie-
ra sofiando despierto. Todo comenzd una noche en la que me desperté y noté la
presencia de alguien a quien no podia ver. Esta sensacion me ponia algo nervioso,
pero tras levantarme y comprobar que no habia nadie, me volvia a acostar y al
rato retomaba el suefio. Unas semanas mas tarde, también por la noche, empecé a ver
personas desconocidas que entraban y salian de mi habitacion. En los primeros
dias no hacia mucho caso, pero cuando esas personas empezaron a insultarme
e intentar agredirme, ya me puse en guardia y tuve que defenderme. Como con-
secuencia de ello, me he caido algunas veces y me he lastimado en las manos
y en las piernas. Esos “suefios” suelen desaparecer por las mafianas, pero no es
raro que al final de las tardes vuelva a aparecer gente desconocida en casa. Cuan-
do esto ocurre, intento no prestarle atencion y concentrarme en otra actividad.
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El problema es que, a veces, incluso el locutor de la television se dirige a mi acu-
sandome de estar haciendo mal mi trabajo y eso me pone muy nervioso. Desde
que tomo la medicacion del neurdlogo, he notado que viene menos gente desconocida a
casa |, al menos, no se meten conmigo ni me acusan de nada.

//@@ TESTIMONIO DE FAMILIARES

Cuando oi por primera vez hablar a mi padre, lo hacia, segun él, con un sefior muy
amable que estaba sentado junto a él en Ia habitacion y a quien le estaba ensefiando sus
libros. En realidad no habia nadie. Asegura que el mismo “amigo invisible” le suele
visitar con asiduidad.

Unas semanas mas tarde, el susodicho “amigo” se convirtid en su enemigo.
Mi padre decia que lo miraba con recelo y le ponia nervioso, que no le saludaba.
Paso de los ataques verbales con insultos a los fisicos, aunque en realidad él no se
daba cuenta que a quien iba dirigida su rabia. Lo hacia con los mismos miembros de
su familia.

% COMENTARIO DEL PROFESIONAL

Los pacientes suelen tener alucinaciones visuales vividas y bien definidas.
En las primeras etapas de la enfermedad es posible que el paciente admita y
describa las alucinaciones como algo externo, lo que denominamos alucino-
sis. Sin embargo, cuando las alucinaciones son francas, el paciente las vive
como un hecho indiscutible, puesto que las imagenes que ven son claras. Hay
otros tipos de alucinaciones de menor frecuencia, pero que también ocu-
rren en ocasiones. Pueden ser auditivas (“escuchar” sonidos), olfativas (“oler”
algo) o tactiles (“tocar” algo que objetivamente no existe). Estos sintomas al-
teran mucho a los pacientes porque, en algunos casos, esas “visiones” pueden
ser violentas, amenazadoras o incluso aterradoras. El decirles que las image-
nes son falsas no mejora la situacion, pero puede mejorar intentar que cam-
bie de habitacion o de luz, por si estan facilitadas por alguna situacion externa.
También es muy importante el mantenimiento de la calma por parte de la familia
puesto que en caso contrario la situacion empeorara.

El tratamiento de estos sintomas, casi siempre, precisa de farmacos tranquilizantes
mayores que deben se recetados por un médico. Este utilizara la dosis mas
adecuada teniendo en cuenta las fluctuaciones ya comentadas de la enfermedad.
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Ante estos sintomas, los cuidadores y la familia pueden seguir unas pautas que
pueden ser muy Utiles:

1. Mantener la calma todo lo posible.

2. No negar de forma directa y radical la alucinacion, puesto que para el pa-
ciente son una verdad incontestable .

3. Intentar comprobar cual es el grado de credibilidad que el enfermo da al
delirio 0 a la alucinacion (“yo sé que ta ves algo pero ¢crees que es real?
¢/estas completamente seguro de lo que piensas?).

4. Si es consciente de que es algo irreal 0 muy exagerado, intentar explicarle
que se trata de un sintoma de su enfermedad.

S. Sicree en lo que ve 0 en o que piensa, por muy exagerado que sea, haz
que le crees, e intenta cambiar su atencion hacia otras ideas o temas de
su preferencia, en cuanto sea posible.

