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Prélogo

En la practica clinica neuroldgica, los cuadros de demencia neuro-
degenerativa constituyen un reto diagnostico y terapéutico, por-
que el deterioro es progresivo e inexorable, no hay farmacos cu-
rativos y s6lo se puede ofrecer terapia farmacolégica sintomatica
que puede tener efectos colaterales. La terapia no farmacolégica
es la mas importante.

La terapia no farmacolégica tiene como actores principales al
paciente, la familia y el cuidador. Al inicio de la enfermedad el
paciente puede contribuir a manejar la enfermedad, pero con-
forme avanza ya no se puede contar con toda su colaboracién.
La familia que lo atiende y quién realice la funcién de cuidador
se convierten en el bastién mas importante de esta labor. Pero
este grupo de personas sufre carga emocional, asistencial, la-
boral y econdmica. Muchas veces su salud se ve afectada y defi-
nitivamente su calidad de vida se va a deteriorar. Una forma de
ayudar es brindar informacion adecuada para enfrentar estos
hechos.

Entre las demencias neurodegenerativas, la mas conocida es la
debida a la enfermedad de Alzheimer, sin embargo, hay otras
menos frecuentes, con trastornos que no afectan principalmente
la memoria. Una de ellas es la demencia frontotemporal, que en
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las Ultimas décadas ha motivado numerosos estudios, sobre todo
porque afecta la conducta y el lenguaje.

La Dra. Sheila Castro-Suarez investigd el grado de conocimiento
sobre este tipo de demencia entre los médicos de la especialidad
y pudo apreciar que no es muy amplio. Por tanto, no es facil detec-
tarlo y diagnosticarla. Esto motivo la realizacién del estudio “Iden-
tificacion temprana de la demencia frontotemporal en entornos
poco atendidos a través de la Red LimaFTD". En el desarrollo de
la investigacion se pudo apreciar que surgia valiosa informacién
que podria servir a otras personas para reconocer los sintomas
que aparecen en las diferentes etapas de las formas clinicas de
esta demencia. La experiencia adquirida en este trabajo, brindé la
oportunidad de elaborar una valiosa herramienta de apoyo tera-
péutico.

Debido a que los actores principales, familiares y cuidadores, no
siempre cuentan con los conocimientos y la adecuada orientacion
para atender a sus pacientes, la “Guia de la demencia frontotem-
poral” surge como una forma de cubrir esta necesidad.

En laintroduccién se sefiala la justificacion de la Guia. La demencia
frontotemporal es considerada una enfermedad rara y huérfana,
lo que quiere decir que es muy poco frecuente, su diagnéstico y
tratamiento no esta claramente establecido. Si el personal médico
no tiene un amplio conocimiento del tema, el publico en general,
incluido los pacientes, familiares y cuidadores se encuentran to-
talmente desorientados por no contar con los medios adecuados
para ilustrarse sobre esta patologia. Por este motivo, este docu-
mento pretende aliviar en parte su necesidad de informaciéon y
contribuir a mejorar su calidad de vida.

Las siguientes secciones se han dividido en siete capitulos. En el
primer capitulo, con la finalidad de situar la enfermedad, se define
lo que es una demencia, los tipos y se esclarecen algunos términos
errados.
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El segundo capitulo es el mas ampliamente desarrollado. Se defi-
ne lo que es la demencia frontotemporal, posible causa, los tipos
clinicos, la variante conductual, la afasia progresiva primaria no
fluente y la afasia progresiva semantica. Seguidamente, se descri-
ben las caracteristicas clinicas, detallando los sintomas mas im-
portantes, dando ejemplos muy ilustrativos en cada caso.

El tercer capitulo trata sobre el plan de trabajo que el médico es-
tablece para llegar al diagndstico, lo que incluye examenes de la-
boratorio e imagenes. Se sefialan los hallazgos esperados en esta
patologia. Luego se menciona como suele progresar la enfermedad
y las diferencias con la demencia neurodegenerativa mas frecuente
y conocida como es la enfermedad de Alzheimer.

El cuarto capitulo se ocupa del tratamiento. Si bien no hay una
cura, se menciona que hay farmacos que pueden ser adminis-
trados para ayudar a controlar algunos sintomas. Sin embargo,
lo mas valioso es la descripcién de la forma no farmacolégica de
afrontar los sintomas, las estrategias para averiguar qué esta oca-
sionando un determinado comportamiento, cémo enfrentarlo,
cdmo hacer del entorno del paciente un lugar seguro, coémo tratar
de prevenir accidentes o eventos catastroficos.

El quinto capitulo se dedica al cuidador. En éste se resalta la nece-
sidad de la capacitacién del cuidador y en la medida de lo posible
del paciente y familia. Esto contribuye a aliviar la carga emocional
y mejorar la calidad de vida de todos. Se sefialan estrategias para
afrontar los diversos sintomas que el paciente presente.

El sexto capitulo informa sobre aspectos legales que es necesario
conocer. Se sefialan las leyes vigentes y los derechos de los fami-
liares para cuidar a su paciente, qué documentos tramitar para
protegerlo legal y econémicamente, con lo que podra gozar de al-
gunos beneficios.

En el séptimo capitulo se trata de responder a algunas de las pre-
guntas que frecuentemente se hacen los familiares. Asimismo, se
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dan recomendaciones para el cuidado de la salud que puede con-
tribuir a mejorar la salud en general.

Finalmente, en la bibliografia se indican paginas web que se pue-
den visitar para ampliar la informacion que desean obtener.

La guia trata de usar un lenguaje sencillo que sea accesible al pu-
blico en general, pero debido a lo ilustrativo de sus ejemplos pue-
de ser una ayuda para el personal sanitario, para reconocer el cua-
dro y derivar a los pacientes a los niveles adecuados de atencion
médica.

La virtud de esta guia es que es el producto de la interaccién con
los actores de la enfermedad, de sus apreciaciones, preguntas,
quejas, deseos y esperanzas,

Cuando nace un libro, se tiene la esperanza que sea leido, discuti-
do, apreciado y que cumpla el fin propuesto. Asi, en un futuro sur-
gird una nueva version que amplie y mejore lo que corresponda
con los aportes de los lectores.

Maria Meza Vega, es neurdlogay profesora principal en la Facultad
de Medicina de San Fernando de la Universidad Nacional Mayor de
San Marcos. Conoci6 a Sheila Castro-Suarez, la autora principal de
esta guia, cuando ella realiz6 su residencia médica en neurologia
en el Instituto Nacional de Ciencias Neurolégicas, donde actual-
mente labora. Desde entonces, ha sido testigo de su trayectoria en
el campo de la salud cerebral y las demencias.

Maria Meza Vega
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Introduccion

La DFT es un tipo de demencia poco conocida pero altamente
desafiante, que afecta principalmente las areas del cerebro res-
ponsables del comportamiento, la personalidad y el lenguaje. A
diferencia de otras formas de demencia, como la enfermedad de
Alzheimer donde se afecta la memoria principalmente, la DFT se
caracteriza por cambios en el comportamiento y la capacidad de
comunicarse, lo que puede hacer que las personas afectadas se
comporten de manera inapropiada o tengan dificultades para ex-
presarse.

Para los cuidadores, el proceso de afrontar retos de tener a una
persona con DFT puede ser particularmente complejo, ya que los
cambios de comportamiento pueden ser inesperados y dificiles
de manejar. Esta guia ha sido disefiada para ofrecer apoyo, es-
trategias y herramientas practicas para ayudar a los cuidadores a
comprender mejor la enfermedad, a manejar los desafios diarios y
brindar la mejor atencion posible. Aqui explicamos las manifesta-
ciones de la enfermedad con ejemplos de casos de la vida real que
permitiran reconocer los sintomas de la enfermedad, comprender
y cuidar de una persona con DFT, ayudando a mejorar la calidad
de vida tanto de las personas con DFT, su familia y cuidadores.
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Capitulo 1
Demencia

1. ¢Qué es la demencia?

La demencia es un sindrome clinico (es decir, que las manifesta-
ciones se pueden producir por varias causas) que ocurre cuando
hay una alteracién en el cerebro, que puede ser reversible o irre-
versible. Se caracteriza principalmente por un deterioro de las fun-
ciones mentales, capacidades cognitivas o intelectuales como la
memoria, el lenguaje, razonamiento, o por cambios en el compor-
tamiento; lo cual afecta la capacidad de la persona de desenvol-
verse por si misma en su vida cotidiana de forma independiente.
Ademas, la demencia puede ir acompafada de trastornos psicolo-
gicos como la depresion, y en algunos casos de problemas moto-
res que afectan el movimiento corporal.

Al principio, se ven afectadas las actividades mas complejas, como
el trabajo y las relaciones sociales, pero con el tiempo, incluso las
tareas mas sencillas como el autocuidado, se vuelven dificiles. En
los casos mas avanzados, la persona necesitara apoyo constante
para llevar a cabo sus actividades habituales.

Las demencias pueden ocurrir en personas adultas menores o
mayores de 65 afios, y no son una consecuencia inevitable del en-
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vejecimiento. Una de las demencias mas frecuentes en menores
de 65 afios es la DFT.

2.

¢Cuales son los tipos de demencia?

Las demencias se pueden clasificar de diferentes maneras, y cada
tipo de demencia tiene sus propias caracteristicas. La mas fre-
cuente es la enfermedad de Alzheimer. Las demencias se pueden
clasificar:
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Segun los sintomas, se distinguen por el tipo de capacidad que
se ve mas afectada: en la demencia tipo Alzheimer, el principal
problema es la afectacion de la memoria episddica (la que nos
permite recordar eventos especificos de nuestra vida), mien-
tras que en la demencia frontotemporal predominan los pro-
blemas con el comportamiento o el lenguaje.

Segun la causa, se dividen en tres grupos: las demencias se-
cundarias a enfermedades médicas, como infecciones o tras-
tornos metabdlicos (son tratables en la mayoria de los casos);
las demencias vasculares, causadas por dafios en los vasos
sanguineos del cerebro; y las demencias neurodegenerativas,
donde las neuronas mueren porque se acumulan proteinas
anormales en su interior, como en la enfermedad de Alzhei-
mer o la DFT. Estas Ultimas son progresivas y, en algunos ca-
sos, pueden combinarse con otras patologias, lo que se conoce
como demencia mixta (demencia por varias causas). Tanto las
demencias vasculares como las neurodegenerativas no tienen
cura.

Segun la evolucién de la enfermedad, existen tres tipos: la
demencia de instalaciéon aguda (como la vascular), la demen-
cia rapidamente progresiva (como la causada por priones) y
la demencia de instalacion crénica (como la relacionada con
enfermedades neurodegenerativas como la demencia en la
enfermedad de Alzheimer).



Finalmente, es importante usar términos precisos al referirse a
las demencias, como “demencia de tipo Alzheimer” o “demencia
vascular” que permiten orientar una etiologia, sin embargo, uno
como "demencia senil" es incorrecto, obsoleto y no debe usarse.
Sobre todo porque el término se origind para referirse al inicio
tardio de la enfermedad (adulto mayor) pero que en la actualidad
no aporta claridad y es estigmatizante.

Figura 1
Tipos de demencia

LUTLENC TS

Demencia
Fronto-temporal GECHECH D

‘CB HIV
Vascular

sifilis Priones

‘ . 1

HIV:Virus de inmunodeficiencia Humana. DCB: Degenracion corticobasal
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Capitulo 2
Demencia frontotemporal

1. ¢Qué es la demencia frontotemporal?

La DFT es un grupo de afecciones de presentacion rara, que resul-
tan de la degeneracion progresiva (dafio) de los lI6bulos frontales
y temporales del cerebro. Estas areas desempefian un papel im-
portante en la toma de decisiones, organizaciéon de la actividad
personal, el control del comportamiento, la conducta social, las
emociones y el lenguaje. Algunas veces pueden afectar también a
la actividad motora (el movimiento).
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Figura 1
Lobulo frontal y temporal del cerebro (vista lateral izquierda)

Nota: La ilustracién fue creada usando BioRender (www.biorender.com, marzo de
2025).

La DFT es una de las demencias mas comunes en las personas
menores de 65 afos. Sin embargo, es pobremente entendida y
con demasiada frecuencia mal diagnosticada.

2. ;Qué causa la demencia frontotemporal?

Se desconoce la causa de la DFT. Los estudios han encontrado que
hay una acumulacién de proteinas anormales en las células del
cerebro ubicadas en las regiones frontal y temporal que controlan
el comportamiento, el hablay el lenguaje. Estas células pierden su
capacidad de funcionar y acaban muriendo, y esto se refleja en la
pérdida del volumen del cerebro (en los estudios de neuroimagen
se ve el cerebro mas pequefo y con apariencia de estar mas arru-
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gado), lo que se conoce como atrofia, predominantemente fron-
totemporal.

3. ¢Cuales son los tipos de demencia frontotemporal?

