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A mi familia. En especial, a mi padre Pascual.
T ya no podrdas ver este proyecto, pero es para ti.
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Tenue es un proyecto editorial experimental que reflexiona so-
bre el proceso de envejecimiento dentro del nucleo familiar. El
diseno editorial, junto a la fotografia y la ilustracion, se convier-
ten en medios necesarios no solo para resolver como puede
preservarse el recuerdo y el legado de los seres queridos, sino
también para la superacion del proceso de duelo, de comuni-
cacion o de conexion. Este trabajo visualiza memorias, senti-
mientos y costumbres desde la distancia con una perspectiva
personal, y busca reflejar la compleja relacion que mantenemos
con nuestros familiares mayores, considerando el legado que
dejan atras. El proceso de elaboracion toma como referencia
materiales documentales a los que se anaden otros de crea-
cion personal —fotografias, pinturas—y una seleccion de textos
entresacados del testimonio de terceros. Aunque el proyecto
apuesta por un enfoque fuertemente subjetivo, las circuns-
tancias y las situaciones que en él se contemplan podrian ser
compartidas por numerosas personas.
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A: ;Coémo cambias a medida que envejeces?

P: Mis enfermedades propiciaron muchos cambios fisicos y muchos
cambios psicologicos. Mis cambios fisicos ya los ves, estan ahi
a la vista. Tengo estados de ansiedad horribles que no puedo
soportar. Tengo un problema con la soledad, que no la aguanto,
y.. ¢Cual era la pregunta?

A: La pregunta era, ;Coémo cambias a medida que envejeces?

P: Ah si. Yo que era un hombre valiente, te he dicho que me con-
sideraba una persona que asumia riesgos innecesarios por
el placer de asumirlos. Es decir, me encantaba el riesgo, me
encantaba vencer el riesgo. Pero desde que se me declar6 el
Parkinson mi cuerpo cambi6 radicalmente. Me he convertido en
una persona cobardica, sin valor, sin coraje. Dependo de los
demas, por completo. No tengo relaciones practicamente con na-
die, vivo encerrado aqui dentro. Y bueno, pues... E1 cambio fisico
y psicolégico en mi es... Es diario. Cada dia noto una dificultad
peor para vencer. Eso es horrible.












(#01) ;Qué es una enfermedad neurodegenerativa?

;Qué es la demencia?

Las enfermedades neurodegenerativas son enfermedades del
sistema nervioso, donde hay degeneracion. Puede afectar a
lo que 1llamamos sistema nervioso central, que es el cerebro,
el tronco cerebral y la médula espinal, o puede afectar el
sistema nervioso periférico, que son los nervios periféricos.
Ahora, si afecta a los nervios periféricos, puede ser en los
nervios sensoriales, los que transmiten la sensacion, o pue-
de ser en los nervios motores, los que hacen el movimiento,
como la enfermedad de las neuronas motoras, por ejemplo.
;De acuerdo? Entonces hay muchas categorias de enfermeda-
des neurodegenerativas.

(#02) ;Cudl es la diferencia entre enfermedad
neurodegenerativa y demencia?

La demencia es la pérdida de la capacidad cognitiva. Se puede
tener una enfermedad neurodegenerativa sin demencia. La
demencia produce la neurodegeneracion en partes del cerebro
que son responsables de la atencién, la memoria, la concen-
tracion, la planificacion, la ejecucién.. Por lo que puede haber,
por ejemplo, enfermedad de las neuronas motoras, donde no hay
demencia, pero hay degeneracion de todo el sistema nervioso
central periféricamente, el de las neuronas motoras. Stephen
Hawkins es un ejemplo de esto: €l no tenia demencia en absolu-
to, pero era una enfermedad neurodegenerativa.

( #03) ;Cuales son las enfermedades neurodegenerativas

mas comunes?
Depende del grupo de edad. Si miramos a los mayores de 85
afos, serian la demencia de cuerpos de Lewy, la demencia de

Alzheimer y la demencia vascular.