6. En caso de nerviosismo incontrolable secundario a esos sintomas, contactar
con algun servicio sanitario para que el paciente pueda ser valorado por
médicos.

7. Comunicar estos sintomas al médico de familia y al neurélogo.

22
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L~ [*3. Alteraciones del sueiio REM

,Sl\ EXPERIENCIA DEL PACIENTE

Segun mi esposa, desde hace varios afos es frecuente que me mueva mucho du-
rante el suefo. Debe de ser verdad porque en algunas ocasiones me he encon-
trado en el suelo o a punto de caerme de la cama. Segun ella grito, me muevo, e
incluso llego a pelearme con alguien durante el suefio, lo que ha provocado que
le haya golpeado en varias ocasiones. Por esa razon, y desde hace unas sema-
nas, hemos decidido dormir en camas separadas. El caso es que yo no suelo re-
cordar mis suefos, salvo que me despierte como consecuencia de algin golpe.
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Hace unos dias, me desperté en el suelo y me di un golpe en el hombro debido a la
caida. Entonces, si recordé que estaba sofiando y que me defendia de un ataque en
la calle.

Ademas de dormir en camas separadas, estoy pensando en poner a mi cama unas
barreras para asi poder evitar las futuras caidas.

/Q@\ TESTIMONIO DE FAMILIARES

He localizado en el cuerpo de mi padre pequefios hematomas en la zona de la fren-
te y en los nudillos. Sabia que no habia sufrido ningun golpe o caida durante el dia
asi que, ¢a qué eran debidos? Lo observé mientras dormia y pude comprobar que
se movia violentamente. Sus heridas eran consecuencia de un intento frustrado
de salir por el lado opuesto de la cama, precisamente donde se encontraba la pared.
Segun me dijo cuando despert0, alguien le perseguia. El suefio era tan real que ello
le llevd a actuar de esa manera. Los suefios-pesadillas siguen repitiéndose, aunque
de otra indole, y reacciona del mismo modo, de forma violenta.

ﬂgw COMENTARIO DEL PROFESIONAL

Durante el suefio pasamos por diferentes fases que pueden resumirse en fase
REM y fase no REM. Durante la fase REM del suefio se producen lo que gene-
ralmente llamamos “suefios”: periodos de gran actividad cerebral. Sin embargo,
una caracteristica fundamental de esta fase es que, durante la misma, perma-
necemos completamente relajados a nivel muscular. Por esta razon, cuando una
persona presenta movimientos durante esa fase del suefio, se le considera un
trastorno del suefio REM (TSR).

Los sintomas resefiados mas arriba son un TSR. Se presentan cuando los suefios
se viven de forma muy intensa y, algunas veces, se pueden convertir en ac-
ciones y actitudes violentas. El TSR puede aparecer varios afos antes de los
sintomas cognitivos. Es frecuente escuchar que sus parejas han recibido lesiones
fisicas cuando no se tratd este trastorno adecuadamente. El TSR puede respon-
der al tratamiento con determinados farmacos.
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5
W 4. Signos Parkinsonianos

/Sl\ EXPERIENCIA DEL PACIENTE

Desde hace unos meses mi mano derecha tiembla un poco cuando estoy leyendo,
viendo la tele o simplemente conversando. A veces, no me doy cuenta de ello, pero
observo como las personas que estan a mi alrededor si lo hacen. Me he llegado
a acostumbrar a ello hasta el punto de que apenas me molesta. Comer o beber lo
hago sin problemas. Es cierto que mi escritura ha cambiado Ultimamente. La letra
la hago mas pequefia y, a veces, tengo algun problema para abotonarme la camisa
o0 el pantalon. No tengo problemas para ducharme, aunque me noto algo mas lento
en mis movimientos, lo que hace que tenga que tener cuidado al entrar y salir de la
bafera.

Cuando salgo a caminar también me noto mas lento. Esto hace que haya recortado
mis paseos. Lo que antes caminando hacia en una hora, ahora necesito 15 minutos
mas. Al hacerlo noto que mi brazo derecho se me queda como pegado al cuerpo y
esto me desequilibra un poco pero no me impide caminar. No siempre es asi. Estos
sintomas varian de intensidad por dias o incluso por horas.