Basado en las manifestaciones de esta afeccién, se han agrupado
tres formas diferentes:

- Demencia frontotemporal variante conductual (DFTvc)

- Afasia primaria progresiva variante no fluente o agramatical
(APPvnNf)

- Afasia primaria progresiva variante semantica (APPvs)

Un pequefio numero de personas afectadas por la DFT también
desarrollan de manera conjunta manifestaciones motoras que
alteran la calidad del movimiento como: la degeneracion corti-
cobasal (DCB), y la paralisis supranuclear progresiva (PSP), otras
comparten sintomas con entidades como la enfermedad de la mo-
toneurona (esclerosis lateral amiotréfica).

4. ;Qué es la Demencia frontotemporal variante
conductual (DFTvc)?

Es la forma mas comun de DFT, es responsable de aproximada-
mente la mitad de todos los casos de esta enfermedad. Las perso-
nas con este subtipo de DFT tienen problemas para controlar su
conducta producto del dafio en los I6bulos frontales y temporales.
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Figura 2
Pérdida del volumen del cerebro en el I6bulo frontal y temporal

Nota: La ilustracién fue creada usando BioRender (www.biorender.com, marzo de
2025).

4.1 ;Como se presentan las molestias en las personas con
DFTvC?

Lo primero, es saber como era la persona antes del desarrollo de
la enfermedad, e identificar cambios en su manera de ser. Los
cambios se pueden presentar de diversas formas, pero sobre todo
como desinhibicién, apatia, falta de empatia, comportamientos re-
petitivos o perseverantes, hiperoralidad y cambios en la dieta y
disfuncion ejecutiva. A continuacion describimos cada una de las
manifestaciones y algunos ejemplos.
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Figura 3
Manifestaciones de la DFTvc

DESINHIBICION
Conducta impulsiva,
inapropiada o sin filtro
social

COMPORTAMIENTOS
PERSEVERATIVOS/ "
COMPULSIVOS ‘
Repeticion constante de
gestos, frases o rutinas .-

APATIA sin propésito claro
Falta de motivacion y
reduccion en la iniciativa, INSIGHT 2
con desinterés por INADECUADO iy
actividades previas

Falta de conciencia sobre
los propios cambios de
conducta y sus -
consecuencias
Dificultad para planificar,
tomar decisiones y resolver

problemas de la vida diaria. PERDIDA DE

LA EMPATIA O
oo HIPERORALIDAD Y SIMPATIA
\ CAMBIOS EN LA DIETA Falta de respuesta
] Aumento del apetito, emocional ante los
| ' preferencia por alimentos demas,
\\_/ dulces o compulsion por comportamiento frio
comer o indiferente

Nota: La ilustracién fue creada usando BioRender (www.biorender.com, marzo de
2025).

4.1.1 Desinhibicién

Es cuando una persona no se puede controlar o no puede evitar
hacer algo que no esta bien socialmente en un determinado con-
texto. Se puede manifestar de diferentes maneras:

- Las personas con este sintoma pueden hacer comentarios gro-
seros u ofensivos, sexualmente directos, chistes groseros o de
mal gusto, escupir o tocarse de manera indecorosa partes del
cuerpo. Ejemplos:

“Ha perdido el respeto por los demds, se toca la entrepierna y sus
genitales mientras estd conversando con invitados en la casa”
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“Sus bromas las exagera, todo lo ve broma, de frente va a la bro-
ma, no le importa si puede ofender a otras personas, pone apodos,
no es amable al hablar "

Las personas con esta enfermedad tienen cambios comporta-
mentales y de socializacién, por ejemplo, pueden ignorar el es-
pacio personal de otras personas, saludar inapropiadamente,
tocar, besar, aproximarse a extrafios o tener un cambio notorio
de su comportamiento. A nivel sexual, pueden presentar con-
ductas inapropiadas y en casos extremos pueden llegar a la ex-
hibicion publica o tener actos sexuales inapropiados. Ejemplos:

“En nuestra congregacion solo se saluda con una venia, y ella de re-
pente empezd a abrazar y besar a los hermanos, ellos se quedaron
sorprendidos, y en las calles a todos las personas les daba la mano,
les buscaba conversacidon aun sin conocerlos”.

“Mi esposo antes era serio, reservado, hasta podria decir que mis
hermanos le tenian miedo, y ahora se juega con ellos, se ha vuelto
muy sociable y amable con ellos”

“El le pide dinero a quien sea, como si los conociera: dame un sol,
si no tienes yapéame. Se ha vuelto confianzudo, entra a la casa de
los vecinos sin su consentimiento se sienta en su sillon y hasta se
come su comida”.

“Me llamd la atencién que venia sin el celular, sin el DNI, yo le pre-
guntaba ddnde estdn tus cosas, él decia: lo he hecho guardar con
una sefiora, y él ni conocia a la sefiora y seguia diciendo yo estoy
seguro de que me lo va a devolver; y asi perdia sus cosas”

“Se le acerca a cualquier persona, le habla, no le piden ayuda y él
va y se mete a cargar cosas, las personas se quedan mirando, sor-
prendidas y hasta se enojan”

“Un dia entré a su habitacion ’, y me di cuenta de que tenia fotos de
mujeres desnudas, recortes de periddicos y revistas pornogrdficas”



Las personas con desinhibicién también pueden realizar gastos
imprudentes como solicitar préstamos o prestar dinero, com-
prar propiedadesy otras cosas sin nocién de las consecuencias,
es usual escuchar a los familiares decir que “malgasta el dine-

ro”, “es compradora compulsiva”, etc. Ejemplos:

“No tenemos mucho dinero y a él le gusta comprar golosinas, com-
pra dos o tres litros de gaseosa y somos pocas personas, compra
muchos postres”

“Sacé dinero del banco, pero a casa llegd sin dinero, no sabia ex-
plicar qué hizo con el dinero, no pagd su deuda del préstamo que
hizo para comprar repuestos de autos, ya no podia administrar el
negocio”

“En la pandemia vendié un terreno, nadie vio el dinero y tampoco
se sabe qué hizo”,

“Se compraba ropa todos los dias, era muy mujeriego y le daba
dinero a las mujeres, le daba mas de 2000, y ademas le pagd
el viaje en avion a una mujer y su amiga al Ecuador y a Estados
unidos, nosotros nos quedamos endeudados con la tarjeta so-
bregirada, yo lo queria matar”

“Un desconocido le pidi6 dinero y él se lo dio, no sabemos cudnto,
pero sabemos que fue una gran cantidad”

“Fl nos ha dejado con deudas, porque sacé préstamos y hemos te-
nido que recurrir a la posibilidad de retirar la AFP para pagar estas
deudas. Se presté plata de sus amigos, sacd 3 préstamos del banco
Yy no sabemos qué hizo con el dinero y tampoco sabe explicar qué

L

pasé

“Otro dia comprd cdmaras, segtn él era una cdmara espia, pero
no era una, eran tres pedidos y no entendemos por qué compro
tanto”.
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“El vendié una oficina, y no se sabe que hizo con el dinero, ademds
la mitad de las cosas de la oficina las desaparecié. El no sé qué hizo,
pero tenia deudas inmensas, el afio pasado tenia una deuda de
3000 ddlares en su tarjeta de crédito, usaba la tarjeta sin control”.

“Si tiene dinero compra cosas, un dia compré 3 bicicletas, no en-
tendemos por qué 3, y en otras ocasiones se compré ropa con es-
tampados de nifios, y de colores fuertes; él no era asi”.

“Empezé a comprar y comprar, yo le decia guarda tu plata para tus
medicinas, en ese momento ya no compro, pero luego con su espo-
so igual comprd, llegé con muchas bolsas a la casa. Yo solo pensé
que su esposo la ha engreido porque la quiere mucho”,

Podria también la desinhibicion manifestarse como hurto (ro-
bar alimentos u objetos visualmente interesantes). Ejemplos:

“Fuimos al mercado y la vi robar, se agarré el jabén sin pagar, yo le
dije, no hagas eso y ella no mostraba vergtienza”

“Se nos empezo a perder dinero en la casa, un dia agarré el dinero
de su hija, lo tomé de la cartera, yo lo vi; cuando le encaré, él lo
negaba”.

“Antes no le gustaban las gorras y ahora quiere usarlas, hasta robo
una gorra en el mercado para usarla”,

Algunos también presentan una nueva y compulsiva predilec-
cion por los juegos de azar. Por ejemplo.

“Se le dio por jugar de forma incontrolable en los casinos; ademds
presentaba pensamientos recurrentes y persistentes de limpieza,
lo cual afecté de forma negativa su vida personal y familiar; su
esposa lo dejé”

Los estallidos de agresividad, la irritabilidad y el enojo excesi-
vo también son consideradas como parte de la desinhibicién o
falta de control (reacciones desproporcionadas) . Por ejemplo



“Mi mama era una persona tranquila, de repente empezo a tener
episodios de cdlera, desesperacion y miedo, a veces gritaba por co-
sas sin importancia, incluso un dia le dio un arranque de cdlera en
mi universidad, ella me habia acompafiado a llevar una maqueta,
y no le importd, me grité delante de mis compafieros y mi profesor,
tanto asi que mi profesor me pregunto si estaba yo bien”

4.1.2 Apatia

Se caracteriza por la pérdida del interés o indiferencia en activi-
dades que antes eran significativas, también se puede evidenciar
como la falta de voluntad o motivacion. Puede manifestarse como
pasividad o ausencia de espontaneidad, y la persona carece de
iniciativa y no tiene ganas de realizar sus actividades cotidianas,
asi como tampoco tiene iniciativa para conversar o mantener una
conversacion. A veces parece que no le importara nada, su situa-
cion, trabajo o familia. Esto genera que la persona con apatia re-
quiera ayuda o intervencion para que se mantenga haciendo las
actividades que antes realizaba con espontaneidad.

- Puede haber pérdida de interés en el trabajo, pasatiempos y
relaciones personales. Ejemplos:

“No tiene ganas de ir a trabajar, le deciamos que vaya a trabajar y
él se regresa rdpido, no tenia interés, ni iniciativa para trabajar, él
era muy trabajador anteriormente”.

“No paga sus cuentas, no paga a sus trabajadores, no contesta lla-
madas, no tiene ganas de hacer nada, menos de trabajar”.

“No quiere hacer nada en la casa, estd recostado la mayor parte
del tiempo, mi mamd le tiene que decir que hacer. Le decimos para
salir a la calle, pasear y no quiere”.

“Se pone a ver television, no hace nada, antes él era muy traba-
jador, muy activo, ahora no sé, no tiene ganas, antes no dormia
tanto como ahora. No quiere leer, antes él leia bastante”.
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“No trabajaba, se dormia en el trabajo, lo despidieron por ello; se
la puede pasar durmiendo todo el dia, solo hace algo si le dicen
qué hacer”

- También puede presentarse, con descuido de la higiene perso-
nal, ejemplos:

“El me ayudaba a limpiar la casa, a barrer, antes él barria solo;
ahora le tengo que decir, no quiere ayudar a limpiar, ni ayudar en
nada; incluso no quiere ni baiarse, le tenemos que comprar algo
Yy negociar (si te bafias te voy a dar lo que acabo de comprar) para
que se barie”.

“Estaba retraida, no queria salir, no queria conversar con nadie,
no se preocupaba por su aseo, paraba solo en cama, ella ya no
prendia ni la luz, apagaba el televisor, ya no queria levantarse, ya
no queria cocinar; pensamos serd por la pandemia. Cada vez la
veiamos peor, no queria hacer nada, no queria comer, incluso yo le
llevaba la comida a la cama, no queria tomar agua y se deshidraté
y se tuvo que hospitalizar”.

“Descuidd su aspecto fisico”
La pérdida de iniciativa se puede manifestar como:

“Estd como retraido, lo tengo que empujar para que haga las co-
sas, no se interesa por nada, antes él cuidaba de nosotras (hijas),
veia si nos faltaba algo, ahora no le interesa, no es responsable”.

“No tiene ganas de hacer nada, para mucho en el tik-tok” .

“Antes él era activo, ahora es muy pasivo”

4.1.3 Pérdida de la empatia o simpatia

Se manifiesta como una falta de comprensién o indiferencia ha-
cia los sentimientos de otras personas, una incapacidad para leer
las expresiones emocionales de otras personas o para imaginar
sus experiencias. Muchas veces se describe como la capacidad de
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“ponerse en los zapatos del otro”. Sin embargo, estas personas
pueden realizar comentarios hirientes o insensibles, o mostrar un
obvio desprecio por el dolor fisico o emocional de otras personas.
Se puede manifestar como:

Indiferencia, frialdad, indolencia, ante la enfermedad o desgra-
cia de un familiar, cuando antes esa persona era preocupada,
solidaria, etc. Ejemplos:

“Le conté a mi mamd que me iban a operar del corazén, y que el
doctor me dijo que tenia un 50% de morir en sala de operaciones, y
ella se mostré indiferente, cuando me operaron, ni me llamd para
saber cémo estaba”.