(#04) ;Qué es la enfermedad de Parkinson?

Hay una sustancia en el cerebro 1llamada “sustancia negra”.
Cuando esta dafada, los movimientos comienzan a ser afecta-
dos. También tiende a afectar la capacidad cognitiva de los
pacientes, el estado de animo y tipicamente se presenta con
sintomas depresivos. Generalmente es progresiva. Puede ocurrir
debido a lesiones vasculares, como el suministro de sangre a
las areas dafadas, ya sea por accidentes cerebrovasculares

o lo que 1llamamos arterioesclerosis, que es el bloqueo de la
circulacion. O podria ser lo que 1lamamos idiopatico, donde no
hay razén y simplemente sucede. ;Tiene sentido?



(#04 ) ;como afectan generalmente estas enfermedades
en la salud mental de las personas mayores?

Depende de la enfermedad neurodegenerativa, obviamente.

La situacién tipica que ocurre a menudo es lo que 1lamamos
trastornos de adaptacion, donde incluso si no hay enfermedad
psiquiatrica, las personas comienzan a desarrollar sintomas
depresivos y ansiosos, sintomas de TEPT, angustia... También
puede progresar y desarrollar sintomas depresivos. Las perso-
nas pueden desarrollar psicosis, como parte de ello también
pueden alucinar, pueden tener delirios, sintomas maniacos,
sintomas de ansiedad, pueden presentar trastornos del suefio o
cambios de comportamiento.

( #05) ;Cuantas personas mayores de 65 afos son diagnos-
ticadas con una enfermedad neurodegenerativa?

Es dificil cuantificar todo, hay tantas... Con la demencia, los
mayores de 65 afos son 1 de cada 50 en mi recuerdo. En los ma-
yores de 80 afios el indice es de 1 de cada 5, 1o cual es muy alto.

(#06 ) ;Cuales son las actitudes tipicas de estas personas?

Depende de donde vivas. En los paises mas pobres, las familias
tienden a quedarse juntas en casa. Se ocupan de ellos. En los
paises mas avanzados tienden a involucrar a cuidadores y resi-
dencias. Eso no sucede en los paises mas pobres porque hay mas
cohesion familiar y no hay tantos medios.

Dentro de la familia, algunos miembros se vuelven distantes,
otros cuidadosos o criticos. Existe el problema del abuso en
las personas que sufren de demencia, por parte de miembros de
la familia, o también puede ocurrir por parte de cuidadores.
Hay leyes en contra de eso. Tipicamente, la gente no lo entien-
de, porque la demencia se presenta con sintomas psiquiatricos
antes de que aparezcan los otros sintomas cognitivos, por lo
que pueden presentar cambios en el comportamiento, ansiedad,
cosas que irritan a los familiares, hasta que la demencia se
establece o se descubre que esto es demencia.
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(#07) ;Como afectan generalmente las enfermedades
neurodegenerativas a las relaciones familiares?

Depende de donde te encuentres y como era la relacion antes.
Pero tipicamente, los cuidadores también se sienten angus-
tiados y tienen una mayor incidencia de sintomas depresivos,
trastornos de ansiedad, agotamiento. Estos cuidadores también
necesitan mucho apoyo, que no suelen recibir. Ademas, supone
una carga financiera.

También esta la situacién en la que el patriarca o matriarca
de la familia se convierte en un nifo, y tienen que ser cuidados
en términos de alimentacién, vestimenta, paseos. Cambia la
dinamica familiar. El padre se convierte en el nifio y el nifio se
convierte en el padre. También dependiendo de la edad del nino,
tiene que madurar muy rapido. Todos pasaremos por eso, ninguno
de nosotros tendra un padre que no sufra de alguna manera

en la vejez, tendremos que cuidarlos. Llamo a los 40 y 50 anos
la peor edad, porque estas personas quedan atrapadas entre

un padre con demencia o necesidades especiales y un hijo, que
también puede tener necesidades especiales. Asi que tienen que
manejar una generacion por encima y por debajo. Es muy dificil.
Un nino arriba y otro abajo, y ambos no escuchan, porque el que
tiene demencia no puede escuchar y el adolescente no escucha
porque quiere explorar.