He leido que estos sintomas pueden ser provocados por el parkinson, pero estoy
pendiente de la consulta con el neurdlogo para poder conocer su causa.

f@@ TESTIMONIO DE FAMILIARES

A mi padre hace poco le diagnosticaron DCLW. Le hemos observado caminar y lo
hace con mucha lentitud y dificultad. El dice que, aunque quiere caminar, es como
si su cerebro no recibiera la orden y, por eso, ningun miembro de su cuerpo le ayuda
a iniciar la marcha. Sin embargo, cuando su cerebro envia esa orden, es como si le
hubiesen dado cuerda y empieza a andar y a andar sin cesar, a gran velocidad. No
hay quien le pare. Siempre que sucede este hecho nos sorprende. Como ejemplo,
comentaré que hace unas semanas estuvo hospitalizado por una infeccion de orina.
Durante los dias de estancia hospitalaria se levantaba de la cama y caminaba por
el pasillo de forma practicamente normal, hacia su aseo personal e incluso escribia
mejor que en casa. Nos explicaron que esta mejoria podia deberse a la estimulacion
gue supone la hospitalizacion.
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@) COMENTARIO DEL PROFESIONAL

Con frecuencia, parece que estos sintomas motores parkinsonianos se inician
espontaneamente. Entre ellos estan la postura flexionada, la marcha arrastrando
los pies, una reduccion en el vaivén de los brazos, rigidez de las extremidades,
propension a caerse e incluso lentitud en los movimientos y temblores. Sin em-
bargo, estos sintomas pueden aparecer de una forma acusada un dia y notarse
mucho menos otros. No es raro que algunas familias se asombren al ver a un
paciente que un dia apenas puede caminar y otro se levanta de la cama solo
y tiene una movilidad casi normal, sin existir ninguna causa que lo justifique.
Estos hechos hacen que la familia pueda pensar que el paciente esta fingien-
do cuando, en realidad, es un sintoma mas de las oscilaciones que presenta la
enfermedad. Cuando los sintomas parkinsonianos son muy acusados, el neurdlo-
go puede prescribir una medicacion especifica, casi siempre en dosis bajas, para
evitar efectos secundarios que mas tarde comentaremos.

% 5. Sensibilidad a medicaciones neurolépticas

,Sl\ EXPERIENCIA DEL PACIENTE

En la Gltima semana he tenido dos experiencias médicas que me han dejado
algo preocupado. Mi problema comenz6 con una gastroenteritis que me hacia
vomitar mucho. Acudi al médico y me recetd un jarabe para tomarlo cada 8 ho-
ras. Tras dos dias de estar tomandolo, noté que me ponia muy rigido e incluso me
temblaba una mano. Ademas, me encontraba como adormilado y comiendo muy
poco. Al ver esto, mi familia decidio llevarme a urgencias. Una vez alli me pusieron
un suero en vena, con lo que mejoré bastante y ya no hizo falta tomar mas el jarabe.
El médico de urgencias me dijo que no debia tomar mas ese jarabe porque me pro-
vocaba sintomas parecidos al parkinson. Efectivamente, en unos dias la rigidez y
el temblor desaparecieron, pero no entiendo por qué la medicacion me ha provoca-
do ahora esos sintomas, cuando otras veces ya la habia tomado y no habia tenido
ningun efecto secundario. Lo comentaré con el médico en la proxima consulta.
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/ﬁ@\\ TESTIMONIO DE FAMILIARES

A mi padre le estaban medicando para los sintomas de la ansiedad y depre-
sion con tranquilizantes y algun farmaco mas de la familia de los antipsicoticos.
Nosotros no lo sabiamos y empezo a tener temblores parkinsonianos en los brazos
y dificultad en el andar. Fue dejar de tomar dicha medicacion y casi todo ha desa-
parecido, pero salio a relucir la DCLW.

ﬁg\\ COMENTARIO DEL PROFESIONAL

La sensibilidad aguda a los neurolépticos es comun en la DLCW. Los neurolépticos,
también conocidos como antipsicoticos, son medicamentos usados para tra-
tar las alucinaciones u otros trastornos mentales graves. Aunque los medica-
mentos antipsicoticos tradicionales se recetan para tratar las alteraciones de
la conducta en los pacientes con la EA, estos medicamentos pueden afectar
al cerebro de una persona con DCLW de manera diferente, causando algunas
veces efectos secundarios graves. Por este motivo, se deben evitar los medi-
camentos antipsicoticos tradicionales.

