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Presentacion

El envejecimiento progresivo de la poblacion no cabe duda que constituye, en
principio, un logro de todos los que trabajan para favorecer las condiciones de
calidad de vida de la poblacion. Sin embargo, la mayor esperanza de vida en general,
lleva asociado el incremento paulatino de algunas enfermedades entre las cuales

se encuentran las demencias. Se estima que en Europa hay aproximadamente
3.286.000 personas que padecen demencia y que aparecen 824.000 nuevos casos
por ano. En Espana afecta a cerca de 800.000 personas, si bien una tercera parte
de ellas podrian no estar convenientemente diagnosticadas.

Recientemente en las comunidades cientifica y sociosanitaria se rememoraba la
relevancia del descubrimiento de la enfermedad de Alzheimer hace ahora cien anos.
El recuerdo de esta efeméride, una de las de mayor significacion en la medicina
contempordnea, ha puesto de nuevo en primer plano del interés social la necesidad
de revisar la muiltiple perspectiva de abordaje que requieren hoy las demencias,
desde una vision interprofesional e interinstitucional. Un asunto que nos retine

en torno a creacion de esta monografia en la que hemos contado con expertos en
cada uno de los perfiles que presenta la enfermedad, desde el mayor conocimiento
de la misma, hasta las soluciones terapéuticas, metodoldgicas y de manejo de las
situaciones mds actuales. Contando también como expertos, que sin duda lo son, a
aquellos cuya convivencia diaria con los enfermos les ha otorgado criterio suficiente
como para aparecer tanto en estas paginas como para tener voz en la jornada
congresual en que estos asuntos se debatirdan mds a fondo.

Confiamos que, entre todos, hayamos sabido aportar un poco mds de luz a los que
tienen la tarea de dar soluciones y, por extension, un poco mds de esperanza y

perspectivas de calidad de vida a los enfermos.

Agustin Rivero Cuadrado
DIRECTOR GENERAL DE SALUD PUBLICA Y ALIMENTACION
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Introduccion

El Envejecimiento de la poblacion es sin duda una de las sefias de identidad de
nuestro tiempo y debe catalogarse antes que nada de éxito de la salud, tanto
en el plano individual como colectivo. Asi se reconocia en abril de 2002 en
Madrid, en la Segunda Asamblea Mundial sobre el Envejecimiento, por los
representantes de los estados miembros presentes: “Celebramos el aumen-
to de la esperanza de vida en muchas regiones del mundo como uno de los
mayores logros de la humanidad...”

En Espana es especialmente significativo el avance que ha supuesto en las
ultimas décadas el poder vivir mas afnos y con mayor calidad de vida. La
poblacion que supera los 65 anos ha experimentado un crecimiento consi-
derable duplicandose en los ultimos 30 anos, pasando de los 3,3 millones de
personas de 1970 alos 6,6 millones de 2000, estando en la actualidad en tor-
no al 17% de la poblacion total.
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GRAFICO 1. Evolucién de la poblaciéon mayor. Espaiia 1900-2050 (miles)*

Fuente: INE: Anuario Estadistico, varios anos. INE: Censos de poblacién.
*De 1900 a 2000 los datos son reales; de 2010 a 2050 se trata de proyecciones; desde 1970 la poblacion es de derecho.
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LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS

El envejecimiento constituye también uno de los mayores retos actuales de
las politicas de salud al llevar aparejado de manera habitual una considerable
pérdida de la capacidad, entendida ésta tanto en su forma integral como en su
expresion mas visible que es la enfermedad, lo que obligaria a estar cada vez
mas atentos a una planificacion en salud que respondiera a ambos aspectos:
el de la atencion y el de la asistencia.

A tenor de la evaluacion que recoge el Libro Blanco de la Dependencia se
cifran en torno a 1.1230 personas las que en nuestro pais estarian en dicha
situacion de dependencia, de las que en su mayoria corresponderian a per-
sonas de edad: mas del 80% superan los 65 anos, entendiéndose que con la
mejora de la esperanza de vida esta proyeccion se hara aun mas evidente en
las proximas décadas.

PERSONAS DEPENDIENTES

CRADO 3 . 194.508| 223.457| 252.345| 277.884
(Gran dependencia)

CRADO 2 . 370.603| 420.336| 472.461 521.065
(Dependencia severa)

GRADO 1

(Dependencia moderada) 560.080|  602.636|  684.442| 697.277

Total 1.125.190| 1.246.429| 1.373.248| 1.496.226

CUADRO 1. Proyeccion del niimero de personas dependientes para las
actividades de la vida diaria, por grados de necesidad de cuidados (Espaia
2005-202 0) Fuente: Elaboracion a partir del Libro Blanco de la Dependencia, 2004

Es en esta doble perspectiva, demografica y sanitaria, donde mejor puede
contemplarse este grupo de enfermedades que en su conjunto conocemos
como demencias, que interfieren bruscamente en los proyectos de vida libre
de enfermedad de cada una de las personas que las padecen, rebajando el
nivel de salud de la poblacion de modo considerable. Estos anos de vida ajus-
tados por discapacidad, relativos a las demencias, tienen dos tendencias cier-
tamente abrumadoras: la primera, que se sitian mayoritariamente reparti-
dos entre las personas de mas de 60 anos y, la segunda, que en ese reparto la
mayor parte se lo llevan las mujeres que, en conjunto, son quienes soportan
el mayor peso de la enfermedad y durante mayor niimero de anos.
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Introduccion
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GRAFICO 2. Comunidad de Madrid. Afios de vida ajustados por
discapacidad (AVAD) por demencias, por sexo, grupos de edad y
componentes de los AVAD (mortalidad -AVP- y discapacidad-AVD-)

Fuente: IECM. Servicio de Informes de Salud y Estudios. Direccion General de Salud Ptiblica y Alimentacién. Consejeria de
Sanidad y Consumo.

Es por ello que las demencias hayan ido adquiriendo una cada vez mayor sig-
nificacion en lo social, mayor inquietud en el entorno familiar, muchas pre-
guntas a las ciencias médicas que aun permanecen sin respuesta y, en suma,
una demanda creciente a los planificadores de la asistencia sanitaria que aun
esta en vias de poder consolidarse adecuadamente.

No cabe duda que, al dia de hoy, la mayor sensibilizacion social ante las
demencias en su conjunto se debe al peso ponderal que ha ido adquiriendo
entre nosotros la Enfermedad de Alzheimer, un padecimiento que en estos
ultimos meses ha tenido multiples recordatorios en el ambito sociosanitario y
cientifico con motivo de haberse llegado al centenario de su descubrimiento.