Estas personas también necesitan apoyo, que a menudo no llega.
Puede llevar a la ruptura familiar o a una mayor cohesién
familiar, dependiendo de cuales son su comunidad, religion y
valores. Todo depende de factores preexistentes, y los valores
familiares. En Occidente, las personas dependen de si mismas
para sobrevivir, se es mas individualista. Ellos cuidan a sus
propios hijos, por lo que es dificil tratar de ser el cuidador de
un padre anciano con una enfermedad neurodegenerativa encima
de eso. En el concepto de familia extendida intervienen mas
personas, como los primos y tios.

(#08) ;Eso hace que el peso sea mas intenso?

Si tienes una familia extendida, el peso tiende a ser menor,
porque hay una divisién de responsabilidades y cuidados. Pero
si tienes un individuo que tiene que llevar todo el peso, es una
pesadilla. Hubo un estudio muy grande en los afos 70 donde se
analizaron muchos paises y encontraron que en los paises mas
pobres habia una mejor atencién debido a la cohesion fami-
liar. Se puede aplicar el mismo principio en las demencias. Las
demencias son progresivas y letales. Matan. Y dahan gravemente
la calidad de vida. Sin embargo, si tienes una comunidad fami-
liar unida, la forma de lidiar con ello es mucho mejor.



(#09 ) ;Qué se puede hacer para manejar los desafios emo-

cionales y psicolégicos que surgen dentro de la
familia como resultado de la enfermedad?

Una familia extendida manejara la situacién mejor que un indi-
viduo solo. Un problema compartido es mas facil de llevar. Si
compartes la carga, sera mas facil.

(#10) ;Como pueden los miembros de la familia apoyar a los

familiares mayores a medida que enfrentan desafios
fisicos y mentales?

Lo mas importante es mantener a las personas activas. Se ha
encontrado que la actividad fisica reducira todas las enferme-
dades, incluidas todas las demencias. Actividad fisica, dieta,
disponibilidad emocional, estar alli para cuidar de ellos. Es-
tar alli para ellos, sacarlos, caminar con ellos. Intenta hacer
que hagan cosas. No hagas todo por ellos, pero tampoco no ha-
gas nada por ellos. Hacer demasiado por ellos los deshabilita.
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A: ;Y que sintomas experimentaste?

P: Pues se lo he contado a mi hija miles de veces... Que se produce
en mi un fenébmeno al que yo 1lamo yuyu, aunque hoy he pasa-
do un buen dia. Por desgracia es algo matematico, mi cuerpo
funciona como un reloj. La enfermedad funciona como un reloj.
Es degenerativa, es progresiva, yo lo sé. Y lo Unico que hago
es intentar vivir, porque la Unica solucién que me queda es
el suicidio, y yo no quiero suicidarme, yo no quiero que se me
recuerde como una persona cobarde, que no supo cémo aguantar
el dolor. Yo me he propuesto aguantar todo el dolor y todos los
problemas, y pienso aguantarlo hasta el final.

A: ;Y como sigues adelante?

P: Con mucha fuerza de voluntad, sigo. Hasta el final aguantaré,
e intentaré llevar una vida digna. Pero es una vida vegetativa,
porque cada dia me resulta mas dificil todo. La gente me ve tan
mal que me cede el asiento en el metro, lo cual significa que me
ven como un ancianito. Yo no quiero, me enfado. Pero por dentro
digo cuanto lo necesito.
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A: ;La enfermedad te ha hecho cambiar tu opinién
sobre como concibes la vida?