Algunos medicamentos antipsicoticos llamados “atipicos” (mds modernos)
también pueden ser problematicos en algunas personas con la DCLW, pero en
general, menos que los tradicionales. Algunos expertos aconsejan alguno de los
atipicos por su menor facilidad para provocar esos sintomas. Sino se tolera este
medicamento 0 no produce los resultados esperados, se debe considerar cambiar
a otro.

Por todo ello, las alucinaciones y, en general, los sintomas psicoticos deben
ser tratados de manera muy conservadora. Se debe emplear Ia dosis mas baja
posible con la atenta observacién médica a fin de prevenir posibles efectos
secundarios.
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<o=> 6. Pérdida de olfato
m y sintomas disautonémicos

/Sl\ EXPERIENCIA DEL PACIENTE

Desde un tiempo a esta parte, cuando me pongo de pie rapidamente me siento
como mareado, tanto que a veces me tengo que volver a sentar. Me pasa sobre
todo por las mafianas, pero si salgo a comprar o0 estoy de pie parado durante unos
minutos, me canso mucho y tengo que sentarme en cuanto puedo. Hace unos dias
hacia mucho calor y, al salir de casa, estaba mareado. Me llevé una botella de agua
porque notaba la boca seca. Tuve que volver a casa antes de hacer una gestion
porque no me vi capaz de terminarla.

También vengo notando Gltimamente un estredimiento que me hace utilizar
medicamentos, después de haber usado los remedios que conocemos en casa. Es
cierto que algunas frutas ayudan mas que otras, asi como algunas comidas mas
que otras, pero no puedo pasar sin tomar de vez en cuando unos sobres que me ha
recomendado el médico.

Desde siempre he tenido buen apetito y he disfrutado de la comida, pero desde
hace varios meses he notado que las comidas saben menos que antes. Lo he
comentado con mi familia y a todos les saben igual que antes, pero yo no las noto
igual. Tendré que comentarlo con mi médico.

//@@\ TESTIMONIO DE FAMILIARES

En ocasiones, mi padre se pone palido y dice que se encuentra mareado al ponerse
de pie 0 al estar caminando unos minutos. Si se sienta, se mejora. En una ocasion,
se le tomo la tension arterial estando de pie y la tenia bastante baja para su edad.
Por lo que, ademas de sentarle, le dimos bastante agua para que mejorara.

Hace unos meses que mi padre no distingue qué tipo de comida se esta comiendo.
Al principio pensamos que se trataba de una excusa para no comer, o bien, que lo
que le poniamos no le gustaba. Hemos probado con los platos que sabemos de
sobra son sus favoritos y no ha habido diferencia. Sigue sin diferenciar si lo que
tiene delante se trataba de carne, pescado o verdura. Es como si hubiese perdido
el sentido del gusto o que su mente ya no tenga esa informacion.
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@\\ COMENTARIO DEL PROFESIONAL

A veces existen cambios significativos en el sistema nervioso autonémico,
entre ellos la regulacion de la temperatura, la presion arterial y la digestion.
Los mareos, los desmayos, la sensibilidad al calor y al frio, la disfuncion sexual,
la incontinencia urinaria temprana o el estrefiimiento, son sintomas comunes
de la DCLW. Cada uno de estos sintomas debera ser tratado de forma especifics,
puesto que no todos suelen ocurrir a la vez ni tienen el mismo tratamiento.

La pérdida del gusto y del olfato es un sintoma que puede aparecer en otras
patologias neuroldgicas, como la enfermedad de Parkinson, incluso meses o
afnos antes de que la enfermedad pueda ser diagnosticada. Este sintoma puede
provocar menos apetito y peor alimentacion, por lo que es importante conocerlo
para adaptar la dieta a los nuevos gustos del paciente.