“Si alguien estd mal, no le da importancia, con él no es”

“Mi mamd cambid, se mostraba fria ante algunas situaciones y
hasta me parecia malvada”

“No le importaba la salud de su madre”
“Se burld del accidente de trdnsito que tuvo la vecina”

Indiferencia ante acontecimientos tragicos o de pérdida (muer-
te de un familiar o amigo). Ejemplos:

“Fallecié su padre y en el velorio no se mostraba triste”

No reconocer que los seres queridos estan molestos o infelices.
Ejemplos:

“Si nos ve llorar (porque aparte de molestarme, me frustro y lloro),
0 me ve cansada, mi mamd me mira y se va, me ignora, no es aque-
lla mamda que viene y me da un abrazo o me anima”

“Estaban reunidos con sus hermanas, y en eso una de mis tias se
puso a llorar y él se reia, ellas pensaron que mi papd se estaba
burlando”
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4.1.4 Hiperoralidad y cambios en la dieta

Las personas con este sintoma tienen mas ganas de comer o poner
cosas en la boca de lo normal, como si estuviera siempre buscando
algo para masticar o chupar, incluso si no tienen hambre. Por otro
lado, las personas prefieren alimentos diferentes a los que solia
comer antes, o tener gustos extrafios por ciertos tipos de comida.
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Puede presentarse con cambios en las preferencias alimenti-
cias, esta preferencia es sobre todo a una tendencia a comer
muchos dulces como helados, sodas, gaseosas, etc. Existe un
“antojo de carbohidratos”. Los familiares reportan estos sinto-
mas como:

“Presentd fijacion por los alimentos dulces, comia galletas, choco-
lates, palomitas de maiz dulce, turrones, gaseosas, hasta se fiaba
de los vecinos que tenian tienda, e incluso llegé a robar dulces”.

“Le gustan mucho las galletas rellenas de crema, quiere comerlos
a cada rato”

“Tiene ahora una tendencia a comer dulces, se puede tomar hasta
restos de gaseosas o pasteles que encuentra en la basura”

“Se le ha dado por tomar mucha gaseosa, antes no tomaba gaseo-
sa o lo hacia raras veces, se le ha dado por comer mucho dulce”

“Empezd a comer en exceso y sobre todo postres”

Por otro lado, se puede manifestar con un cambio en las prefe-
rencias de las personas, aquellas que no eran vegetarianasy de
repente ahora lo son, comen solamente alimentos especificos.
Las personas con demencia pueden consumir cantidades ex-
cesivas de alimentos, de manera compulsiva o inadecuada, y
siguen comiendo mas alla de la saciedad (atracones), se guar-
dan comida hasta en los bolsillos; estos cambios pueden incluir
consumir objetos no comestibles. Ejemplos:



Un familiar comentaba “se puede comer hasta las piedras o la
comida de mi mascota. Tenemos que estar vigilando todo el rato,
un dia se comid las galletas del perro”

“Come bastante, una vez se prepararon 9 presas de pollo al horno
para el almuerzo y él se comié todo, no se mide, no piensa en que
los demds también deben comer, nos dejé sin almuerzo, y otro dia
se comid toda la fruta que se compré para la semana en un dia".

“Fl se puede comer toda la olla entera, tiene un apetito voraz, por
mds que come a sus horas, a veces se escapa de la casa a comprar
pan a la tienda, por ello se ha subido de peso”

“Quiere comer a cada rato, él nunca era de estar mirando las ollas,
pero ahora estd todo el rato viendo que va a comer y un dia sin
medir el peligro forzé la olla a presion y la tapa salié volando, él
se asusto mucho, solo dijo yo no fui; a pesar de ello sigue mirando
las ollas, solo quiere comer y comer, y eso que en el almuerzo pide
doble plato”.

“Ella vendia anticuchos y de repente un dia junté los restos que de-
jaban los clientes y se lo comid, ella antes no hubiera hecho esto”,

“Cuando se sirve la comida, se sirve un cerro. Primero no comia,
luego comia cualquier cosa, comia hasta panes secos, frutas ma-
logradas”

“Le ha dado ansiedad por comer, él come a cada rato, le gus-
tan mucho los helados, las bebidas energizantes, por otro lado,
se quiere comprar caldo de gallina frecuentemente, tiene mucha
hambre, come hasta 3 platos y un dia se tomé el desayuno de sus
hijos que estaba servido en la mesa antes de que vayan al colegio”

Consumo excesivo de agua o alcohol, beben en exceso; tam-
bién podrian fumar mas o usar por primera vez productos de
tabaco o cigarrillos. Ejemplos:
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“En los ultimos afios, compraba varios cigarrillos, él no fumaba; y
también empezd a beber, traia six packs de cerveza continuamente
a la casa”

4.1.5 Comportamientos perseverativos, compulsivos o

estereotipados.

Se muestra cuando la persona con DFT repite a veces de forma
descontrolada, unay otra vez acciones que pueden no tener senti-
do. También se refiere a pensamientos recurrentes, o palabras que
menciona de forma repetitiva sin razén aparente. Los podemos
dividir en actos motores repetitivos (movimientos que se repiten
unay otra vez, como golpear algo, mover las manos o balancearse,
sin un propdésito claro) que pueden ser simples o complejos.
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Dentro de los actos motores simples, tenemos: rascar, pellizcar,
frotarse las manos, aplaudir, tronarse los dedos, tocar partes
del cuerpo, movimientos bucales repetitivos (muecas constan-
tes), lamerse o morderse los labios repetidamente. Ejemplos:

“Saluda y da palmadas en la espalda, o les agarra de las mejillas y
no lo suelta, no le importa con quién lo hace, incluso a su nieta de
5 afios la agarra de las mejillas. También agarra de la mano muy
fuerte, al dar la mano y no la suelta, hasta ha hecho llorar a las
personas”

“lugaba mucho con sus manos (como sacarse conejos)”.

“Le gustaba agarrar la cola del gato, del perro; el perro le mordié
varias veces y él seguia”,

“Empezd a chancar las paredes frecuentemente, sobre todo en las
noches, su cuarto estd al lado de mi cuarto, yo decia que es ese
ruido, y ya luego me di cuenta de que era él”".

“Se rasgufiaba la nariz hasta sacarse sangre, también se rascaba la
cabeza, se hurgaba la oreja, las piernas”.



“Tenia una mania de estar sacando toda la ropa y guardarlas, sa-
caba y guardaba reiteradas veces,

“En la casa entra y sale de las habitaciones, cierra y abre unay otra
puerta, se puede pasar el dia haciendo esto”

“Hace una mueca con la boca frecuentemente, como trompudo”.

“Tiene gestos como de pedir dinero con las manos, lo hace cons-
tantemente donde se encuentre e independiente con quien se en-
cuentre; por otro lado, se le ha dado por toser y toser y echarse Vick
Vaporub en las fosas nasales, esto es reiterativo”

Los comportamientos compulsivos complejos incluyen rituales
de limpieza o de conteo, ordenar objetos, caminar por el mis-
mo lugar todos los dias, coleccionar o recolectar objetos sin va-
lor, acaparamiento, o ir al bafio constantemente sin necesidad,
releer el mismo libro una y otra vez, o ver el mismo programa
en la television varias veces. Ejemplos:

“Se le ha dado por limpiar la cocina, las hornillas, lavar y secar
los servicios, él no hacia nada de esto y ahora lo hace casi diario y
para hacerlo se levanta de madrugada”.

“Recogia restos de gaseosa, golosinas de la basura, un dia encontré
un trozo de torta y se lo comid”.

“Se desespera, quiere salir, no puede estar en casa, sale y camina
entre la casa y la esquina y alli da vueltas y vueltas”

“luntaba frutas malogradas, todo lo llevaba a su cuarto”.

“El sacaba todas las cosas al patio, las amontonaba en el piso, era
muy dificil ordenar, yo ordenaba y él otra vez lo hacia, por eso
cuando me voy a trabajar yo dejo el patio cerrado”

“Caminaba alrededor del domicilio de sus padres constantemente
a pesar de no vivir alli, se levantaba de madrugada, se salia de
casa sin decir adonde, iba al bafio reiteradas veces a miccionar”.
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“Ahora colecciona carton, latas de leche, saca las cosas de la basu-
ra y las colecciona; por otro lado, pasa el azucar de un lugar a otro,
la sal, el aceite, o llena los frascos, se levanta cada cinco minutos
y se pone a hacer otra cosa y uno le tiene que decir que lo deje de
hacer que vuelva a donde estaba, eso se repite frecuentemente”

“Cualquier foto que encuentre la quiere imprimir, ampliar, y po-
nerle un marco, ya tiene varias. Por otro lado, compra elefantes,
unicornios, pero compra por demds y ni sabe para qué compra”

- También se puede manifestar repitiendo palabras sueltas, fra-
ses cortas, o tematicas enteras sin valor comunicativo aparen-
te. Ejemplos:

Repetia frecuentemente: “Que esperanza la del pobre, que espe-
ranza la del pobre”, o “que mds pues, qué mds pues” lo decia fuera
de contexto, en cualquier momento, y fuera de lugar.

“A todo le decia dos soles, contaba siete soles y decia dos soles”
“A todos empezé a decir amiguita, amiguita, mi mesa, mi mesa”

“Cualquier cosa que se le preguntaba, ella decia documentos, solo
contestaba con esa palabra”

“Cualquier cosa que quiere decir le llama caja”

4.1.6 Deficiencias en funciones ejecutivas (Disfuncién
ejecutiva).

Las personas con DFT presentan dificultades con sus habilidades
para resolver problemas, son rigidos mentalmente o inflexibles,
no pueden modificar su actividad ante las condiciones del contex-
to presente o el desarrollo de los acontecimientos, lo que puede
llevarlos al fracaso o error, muchas veces de forma recurrente. Po-
drian tener también dificultad para retener informacién temporal
(memoria de trabajo), como retener un numero de celular antes
de anotarlo, u olvidar detalles de las conversaciones que va te-
niendo. Estos pacientes tienen dificultades para organizar su vida
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diaria, a nivel laboral y familiar. Suelen tener problemas para abs-
traerse mentalmente, pensar o para juzgar.

- Sepueden evidenciar cuando las personas presentan dificultad
para planificar las actividades del dia a dia, al tomar decisiones
financieras que seran cuestionables o al cometer errores en el
trabajo que pueden ser poco habituales. Ejemplos:

“Pregunta a todo el mundo lo que tiene que hacer, cuando antes
ella era la que decia que hacer y cémo”

“Yo le mando a hacer algunas cosas como sacar dinero al cajero, y
me para llamando por teléfono, a pesar de que le digo la clave, no
sabe cémo hacerlo y me llama, si lo mando 5 veces, las cinco veces
me llama para hacer lo mismo”.

“Le reviso todo, tengo que estar viendo su celular, sus cuentas, he
tenido que bloquear su cuenta en el banco, ya no puede organizar
sus cosas como antes”.

“Estd desorganizado, no planifica los gastos de la casa, de su ta-
ller, no organiza cémo hacer el pago de sus trabajadores. Nosotras
somos 5 hermanas y antes él estaba al tanto de qué cosas nos
faltaba, ahora nosotras tenemos que ver por él, se comporta como
un nifio”.

4.1.7 Falta de percepcién de la propia enfermedad (Insight
inadecuado)

En estos casos, una persona con DFT no es consciente de su propia
situacion (anosognosia), problema o condicién, o no se da cuenta
de como sus acciones afectan a los demas. Es como si no tuviera
una visién clara de lo que esta sucediendo a su alrededor o de lo
gue esta pasando con su salud o comportamiento. Las personas
pueden parecer normales en algunos aspectos de su vida, pero
no reconocen que tienen un problema, y que sus acciones son in-
apropiadas o perjudiciales, afectandole a ellos o a los demas. Por
ejemplo: repetir frases como “estoy bien, estoy bien”.
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Es una de las principales razones por las que las personas con DFT
rechazan la atencion médica, lo que puede ser especialmente pro-
blematico antes de un diagndstico.

5. ¢Qué es la Afasia progresiva primaria (APP)?

Es una afeccion que dafia lenta y progresivamente las partes del
cerebro que controlan el habla y el lenguaje (principalmente en
el lado izquierdo del cerebro). Las personas con APP suelen tener
dificultad para hablar, expresarse a una velocidad adecuada, no
encuentran las palabras con facilidad, no pueden nombrar objetos
0 comprender conversaciones.

La memoria de la mayoria de las personas con APP se mantiene
relativamente intacta, especialmente durante los dos primeros
afios. A medida que la enfermedad progresa, pueden desarrollar-
se dificultades para leer y escribir.

5.1 ;Cémo se presentan las molestias en las personas con
APP?

Se manifiesta dependiendo del tipo de APP.

5.1.1 APP variante no fluente o agramatical

Las personas tienen dificultad para expresarse (pierden la capa-
cidad de hablar con fluidez, usar la gramatica correctamente y
organizar las oraciones bien), es como si tartamudearan o se
trabaran para hablar,, se expresan con mucho esfuerzo, pueden
omitir los articulos, cometen errores de gramatica a menudo, pero
aun pueden entender preguntas y 6rdenes simples; ellos tienden
a deprimirse porque al inicio se dan cuenta de estas dificultades.
Por ejemplo:

“Cuando reza antes de dormir la oigo decir: “Padre nuestro estas cielo
ben .. ben dito, neceso, neceso, necesito”
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“Es mds facil que encuentre lo que quiere si lo busca, a que logre de-
cirlo”

Figura 4
Pérdida de volumen en la region frontal como insular del lado
izquierdo

Nota: La ilustracion fue creada usando BioRender (www.biorender.com, marzo de
2025).