El recuerdo de esta efeméride, una de las de mayor significacion en la medici-
na contemporanea, ha puesto de nuevo en primer plano del interés social la
necesidad de revisar la multiple perspectiva de abordaje que requieren hoy las
demencias, desde una vision no solo interprofesional, sino también interinsti-
tucional. Un asunto que nos retine en torno a la creacion de esta monografia
que presentamos hoy y en la que hemos contado con reconocidos expertos en
cada uno de los perfiles que presenta la enfermedad, desde los que se refieren
al mayor conocimiento de la misma, hasta las que revisan las soluciones tera-
péuticas disponibles, para terminar con las metodologicas y de manejo de las
situaciones mas actuales
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LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS

CIEN ANOS DE ALZHEIMER

En aquel momento no despert6 gran interés el hallazgo. S6lo hoy, con la pers-
pectiva del tiempo y la gran carga de enfermedad y sufrimiento que acabaria
trayendo consigo, comprendemos el verdadero alcance de una enfermedad
que la Organizacion Mundial de la Salud defini6 como “una dolencia degene-
rativa cerebral primaria, de causa desconocida”. Los pacientes afectados no
tardan en ser plenamente dependientes del cuidado de los demas y quedan a
expensas de tratamientos que solo pueden paliar o retrasan los efectos de la
enfermedad y que, si bien otorgan una mejor calidad de vida a los enfermos,
no le procuran en absoluto su curacion.

Cien anos hace ya del aquel tristemente ofuscado dialogo que una paciente
mantenia con su médico:

¢Como se llama usted?
- Augusta

¢Como se apellida?
- Augusta

Y, sumarido, como se llama su marido?
- Creo que ...Augusta

Le pregunto por su marido, el nombre de su marido ...
- Ah, mi marido ...

¢Esta usted casada?
-Si, con Augusta...

Se trataba de Augusta D. la primera persona de la que se tuvo noticia de que
padeciera la enfermedad que acabaria llevando el nombre de su descubri-
dor, quien en esos momentos aun se sentia perplejo ante la conducta de su
paciente.

Con solo 51 anos Augusta D. una mujer timida, educada y activa, casada y
madre de una nina sana y feliz, nunca antes habia estado enferma. Corria
el ano 1901 en sus primeros meses cuando comenzo a aislarse de un entor-
no apacible y seguro. Comenzo recelando de la fidelidad de su marido, de las
intenciones de los que la rodeaban y acab6 entregada al miedo y a la ansie-
dad, perdida la memoria y la compostura y, al cabo de tres escasos anos,
habia dejado de protestar y de gritar y se habia rendido por completo. Enco-
gida en su cama, habitualmente en posicion fetal, se iba a consumir en poco
tiempo. El informe de la autopsia senalaba entre otros detalles la presencia
de “atrofia cerebral y encogimiento cerebral”. Augusta no sobrepasoé el 8 de
abril del ano 1906.
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Introduccion

A finales de ese mismo ano, en la Conferencia Anual de Psiquiatria celebrado
en la ciudad de Tiibingen, Alemania, Alois Alzheimer presentaba el curioso
caso de la paciente de la extrana enfermedad que mostraba alteraciones de la
corteza cerebral y que estaba afectada de lesiones anatomopatologicas tales
que alcanzaban a la estructura de las propias neuronas. No muchos datos
aun, pero si un gran interrogante, la que dejo tras de si aquella mujer de vida
normal hasta que un buen dia habia comenzado con la pérdida de la memo-
ria, alucinaciones, desorientacion y finalmente la demencia. En fin, un pro-
ceso tristemente bien conocido y extendido en tantos y tantos entornos fami-
liares de nuestro dias.

IMPACTO FAMILIAR, SOCIAL Y SANITARIO DE LAS DEMENCIAS

Porque no hay que olvidar que es en ese primer nivel, el del entorno fami-
liar donde se hacen notar primero las demencias. Efectivamente y segun se
viene a advertir en el anteproyecto del Plan de Atencion a los Enfermos de
Alzheimer y otras demencias, las familias suponen el principal suministra-
dor de cuidados a los afectados. El motivo principal habria que buscarlo en
el hecho de querer preservar al enfermo de los inconvenientes que suponen
las alternativas al domicilio. Incluso teniendo en cuenta los incuestionables
cambios estructurales que esta experimentando la familia en su concepcion
mas tradicional, al dia de hoy se considera una prioridad evitar al enfermo
el dano derivado al arrancamiento de un entorno que sigue pareciendo mas
confiable. Segun estima la propia Confederacion Espanola de Enfermos de
Alzheimer y otras demencias, la mayor parte de estos enfermos contintian
siendo atendidos de forma preferente en el domicilio, alcanzando hasta un
95% los cuidados que desde este ambito se procuran. Pero, a esta cuestion,
pudiéramos decir de caracter emocional, le sigue sin duda otra de carac-
ter mas estructural bien evidente, como es la de la insuficiente existencia
de recursos alternativos: al dia de hoy las Asociaciones evalian en mas de
29.000 euros el gasto que una familia que se hace cargo de un enfermo de
manera integral debe afrontar. Ante esta situacion las familias, que se pos-
tulan como nucleos de cuidado preferente y principal, han de quedar reco-
nocidas consiguientemente como las mas necesitadas de apoyo e instruccion
en tanto no alcance una mayor presencia el sistema de prestacion de cuida-
dos de la red sociosanitaria. En esta situacion, hay que significar el papel de
las asociaciones como el de la mayor relevancia en el afrontamiento de una
atencion que ademas, bien se sabe, se hace mas y mas compleja a medida
que avanza la enfermedad.

personas mayores e 11



LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS

Cada vez hay un mayor acuerdo en el entorno del enfermo, ya sea en la esfe-
ra privada o en la publica, sobre la conveniencia, naturaleza y alcance de los
cuidados que se le han de suministrar en cada una de las fases, ya sea inicial,
moderada o severa, si bien, se le viene reclamando abiertamente al sistema
sanitario que debe hacer un esfuerzo complementario para estar a la altura
de las exigencias. Una peticion de acciones y recursos que, se estima, consi-
dera no deberia desatender ninguno de los siguientes:

* Representacion a través de las Asociaciones de Enfermos de Alzheimer

* Centros de Atencion Primaria dotados con programas de Atencion
Domiciliaria

* Centros de Atencion Especializada con Unidades de Demencia y Unidades
de Hospitalizacion a Domicilio

* Centros de Dia con programas de estimulacion integral
* Centros con unidades de Respiro

* Programas de Prestacion de Ayudas Técnicas

* Programas para Adaptaciones Arquitectonicas

* Voluntariado especializado

Recursos e innovaciones que vendrian a tener ahora una mayor eficacia, si
cabe, por cuanto va surgiendo todo un tejido social en torno a los enfermos
cada vez mas informado y cualificado, muy capaz por tanto de dotarles del
mayor sentido y utilidad.