& 7. Ideas delirantes de perjuicio

,51\ EXPERIENCIA DEL PACIENTE

Anoche tuve una experiencia extrafia. Durante un buen rato tuve la impresion de
que mi familia se estaba aprovechando de mis ahorros. En particular, que gastaba mi
dinero sin control, sin decirmelo y sin pedirme permiso. Recuerdo vagamente que
se lo recriminaba a todos ellos. Curiosamente, estaban presentes todos mis hijos
y Sus parejas, cosa que no ocurre facilmente, sobre todo porque uno de ellos vive
lejos. A pesar de decirles lo que pensaba, ellos apenas se defendian y casi ni ha-
blaban o decian cosas que no me convencian. Mi mujer lloraba, pero tampoco decia
nada, lo que me hacia pensar que yo tenia razon. Llamaron a un médico joven que
vino a verme y, tras hacerme unas preguntas muy poco interesantes, me recetd
unas gotas. Al rato de tomarlas, me sentia mas relajado y me entraron las dudas
acerca de mis sospechas sobre el comportamiento de la familia. Empecé a recordar
que yo habia dado poderes a mis hijos para hacer una compra con mi dinero, pero
no lo habia recordado antes. Por eso, al ver mi cuenta corriente muy mermada, fue
cuando pensé que me estaban robando. Ahora entiendo que no es asi, pero ha sido
una experiencia muy desagradable. He pedido perddn a mi familia y debo evitar
esos olvidos.
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/ﬁ@\ TESTIMONIO DE FAMILIARES

Con mi padre pensé en un principio que se trataba de su caracter. Todas las con-
versaciones conmigo terminaban en discusion. Me atacaba verbalmente y su opi-
nion solia ser contraria a la de la gente, pero en particular a la mia, casi en todo. Asi
que terminé por darle la razén en tal de no discutir con él. Algo me decia que aquello
no debia ser muy normal. Su reaccidn con respecto a los temas que hablabamos,
solia ser excesiva la mayoria de las veces, muy irritable, incluso rozando cierto
matiz de colera. Me veia como su enemiga, la que lo martirizaba al no dejarle hacer
lo que él queria.

Hace unos meses, se le metid en la cabeza que le estdbamos quitando su dine-
ro del banco y no fue suficiente con comprobar los extractos bancarios para que
entendiera su error. Por ello, tuvimos que consultar con el neurélogo que aconsejo
una medicacion que le ayudase a comprender mejor la situacion y, sobre todo, a
diferenciar los suefios de la realidad.

% COMENTARIO DEL PROFESIONAL

Se trata de uno de los sintomas mas graves de la enfermedad. El paciente tiene
la certeza de estar siendo perjudicado por personas o situaciones que le rodean.
Esta idea no suele ser discutible, y si se intenta rebatir, es muy dificil llegar a
un acuerdo o entendimiento con el paciente. En general, cuando es posible, se
aconseja a las familias intentar orillar la idea cambiando de tema o buscando
algun tema de conversacion que sea del maximo interés del paciente.

Cuando no se consigue controlar el sintoma, la medicacion tranquilizante mayor
suele hacerse necesaria. Como siempre, en la menor dosis posible para que los
cuidadores y el propio paciente puedan continuar con una convivencia y autonomia
adecuadas.
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£2oy S Desorientacion, alteraciones de la
{g@} memoria y en la ejecucion de tareas

/Sl\ EXPERIENCIA DEL PACIENTE

Hace unos dias sali a comprar unos recambios para la casa. La tienda de los
materiales originales me queda un poco lejos, pero me dije que seria bueno pasear
un poco. Dudé si coger el autobus, pero finalmente deseché la idea. Conozco la
ciudad desde hace mas de 30 afios y el dia acompafaba para caminar, asi que me
dirigi hacia el establecimiento del proveedor y llegué sin problema. Compré el
recambio, pero al salir, me despisté y sali por otra puerta. Al poco rato estaba per-
dido. No sabia hacia donde dirigirme. Me quedé en blanco y tuve que preguntara un
viandante. A pesar de ello, me costé encontrar mi camino. Esto mismo me ocurrid
hace unos meses, por lo que he decidido salir siempre con el teléfono movil para poder
llamar a mi familia en caso de que me vuelva a suceder.