A medida que la enfermedad avanza, la persona puede ser inca-
paz de comunicarse en forma verbal y utilizar gestos.

5.1.2 APP variante semantica

En esta variante las personas tienen cada vez mas problemas para
comprender el significado de las palabras, muchas veces de forma
verbal como escrita. El habla, a diferencia de la variante agrama-
tical, suele sonar bien, pero no tiene sentido. Aunque pueda decir
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las palabras correctamente, a menudo no sabe lo que significan
0 no puede llamar por su nombre a los objetos, estos cambios se
producen por afectacién de la regién anterior de los I6bulos tem-
porales, sobre todo del lado izquierdo.

Figura 5
Pérdida de volumen en la region anterior del I6bulo temporal
(lado izquierdo)

Nota: La ilustracion fue creada usando BioRender (www.biorender.com, marzo de
2025).

Una persona puede no saber qué es un sandwich de pollo, aunque
pueda prepararlo, o como también identificar la imagen, pero no
dar con el nombre, o tener dificultad para relacionar la palabra
escrita con la imagen. Si le muestran una naranja puede no saber
¢qué es ? O ;spara qué es? No puede nombrarla, pero si describir
que es redonda”. Ejemplo:
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“Estdbamos en el parque y le dije mira ese perrito, ella me dijo que
es perro? Yo pensé que no me habia entendido, lo sefialé y ella dijo el
animal y no supo qué mds decir”

“Entramos a la sala de espera y la secretaria dijo: Por favor, tienen
que esperar, la doctora aun estd en consulta con otra paciente. Mi
hermano preguntd: ;Qué dijo?, yo le contesté: La secretaria dice que
esperemos. El me miré y me preguntd: ;Qué es secretaria?

Las personas con esta afasia tienen dificultades para encontrar
palabras o nombrar personas u objetos. Ejemplo:

“Estdbamos en la cocina y me dijo: dame eso, eso que preparas, eso
que lo pones aqui (sefialaba la refrigeradora), eso, eso que es rico...
y no logro decir que queria comer; yo deduje que queria un vaso con
gelatina y se lo pase”

A medida que avanza la enfermedad, las personas empiezan a uti-
lizar nombres mas generales para cosas concretas. Por ejemplo,
pueden decir “animal” en lugar de “perro”.

Pueden llegar a tener dificultades para entender conversaciones.

Los sintomas de la APP también evolucionardn y cambiaran de
diferentes maneras con el tiempo. Otros problemas cognitivos
pueden aparecer, como dificultades con la memoria o la atencion,
cambios de comportamiento y personalidad, por lo que pueden
sentirse mas confusas y desorientadas, ya que reconocen menos
lugares y personas. Pueden aparecer sintomas motores o fisicos,
como cambios en la marcha (para caminar), la expresion facial, la
calidad de la voz, cambios para pasar los alimentos o en la lectura
y la escritura.
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Figura 6
Afasias progresivas primarias

APP VARIANTE NO FLUENTE APP VARIANTE
0 AGRAMATICAL SEMANTICA

Mira ese

@ perrito
»,

£Qué es perro?
Ah...el animal

1 L 1 1
1 I 1 I v
PROBLEMAS DE CAMBIOS DE CONFUSION Y COMPROMISO
MEMORIA/ATENCIGN COMPORTAMIENTO DESORIENTACION MOTOR O FISICO

Nota: La ilustracién fue creada usando BioRender (www.biorender.com, marzo de
2025).

A medida que la enfermedad avanza, las personas con afasia pue-
den dejar de hablar por completo, o pueden hablar con un voca-
bulario de unas pocas palabras, o limitarse a contestar con un “si”
oun“no”.
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Capitulo 3
Diagndstico y progresion de la DFT

1. ¢Como se diagnostica la DFT?

La persona con DFTvc en la mayoria de los casos no es consciente
de sus sintomas, y dice estar bien (anosognosia), sus familiares o
amigos notan un cambio (extrafio) de su manera de ser, pero no
logran muchas veces darse cuenta de que este cambio es parte
de la enfermedad. Por otro lado, los pacientes con APP en sus pri-
meras etapas a menudo sospechan que su habla o lenguaje ha
cambiado y comienzan la busqueda de una respuesta. En estos
casos, generalmente son sus familiares o amigos quienes sugie-
ren una visita al médico, ya que estan preocupados por su bienes-
tar. El mejor lugar para comenzar es con su médico de cabecera
o médico de atencién primaria, quien descartara causas como un
accidente cerebrovascular (ACV). Una vez confirmado esto, es pro-
bable que el médico de cabecera lo derive a un neurélogo, a un
psiquiatra o a un geriatra para una investigacion mas profunda.

Los elementos que ayudan en el diagndstico de la DFT pueden ser:
1.1 Historia Médica

La manera como se describen los sintomas ayudara en el diag-
nostico. Los profesionales de la salud recopilaran informacion de-
tallada sobre su historia médica. Querran conocer cudles son los
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cambios ocurridos en la manera de ser de las personas, cdmo se
desempefia en el dia a dia, cbmo se ha modificado la habilidad
comunicativa, cuales son las dificultades que le hacen dificil la co-
municacién y cuales son las areas conservadas.

1.2 Pruebas de evaluacién de las capacidades intelectuales,
de los sintomas psicolégicos y de las actividades de la
vida diaria

Son escalas de inteligencia, pruebas que contienen preguntas, di-
bujos, tareas de rastreo visual, pruebas a lapiz y papel, para eva-
luar las capacidades intelectuales. Estas pruebas son aplicadas a
la persona con demencia; y se utilizan sobre todo para determinar
las capacidades como las funciones ejecutivas que nos permiten,
organizarnos, planificar, tomar decisiones, recordar mentalmente
y momentaneamente una secuencia a seguir (memoria de trabajo)
0 que permitan comunicarnos como el lenguaje a nivel expresivoy
comprensivo. Por otro lado, también se aplican cuestionarios para
evaluar los sintomas psicolégicos, psiquiatricos y de funcionalidad
(actividades de la vida diaria) aplicada a la persona con demencia
y al cuidador.

1.3 Examenes de laboratorio y neuroimagenes cerebrales

Los examenes en sangre estan destinados a descartar otras cau-
sas de demencia, de igual forma las imagenes de su cerebro (es-
pecialmente tomografia o resonancia cerebral), y ayudan a descar-
tar lesiones de los vasos sanguineos del cerebro o tumores, pero
también nos permite ver la forma del cerebro, o que partes del
cerebro pueden estar afectadas o reducidas.
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Figura 1
Resonancia magnética del cerebro de una persona con DFTvc,
donde se ve disminucion del volumen en la parte anteriory
lateral (I6bulos frontales y temporales)

Lébulo Lébulo
temporal temporal

derecho izquierdo

Nota: Imagen cortesia de la investigadora principal del estudio “Identificacion tem-
prana de la Demencia Frontotemporal en entornos poco atendidos a través de la
Red LimaFTD” en 2024.

Estos hallazgos nos orientan de manera conjunta con la informa-
cién que da el cuidador o familiar y lo que evallen los profesiona-
les de salud de qué tipo de demencia se trata. Los profesionales
de salud, solicitan también los examenes auxiliares para descartar
causas secundarias de demencia.

2. ;Como avanza la DFT?

La DFT es una enfermedad compleja que no sigue una secuencia
fija de etapas, ya que engloba una serie de trastornos que afectan
al cerebro de diferentes maneras. En general, la DFT afecta inicial-
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mente a una de las grandes areas de funcionamiento: la capacidad
ejecutiva, el comportamiento social, el lenguaje, o el control mus-
cular. La presentacion inicial de la enfermedad determina qué tipo
de trastorno de DFT se diagnostica.

En la DFTvc los sintomas iniciales son sutiles, y pueden manifes-
tarse en cambios leves en el comportamiento que pueden pasar
desapercibidos inicialmente, como la falta de inhibicion y difi-
cultades en la toma de decisiones, lo que podria ser pasado por
alto. Con el tiempo, los cambios se hacen mas evidentes, con una
desinhibicion mas marcada, impulsividad y pérdida de empatia,
afectando las relaciones sociales y laborales. Estas personas son
abandonadas por sus parejas, o en otras ocasiones despedidas de
sus trabajos. A medida que avanza la enfermedad, los sintomas
empeoran, con alteraciones graves en la personalidad, mostrando
agresividad, y alteracién del lenguaje.

En la APPvnf, los sintomas iniciales pueden ser dificultad para
hablar de forma fluida, se traban y dicen oraciones incompletas,
pueden omitir palabras, o cambiar palabras, articulos, usan la gra-
matica de forma incorrecta; los pacientes son conscientes de es-
tas dificultades, y tienden a aislarse, y deprimirse. A medida que
avanza la enfermedad, las personas con esta variante suelen tener
problemas para estructurar frases, hablan con un gran esfuerzo,
lo que hace que su discurso suene fragmentado o incompleto.
Aunque la comprensién del lenguaje puede estar relativamente
preservada al principio, con el tiempo también pueden surgir difi-
cultades en este aspecto.

En la APPvs, el problema principal es la pérdida del significado
de las palabras, del nombre de las cosas. Las personas afec-
tadas tienen dificultades para reconocer objetos, conceptos o
incluso palabras, aunque su capacidad para producir palabras o
frases puede mantenerse mas intacta durante las primeras eta-
pas. A medida que la enfermedad progresa, la capacidad para
entender y recordar el significado de las palabras se deterio-
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ra significativamente, lo que lleva a una comprension cada vez
mas limitada.

En la DFT, la progresion es lenta y varia en cada persona, pero a
medida que avanza la enfermedad, las personas pueden perder
por completo la capacidad de comunicarse, mientras que otras
habilidades cognitivas y del movimiento pueden mantenerse pre-
servadas por un tiempo. Tendran problemas importantes para
realizar tareas cotidianas, como vestirse o alimentarse, y finalmen-
te las personas pierden la capacidad de reconocer su entorno y de
interactuar con los demas, requiriendo cuidados completos, conti-
nuos y supervision constante.

3. ¢Cuales son las diferencias entre la DFT y otras
formas de demencia, como el Alzheimer?

A diferencia de la demencia tipo Alzheimer tipica (se compromete
inicial y predominantemente la memoria), en el caso de la DFT la
memoria a menudo no se ve afectada, especialmente en las pri-
meras etapas de la enfermedad. Recuerdan acontecimientos de
su vida, en que lugar y cuando ocurrieron, pueden orientarse en
su entorno; hasta fases muy tardias de la enfermedad. En la en-
fermedad de Alzheimer tipica, los problemas suelen comenzar
con alteraciones en la memoria, ya que no pueden recordar cosas
nuevas o recientes, y por ello pierden sus cosas frecuentemente o
repiten lo mismo.
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Capitulo 4

Tratamiento de la demencia
frontotemporal

1. ¢Hay medicinas para la demencia frontotemporal?

La DFT no tiene cura, actualmente no existen fdrmacos aprobados
que puedan detener o enlentecer la progresion de la DFT; pero
existen algunas medicinas que podrian ayudar a controlar el com-
portamiento, o manejar las emociones, las cuales seran indicadas
por su médico cuando lo considere.

Por otro lado, existen otras medidas que ayudan en el manejo de
los sintomas que involucran al cuidador, que pueden ayudar a
controlar los sintomas, son intervenciones practicas que pueden
ayudar a controlar ciertos sintomas dificiles.

2. (Cuales son las otras medidas no farmacolégicas
para ayudar a las personas con DFT?

Actualmente, no existen tratamientos no farmacolégicos para
detener o enlentecer el proceso degenerativo, y las opciones far-
macologicas disponibles para el manejo de los sintomas cogniti-
vo-conductuales son muy limitadas. Sin embargo, las intervencio-
nes alternativas no farmacolégicas pueden ofrecer un beneficio
significativo en la calidad de vida de las personas diagnosticadas.
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El manejo de los sintomas conductuales resulta en un desafio
para el cuidador, los familiares y el personal de salud. El manejo
no farmacoldgico de estos sintomas es importante y se basa prin-
cipalmente en la experiencia clinica y narrativa. A continuacion,
se sugieren algunas intervenciones; sin embargo, se requiere una
observacién cuidadosa, y que se fomentan enfoques creativos e
individualizados.

3. ¢(Cual es la estrategia DICE?

La estrategia DICE (acrénimo) es una estrategia no farmacologica,
se basa en un enfoque individualizado, centrado en el paciente y
en la colaboracion con los cuidadores y el equipo de salud para
mejorar la calidad de vida de la persona con demencia.

D (Describir): Se trata de narrar los comportamientos y sintomas
de la persona con demencia de forma detallada. Se debe iden-
tificar qué es lo que esta ocurriendo exactamente, en qué situa-
ciones, y con qué frecuencia. Esto ayuda a comprender mejor el
problemay a hacer un analisis mas preciso.