Desde el ambito mas estrictamente sanitario hay que valorar especialmen-
te la naturaleza de estas enfermedades y recordar que, en su conjunto, son
mucho mas incapacitantes (90,8%) que mortales. Ahora bien, lo que parece
realmente mas llamativo es su evolucion:

En lo que respecta al comportamiento en el tiempo de las tasas de mortalidad
de las demencias y de la enfermedad de Alzheimer, se advierte un espectacu-
lar aumento de las mismas por ambas patologias (grafico 3). A finales de los
anos 70 las demencias producian unas tasas de mortalidad cercanas a 3 falle-
cimientos por 100.000 habitantes/ano, tanto en varones como en mujeres,
sin embargo, a principios de los anos 2000 esas tasas estaban alrededor de 22
0 23 en varones y de 25 6 26 en mujeres; es decir, las tasas se habian mul-
tiplicado por 8. En la enfermedad de Alzheimer ocurrié algo parecido puesto
que si a finales de los anos 70 las tasas rondaban 0,1 fallecidos por 100.000
habitantes/ano, a principios de los anos 2000 eran de alrededor de 7 en varo-
nes y de 9 en mujeres, lo que implica que se habian multiplicado 70 6 90
veces. Aproximadamente a partir del ano 1999 se ha observado una ruptura
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Introduccion

de la tendencia ascendente para todas las demencias, tanto en varones como
en mujeres, si bien la enfermedad de Alzheimer contintia su ascenso. Estas

variaciones se pueden observar en el siguiente grafico.

304

<

£15
=

T T T T T T T T T T T T T T
el et e et e e e e e e e et e e e et e el e et e el e e - S T ST ST )
© O VW VL WYWWWYVWWYWVWWWVLLVLeWVWWVL VLo VvwvwwVvweovwwvosooo
NN NN N 00 00X 00O 000000 OO O o O
VIO N 0 OO RN Wik 1A XSS =N WwhE ARSI OO S =R0®

Ano

== DEM-varones ...‘m DEM-mujeres nann ALZ-varones =@— ALZ-mujeres

GRAFICO 3. Evolucion de la mortalidad por demencia y enfermedad de
Alzheimer segiin sexo. Comunidad de Madrid. Periodo 1975-2003.

Tasas por 100.000 habitantes-aro estandarizadas por edad. Varones y mujeres. DEM: demencia. ALZ: enfermedad de

Alzheimer.
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LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS

EL FUTURO

En los proximos anos podemos casi adelantar cual sera la evolucion de esta
realidad.

Segun estimaciones de la OMS, las demencias, incluida la enfermedad de
Alzheimer causan cada ano en el mundo en torno a los 276.000 fallecimien-
tos de los cuales 93.000 son hombres y 183.000 son mujeres. Estas patolo-
gias representan el 0,5% del total de las causas de mortalidad. En Europa, el
area a la que pertenecemos y de la que compartimos su estructura especial-
mente longeva, la mortalidad por esta causa ascendio ya en el ano 2000 a
87.000 casos.

En Espana la carga de enfermedad por Demencias se seguira concentrando en
los grupos de edad mas elevada y en mayor medida y de forma bien eviden-
te entre las mujeres. En este centenario homenaje al Alzheimer y mientras
nos preguntamos cuando sera curable esta enfermedad no hemos de olvidar
la estructura de la poblacion en 2007 atn en curso: somos 7,5 millones de
personas con mas de 60 anos y 2 millones de octogenarios. Si se mantiene la
tendencia actual de la enfermedad en que se observa que se multiplica por
dos cada cinco anos a partir de los 60 y teniendo en cuenta que podria haber
unos 200.000 casos sin diagnosticar, no cabe duda de que lo mejor es estar
preparados desde todos los ambitos tanto interprofesionales como interinsti-
tucionales para hacer frente a la situacion.

Sin descartar que se produzcan avances en el ambito de la investigacion y
nuevas estrategias en el manejo de la enfermedad, sera necesario estar aten-
tos a cualquier medida de deteccion precoz que pudiera ayudar en la mejor
orientacion de las soluciones a adoptar.

Un frente de optimismo se atisba al ver como la sociedad viene reaccionan-
do ante estos y otros retos parecidos. Asi, las demencias han de verse refleja-
das en lo que se ha llamado cuarto pilar del bienestar en nuestro pais y que se
concreta, entre otras medidas, en el reconocimiento y aprobacion por el Con-
greso de los Diputados de la “Ley de promocion de la autonomia personal y de
atencion a las personas en situacion de dependencia” que no hace sino reco-
ger el sentir de la propia Constitucion, que en sus articulos 49 y 50, se refiere
a la atencion a personas con discapacidad y personas mayores y a un sistema
de servicios sociales promovido por los poderes publicos para el bienestar de
los ciudadanos. Se crea para ello un Sistema Nacional de Dependencia, con
un catalogo de servicios necesarios para los mayores y ayudas para las fami-
lias, entre otros. El SND garantizara la atencion y proteccion a las personas
en situacion de dependencia en todo el territorio del Estado, con la colabora-
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Introduccion

cion y participacion de todas las Administraciones Publicas en el ejercicio de
sus competencias

La norma se inspira en los siguientes principios: caracter universal y publi-
co de las prestaciones; acceso a las prestaciones en condiciones de igualdad;
y participacion de todas las administraciones en el ejercicio de sus competen-
cias.

Si, como reconoce la propia Sociedad Espanola de Medicina de Familia y
Comunitaria las demencias provocan el 25% de todas las dependencias en
Espana, que la situacion de gran dependencia afecta al 40% de la poblacion
con demencia y que, segiin avanza la enfermedad, el paciente con demencia
va perdiendo su autonomia y, por tanto, su capacidad para cuidar de si mis-
mo, no cabe duda que habrian de tener la consideracion correspondiente en
este ambicioso proyecto.
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El envejecimiento cerebral
y las funciones mentales superiores

La importancia de un buen conocimiento de los cambios asociados al enve-
jecimiento cerebral viene dada por el papel coordinador que juega el sistema
nervioso central (SNC) en la actividad integradora del organismo. También
por las consecuencias de estos cambios en la aparicion de trastornos muy
relevantes en la practica clinica diaria; por la dificultad para establecer una
frontera nitida entre algunas enfermedades y el proceso de envejecimiento
fisiologico; y por la influencia que estos cambios (incluso los meramente fisio-
logicos), van a tener en la calidad de vida del individuo.

Su estudio reviste una especial complejidad desde el punto de vista metodo-
logico. Exige saber qué es lo que en cada momento pretendemos medir para
seleccionar la metodologia mas adecuada. En el cerebro la correlacion entre
forma y funcion es muy intima. Las fronteras entre los cambios fisiologicos,
dependientes tan solo del paso del tiempo (normalidad), y aquellos que impli-
can la existencia de enfermedad (patologia) no siempre se presentan claras.
Tampoco lo estan las interrelaciones que puede haber entre morfologia y fun-
cion cuando hablamos de cuestiones dificilmente cuantificables como pueden
ser la inteligencia, memoria, cognicion, sensibilidad, etc..

CAMBIOS MORFOLOGICOS

A nivel macroscopico destacar que el volumen y el peso del cerebro dismi-
nuyen con el envejecimiento. En circunstancias normales, el peso maximo
medio, se reduce hasta un 10-15% a los 90 anos, respecto al de los 25-30
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anos, (calculado entre 1300-1400 gr. en el hombre y de 1200-1350 gr.en la
mujer). Estas pérdidas son mas acusadas si existe patologia cerebral sobrea-
nadida, que aparecen sobre todo a partir de los 55 afnos y son irregulares en
su distribucion.