Cuando comento con mis amigos que a veces me falla la memoria, todos me dicen
que a ellos también. Y la verdad es que el otro dia, un amigo que tiene despistes fre-
cuentes, dice que se le olvido ir a una comida que tenia prevista con su familia. Eso
a mino me ha pasado nunca, pero tengo la sensacion de que las ideas se me esca-
pan y tengo que anotarme lo que tengo que hacer si no quiero que se me olviden.
No es raro que vaya a hacer una cosa Yy, cuando llego al sitio, no recuerde a qué
he ido, o que vaya al supermercado y se me olvide alguna de las cosas que iba a
comprar. Sin embargo, cuando me concentro en recordar algo importante, aunque
con esfuerzo, lo consigo. Tendré que ejercitar mas mi memoria.

Me gusta mucho el bricolaje. Desde hace afios me relaja hacerlo y tengo varias
herramientas que me han permitido hacer muebles, objetos de decoracion e incluso
detalles para regalar. Desde hace unos meses, vengo notando que tengo que orga-
nizarme para realizar un trabajo que tiene varias fases, ya que me desconcentro y
me cuesta acabarlo. Es una sensacion rara ya que, aunque son objetos diferentes,
los pasos que hay que hacer para terminarlos siempre son los mismos. Tendré que
planificarlo mejor, incluso escribiendo los pasos a realizar antes de empezar para
que todo sea mas facil.
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Mi padre tenia una mente muy bien amueblada, pero desde hace un tiempo ha
empezado a fallarle. Cuando le hablas, tarda en responderte a pesar de saber Ia
respuesta o, como €l dice, tenerla en la punta de la lengua. Nos pide que esperemos
unos instantes, que le estd enviando un mensaje a la “biblioteca” de su cerebro
para que se la diga. Hemos comprobado que la técnica funciona, aunque ese retar-
do en la respuesta hace que la gente deje de prestarle atencion.

Desde que mi familiar tiene DCLW hemos comprobado que ya no coordina a la hora
de vestirse o realizar las tareas de aseo habituales. Es como si le costase seguir
una pauta. Cada dos por tres nos pregunta: «Y ahora, ¢qué tengo que hacer?»,
y tenemos que recordarselo. Esto nos ha llevado a ayudarle en casi todas sus ac-
tividades, pero no sabemos si eso es bueno o malo porque igual estamos anulando
parte de su autonomia (en caso de que todavia supiese hacer algo por si mismo).

@*\ COMENTARIO DEL PROFESIONAL

Las alteraciones de la memoria en los pacientes con DCLW no suelen ser tan
severas como en el caso de la demencia de Alzheimer (EA). No es raro que los
pacientes las comenten, pero es necesario que, cuando se les solicita que hagan un
esfuerzo para recordar algo, lo hagan bien. La desorientacion espacial también es
frecuente, pero poco especifica, puesto que tampoco es rara en los pacientes
con EA. Por tltimo, la dificultad para la planificacion de las tareas también es un
sintoma presente en otras demencias, que puede dificultar mucho las tareas
llamadas instrumentales de la vida diaria, como utilizar el teléfono, la lavadora, el
mando de la TV o coger el autobus.

Ante estas alteraciones, la actitud de la familia deberia de ser como guia y cola-
boracion, pero intentando mantener la autonomia del paciente al maximo. Esta
tarea es dificil, teniendo en cuenta las fluctuaciones del nivel de conciencis, e
incluso cognitivas, que venimos exponiendo en esta guia.

La estimulacion cognitiva realizada en un ambiente relajado, pero activo y la terapia
ocupacional, pueden ayudar de forma clara para el mejor mantenimiento de estas
funciones cerebrales.
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-7 9. Agnosia visual: Incapacidad cerebral
6;:;—5) para reconocer o comprender estimulos
visuales. “No reconozco lo que veo o lo confundo”

/Sl\ EXPERIENCIA DEL PACIENTE

De un tiempo a esta parte me ocurre algo extrafio. En varias ocasiones me he
encontrado con personas que conozco desde siempre y no acabo de reconocerlas
hasta que me hablan. Es como si su cara me fuera desconocida y, por tanto, no
las saludo. Hace unos dias el vecino del 5° me pregunto si tenia problemas con
la vista y le dije que no. Habia estado en el oftalmélogo unas semanas antes y
me dijeron que Ia vista estaba muy bien. Este vecino ha sido una de las personas
gue No reconoci en el ascensor, a pesar de ser companeros frecuentes en las parti-
das de domind, que se organizan en el centro social del barrio.