I (Investigar): Se realiza una investigacion sobre las posibles cau-
sas de los sintomas observados. Esto incluye factores propios de la
persona como el dolor, infecciones, ganas de miccionar o defecar,
falta de suefio; factores médicos (efectos secundarios de medica-
mentos), ambientales (cambios en el entorno), o dependientes del
cuidador, que puedan estar influyendo en el comportamiento del
paciente. El objetivo es identificar si hay algo que esté desencade-
nando los sintomas.

C (Crear un plan): Aqui, se crea un plan de intervencién que sea
adecuado para la persona con demencia. Esto puede incluir cam-
bios en el entorno, estrategias de comunicacion, modificaciones
en la medicacion o enfoques terapéuticos. Es importante que el
plan sea personalizado y tenga en cuenta las necesidades y prefe-
rencias de cada individuo.
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E (Evaluar y ajustar): Finalmente, se evalla la efectividad de las
intervenciones implementadas y se realizan ajustes segun sea ne-
cesario. Este paso es continuo, ya que los sintomas pueden cam-
biar con el tiempo, y se debe estar preparado para modificar el
plan segun la respuesta del paciente.

Se considera que se podria necesitar el uso de medicamentos
siempre en cuando exista un posible dafio fisico de parte de la
persona con demencia hacia el cuidador o familiares, o hacia si
mismo.

Figura 1
Estrategia DICE

Comunicar a su

Riesgo médico para valorar

antipsicéticos

C Crear
plan

E (Funciona) Monitorizar

Nota: La ilustracion fue creada usando PowerPoint en marzo de 2025.

4. Manejo del entorno en pacientes con DFT

El manejo adecuado del entorno es fundamental para mejorar la
calidad de vida de las personas con DFT. Dado que cada persona
enfrenta situaciones Unicas, es esencial adaptar el ambiente a las
necesidades especificas de cada uno. A continuacién, se presen-
tan las estrategias clave para estructurar y modificar el entorno,
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con un enfoque en la seguridad, la rutina y la adaptacién al pro-
greso de la enfermedad.

4.1 Seguridad fisica en el hogar y en publico

4.1.1 Seguridad en el hogar

Es vital asegurarse de que las areas del hogar, como la cocinay el
bafio, sean seguras. Los cuidadores deben supervisar las zonas
de riesgo y considerar modificaciones en el entorno para evitar
accidentes. Por ejemplo, tener agarraderas en el bafio para que
la persona con demencia pueda sujetarse al levantarse, no poner
cerrojos en la parte interna de la puerta de bafio, asegurarse de
echar llave a las puertas de calle, revisar siempre la llave de la co-
cina a gas.

4.1.2 Comportamientos inapropiados en publico

La DFT puede causar comportamientos desinhibidos que, en luga-
res publicos, pueden resultar en conflictos. Los cuidadores deben
anticipar estos comportamientos y tomar precauciones, como ele-
gir restaurantes familiares, conocidos para reducir las interrupcio-
nes, procurar ir en momentos no muy concurridos.

4.1.3 Uso de alarmas y seinalizacion

Instalar alarmas en las camas y puertas puede ayudar a los cuida-
dores a monitorizar si la persona con demencia se ha levantado
de la cama o intenta abandonar la casa. Ademas, el uso de sefiales
visibles en el hogar puede alertar al paciente sobre areas o objetos
peligrosos, minimizando riesgos. Dejar encendida una ldampara en
el suelo que ilumine la habitacion de la persona con demencia
cuando duerma. De ser posible instalar detectores de humo, si es
que no se cuenta con ellos en casa.
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4.2 Estructuracién del entorno para facilitar la participacion

4.2.1 Rutinas consistentes

Las personas con DFT suelen beneficiarse de un entorno estruc-
turado (ordenado). Mantener una rutina diaria establecida (cos-
tumbre), con los mismos horarios para levantarse, acostarse, para
tomar sus alimentos; puede ayudar a las personas con demencia
a adaptarse mejor. Esta estructura reduce la ansiedad y mejora el
seguimiento de actividades de autocuidado.

4.2.2 Estabilidad en el mobiliario

Mantener los muebles y objetos en la misma posicién en el hogar
proporciona un entorno conocido y seguro, lo cual es crucial para
la orientacion del paciente y podria evitar caidas, o creencias fal-
sas.

4.2.3 Reducciéon de distracciones como el ruido

Organizar el ambiente para disminuir los ruidos como musica alta
0 conversaciones ruidosas y distracciones visuales facilitan que la
persona con demencia se concentre en una tarea. Por otro lado,
mantener la casa ordenada permite que se enfoque mejor en las
tareas diarias y se reduzca la agitacion. Evitar lugares ruidosos,
también contribuye a una mejor comunicacion y disminuye la frus-
tracion de las personas con demencia.

4.3 Modificaciéon del ambiente fisico

4.3.1 Entorno de apoyo

Crear un entorno con iluminacién moderada, sonido bajo, y pocas
personas presentes es crucial para disminuir los sintomas conduc-
tuales en personas con DFT. Esto les ofrece un espacio mas con-
trolado y menos sobrecargado sensorialmente.
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4.4 Ejercicio fisico

Actividades fisicas como caminatas diarias, junto con la exposicién
a luz natural, pueden reducir los sintomas conductuales y mejorar
la respuesta a los comportamientos motores anémalos (camina-
tas recurrentes) y la orientacion (es de dia o de noche). Sin embar-
g0, la evidencia sobre los beneficios del ejercicio en la reduccién
de la deambulacién es variable.

5.

Manejo de comportamientos especificos

5.1 Desinhibicién:
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Mantenga la calma: No tomes comentarios o acciones inapro-
piadas como algo personal, ya que son parte de la enfermedad.
Puede explicar qué enfermedad tiene su ser querido a familia-
res, amigos, y vecinos, esto evitara malos ratos.

Redirige la atencidn: Si el paciente hace comentarios ofensivos,
cambia de tema o sugiere una actividad distinta.

Establece limites claros: explica de forma tranquila y firme que
ciertos comportamientos no son apropiados.

Ofrece distracciones: Proponle actividades que lo mantengan
ocupado, como escuchar musica o hacer manualidades.

Crea un ambiente controlado: mantén al paciente en lugares
seguros, familiares.

Redirige conductas inapropiadas: si el paciente realiza conduc-
tas indecorosas, ofrécele alternativas para expresar sus necesi-
dades de manera adecuada, como caminar o ejercitarse.
Refuerza lo positivo: reconoce los comportamientos adecua-
dos para fomentar que los repita.

Limite, controle y revise su acceso a las tarjetas de crédito, di-
nero, compras virtuales. Supervise cuentas bancarias y que se
tenga acceso limitado.

Desactivar Internet para evitar pérdidas econdmicas.

Guardar objetos punzocortantes como cuchillos, agujas, etc.
Esconder las llaves del automovil.



5.2 Hiperoralidad

Las personas con DFT pueden exhibir conductas de hiperorali-
dad, como comer en exceso o colocar objetos no comestibles en
la boca. Es esencial que los cuidadores supervisen la dieta para
evitar el aumento excesivo de peso o la ingestion de objetos peli-
grosos.

- Ofrecer alimentos saludables: Mantenga a la mano opciones
de comida sana (frutas, verduras) y controle las porciones para
evitar excesos.

- Establecer horarios para las comidas: Organice las comidas en
horarios fijos y aseglrese de que sean balanceadas para redu-
cir el deseo de comer fuera de esos horarios y evitar sobrepeso.

- Distraer a la persona con demencia: si quiere comer en exceso,
ofrézcale actividades para mantenerlo ocupado, como cami-
nar, ver una pelicula, pasear a su mascota, etc.

- Controlar el entorno: Guarde la comida fuera de su vista o al-
cance cuando no sea hora de comer, para evitar que coma sin
control.

5.3 Apatia:

- Fomentar actividades que le gusten: Anime a la persona con
demencia a hacer cosas que disfrute, como ver fotos de la fa-
milia o videos que le gusten.

- Crear una rutina diaria: Organice el dia para que el paciente
haga algo que le guste durante al menos una hora al dia. Hacer
esto durante varias semanas puede ayudar a reducir la apatia.

- Proponer actividades que le interesen: Ofrezca actividades que
sean de su interés y que le hayan gustado en el pasado.

- Tener una mascota o cuidar de plantas: Si es posible, regalale
una mascota para que la persona con demencia se sienta mo-
tivado a cuidarla o pasearla o regalale una planta para que la
cuide.
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5.4 Coleccionismo

Fomentar responsabilidad: Anime al paciente a cuidar una
planta o mascota.

Revisar la seguridad: Asegurese de que lo que colecciona no
sea peligroso. Redirija este acto hacia colecciones mas seguras.
Proponer actividades de organizacion: Ofrezca objetos relacio-
nados con sus intereses previos para que los clasifique u orde-
ne.

Actividades productivas: Incentive tareas como ordenar ropa o
coleccionar cosas simples como hojas o botones.

Exhibir colecciones: Cree un espacio para que el paciente mues-
tre sus colecciones, especialmente si esta en una institucion.

5.5 Deambulacion excesiva
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Evaluar el riesgo: Si la deambulacién no representa un riesgo
(sin intento de fuga o riesgo de caida), no es necesario frenar,
ya que no es una conducta problematica.

Prevenir riesgos: Si la deambulacién es riesgosa o disruptiva,
dirija a la persona con demencia a un espacio amplio y seguro,
sin escaleras, donde no pueda escapar. Es necesario colocar
muros de seguridad en azoteas o zonas donde la persona con
demencia puede sufrir accidentes.

Identificar la causa: Descubra por qué deambula el paciente.
Si busca comida o bebida, ofrézcale alimentos y agua en varios
lugares. Si busca el bafio o su dormitorio, coloque sefializacio-
nes para guiarlos.

Reducir la estimulacién: Si la deambulacion es provocada por
exceso de estimulos, disminuya el ruido y la intensidad de las
luces o traslade a la persona con demencia a un espacio tran-
quilo.

Evitar fugas: Instale cerrojos en las puertas en lugares poco ac-
cesibles (arriba o abajo) para evitar que el paciente se escape.

Eliminar sefiales confusas: Remueva objetos que puedan indi-
car que es hora de salir, como abrigos, sombreros o paraguas.



- Manejo de confusion: Si el paciente pide ir a su casa, salga a dar
una vuelta con él o ella para calmarlo.

- Promover actividades: Proponga actividades repetitivas y sen-
cillas, como doblar toallas, barrer, romper perioddicos, o recoger
hojas, para prevenir la deambulacién.

- Ejercicio regular: Salga a caminar todos los dias con la persona
con demencia, lo que también ayuda a reducir la deambula-
cion.

- Informar a la comunidad: Notifique a los vecinos sobre la en-
fermedad de su ser querido para que puedan ayudar en caso
de que se pierda.

5.6 Delirios y alucinaciones

La confrontacién logica frente a delirios o alucinaciones puede au-
mentar la agitacion. Las técnicas de reaseguracion y distraccién
son mas efectivas en estos casos. Tenga en cuenta:

- No tomar las acusaciones como algo personal: Las acusaciones
de la persona con demencia suele ser producto de la enferme-
dad, no de un ataque personal.

- Empatizar con sus creencias: Si la persona con demencia esta
convencido de algo, como el robo de un objeto, validelo y bus-
quelo con él, sin contradecirlo.

- Manejo de sospechas o celos: Si el paciente sospecha de su
pareja, escuichelo y reconfortelo, ofreciéndole distraccion con
otra actividad. Comunique a donde sale, llamelo por teléfono
frecuentemente para darle seguridad.

- Manejo de alucinaciones: No niegue la alucinacion, ya que es
real para la persona con demencia.

- Siesta alterado, calmelo y distraigalo con una actividad.

- Explique las falsas percepciones o visiones (por ejemplo, una
sombra no es una persona).

- Mantenga el entorno bien iluminado (abra las cortinas) y elimi-
ne o cubra los espejos que puedan causar confusion.
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Verifique si la persona con demencia necesita audifonos o len-
tes, ya que los problemas de vision o audicion pueden causar
alucinaciones.

5.7 Trastornos del sueiio
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Lleve un registro de cuando la persona con demencia duerme
(cuantas horas en el dia y en la noche) y si esta despierto. Esto
ayudara a saber si duerme en el momento incorrecto durante
el dia.

Mantenga a la persona con demencia activa durante el dia,
maximo podria hacer una siesta de 30 minutos: Asegurese de
que esté ocupado durante el dia para que duerma mejor por
la noche.

Establezca una hora fija para dormir en las noches y siga una
rutina: Si la persona con demencia duerme poco por la noche,
trate de que no se acueste demasiado temprano. Manténgalo
ocupado con actividades como leer o jugar. Establezca un hora-
rio fijo para acostarse y siga una rutina relajante antes de dor-
mir, como leer, cepillarse los dientes, o escuchar musica suave.
Prepare un buen entorno para dormir: Mantenga la habitacién
oscura, tranquila, cdmoda, con buena temperatura. Evite la te-
levision, la radio, el celular y otras distracciones.- Evite estimu-
lantes y cenas pesadas: No le dé café, bebidas con cafeina, té o
comida pesada en la noche, ya que pueden dificultar el suefio.
Controle los liquidos por la noche: Limite la cantidad de liqui-
dos por la noche para que la persona con demencia no tenga
que levantarse al bafio.