Lo mismo ocurre con el volumen cerebral, calculado mediante Tomografia
Computerizada, también aqui el proceso se acelera después de los cincuenta
anos y es mas acusado en varones. Una causa puede ser la desmilelinizacion
atrofica de la sustancia blanca subcortical proxima a las areas periventricu-
lares.

Los surcos interhemisféricos crecen y se hacen mas profundos, sobre todo en
la region frontal, con mayor prominencia de las granulaciones de Pacchioni.
Aumenta el tamano de los ventriculos en proporcion que se calcula de 0.3
ml/ano entre los 21 y los 70 anos. Aparecen granulaciones en el epéndimo y
el cerebro adquiere coloracion cremoso-amarillenta por aumento de los depo-
sitos de lipofuscina. La presencia de lipofuscina intracelular es inespecifica y
se vincula a la acumulacion de productos de deshecho asociada a la edad.

Las meninges se hacen mas fibroticas y suelen calcificarse y osificarse, adhi-
riéndose con frecuencia al hueso. En el cerebelo aumentan las fisuras vermia-
nas e interhemisféricas, y se ensancha el espacio subaracnoideo en torno al
cerebelo. Lo mismo ocurre con el cuarto ventriculo cuyo aumento de tama-

no de su diametro transversal es constante desde los 20 anos y muy ostensi-
ble desde los 70.

En las arterias de mayor tamano aumenta el grosor de su intima por deposi-
tarse calcio, fosfolipidos y ésteres de colesterol. Se reduce la luz, se pierde elas-
ticidad y hay mayor facilidad para la aparicion de enfermedad aterotrombo-
tica. También se ha descrito reduplicacion de la lamina elastica con fibrosis
e hialinizacion de la media. A partir de los 60 anos es comun la presencia de
microaneurismas. Se produce irregularidad en la distribucion de arteriolas y
vénulas que aparecen mas distorsionadas. Se estima que la corteza cerebral
sana pierde un 5-6% por década en sus tasas de consumo de oxigeno y de uti-
lizacion de la glucosa a partir de los 30 anos.

Existe una patologia vascular intrinseca, poco comun, exclusiva de perso-
nas de edad avanzada que recibe el nombre de angiopatia amiloidea, con-
gofilica, o enfermedad de Scholz. Se caracteriza por la presencia de deposi-
tos amiloides en la pared arteriolar de las meninges y la corteza, que pueden
extenderse intracerebralmente a los espacios perivasculares, dando lugar a
los Cuerpos de Hirano. Es una alteracion relativamente comuin en el ancia-
no sin relacion con la hipertension arterial ni con la arteriosclerosis preexis-
tente. Esta, puede jugar un papel en la génesis de la hemorragia cerebral, ya
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que favorece la aparicion de angionecrosis y de microaneurismas. Su inci-
dencia aumenta con la edad y muestra una localizacion preferente por los
l6bulos frontales.

A nivel microscopico las cosas son mas complejas. Durante anos se acep-
t6 que el envejecimiento determinaba pérdidas y cambios en los elementos
celulares del SNC. Hoy, en el envejecimiento normal, se habla mas de cam-
bios que de pérdidas celulares. Cambios que afectan a la neurona y al resto de
elementos celulares que constituyen la unidad neurolégica: neuroglia y célu-
las del tejido conectivo del sistema de sostén. Su distribucion es heterogénea,
con grandes pérdidas en algunas areas y manteniendo la situacion basal en
otras. El hipocampo es una de las areas mas estudiadas debido al papel que
juega en los procesos de aprendizaje y de memoria. Se acepta que areas fun-
cionalmente muy importantes como el propio hipocampo no pierden dema-
siadas neuronas e incluso que puede haber un proceso de neoneurogénesis
en la vida adulta.

Por lo que respecta al cortex se creia que el envejecimiento se asociaba a una
pérdida irreversible de neuronas durante toda la vida adulta, particularmen-
te importante en las areas de recepcion de los 6rganos de los sentidos y algo
menos marcada en las areas motoras. Las areas corticales asociativas son
menos vulnerables que las motoras o sensitivas a las modificaciones morfo-
logicas de sus neuronas. Hoy se cuestionan estos datos ya que los sistemas de
medicion utilizados eran muy primitivos y se prefiere pensar mas en asocia-
ciones celulares o en “encogimiento neuronal”. Se estima que las pérdidas
neuronales en el neocortex del anciano sano en el caso de producirse son mas
bien escasas, aunque puede haber una cierta retraccion en las mismas. En los
pacientes de Alzheimer si que tienen lugar pérdidas neuronales importantes.

Para la conservacion de las funciones corticales superiores, sobre todo en las
areas asociativas, interviene el fenomeno de la neuroplasticidad. Se llama asi
al desarrollo de estructuras y funciones nuevas en determinadas neuronas
merced al establecimiento de conexiones sinapticas a través de la neoforma-
cion de arboles dendriticos. Merced a esta cualidad numerosas neuronas pue-
den generar nuevos axones o prolongar sus dendritas cuando existe despo-
blacion neuronal. En los pacientes demenciados este fenomeno de neuroplas-
ticidad se atentia progresivamente hasta desaparecer.

Otras areas del cortex como la sustancia negra, el nucleo estriado, el locus
ceruleus, o los nucleos dentado y dorsal del vago, sufren pérdidas que se
correlacionan bien con los déficits extrapiramidales y autonémicos observa-
bles en la senescencia, lo que contribuye a explicar el aumento de esta patolo-
gia asociada a la edad. También disminuye el nimero de células de Purkinje
en la corteza cerebelosa, manteniéndose bastante bien el nimero de neuro-
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nas correspondientes a los nicleos pontinos y medulares, asi como al hipo-
talamo.

Los cambios en la membrana plasmatica neuronal afectan a su contenido
proteico, cuya cuantia a los 80 afos se ha reducido hasta en un 30% en los
individuos sanos. Mas importantes son los cambios en relacion con los lipi-
dos. El aumento de colesterol y esfingomielina acentta la rigidez de la mem-
brana y enlentece los procesos metabolicos que tienen lugar a su través, entre
ellos el transporte ionico. Estos cambios, ademas, generan también modifica-
ciones en los sistemas enzimaticos implicados en los sistemas de neurotrans-
mision.

A nivel intracelular se han descrito una distorsion en la superficie de la mem-
brana que rodea el nucleo, cambios en el aparato de Golgi y disminucion en
el contenido de los Cuerpos de Nissl. La velocidad de conduccion del impulso
nervioso a través del axon se enlentece con la edad sin que se asocien cambios
morfologicos apreciables. Ello se atribuye a factores metabolicos entre ellos a
un peor manejo del ATP, debido a la acumulacion de alteraciones en el ADN
mitocondrial.

En el proceso del envejecimiento aparecen hallazgos tisulares que plantean
problemas de interpretacion por hallarse en la frontera entre lo fisiologico y
lo patologico. Asi, encontramos los ovillos o depésitos neurofibrilares intra-
celulares compuestos por filamentos helicoidales en pares, ricos en protei-
nas tau, anormalmente fosforilados y tipicos de la enfermedad de Alzheimer.
También la presencia de cuerpos de inclusion de Lewy, comunes en la enfer-
medad de Parkinson, pueden ser un hallazgo habitual y poco significativo en
el envejecimiento normal tanto a nivel de la sustancia nigra como en el cor-
pus ceruleus.