P: La vida no tiene propoésitos. No sabemos por qué nacimos y quién
0 qué nos creo. Los creacionistas dicen que fue dios, los cienti-
ficos dicen que fue el Big Bang. Lo cierto es que nadie sabe por
qué estamos aqui, ni si somos una creacion divina. Nadie sabe
si las religiones son ciertas, a todos nos dicen que tenemos
que creer, y por desgracia para mi yo no creo. Vivir sin creer
es mucho mas duro que el que vive creyendo, porque el que vive
creyendo se conforma, mientras que los que no creemos no nos
conformamos, porque queremos saber qué hacemos aqui.

Mi enfermedad y el paso del tiempo simplemente me han debili-
tado, pero no me han hecho cambiar conceptos. Bueno, en cierto
modo me han ayudado a deshacerme de tabues. Deshacerme de la
ambicién o la avaricia por tener cosas. Yo ya no veo las cosas
como las veia. Hoy en dia soy incapaz de dar cuatro pasos para
comprarme nada nuevo. Solo necesito tranquilidad para poder
vivir en paz, conmigo y con los que me rodean.
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(#11) ;Como puedes enfrentar la pérdida de un ser
querido a medida que envejece y fallece?

Bueno, el fallecimiento es lo normal. ;Si? Por regla general,
enterramos a nuestros padres. Tus padres no te entierran a ti.
Es parte de nuestra existencia que perdamos a nuestros seres
queridos. ;Si? Se trata de aceptarlo y prepararse para ello
emocionalmente, asi como financieramente, fisicamente...

Eso es lo primero, lo segundo es que necesitas mantener una
vida en marcha ademas de cuidar a tu ser querido. No puedes
hacer que sea tu trabajo a tiempo completo, porque una vez que
tu ser querido muera, te encontraras vacio, sin otra ocupacion
en tu vida. La norma es enterrar a tus padres, por muy dificil
que sea, y a medida que envejeces lo aceptas mas. Es triste
enterrar a un padre, pero estas son las reglas de la vida. La
muerte es lo Gnico garantizado, la pregunta es cuando y cémo.
;Tiene sentido?
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;Como describirias en tus palabras el proceso “Me recuerda que el tiempo es finito, la edad nos alcanza a

de ver a un familiar cercano envejecer?* todos, lamentablemente. Envejecer no es necesariamente malo,
es agradable ver a las personas cercanas a mi estar conten-
tas y envejecer con una vida por la que ser feliz. Sin embargo,
en otros casos resulta triste verlo. En ultima instancia, ver a

alguien cercano a mi envejecer es un recordatorio de la pérdida
que inevitablemente experimentaremos.”

“Es importante valorar que han envejecido bien y han tenido
mucha calidad de vida, pero tristeza por ver cémo se van y no

puedes hacer nada.”

“Con normalidad mientras no estén enfermos. Cuando ya se po-
nen mal y son dependientes, con ansiedad.”

“Atencion y compania.”

*Respuestas anonimas obtenidas mediante una encuesta realizada en noviembre de 2022.






“Triste, al ver como alguien que antes era muy enérgico va poco
a poco perdiendo sus facultades, y dejando de valerse por si
mismo.”

“Por su situacion, es tristeza.”

“Es duro darse cuenta que de un dia para otro todo puede cam-
biar. Me entristece mucho ver como me mira a veces, con pena de
no poder compartir mas tiempo conmigo.”

“Triste y enternecedor a la vez.”

“Es complejo y duro para mi como hija: sobre todo, cuando
aparecen enfermedades cognitivas como el Alzheimer o las
enfermedades terminales , que se alargan mucho en el tiempo (..)
Es asumir que no tiene salida ni da treguas.”

“Horrible. Se vuelven mas ariscos, arrogantes y cabezones”.

“Con preocupacion ante su posible deterioro fisico, asi como
mental.”






“Para mi como un proceso natural, sin miedos, un ocaso lleno
de sabiduria con un cambio de valores y una toma de conciencia
inexistente la mayoria de las veces durante la juventud.”
“Madurar y aprender juntos.”

“Con serenidad.”