Es cierto que algo parecido me sucedio el otro dia al visitar la casa de mi hija.
Tuve la sensacion de que era la primera vez que estaba alli. Sin embargo, he es-
tado alli montones de veces. Incluso en alguna ocasion me he quedado a dormir
para cuidar a mis nietos, cuando sus padres han salido. Lo comenté con ella y
me recomendd que se lo dijera al médico. Yo no creo que sea para tanto, pero
se lo diré la proxima vez que vaya a la consulta.

//@@\ TESTIMONIO DE FAMILIARES

Desde hace unas semanas intento por todos los medios que mi padre se afei-
te con la maquinilla eléctrica, pero dice que no lo hace porque no le gusta usar
las cosas de otros, ademas, él dice que siempre lo ha hecho con las manuales.
El aparato lo tiene desde hace afios, pero no lo reconoce como propio.

A veces le sucede algo parecido con la ropa. Cuando le ayudo a vestirse, siempre
me pregunta lo mismo: ¢de quién es esta ropa? Le explico que es suya de toda Ia
vida y me lo discute una y otra vez. Incluso me niega haberla tenido alguna vez en
su armario. Al dia siguiente, vuelta a empezar. Sin embargo, se acuerda perfecta-
mente de otros objetos suyos.
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Este sintoma suele pasar desapercibido hasta llegar a etapas avanzadas de la
enfermedad, salvo cuando se explora de forma dirigida ante la sospecha de la
enfermedad. Sin embargo, se considera uno de los sintomas mas caracteristicos
de la misma y su aparicion precoz es muy indicativo de DCLW y de valor para
diferenciarlo de la EA. Como ocurre ante la mayoria de estos sintomas, se puede
realizar estimulacion cognitiva, que paliara la situacion, pero no contamos con
farmacos que puedan hacerle frente de forma especifica.

10. Ansiedad, nerviosismo interno
@ y depresion tardia

,El\ EXPERIENCIA DEL PACIENTE

Desde hace unos meses, me encuentro nervioso sin causa aparente. Es verdad
que siempre hay alguna preocupacion, pero no la considero lo suficientemente
importante como para provocarme este estado. Apenas puedo parar en un sitio
quieto y no me puedo concentrar en hacer las cosas que me gusta hacer. Por
eso, me pongo de mal humor y lo pago con las personas que tengo alrededor.
A veces, grito o0 me enfado por cosas sin importancia y luego me doy cuenta que
soy yo el que no se encuentra bien. También me he vuelto mas sensible que an-
tes. Sin ir mas lejos, hace un par de dias me dijeron que habia fallecido un anti-
guo conocido, que hacia tiempo no veia y esto me sumid en un estado de tristeza
que aun arrastro.

Por las tardes me suelo encontrar algo mejor, pero las mafianas son dificiles de em-
pezar Y la cama parece que me atrae como si se tratase de un iman. No tengo fuer-
zas para salir de ella a pesar de estar despierto, incluso desde hace varias horas.

No lo entiendo, yo no era asi. No puedo evitar ver tan solo la parte triste de la vida,
y eso en si mismo, me aumenta la preocupacion y el mal humor.
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Desde hace unos meses noto que mi madre reacciona de manera extrafia cuan-
do hay alguna discusion en casa. En lugar de intervenir, se mete en su habitacion
0 se encierra en la cocina y permanece alli durante horas o, hasta escuchar que
todo ha vuelto a la normalidad. Ahora incluso lo hace sin ton ni son, aunque no
haya discusiones. Es mas, incluso ha llegado a marcharse de casa y volver pasados
unos minutos. Segun dice, el escuchar voces altas o ruidos le altera los nervios. No
podemos contradecirle en nada. Igual se pone a llorar que se encoleriza. Parece no
tener un término medio.

Cuando le preguntamos sobre ello, nos dice que no se encuentra bien, que esta de
mal humor, pero no sabe explicar bien la razon.

@*\ COMENTARIO DEL PROFESIONAL

Estos sintomas neuropsiquiatricos tardios, es decir, que aparecen a edades
avanzadas, son frecuentes en las personas que inician un proceso demencial.
Se consideran como una parte de la enfermedad e incluso, algunos autores,
han utilizado el concepto de “demencia depresiva” para hacer referencia a los
MisSMos.