La llamada degeneracion granulo-vacuolar es rara en sujetos sanos antes de
la séptima década. Consiste en la formacion de vacuolas ricas en microgranu-
los tisulares dentro de determinadas neuronas y se interpreta como resultado
de procesos de autodestruccion celular. También es rara la distrofia neuro-
axonal, fenomeno paralelo, con aparente inflamacion del cilindroeje, prefe-
rentemente a nivel del Nucleo Gracil. A nivel extracelular, van apareciendo
las llamadas “placas seniles”, agregados de un material fibrilar argirofilico,
granular, de 10-100 nm de diametro, formado por productos de la degene-
racion de las dendritas neuronales. Se trata de otro hallazgo frontera con la
enfermedad de Alzheimer de la que se diferencian inicamente por su cuan-
tia.

Los cambios morfologicos afectan también al tejido glial, lo que influira en
el funcionamiento de la neurona, pudiendo contribuir tanto a su disfuncion
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como a su degeneracion. Con la edad aumenta la reactividad del astrocito
y aparecen en su interior cuerpos amilaceos birrefringentes compuestos de
polimeros hidrocarbonados. Su presencia esta ligada al proceso de enveje-
cer y se ha descrito en enfermedades degenerativas, pero no parecen impli-
car trastorno metabodlico alguno para las células. Al aumento de los astroci-
tos se atribuye un aumento en el contenido cerebral de ADN. Por el contrario
disminuyen los oligodendrocitos en paralelo a la destruccion de las bandas
de mielina que acompanan a la degeneracion neuronal. Son cambios que
pueden interferir negativamente en la vida de las neuronas, dificultando su
nutricion a partir de los capilares perineuronales.

CAMBIOS EN LA NEUROTRANSMISION

Conocer como modifica la edad el complejo mecanismo de la intercomunica-
cion de las neuronas entre si y con el resto de los componentes celulares, es
dificil y obliga a analizar los cambios producidos:

a) En la sintesis y almacenamiento de las sustancias neurotransmisoras en la
neurona presinaptica, asi como el de las enzimas que regulan su comporta-
miento

b) En la llegada del impulso que determina su liberacion
¢) En el comportamiento del receptor postsinaptico

El metabolismo de los neurotransmisores monoamigérgicos esta muy activa-
do en el cerebro anoso por lo que es posible detectar un aumento de sus cata-
bolitos. Una disminucion de los mismos sugiere mecanismos compensadores
insuficientes y apunta hacia la demencia. Sin embargo, no existe una corre-
lacion entre estos cambios y las alteraciones histologicas caracteristicas de la
enfermedad de Alzheimer: placas seniles y ovillos neurofibrilares, ni tampoco
con la existencia de multiinfartos cerebrales.

Sistema Dopaminérgico: Probablemente es el mejor estudiado por su papel
en la enfermedad de Parkinson y las posibilidades de actuar farmacologica-
mente sobre él para atenuar la sintomatologia. Muestra un declinar relacio-
nado con la edad. A nivel presinaptico disminuyen hasta el 50% los niveles
de dopamina asi como el nimero de células que la contienen en el cerebro
medio. Estas pérdidas se producen incluso en ausencia de enfermedad neu-
rologica. A nivel postsinaptico se reduce la densidad de los receptores D-2 de
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dopamina en un 40%. Se limita también la actividad de enzimas biosintéti-
cas como la tiroxin-hidroxilasa y la dopadecarboxilasa en los nucleos negro
y estriado lo que implica una mala funcion en la transmision dopaminérgi-
ca. El comportamiento dopaminérgico parece que puede ser distinto segiin
las localizaciones, como la retina o el bulbo olfatorio, lo que obliga a llevar a
cabo estudios regionales.

Sistema Neuroadrenérgico: Con la edad disminuyen los receptores beta en
todas las areas cerebrales y se empobrece la respuesta de los que quedan. Son
pérdidas paralelas a las que tienen lugar en otras partes del organismo. En
menor medida ocurre lo mismo con los receptores alfa. Se ha visto una reduc-
cion de los niveles de epinefrina en las areas motoras de la corteza, lo que pue-
de guardar relacion con el declinar de funciones como el balance postural y
el tono muscular. Otras pérdidas funcionales que se relacionan con este feno-
meno son la incapacidad para controlar el comportamiento irritativo, lo que
iria ligado a alteraciones en el metabolismo de las catecolaminas a nivel del
sistema reticular. También algunas funciones relacionadas con el sueno, que
estarian mediadas por la norepinefrina en el “locus ceruleus”.

Sistema Serotoninérgico: Los niveles de serotonina en el SNC se mantie-
ne estables durante el envejecimiento normal, habiéndose detectado aumen-
to en la tasa de algunos marcadores presinapticos. En el cerebro humano los
principales grupos de receptores serotoninérgicos (S-1 y S-2) disminuyen
un 30-50% a lo largo de la vida en las areas corticales, aunque esto parece
menos claro a nivel de hipocampo y de ganglios basales.

Sistema Acetilcolinico: Parece existir un declinar en su actividad asocia-
do a la edad, lo que se ha relacionado con las pérdidas de memoria del ancia-
no, dando lugar a la teoria colinérgica de la memoria. La sintesis y liberacion
de acetilcolina disminuye con la edad en el cerebro de la rata. Se ha descri-
to deplecion de acetilcolintransferasa y de acetilcolinesterasa en el cortex,
manteniéndose normal en el estriado. Las pérdidas en los niveles de acetil-
colintransferasa son muy importantes en pacientes de Alzheimer, lo que ha
generado una linea terapéutica importante. Se ha descrito una disminucion
significativa en el nimero de receptores muscarinicos colinérgicos. El enveje-
cimiento fisiologico parece alterar la respuesta del sistema colinérgico, de for-
ma que tanto la sintesis como la liberacion de acetilcolina se reducen. Tam-
bién se reduce la respuesta electrofisiologica a la acetilcolina de las neuronas
postsinapticas.

Sistema Aminérgico: Los aminoacidos constituyen el grupo mayoritario
de sustancias neurotransmisoras en el SNC, aunque alguno, como el acido
glutamico, no parece sufrir cambios excesivos. Sin embargo, reducen su acti-
vidad los mecanismos de transporte ligados al acido gammaaminobutirico
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(GABA), lo que lleva a aceptar que en el envejecimiento normal existe una
hipoactividad progresiva de los circuitos GABA dependientes en determina-
das areas corticales, algo que se acentiia de manera notable en el envejeci-
miento patologico ligado a la demencia tipo Alzheimer.

En los ultimos anos se estan estudiando las modificaciones ligadas al enve-
jecimiento que afectan a las interacciones de unos neurotransmisores con
otros a determinados niveles cerebrales. En base a ello se sugiere que la edad
puede cambiar la interaccion de neurotransmisores en circuitos especificos
del cerebro, supuestamente preparados para codificar funciones especificas.