“Es una gran alegria poder disfrutar de todo el tiempo posible
junto a ellos.”

“Tristeza, pero a la vez alegria, por tenerlo cerca.”
“Mision cumplida.”

“Bendicion.”

“Gratificante.”

“Ternura.”

“carino.”






“Me da pena.”
“Una pena.”
“Pena.”

“Pena.”
“Melancolia.”
“Triste, miedo.”
“Natural, triste.”
“Tristeza.”
“Tristeza.”
“Tristeza.”
“Triste.”
“Triste.”
“Normal.”
“Normal.”

“Normal.”






“Desafortunado. Observar como una persona de la sociedad
envejece es visualizar como una persona deja de ser persona.
;Como te sentirias si tus facultades fisicas y mentales rinden
peor cada dia y poco a poco te vas excluyendo del sistema a
causa de la edad? Estos, pierden a sus amigos y familiares mas
cercanos, se ven cada dia menos Gtiles y mas dependientes y sin
un motivo de ser. Me preocupa conocer hasta cuando pueden sus
capacidades reducirse mientras esté conectado con esa perso-
na, pues poco a poco iré conociendo una version mas deprimen-
te, no llegando nunca a saber cuando fallecera.”

“Natural. Es un aprendizaje humano que da madurez a nuestra
existencia saber que el final es la muerte.”

“Es muy triste, pero es asi la vida, supongo.”

“como algo natural en la vida.”
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“A veces siento que el envejecimiento de las personas no de-
beria de implicar la pérdida de lo que han sido en sus mejores
momentos... La salud, la fortaleza, la vitalidad... Ver que la van
perdiendo me crea un sentimiento protector hacia ellos, tra-
tando que disfruten de la etapa de su vejez, haciéndoles la vida
mas facil, y evitandoles preocupaciones innecesarias.”

“Creo que es un proceso al que la mayoria nos resistimos pese
a saber qué llegara, y resulta duro convivir con la decadencia.
Sin embargo considero que podemos sacar la parte mas emo-
cional y de conexién profunda con nuestras personas mayores
y disfrutar de la honestidad que sucede en los lazos estos
Gltimos afos de la vida de alguien.”

“En mi caso, ha supuesto un modelo a seguir de &nimo, entereza,
ganas de vivir y compartir con los suyos. En ellos envejecer era
algo normal. Para generaciones posteriores es mas complejo y
no lo tenemos tan asumido. Franco error por nuestra parte.

No me produce sentimientos negativos, mi familia cuida bien de
mis abuelos, me gustaria apoyarles mas pero no vivo cerca.”

“Silencioso.”






A: Para ti, ;qué es necesario para una vida
feliz o plena?

P: Lo necesario para una vida feliz o plena es tener todas tus
facultades fisicas en orden, que yo no las tengo. Me resulta
dificil escribir, ya no sé escribir a mano, no puedo hacer los
renglones rectos. Entonces... ;Cual es la pregunta?

A: ;Qué es lo que tu consideras necesario para
una vida feliz o plena?

P: Para una vida plena lo Unico que es necesario es tener el ali-
mento suficiente, tener alrededor una familia, porque yo creo
firmemente en la familia. Creo firmemente en el matrimonio, en
tener una esposa, si dependiera de mi, anularia los divorcios.

A: En ese caso tendrias 2 mujeres ahora, porque
estuviste casado 2 veces, y eso seria bigamia.

P: No, no tendria ninguna. Yo no me casaria de nuevo, sobre todo
con las leyes que hay en Espana.

A: ;Qué consejo le darias a alguien a quien le
acaban de diagnosticar una enfermedad
neurodegenerativa?

P: Sé fuerte. No hay otro consejo. No tiene remedio, con el paso
del tiempo todos tenemos el mismo desarrollo. No vale visitar
un médico que te salve, todos saben lo mismo. Hay que ser va-
liente e intentar sacar las cosas buenas... Lo poco que te dan..
Puf..
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