Monitoree si la persona con demencia se levanta de noche: Si
se levanta, acompafialo al bafio para evitar caidas. Puede usar
sensores para saber si se mueve. Mantenga una lampara en-
cendida de luz baja durante la noche, que se ubique en el suelo,
asi tendrad un ambiente iluminado si el paciente se levanta a
medianoche, evitara que se pueda caer o tropezar con algun
objeto.



- Distraccion nocturna: Si quiere salir de noche, calmelo con fra-
ses como “mafiana podemos salir mas tarde” u ofrézcale algo
ligero para comer.

- Revise posibles problemas de salud: Aseglrese de que no haya
dolores o problemas médicos que interfieran con el suefio.

5.8 Falta de percepcion de la enfermedad

- Que un ser querido no reconozca su enfermedad puede ser
muy frustrante. Es importante que los cuidadores y los familia-
res recuerden que esto no es un intento de engafiar o manipu-
lar, sino un sintoma de la enfermedad.

- Esimportante no tratar de convencer a la persona con DFT de
gue tiene una enfermedad, no se puede solucionar con argu-
mentos y solo genera frustracidn y agresividad.

- Sila persona se resiste a ver a un profesional, considere méto-
dos creativos, como decirle que es necesario para mantener el
seguro o para reponer otros medicamentos, manteniendo la
explicacion simple.

En el manejo del entorno en pacientes con DFT se requiere una
adaptacion continua y una evaluacién constante de las necesida-
des del paciente. Al estructurar el ambiente de manera adecuada
y proporcionar apoyo emocional y practico a los cuidadores, se
puede mejorar la calidad de vida de los pacientes, sus cuidadores,
familiares y amigos.

6. Manejo Conductual en personas con DFT

El manejo de los comportamientos en personas con DFT represen-
ta uno de los desafios mas significativos debido a los cambios que
la enfermedad produce en la personalidad, el juicio y las conduc-
tas sociales . Los enfoques conductuales, aunque limitados en la
literatura, han mostrado ser efectivos en la modificacion de ciertos
comportamientos disruptivos o estereotipados. A continuacién, se
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presentan las estrategias mas utilizadas para abordar estos com-
portamientos:

6.1 Manejo de Comportamientos

Las personas con DFT pueden exhibir comportamientos social-
mente inapropiados, como hacer comentarios ofensivos o tocar
a extrafios de manera inapropiada; por otro lado, pueden mos-
trarse apaticos. Las técnicas de manejo conductual en estos casos
incluyen la redirecciéon a comportamientos mas adecuados, la uti-
lizacién de recompensas o incentivos para fomentar y promover
comportamientos deseados y estimular actividades.

6.1.1 Sustitucion de conductas problematicas

En lugar de permitir que la persona con demencia continlie con
comportamientos disruptivos, como el toque inapropiado, se pue-
den introducir sustitutos, como darles un objeto que puedan apre-
tar (por ejemplo, una pelota de apretar) para desviar su atenciény
evitar la interaccién fisica no deseada con otras personas.

6.1.2 Recompensas

Utilizar recompensas gratificantes de tipo verbales como alabar
un esfuerzo, gestos de aprobacion, reconocimiento, o alimenticias
para alentar conductas deseadas (como ducharse) puede ser una
técnica efectiva para aumentar la motivacion y reducir la apatia,
un sintoma comun en los pacientes con DFT.

6.1.3 Estimulacién positiva

Para realizar actividades creativas, como las actividades musicales
que pueden ser de forma activa (seguir el ritmo de la musica con
un algun instrumento de percusiéon como maracas, o con las pal-
mas) o de forma pasiva (oir musica relajante o de preferencia para
la persona con demencia), hacer ejercicio, terapia con animales,
cuidado de plantas, etc. A menudo adaptados individualmente po-
dria mejorar la apatia. Incorporar actividades que estimulen posi-
tivamente a la persona con demencia y que le resulten atractivas
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puede mejorar su estado de animo y disminuir los sintomas de
desinhibicion o agresividad. Este enfoque se adapta a los intereses
especificos de cada individuo y puede mejorar su participacién en
la vida diaria.

6.1.4 Reintroducciéon pasatiempos y juegos antiguos

El uso de intereses previos como reintroducir pasatiempos o jue-
gos que la persona con demencia solia disfrutar antes de que co-
menzaran los sintomas de la DFT ha mostrado ser una estrategia
util. Actividades que encontraba placenteras o interesantes, como
un juego de mesa o practicar un pasatiempo especifico, pueden
ayudar a reducir la desinhibicion y los comportamientos sociales
inapropiados. La familiaridad con estas actividades puede propor-
cionar una sensacion de control y satisfaccion, ayudando a dismi-
nuir la ansiedad y la frustracion.

En el manejo de comportamientos estereotipados o repetitivos
como caminar en el mismo lugar o realizar movimientos repetiti-
vos, la “terapia de rutina” es un enfoque que se ha utilizado para
abordar estos comportamientos.

6.1.5 Terapia de rutina

En este tipo de terapia, los comportamientos estereotipados li-
gados a ciertos estimulos (por ejemplo, caminar en circulos) se
reemplazan por actividades apropiadas y mas funcionales, inte-
grandose en una rutina diaria estructurada. Esto contribuye a la
estabilizaciéon de los comportamientos y reduce la desorganiza-
cion.

La “terapia de rutina” consiste en estructurar el dia del paciente
con una intervencién que se enfoca en crear una rutina diaria pre-
decible que la persona con demencia pueda seguir facilmente, lo
gue proporciona una sensacion de seguridad y reduce la confu-
sién o la agitacion.
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6.1.6 Sustituciones para compulsiones e hiperoralidad

Se ha informado que las sustituciones para las actividades com-
pulsivas son eficaces, especialmente cuando estas ocurren en
publico. Por ejemplo, se puede proporcionar un chupetin para
reducir las vocalizaciones repetitivas y compulsivas o un murie-
co de peluche para que la persona con demencia lo acaricie, en
lugar de tocar a extrafios de manera inapropiada. Se puede dar
alimentos como habas tostadas o chicles para disminuir la hipero-
ralidad. Este tipo de sustituciones ayudan a controlar los impulsos
o hiperoralidad de una manera menos disruptiva y mas aceptable
socialmente.

7. Evaluaciény seguimiento Continuo

Monitoreo de intervenciones: Dado que la DFT es una enfermedad
progresiva, es importante que las estrategias de manejo conduc-
tual se ajusten a medida que la enfermedad avanza. Los clinicos y
cuidadores deben evaluar regularmente la efectividad de las inter-
venciones conductuales y hacer ajustes segln sea necesario.

Adaptacion a cambios: A medida que los pacientes con DFT experi-
mentan cambios en su comportamiento y capacidades cognitivas,
las intervenciones conductuales deben ser modificadas para abor-
dar nuevos desafios. Esto requiere una evaluacion constante y un
enfoque flexible que permita adaptar las estrategias de manejo a
las necesidades individuales del paciente.

El tratamiento farmacolégico, con tabletas, solo debe usarse, bajo
indicacion médica, después del fracaso de las estrategias no far-
macoldgicas o en casos de peligro grave o angustia

8. ¢(Como puedo manejar los problemas del lenguaje y
el habla?

Enfrentarse al diagnostico de una APP puede ser impactante y
a la vez generar depresién y aislamiento. Sin embargo, es im-
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portante mantener el contacto con la familia y los amigos y no
aislarse.

Con la ayuda de un miembro de la familia o un terapista del len-
guaje, se puede desarrollar un portafolio personal con fotos e ima-
genes que ayuden a encontrar palabras y apoyar la conversacién
y la conexion social.

Una tarjeta que diga “Tengo APP” puede ayudar a explicar la APP
a otras personas. Un familiar o un terapista del lenguaje puede
ayudarte a disefiar una tarjeta que te guste.

Intenta encontrar un lugar tranquilo para hablar y conectar con
los demas. No tener verglenza de pedir a otras personas que te
expliquen las cosas y las escriban de forma sencilla para apoyar la
comprensién y la conversacién.

Un libro de comunicacién o portafolio personal puede ser util si se
tiene dificultades para expresarse y compartir detalles personales
sobre la vida y diagndstico. Esto puede ayudar a conocer a otras
personas, tener un registro visual de las preferencias, mantener
palabras clave accesibles para las conversaciones y garantizar que
los intereses y necesidades sean comprendidos.

9. ¢Qué consejos hay para comunicarse con personas
con APP?

Estos consejos pueden compartirse con la familia y amigos, con el
permiso de la persona con APP, para ayudar en las conversacio-
nes:

- Mantén contacto visual de manera natural.

- Usa frases cortas y claras.

- Sé paciente y dale tiempo para comunicarse.

- Utiliza gestos para ayudar a entender lo que dices

- No te preocupes por las palabras sin sentido o las repeticiones.
- Haz preguntas que se puedan responder con “si" 0 “no”.
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Aclara informacion para asegurarte de que se ha entendido.
Usa imagenes o palabras escritas para que las sefiale.

Incluye a las personas con APP en las conversaciones, valoran-
do e invitando su participacion.

Reducir las distracciones y el ruido

Ayuda a elaborar material de comunicacién aumentativa como:
paneles de comunicacion, pizarras de siy no, escalas de eva-
luacion, cartillas de comunicacién para solicitar servicios, para
expresar intereses o preferencias.

Acompafia a las terapias del habla si son presenciales o por
telemedicina
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Capitulo 5
Estrategias para el cuidado del cuidador

El cuidado de personas con DFT presenta desafios Unicos para los
cuidadores, ya que la enfermedad afecta principalmente a perso-
nas jovenes, lo que puede generar un fuerte impacto emocional,
fisico y financiero.

El manejo adecuado del cuidador de las personas con DFT es esen-
cial para mantener la calidad de vida de ambos. A través de la edu-
cacién continua, el apoyo emocional y practico, la capacitacion en
técnicas de manejo conductual y el acceso a recursos de cuidado
de respiro, los cuidadores pueden manejar mejor el estrés y las
dificultades asociadas con la enfermedad. Ademas, los grupos de
apoyo y la intervencién temprana son componentes clave para re-
ducir la carga emocional y mejorar el bienestar general de quienes
cuidan a personas viviendo con DFT.

Es vital que el cuidador tenga tiempo para descansar y cuidar de si
mismo, ya que solo asi podra seguir siendo efectivo en su rol; sin
embargo, necesita ser cuidado por su familia, amigos, y profesio-
nales de la salud.

A continuacién, se presenta un enfoque integral para apoyar a los
cuidadores, basado en estrategias educativas, emocionales y prac-
ticas que buscan reducir el estrés y mejorar la calidad de vida de
las personas viviendo con demencia y sus familias.
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1. Estrategias no farmacolégicas para mejorar la
comunicacion

1.1 Comunicacion efectiva

La promocion de una comunicacion mas efectiva es clave para
mejorar la interaccién entre los cuidadores y las personas con
DFT. Educar a los cuidadores sobre técnicas para ajustarse a las
capacidades de la persona con demencia, como la simplificacion
de instrucciones y la eliminacién de distracciones, puede facilitar
la comunicacion.

1.2 Ajuste de demandas

Las demandas de actividad y entorno deben adaptarse a las habi-
lidades del paciente. La educacion y el entrenamiento adecuados
permiten a los cuidadores ajustar estas demandas de manera que
el paciente pueda involucrarse en actividades cotidianas sin sen-
tirse abrumado.

2. Apoyo educativo y emocional para los cuidadores
2.1 Cursos de capacitacion

Los programas de formacién, capacitan en temas como seguridad
en el hogar, resolucion de problemas, reduccion del estrés y pro-
mocioén de la salud. Ayudan a los cuidadores a manejar mejor los
sintomas conductuales y protegen su salud.

2.2 Acceso a recursos educativos

Una de las principales fuentes de estrés para los cuidadores es
la falta de informacién precisa sobre la enfermedad. Los cuida-
dores deben recibir y tener acceso a educacion continua sobre
la DFT, incluidas sus manifestaciones clinicas (como se presenta),
progresion y manejo, para sentirse mas preparados y con un ma-
yor control sobre la situacién. Por ejemplo, conocer los cambios
conductuales les ayuda a responder de manera mas calmada y
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efectiva, evitando conflictos innecesarios, les permite identificar
qué esperar y como reaccionar ante ellos. El conocimiento sobre
los problemas de comunicacion en personas APP permite al cui-
dador adaptar su forma de comunicarse con ellos, facilitando la
comprension mutua.

La educacién sobre la enfermedad también permite al cuida-
dor tomar decisiones mas informadas sobre el tratamiento,
el cuidado diario y las necesidades a largo plazo del paciente.
Al estar educado sobre la enfermedad, el cuidador puede recono-
cer la importancia del autocuidado, buscar apoyo cuando lo nece-
site, y prevenir el agotamiento fisico y emocional.