CAMBIOS BIOQUIMICOS

Estan muy ligados a los de los sistemas de neurotransimision. Cabe destacar
el papel negativo del llamado estrés oxidativo. Su causa fundamental es el
aumento en la produccion de radicales libres con el envejecimiento, lo que
da lugar a danos en el ADN, asi como en las proteinas y en el material lipidi-
co del cerebro. Expresion de este dano puede ser el aumento de las concen-
traciones en la mitocondria cerebral humana de la 8-hidroxideoxiguanoisi-
na, un marcador del dano del ADN. En la misma linea hay que interpretar el
aumento en los niveles de peroxidacion lipidica en los sinaptosomas del cere-
bro de la rata. Estos efectos negativos sobre el SNC atribuibles a una tasa mas
alta de radicales libres se observan en mucha mayor medida en los pacientes
con enfermedad de Alzheimer. En el dafio neuronal del envejecimiento inter-
vienen tanto la mayor produccion de radicales libres como las pérdidas en la
capacidad antioxidante del individuo.

Las principales alteraciones a nivel bioquimico y molecular en el tejido cere-
bral en el curso del envejecimiento fisiologico son las siguientes: cambios en
la doble hélice del ADN; modificaciones en las proteinas cromosémicas; pér-
dida de actividad cromatinica evidenciada a través de su disminucion para la
capacidad de sintesis de ARN; menor capacidad de transporte axonal y den-
dritico, algo comentado en el apartado anterior y que guarda relacion con
las limitaciones que se acaban de senalar; cambios en las proteinas especifi-
cas sinaptosomales de la membrana plasmatica; y, como trasfondo comun,
alteraciones en la mayor parte de los sistemas antioxidantes. Se admite que
las proteinas cerebrales son, en términos generales, mas estables que las de
otros tejidos. Sus tasas de declinar metabdlico durante el envejecimiento son
moderadas, manteniendo el anciano sano un nivel elevado de intercambio de
macromoléculas.
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En cuanto a la actividad eléctrica del cerebro sabemos que el ritmo alfa redu-
ce su frecuencia media en torno a un 20% en el anciano sano que envejece,
sin que quede claro en qué medida puede ser debido a un flujo cerebral dismi-
nuido. Los potenciales evocados visuales y somatosensoriales aparecen retra-
sados en el anciano, con periodos de latencia mas cortos en la mujer que en el
hombre. El enlentecimiento en la velocidad de conduccion axonal es apenas
perceptible hasta los 60 anos. Se evaltiia a nivel de nervio periférico en torno
a 0.16 m/seg./ano entre los 60 y los 86 anos.

CAMBIOS FUNCIONALES

Son muy complejos y afectan a una amplia gama de funciones organicas.
Entre ellas a la somatosensorial, a la motora, a las de coordinacion, al sue-
no, a las intelectuales en cualquiera de sus acepciones, o a las del compor-
tamiento. Existen pérdidas en las sensibilidad vibratoria, discriminativa y
tactil, permaneciendo bastante conservadas la de la presion, el sentido posi-
cional y la sensibilidad dolorosa. Son cambios que reducen la calidad de los
estimulos procedentes del mundo exterior. Se afecta de forma especifica la
informacion procesada por las células receptores de las estructuras sensiti-
vas correspondientes a los ojos, nariz, lengua y piel. Importa destacar que
todos los 6rganos de los sentidos pierden capacidad de respuesta.

A nivel motor hay pérdidas en la coordinacion y en el control muscular. El
control postural se deriva de una buena informacion sensorial procedente
de muchas fuentes; entre ellas la visual y la vestibular, junto con una capa-
cidad de respuesta motora suficiente, todo ello integrado de forma adecua-
da por los sistemas superiores de regulacion. Entre las pérdidas vinculadas a
los sistemas de control hay que incluir las relacionadas con la termorregu-
lacion, el control esfinteriano y el ortostatismo. Estas tltimas implican que
el anciano tenga dificultad para mantener su tension arterial ante cambios
bruscos de posicion, lo que hace mas facil las caidas. Otras pérdidas moto-
ras vinculadas al SNC son la atenuacion del reflejo aquileo y cierta partici-
pacion neuronal en las pérdidas generalizadas de masa muscular que ocu-
rren con la edad.

En cuanto al sueno se sabe que aumenta el nimero de despertares nocturnos.
Se mantiene el nimero de horas de encamamiento, aunque se reducen las de
sueno propiamente dicho y las de suenno REM. Son cambios que estan influen-
ciados por las eventuales patologias concomitantes y de forma especial por la
obesidad, por la enfermedad respiratoria obstructiva croénica y, sobre todo,
por la demencia.
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Existe una pérdida progresiva de memoria, sobre todo de la memoria recien-
te. El aprendizaje de nuevas habilidades resulta dificil en el anciano. La capa-
cidad de recordar o traer a la memoria libremente cualquier cuestion es mas
lenta y conlleva mayor esfuerzo cognoscitivo. El envejecimiento determina
mayor alteracion a lo que expertos llaman “inteligencia fluida” en contrapo-
sicion a la “inteligencia cristalizada”.

Para diferenciar las pérdidas de memoria fisiologicas vinculadas a la edad
de aquellas otras que son expresion de enfermedad se recomienda acudir al
modelo “de los tres estadios”:

a) El primero seria la llamada “memoria sensitiva”, y expresa la recepcion y
almacenamiento inmediato de los diferentes estimulos informativos que lle-
gan a través de los 6rganos de los sentidos. En el anciano normal la informa-
cion mas accesible llega a través de los estimulos visuales.

b) El segundo corresponde a la “memoria primaria”, que expresa la parte de
la memoria sensitiva que retenida durante un cierto tiempo; seria lo que en
términos coloquiales se define como lo que “uno tiene en la cabeza” en un
momento determinado.

c¢) Por ultimo, la “memoria secundaria”, representa la informacion que se lle-
ga a procesar y se mantiene en la mente en el conjunto de los recuerdos de
un individuo, que es la que aparece como mas alterada en los sujetos de edad
avanzada.

Estos cambios representan mayor dificultad para la adaptacion al medio y
dan lugar a un enlentecimiento general en la actividad fisica o mental del
anciano. Los cambios operados en la memoria, suponen ademas, una dificul-
tad adicional a la hora de evaluar el resto de las funciones intelectuales ya
que los parametros relacionados con la memoria son esenciales para desarro-
llar los diferentes test utilizados.

El coeficiente intelectual parece descender con la edad, aunque los datos de
que se dispone son poco valorables. Este descenso afectaria mas a las perso-
nas que se encuentran con indices proximos al limite inferior, manteniéndose
bien en los ancianos que parten de coeficientes elevados.