Estos sintomas precisan de un tratamiento adecuado que suele mejorarlos,
pero no siempre los corrige, como suele ocurrir cuando hay una demencia sub-
yacente. De forma que, un seguimiento cercano es necesario y la consulta al
especialista se hard cuando, pasado un tiempo prudencial desde el comienzo del
tratamiento, no haya habido mejoria. Estos tratamientos no siempre se toleran
bien al principio, pero suelen ser eficaces pasadas unas semanas. En muchas
ocasiones, un mismo farmaco puede utilizarse para mejorar todos los sintomas,
lo que suele mejorar la tolerabilidad y cumplimiento del tratamiento.
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CUIDAR AL CUIDADOR

Los cuidadores son un pilar fundamental para el enfermo con DCLW. Mantener su
bienestar en las cotas mas altas posibles es un objetivo muy importante para que
los enfermos encuentren en ellos la guia pausada y comprensiva que necesitan. Sin
embargo, especialmente en esta enfermedad neurodegenerativa, la conveniencia
de un cuidador bien entrenado se hace mas necesaria si cabe, teniendo en cuenta
la enorme variabilidad de los sintomas. En las etapas mas sintomaticas de la enfer-
medad no es raro que deba haber varios cuidadores para un mismo paciente.

El conocimiento de las peculiaridades de esta enfermedad, sobre todo, de las fluc-
tuaciones tanto psiquicas como fisicas, les ayudaran a entenderla, aceptarla y
adaptarse mejor.

Actualmente, utilizamos el lema “cuidar al cuidador” con varios fines. Por una parte,
para el mejor tratamiento de los pacientes. Por otra, para evitar que los cuidadores
enfermen como consecuencia de serlo. Por ello, aconsejamos mantenerse atentos
ante la aparicidn de nuevos “sintomas de sobrecarga” como:

® Problemas de suefio.

® Pérdida de energia.

® Problemas fisicos: palpitaciones, molestias digestivas, etc.

® Problemas de memoria y concentracion.

® Disminucion del interés por las actividades que antes gustaban.
® Aumento o disminucion del apetito.

® Enfadarse faciimente.

® Cambios frecuentes de humor.

® Propension a sufrir accidentes.

® Dificultad para superar sentimientos de depresion o nerviosismo.
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Por ello, aconsejamos una serie de medidas que pueden ser muy variables de unas
personas a otras:

® |ntentar controlar el estrés mediante técnicas conocidas por el propio cuidador.
® Alimentarse de forma adecuada y equilibrada.

® Hacer consciente la necesidad de cuidarse.

® Dormir lo suficiente y descansar.

® FEvitar el aislamiento.

® QOrganizar el tiempo.

® Hacer gjercicio con regularidad.

® |ncorporar gjercicios de relajacion.

® |ntentar valorar los aspectos positivos de “cuidar”.

Por Gltimo, es importante no olvidar que estamos ante una enfermedad de la que
nadie es culpable, pero muchos podemos hacer que sea lo mas llevadera posible.
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Cuéantas veces nos hemos dicho a nosotros mismos que tener un enfermo en casa
nos puede cambiar la vida, sobre todo, si no logramos entender qué es lo que le sucede.
Precisamente para subsanar ese estado de incertidumbre, hemos creado esta guia
orientativa dirigida a familiares de pacientes con Demencia por Cuerpos de Lewy
(DCLW); una variante de la demencia que no es popularmente conocida como pudiera
ser el Alzheimer o el Parkinson, pero que, sin embargo, cada vez estd mas presente en
nuestra sociedad.

El doctor José Antonio Monge Argilés, como coordinador de la consulta de demencias
del Servicio de Neurologia del Hospital General Universitario Dr. Balmis de Alicante y la
escritora Maria Serralba, como familiar directo de un paciente con dicha patologia, nos
aclaran, tanto a nivel cientifico como de experiencia personal, algunas de las incognitas
que ofrecen las personas que padecen esta afeccidn, asi como nos ofrecen consejos y
alternativas para sobrellevar la situacion de la manera mas favorable posible.

Deseamos sinceramente que esta guia les pueda servir de ayuda, no obstante, siempre
recomendamos la consulta a un especialista, que sera quien mejor pueda aconsejarles
al respecto.
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