2.3 Grupos de apoyo entre pares

Los grupos de apoyo entre cuidadores son una excelente fuente
de apoyo emocional. Compartir experiencias y estrategias para la
resolucion de problemas entre personas que enfrentan situacio-
nes similares ayuda a reducir la sensacion de aislamiento y mejora
la confianza y el bienestar emocional de los cuidadores.

3. Manejo del estrés y la sobrecarga del cuidador

Los cuidadores a menudo enfrentan frustracion y agotamiento.
Saber lo que esta sucediendo y por qué la persona actla de cierta
manera les ayuda a no tomarlo de manera personal, reduciendo
el estrés emocional.

3.1 Causas del estrés

Los cuidadores de personas con DFT a menudo experimentan es-
trés y agotamiento debido a los cambios conductuales del pacien-
te, como la desinhibicién, la impulsividad y la agresividad. Ademas,
el diagndstico tardio o erréneo, y la falta de apoyo por parte de los
profesionales de la salud, aumentan la carga emocional.
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3.2 Identificacion de los estresores

Es importante que los cuidadores aprendan a identificar las situa-
ciones estresantes y a evaluarlas adecuadamente. Esto incluye
reconocer cuando los sintomas de la persona con demencia se
vuelven abrumadores o cuando la situacién supera la capacidad
del cuidador para afrontarla solo.

3.3 Uso del humor y mecanismos de afrontamiento

Incorporar el humor como mecanismo de afrontamiento puede
ser Util para aliviar el estrés y mejorar la reaccién ante los compor-
tamientos desafiantes de la persona viviendo con demencia. La
adopcién de estrategias de afrontamiento activas puede ayudar
a los cuidadores a manejar las tensiones del dia a dia de manera
mas eficaz.

3.4 Ejercicios de relajacién

Realizar respiraciones profundas, lentas y pausadas, controlando
la inhalacion y exhalacion manteniendo los ojos cerrados, con la
mente en blanco y concentrandose sélo en la respiracion, en un
ambiente tranquilo, y de ser posible, acompafiado de musica rela-
jante puede ayudar a manejar el estrés.

4. Soporte fisico y emocional para los cuidadores
4.1 Soporte social

El apoyo de la familia, amigos y otros cuidadores es esencial. Los
cuidadores se benefician de la conexién con personas que com-
prenden sus desafios y que pueden ofrecer consejo, apoyo prac-
tico y compafiia. Los grupos de apoyo, tanto en linea como pre-
senciales, permiten a los cuidadores compartir sus experiencias y
encontrar consuelo en los demas.
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4.2 Descanso

Los cuidadores deben tener acceso a servicios de cuidado tempo-
ral o tener otras personas que lo releven del cuidado; para poder
descansar y recargar energias. Por ejemplo: centros de atencion
diurna. Esta oportunidad de descanso es fundamental para preve-
nir el agotamiento y mejorar la calidad del cuidado a largo plazo.

4.3 Reduccion de la sobrecarga emocional

Los cuidadores deben reconocer sus propios limites y saber cuan-
do pedir ayuda. El equipo multidisciplinario, que incluye médicos,
enfermeras y otros profesionales de la salud, debe estar atento a
los signos de agotamiento, depresion o ansiedad en los cuidado-
res, y ofrecerles apoyo y recursos seglin sea necesario.

5. Intervenciones practicas y estrategias de
afrontamiento

5.1 Entrenamiento en manejo conductual

Los cuidadores deben estar capacitados para manejar los compor-
tamientos dificiles de manera efectiva, utilizando estrategias de
redireccion, y distraccion. Estas técnicas pueden ayudar a reducir
la intensidad de las reacciones emocionales de la persona vivien-
do con demencia y mejorar la calidad de la interaccion. Pueden
buscar atencion en psicologia para orientacién.

5.2 Manejo de la identidad y la adaptacién emocional

El impacto de la DFT en la identidad de los pacientes es un desafio
emocional significativo. Es importante que los cuidadores com-
prendan que los cambios en el comportamiento del paciente son
producto de la enfermedad y no de una eleccién consciente. Esta
comprension les ayuda a adaptarse mejor y a manejar las dificul-
tades diarias.
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5.3 Apoyo de otros cuidadores

Los grupos de apoyo entre cuidadores de pacientes con DFT son
especialmente valiosos. A través de estos grupos, los cuidadores
pueden compartir estrategias practicas, experiencias y consejos
utiles sobre cémo abordar las dificultades cotidianas y mejorar su
bienestar emocional.

6. Atencion a los aspectos financieros

Es fundamental que los cuidadores y sus familias tomen medidas
preventivas, como buscar asesoria financiera y planificar los cos-
tos a largo plazo de los cuidados médicos y asistenciales. También
es importante considerar opciones de seguros o asistencia social.

Los cuidadores enfrentan una carga financiera adicional, ya que
pueden necesitar reducir su jornada laboral o incluso abando-
nar su empleo para brindar atencién. Recursos como servicios de
atencion diurna pueden aliviar esta carga. Los cuidadores deben
planificar los costos a largo plazo y buscar asesoramiento finan-
ciero para gestionar los gastos relacionados con el cuidado del
paciente.
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Capitulo 6
Consideraciones legales y éticas

Cuando una persona padece demencia, su habilidad para tomar
decisiones y realizar actividades complejas puede verse seriamen-
te comprometida. Por esta razon, es crucial tomar las medidas le-
gales adecuadas para proteger sus bienes y asegurarse de que
alguien de confianza se encargue de su administracion.

Antes de abordar los procedimientos legales, es importante sefia-
lar que las notarias tienen la facultad de otorgar poderes para la
gestion de bienesy el cobro de pensiones. Es recomendable que el
familiar realice estos tramites mientras la persona con demencia
se encuentra en etapas tempranas o leves de la enfermedad, ya
gue en ese momento todavia posee la capacidad de juicio nece-
saria para cumplir con los requisitos del notario y para que pueda
designar a alguien de su confianza que se encargue de la admi-
nistraciéon de sus finanzas y bienes. En algunos casos, la notaria
puede solicitar un informe médico o certificado que avale su capa-
cidad para tomar decisiones. Estos certificados o informes médi-
cos pueden ser solicitados en las instituciones de salud donde se
atienda la persona con demencia. Si su familiar padece demencia
y tiene problemas para cobrar su pensidén, es posible otorgar un
permiso, conocido como poder, para que alguien mas lo haga en
su nombre o para realizar otros tramites. Este poder permite:
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- Cobrar la pension

- Realizar otros tramites, como modificar la cuenta bancaria en la
que se deposita la pension.

- Disponer sobre el patrimonio de la persona viviendo con de-
mencia.

La responsabilidad de llevar a cabo estos tramites recae en los
familiares. Es aconsejable mantener conversaciones previas con
la persona que padece demencia para conocer sus deseos sobre
la gestién de sus bienes y determinar en quién confia para que lo
represente como apoderado o curador.

La Curatela es una figura legal protectora destinada a proteger a
personas que padecen demencia u otros trastornos de salud cau-
santes de una discapacidad mental. Su funcioén principal es ase-
gurar la administracion y proteccion de los bienes e intereses de
estas personas, y en algunos casos, también velar por su defensa
personal. El enfoque de la curatela se centra principalmente en
salvaguardar el patrimonio de la persona con demencia y garan-
tizar su bienestar. Para ello, un abogado debe presentar una soli-
citud al juzgado civil. En este proceso, participaran la persona con
demencia y sus familiares, como hijos, conyuge u otros, quienes
presentan la solicitud; y el médico tratante. El juez, después de
revisar el caso designa a un curador general, que sera la persona
encargada de manejar los bienes y tomar decisiones en nombre
de la persona declarada incapaz. Como resultado, la persona pier-
de la capacidad de administrar sus propios bienes.

Por otro lado, si usted desea que su familiar acceda a un carnet
de discapacidad, primero debera solicitar el Certificado de Disca-
pacidad Mental que valida la condicién de una persona con disca-
pacidad y es emitido en nuestro medio por el médico psiquiatra.
Una vez obtenido, la persona podra solicitar el carnet de discapa-
cidad, para lo cual debe registrarse en el Registro Nacional de la
Persona con Discapacidad y cumplir con ciertos requisitos. Des-
pués de completar este proceso, recibira su carnet de inscripcion.
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Este documento le permitird acceder a diversos beneficios, como
jubilacion anticipada, un distintivo vehicular, tarifas reducidas en
eventos publicos y privados, entre otros. Ademas, si la persona
tiene una discapacidad severa, podra obtener el pase libre para el
transporte publico urbano e interurbano.

1. ¢Hay algun beneficio para los cuidadores de
personas con demencia?

Los cuidadores y familiares directos de personas con demencia
tipo Alzheimer y otras demencias (incluye la DFT) tienen derecho
a permisos remunerados y facilidades laborales extraordinarias
para poder atender mejor a sus seres queridos, siempre que cum-
plan con los procedimientos establecidos, basados en el regla-
mento de la Ley N° 30795, ley para la prevencion y tratamiento de
la enfermedad de Alzheimer y otras demencias, que establece las
siguientes disposiciones y normativas:

- Los trabajadores pueden recibir un permiso remunerado de
hasta una jornada laboral al afio para atender a una persona
con demencia tipo Alzheimer u otras demencias.

- Este permiso puede tomarse por horas, siempre que no se ex-
ceda la jornada laboral anual.

- Eltrabajador debe avisar con al menos 72 horas de anticipacion
a su empleador, presentando una solicitud escrita y la docu-
mentacion que demuestre su vinculo con la persona con de-
mencia o su rol como cuidador.

- Los trabajadores pueden solicitar cambios en su jornada, hora-
rios o turnos.

- Pueden pedir teletrabajo total o parcial.

- Se pueden otorgar permisos adicionales, licencias con o sin
goce de sueldo, y adelantos de vacaciones.

Estas facilidades deben ser aprobadas por el empleador, y cada
empresa tiene reglas especificas sobre cémo solicitarlas (Infor-
marse segun sea el caso).
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Si mas de un familiar o cuidador estd a cargo de la persona
con demencia, cada uno puede solicitar permisos y facilidades
laborales sin que uno excluya al otro.

Los empleadores pueden verificar que los permisos y facilida-
des se usen correctamente. Si se abusan de ellos, puede haber
sanciones laborales.

Si existen beneficios similares en el trabajo, como acuerdos o
convenios, se aplicara el que sea mas favorable para el traba-
jador.
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Capitulo 7
Preguntas frecuentes

1. ¢Podria heredar la DFT? ;Podria transmitirla a mis
hijos?

Remplazar este parrafo con: La DFT se divide en dos tipos: DFT es-
poradica y la familiar. La esporadica ocurre cuando solo una per-
sona de la familia tiene DFT, lo que significa que no hay anteceden-
tes familiares conocidos de demencia, enfermedad psiquiatrica o
enfermedad neurodegenerativa en esos casos. Ocurren de forma
aislada, y no se puede identificar una causa genética clara o un pa-
tron hereditario. La DFT familiar sucede cuando varias personas
de una misma familia, en generaciones seguidas, tienen DFT o una
enfermedad parecida. Estas personas suelen ser de la misma linea
familiar, como un abuelo, un padre y un hijo, pero siempre de un
solo lado de la familia.

Alrededor del 40% de los casos de DFT son familiares, lo que in-
dica que pueden existir antecedentes de demencia o trastornos
relacionados en varias personas de una misma familia, incluyendo
trastornos psiquiatricos graves o problemas de movimiento. Algu-
nos de estos casos son de naturaleza genética, lo que significa que
una variante genética asociada con la DFT se transmite de un pro-
genitor a su hijo. Estas variantes siguen un patrén de herencia au-
tosémico dominante, lo que implica que si uno de los progenitores
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tiene la variante genética, hay un 50% de probabilidades de que el
hijo también la herede y desarrolle la enfermedad. Las variantes
genéticas mas comunes vinculadas a la DFT son mutaciones en
los genes C9orf72, GRN y MAPT, aunque se han identificado mas de
una docena de variantes responsables.

2. ;Debe mifamiliar o ser querido con DFT dejar de
conducir?

Conducir es una habilidad que requiere un buen funcionamiento
del cerebro, vision clara, control motor, coordinacion y atencion.
La DFT puede afectar cada uno de estos aspectos. Ademas, la DFT
puede deteriorar el juicio y la inhibicion, y pueden hacer que la
persona tenga mas dificultades para conducir de forma segura.
Aunque alguien con DFT aun pueda parecer fisicamente capaz de
conducir, estos sintomas mas sutiles pueden crear situaciones pe-
ligrosas al conducir.

Es fundamental hacer una evaluacion objetiva de la capacidad
para conducir, que incluya pruebas practicas en la via y la revisién
de los comportamientos al volante, ya que los problemas de juicio
pueden poner en riesgo la seguridad. La decision de permitir o
no que alguien con DFT conduzca debe tomarse cuidadosamente,
por el hecho de que restringir la conducciéon demasiado pronto
puede afectar la independencia de la persona con demencia. Este
proceso debe ser una decisién colaborativa entre la familia, los
médicos y el individuo para evitar conflictos.