También existe una relacion entre este parametro y la presencia de enfer-
medades asociadas. Las deficiencias en vitaminas del grupo B, sobre todo B-
6 y folatos, se han correlacionado en multiples estudios epidemiologicos o
de intervencion con situaciones de deterioro, que, en ocasiones, han mos-
trado un cierto grado de recuperacion cuando se han elevado los niveles de
las mismas.
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MACROSCOPICOS

Pérdida de peso (10% entre los 20 y 90 anos)

Pérdida de volumen cerebral equivalente

Surcos hemisféricos cerebrales y cerebelosos agrandados y profundos

Granulaciones de Pacchioni mas prominentes

Coloracion cremosa de la superficie cerebral

Meninges fibrosas con calcificaciones y osificaciones

Cambios vasculares de tipo ateromatoso en los grandes vasos

Tendencia a la aparicion de microaneurismas

MICROSCOPICOS

Redistribucion del tejido neuronal con “diferencias regionales” importantes, y
eventuales modificaciones en su morfologia (“retracciones”)

Cambios en la estructura sinaptica con aparicion del fenémeno de “neuroplasticidad”

Alteraciones en la membrana plasmética, con pérdidas en su contenido proteico,
aumento de colesterol y esfingomielina y cambios en sus sistemas enzimaticos

Cambios en la estructura axonal, con limitacion en la velocidad de conduccion del
impulso

Aumento intracelular de lipofuscina y pérdida de granulos de Nissl

Aparicion progresiva de “hallazgos problema”:

* Ovillos neurofibrilares

* Cuerpos de inclusion de Lewy

* Degeneracion granulo-vacuolar
* Distrofia neuroaxonal

* Placas seniles

Aumento de la reactividad y del tamano de los astrositos

Reduccion del numero de oligodendrocitos

TABLA 1. Cambios del SNC en el envejecimiento
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El deterioro cognoscitivo (DC) se caracteriza por un bajo rendimiento en algu-
nos aspectos intelectuales, fundamentalmente de la memoria, y en especial
en los individuos a medida que envejecen. Generalmente acompana a enfer-
medades cronicas interrecurrentes de cualquier origen, como la insuficiencia
cardiaca, EPOC, o como consecuencia de situaciones propias de los ancianos.
En este caso la coincidencia de varias enfermedades cronicas en un organis-
mo vulnerable sometido a polifarmacia repercute en la funcion cognoscitiva
de forma negativa. Por eso la determinacion cognoscitiva del sujeto mayor
forma parte de la valoracion geriatrica y nos ayuda a esclarecer si estamos
en presencia de un paciente demente o de un deterioro cognitivo secundario
a otra situacion patologica.

La importancia de descartar DC entre la poblaciéon mayor es esencial, porque
representa en muchos casos, el estadio previo de los sujetos que en ultimo tér-
mino desarrollan demencia. Ello no debe presuponer que toda persona que
muestre algun déficit cognoscitivo leve vaya a desarrollar inexorablemente
una demencia.

El DC viene determinado por déficits de memoria de afectacion “no exclusiva
o aislada” de la misma, afectando a otras habilidades intelectuales y al mis-
mo tiempo preservan otras funciones superiores. Generalmente no pasan
desapercibidos para el entorno del paciente, manifestandolos como una que-
ja objetiva de los familiares méas proximos; mientras éste, excepcionalmente
se percata de ellos.

El DC suele condicionar la actividad de la vida diaria, aunque atin no llegan a
producir la desadaptacion socio-laboral-familiar, tipica de las Demencias.
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Existen clasificaciones como el C. D. R. que establece el diagnoéstico de demen-
cia cuestionable y la G. D. S. de Reisberg que dividen en:

Estadio I = No deterioro cognitivo.
Estadio II = Deterioro cognitivo muy leve.

Estadio III = Deterioro cognitivo leve = Demencia.

La Demencia aparece como resultado del proceso de una enfermedad. Su
diagnostico se basa en la presencia de claras senales de deficiencias en la
memoria, razonamiento y comportamiento. Los primeros sintomas que la
familia puede notar son problemas en recordar episodios recientes y dificultad
en realizar tareas conocidas y habituales.

Con el término Demencia designamos a aquellos déficits de memoria general-
mente amplios que afectan a la mayoria de habilidades intelectiva y funcio-
nes corticales superiores, si bien pueden preservarse algunas de ellas y que
condicionan de forma intensa las actividades de la vida diaria del paciente,
originando la desadaptacion Socio-Laboral o Socio-Familiar y llevandole a la
desintegracion del entorno en el que se encuentra.

Etimologicamente, demencia significa “Pérdida del Juicio o de la Razon”. Este
hecho en si mismo, determina que el deterioro o pérdida sea adquirido; para
diferenciarlo de otros congénitos y/o precoces, como la “Deficiencia“.

Globalmente consideradas, las Demencias son un “ sindrome “, que se carac-
terizan por un conjunto de signos y sintomas de caracter o naturaleza orga-
nica y probablemente de etiologia multiple, integrado por multiples enfer-
medades diferentes con un comportamiento o patréon comun. No obstante,
cada una de las posibles enfermedades individualmente consideradas, tienen
sus peculiaridades diferenciales, que a lo largo de esta monografia describi-
remos.

En general este patron comun de las Demencias, viene definido por ser proce-
sos de inicio insidioso, curso lentamente progresivo y evolutivos. Para apoyar
el diagnostico se requiere un comportamiento persistente, con una cronolo-
gia que debe superar los 3-6 meses aproximadamente.

El proceso va mermando progresivamente las funciones corticales superiores
produciendo amnesia, afasia, apraxia, agnosia y acalculia; pero es condicion
indispensable, mantener inalterado el nivel de conciencia o alerta, aspectos
estos ultimos que permiten diferenciarlas de los episodios o Sindromes Confu-
sionales, bastante frecuentes en ancianos.

A veces, la persona puede sufrir confusion, cambios de caracter y de la perso-
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nalidad, cambios de comportamiento y de la conducta, deterioro en el razo-
namiento, dificultad en el lenguaje, en el curso del pensamiento o en realizar
tareas sencillas (encargos, compras, etc.).

La pérdida de funciones y autonomia, conduce a una humillacion de la perso-
na y de la familia, que es vivenciado de una forma catastrofista, hasta llegar
a una asimilacion mas o menos parcial de la enfermedad.

Para facilitar su diagnostico y ante la heterogeneidad de cada caso, especial-
mente en las primeras fases del sindrome de demencia, se han elaborado dis-
tintos criterios que facilitan el acuerdo entre los profesionales, para determi-
nar la presencia de demencia en un sujeto. Los criterios mas utilizados son el
DSM I1I, DSM-IV y el CIE-10 de la OMS. (Tabla 1, 2 y 3)

TABLA 1. DSM-III (American Psychiatric Association. 1983)

» Pérdida funciones intelectiva con desadaptacion social

» Deterioro de la memoria

» Al menos uno de los siguientes sintomas
* Deterioro pensamiento abstracto
* Deterioro juicio
* Transtornos corticales: Afasia - Apraxia - Agnosia
* Cambios personalidad

« Dificultades tareas constructivas

» Evidencia etiologia organica

» Presuncion etiologia organica

TABLA 2. DSM-1V (American Psychiatric Association. 1995)

» Déficits cognitivos multiples
* Transtorno memoria: ¥ Capacidad aprender o recordar

* Transtornos cognitivos: Apraxia - Agnosia - Funcion ejec.