Como las personas con DFT a menudo no son conscientes de su
condicion y pueden insistir en que aun son capaces de conducir,
los cuidadores se enfrentan a la dificil tarea de decidir cuando y
cdmo quitarles las llaves del auto. Intentar convencerlos de que
dejen de conducir por voluntad propia probablemente no funcio-
ne. A menudo, es Util pedir: el médico recomienda no conducir
o hacer una evaluacion independiente de la conduccién, como la
realizada por un profesional de una escuela de manejo. Es impor-
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tante asegurarse de que el evaluador sepa que la persona tiene
DFT antes de realizar la evaluacion. Esto puede ayudar a mostrar
gue conducir se ha vuelto demasiado dificil y peligroso.

3. ¢Se puede prevenir las demencias?

Aunque no se puede garantizar que se evitara la demencia com-
pletamente, tomar estas medidas preventivas puede disminuir el
riesgo y ayudar a mantener la salud cognitiva a lo largo de la vida.

- Asegurar que todos tengan acceso a una educacién de buena
calidad y promover actividades que estimulen la mente a me-
diana edad para proteger la memoria.

- Hacer que los audifonos sean accesibles para las personas con
pérdida de audicion y reducir la exposicién a ruidos fuertes que
pueden empeorar la pérdida auditiva.

- Tratar la depresion de forma efectiva.

- Fomentar el uso de cascos y proteccidn para la cabeza en de-
portes de contacto y al andar en bicicleta.

- Promover el ejercicio, ya que las personas que practican depor-
tes y hacen ejercicio tienen menos probabilidades de desarro-
llar demencia.

- Reducir el consumo de cigarrillos mediante educacién, control
de precios y la prohibicién de fumar en lugares publicos, ade-
mas de ofrecer ayuda para dejar de fumar.

- Prevenir o reducir la hipertensién, manteniendo la presién ar-
terial por debajo de 130 mm Hg a partir de los 40 afios.

- Detectary tratar el colesterol alto desde la mediana edad.

- Mantener un peso saludable y tratar la obesidad lo antes posi-
ble, lo que también ayuda a prevenir la diabetes.

- Reducir el consumo excesivo de alcohol a través de control de
precios y mayor concientizacion sobre los riesgos de beber de-
masiado.

- Priorizar entornos y viviendas que sean amigables para las per-
sonas mayores, y reducir el aislamiento social facilitando la par-
ticipacion en actividades y la convivencia con otras personas.
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- Hacer accesibles los examenes y tratamientos para la pérdida
de vision.
- Reducir la exposicion a la contaminacion del aire.

4. ;Como puedo encontrar un grupo de apoyo para
cuidadores de personas con DFT?

Es fundamental contar con una comunidad de apoyo, como fami-
liares, amigos y profesionales de la salud, y mantenerse saludable
y ocupado explorando nuevos intereses. Dado que la DFT es rara,
es posible que sea necesario abogar por uno mismo o por un ser
querido para recibir el apoyo adecuado, ya que algunos profesio-
nales pueden no estar completamente informados sobre la con-
dicion. Sin embargo, cada vez mas personas con DFT comparten
sus historias, lo que mejora la concienciay el acceso a los servicios.

Ayudar a los cuidadores, familiares o personas afectadas por la
DFT a acceder al apoyo que necesitan es una necesidad urgente.
Las opciones de apoyo especificas para la DFT son también una
forma estupenda de seguir aprendiendo de los cuidadores que
pueden estar afrontando las mismas cosas que usted. A través del
tiempo se ha ido conformando una red de grupos de apoyo por
whatssApp para cuidadores.

Contar con el equipo de atenciéon adecuado para usted y su familia
garantizara que siempre tenga apoyo y no se sienta solo o aislado.
Es fundamental estar rodeado de personas que puedan ayudar a
enfrentar los desafios y a planificar lo que vendra.

Puede contactar al grupo DFT-Peru a través de la pagina web:
www.demenciafrontotemporalperu.com
5. ¢Existe alguna vitamina para proteger el cerebro?

No existe una vitamina exclusiva para proteger el cerebro, sin
embargo una dieta que contenga alimentos ricos en nutrientes y
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antioxidantes, y limite los alimentos procesados, el azucar y las
grasas poco saludables, podrian ayudar a cuidar la salud cerebral.
Esta centrada en la reduccion del consumo de sal, grasas satura-
dasy colesterol.

Recomendaciones de alimentos a consumir:

- Grasas saludables: Se basa en el uso de aceite de oliva extra vir-
gen como principal fuente de grasa, que es rico en antioxidan-
tes y acidos grasos monoinsaturados. Evitar las grasas trans
(alimentos procesados). Se puede consumir lacteos bajos en
grasa (leche, yogur, queso) es una fuente importante de calcio
y vitamina.

- Verdurasy frutas: Consumir al menos 4-5 porciones de frutas y
verduras al dia, son ricas en antioxidantes, proporcionan vita-
minas, minerales y fibra.

- Cereales integrales: Panes, pastas y arroz integrales son comu-
nes, proporcionando fibra que ayuda en la digestién y en la re-
gulacion de la glucosa.

- Frutos secos y semillas: Almendras, nueces, avellanas, mani,
pecanas, y semillas son parte esencial, proporcionando grasas
saludables y proteinas vegetales.

- Carnes magras y proteinas vegetales: Se prefieren las fuentes
magras de proteinas, como el pollo sin piel, el pescado (carnes
blancas), y las proteinas vegetales como las legumbres y gra-
nos enteros: Se promueve el de avena, arroz integral, quinoa;
legumbres como habas, lentejas, frijoles, garbanzos, etc. son
fuentes de proteinas vegetales y fibra.

- Vino tinto (con moderacion): Se recomienda, especialmente,
por su contenido en antioxidantes, como el resveratrol, que
puede beneficiar la salud cerebral.

- Bajo contenido en sodio: Se recomienda limitar la ingesta de sal
a menos de 2,300 mg al dia (1 cucharadita de sal) y en perso-
nas que son hipertensas se recomienda limitar a 1,500 mg, es
decir, alrededor de 2/3 de cucharadita de sal en total a lo largo
del dia.
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- Respecto al consumo de azlcar, se recomienda para mujeres:
maximo 6 cucharaditas (100 calorias de azucar) al dia y para
hombres, maximo 9 cucharaditas (150 calorias de azUcar) al dia.

6. ¢(Como evitar las caidas de las personas con
demencia?

Las personas con DFT por los problemas en el juicio no logran me-
dir riesgos, por otro lado, muchos de ellos tienen una inquietud
por caminar y algunos pueden presentar cambios en la forma de
caminar o moverse. Todo ello los predispone a caidas. Algunas re-
comendaciones a tener en cuenta para prevenir caidas son:

- Eliminar obstaculos, coloca barandillas y asegurate de que haya
buena iluminacion.

- Que la persona con demencia lleve zapatos o zapatillas como-
das y antideslizantes.

- Dependiendo de cada caso, caminar puede ayudar a mejorar el
equilibrio y la fuerza.

- Usar sus dispositivos como audifonos, lentes, etc.

- Verificar las medicinas que toma porque pueden afectar el
equilibrio.

- Instalar barras de apoyo y usar sillas especiales para el bafio,
para prevenir resbalones.

- Mantener a la persona vigilada, especialmente en zonas de
riesgo.

7. ¢(Todos los pacientes con demencia necesitan al final
de vida usar alimentacion por sonda nasogastrica o
por gastrostomia?

No, no todas las personas con demencia llegan a emplear estas
sondas para ser alimentadas, cuando el avance de la enfermedad
le impide alimentarse por si mismo. La alimentacion asistida con
estos dispositivos no prolonga la sobrevida en las personas con
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demencia avanzada. Es importante considerar que el uso o no de
este tipo de medidas es una decision personal o familiar y no mé-
dica.
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Glosario de términos

Anosognosia: Cuando una persona no puede reconocer o aceptar
gue tiene una enfermedad. Es comun en algunas demencias, don-
de el paciente no nota sus propios sintomas.

Atracones: Episodios de comer en exceso de forma compulsiva y
sin control. Puede ser un sintoma en trastornos como la demencia
frontotemporal.

Neurona: Las unidades basicas del sistema nervioso. Las neuro-
nas son células que envian sefales eléctricas y quimicas para que
podamos pensar, recordar o0 movernos.

Cerebro: El 6rgano principal del sistema nervioso. Controla el pen-
samiento, la memoria, el lenguaje, los movimientos y procesa toda
la informacion que recibimos.

Conducta Social: La manera en que las personas se relacionan
con otros, siguiendo normas sociales. En algunas demencias,
como la frontotemporal,las personas pueden cambiar y compor-
tarse de forma inapropiada.

Degeneracion Corticobasal (DCB): Una enfermedad rara que
afecta el movimiento y la cognicion. Esta relacionada con la de-
mencia frontotemporal y puede causar rigidez o temblores.
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Demencia Mixta: Cuando una persona tiene signos de mas de
un tipo de demencia al mismo tiempo, como la enfermedad de
Alzheimer y la demencia vascular.

Demencia Vascular: Un tipo de demencia causada por problemas
en el flujo de sangre al cerebro, como después de un derrame
cerebral. Afecta la memoria, el pensamiento y el comportamiento.

Disfuncion Ejecutiva: Problemas en habilidades como planificar,
tomar decisiones o controlar impulsos. Es comun en la demencia
y dificulta realizar tareas complejas.

Enfermedad de Alzheimer: Un tipo de demencia que causa pér-
dida gradual de la memoriay otras habilidades, como el lenguaje o
la orientacion. Ocurre por la muerte de células cerebrales.

Estudios de Imagen Cerebral: Técnicas como la resonancia mag-
nética o la tomografia, que muestran coémo esta el cerebro por
dentro para ayudar a diagnosticar enfermedades.

Funcidn Ejecutiva: Habilidades del cerebro para planificar, tomar
decisiones, resolver problemas y controlar el comportamiento.
Son esenciales para manejar la vida diaria.

Funcionalidad: La capacidad de hacer cosas cotidianas por si mis-
mo, como vestirse o comer. En la demencia, esta habilidad suele
disminuir con el tiempo.

Gastrostomia: sonda instalada directamente en el estbmago a
través del abdomen.

Insight: Darse Cuenta de la Propia Enfermedad, La capacidad de
entender y aceptar que uno tiene una enfermedad. En algunas de-
mencias, como la frontotemporal, las personas no se dan cuenta
de sus cambios.
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Lébulo Frontal: La parte delantera del cerebro, que controla el
razonamiento, la planificacién, el habla y el comportamiento. Es
una zona clave afectada en la demencia frontotemporal.

Lébulo Temporal: La parte lateral del cerebro, encargada de la
memoria, el lenguaje y el oido. También se ve afectada en la de-
mencia frontotemporal.

Esclerosis lateral amiotréfica: Algunas formas de demencia
frontotemporal tienen sintomas motores que debilitan los mus-
culos, y produce debilidad en las extremidades, dificultades para
hablar, pasar la comida y en casos severos produce falta de aire.

Paralisis Supranuclear Progresiva (PSP): Una enfermedad que
forma parte de la demencia frontotemporal, afecta las capacida-
des intelectuales, el movimiento de los ojos, y el equilibrio, en es-
tas personas son frecuentes las caidas.

Priones: Proteinas que pierden su forma normal y que pueden
causar enfermedades graves del cerebro al dafiar las células cere-
brales, como en la enfermedad de Creutzfeldt-Jakob.

Proteinas: Moléculas grandes que ayudan al cuerpo a funcionar,
como sosteniendo estructuras o llevando sustancias. En algunas
demencias, como el Alzheimer y la Demencia frontotemporal, se
acumulan de forma anormal y dafian las células cerebrales.

Sintomas Psicolégicos y Psiquiatricos: Problemas emocionales
0 mentales que pueden aparecer con la demencia, como tristeza,
ansiedad, ver cosas que no estan (alucinaciones), o creer en cosas
gue no son reales (ideas delirantes), etc.

Sonda nasogastrica: Es como un tubo flexible colocado directa-
mente por una fosa nasal (nariz) y que llega al estdbmago, y sirve
para alimentar a las personas en algunas circunstancias.

95






Enlaces a informacion

https://www.alzheimers.gov/es/alzheimer-demencias/demen
cia-frontotemporal

https://alzheimer.hlz.hr/wp-content/uploads/2023/08/
Tomas-Leon_Abuelo-estatua_interactivo.pdf

https://www.mayoclinic.org/es/diseases-conditions/frontotempo
ral-dementia/symptoms-causes/syc-20354737

https://www.nia.nih.gov/health/frontotemporal-disorders/
caring-person-frontotemporal-disorder

https://www.sanidad.gob.es/areas/calidadAsistencial/estrategias/
enfermedadesNeurodegenerativas/manualCuidadoresDemencia/
home.htm

https://sitio.adft.cl/

https://drive.google.com/file/d/1b7aEv5wYzh2-a7N_eX-GEp20t
PheF7t8/view?usp=share_link

“Cada dia con un paciente de demencia frontotemporal es un
desafio, pero también una oportunidad para brindar dignidad,
paciencia y amor”
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