» Cambio significativo en funcién y ocupacion social
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» El déficit no ocurre de forma aguda

TABLA 3. CIE-10 (Clasificacion Internacional Enfermedades. O.M.S.
1992-93)

» Deterioro de la memoria: alteracion procesar, almacenar y recuperar informacion

» Pérdida mnésica relativa a familia, pasado, etc.

» Deterioro pensamiento y razonamiento
* Demencia es mas que dismnesia
* Reduccion flujo de ideas
¢ Deterioro proceso almacenamiento informacion
- Dificultad prestar atencion a mas de un estimulo

- Dificultar cambiar el foco de atencion

» Interferencia en la actividad cotidiana

» Conciencia clara

» Sintomas presentes al menos mas de seis meses

MANIFIESTACIONES Y CURSO CLINICO

Hemos de aclarar, que cada tipo de demencia en particular podra cursar con
una serie de sintomas y signos peculiares, que pueden tipificarla con mayor
o menor exactitud, ahora bien, hemos de admitir que existen una serie de
sintomas que son los mas comunes y genéricos para todas las demencias en
general.

La afectacion a cada persona ocurre de forma diferente y depende en gran
parte, de como era la persona antes de la enfermedad, de su personalidad, de
su condicion fisica o de su estilo de vida. Se pueden entender mejor los sinto-
mas de la enfermedad si la clasificamos en tres etapas cronologicas de desa-
rrollo: inicial, intermedia y tardia o bien en cuanto grado de intensidad: leve,
moderada y severa. Esta division por etapas sirve como guia para entender
el progreso de la enfermedad, para ayudar a los cuidadores a estar atentos a
posibles complicaciones y permite planear las necesidades futuras.
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La etapa inicial muchas veces es catalogada de forma incorrecta, por los fami-
liares, amigos e incluso por profesionales, como algo fisiol6gico y normal de la
vejez. Es mas, dado su inicio generalmente insidioso y gradual, resulta dificil
poder precisar el momento exacto de comienzo, hasta el punto que se presu-
me que normalmente en el momento de consulta el proceso suele tener una
historia no inferior a 1-2 anos.

Algunas manifestaciones clinicas de las que a continuacion se describiran,
pueden ser mas caracteristica de una etapa u otra; ahora bien, cualquie-
ra podra aparecer en cualquier etapa (por ejemplo un comportamiento que
aparece en la ultima etapa puede ocurrir en la etapa intermedia o inicial). No
todos los enfermos llegan a desarrollar todos los sintomas, ya que varian de
unos a otros. Ademas, los cuidadores y familiares deben saber que en todos
los periodos pueden aparecer cortos momentos de lucidez.

Vamos a pasar a describir las manifestaciones clinicas y trataremos de hacer
una clasificacion de las mismas segun la fase o estadio por los que pasa la
enfermedad.

Si se intenta aglutinar y clasificar los sintomas, con arreglo a la esfera de ori-
gen; podriamos encontrar que los tres grupos de sintomas y signos mas des-
tacados en los dementes, afectan a las esferas: Cognitiva-Intelectiva, Psiquica
y Funcional.

PSIQUICOS-COMPORTAMIENTO
Psicoafectivos: Depresion
Mania ¢ Cambio personalidad

4 > Delirios * Alucinaciones
Inquietud - Agitacion
Hostilidad ¢ Erratismo ¢ Insomnio

V4 N
FUNCIONALES
Actividades avanzadas
Actividades instrumentales
Actividades basicas vida diaria
Incontinencia ¢ Deglucion
Inmovilidad

COGNITIVOS - INTELICTIVOS
Memoria * Lenguaje * Praxias
Gnosias ¢ Orientacion

Atencion ¢ Calculo ¢ Ejecucion
Pensamiento-Juicio-Abstraccion

FIGURA 1. Esferas del deterioro
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Podriamos considerar a estas esferas como el “tripode del deterioro” de los
dementes. (figura 1)

Los sintomas de cada una de las esferas, no llevan un orden cronolégico de
aparicion, es decir, normalmente suelen ir mezclandose unos con otros, en
los diferentes estadios por los que progresa la enfermedad. No es facil encon-
trar estadios con sintomas exclusivos de una u otra esfera. Resulta usual
observar en la mayoria de los enfermos, en las fases precoces los sintomas
cognitivos; mientras que en otros por el contrario aparecen precozmente los
trastornos de personalidad y del comportamiento.

Estas reflexiones deben llevarnos a pensar que la cronologia, secuencia y evo-
lucion dependera por un lado del tipo especifico de Demencia del que se tra-
te, pero también de otras variables como la localizacion o afectacion que en
cada caso abarque. Esto es lo que denominamos sintomas topograficos de la
Demencia. (tabla 4)

PARIETAL DERECHO PARIETAL IZQUIERDO

- Desorientacion dcha.-izda.
- Apraxia ideomotriz

- Acalculia

- Agrafia

-V Razonamiento abstracto

TEMPORAL DERECHO TEMPORAL IZQUIERDO

- Anomia

-\ Comprension
- Acalculia

- Disgramatismo

FRONTAL

- Baja fluencia

- Acalculia

- Cambios comportamiento
- Adinamia

LIMBICO

-V Memoria reciente
- Cambios emocionales y de humor
- Sintomas psicoticos (delirio - paranoia - alucinacion)

- Desorientacion espacial

- Apraxia vestir

- Apraxia constructiva

-\ Razonamiento visuespacial

- Desintegracion Perceptiva

TABLA 4. Sintomas topogrdficos en demencias Junqué c. 1994
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SINTOMAS Y SIGNOS COGNITIVOS:

En general, son los mas premonitorios y precoces, salvo para determinados
cuadros como las demencias que acontecen en la E. de Parkinson (Subcorti-
cales) en las que predominan los trastornos neuromotores sobre los cogni-
tivos. Al mismo tiempo resultan condicionantes para la esfera Funcional y
determinantes en la desadaptacion sociolaboral y familiar que experimen-
tan.

En la actualidad, no existe un tratamiento curativo como tal, para estos sinto-
mas. Los nuevos farmacos inhibidores de la acetilcolinesterasa, actian man-
teniendo o enlenteciendo el deterioro de estas funciones.

La afectacion de cada uno de ellos podria venir detallada de la siguiente
manera:

1.- Memoria

La afectacion de ésta, se denomina amnesia. Suele tratarse del sintoma cog-
nitivo que se afecta mas precozmente. Abarcando a los diferentes componen-
tes de la memoria: Inminente, Reciente, Remota, etc.; con dificultad para el
aprendizaje de nueva informacion.

2.- Lenguaje

Su afectacion se denomina Afasia. En esta esfera, se altera tanto la compren-
sion como expresion del lenguaje oral y escrito. La afectacion del lenguaje,
puede adquirir diferentes grados de intensidad:

- Anomia: Incapacidad para recordar el nombre de objetos absolutamente
conocidos y usuales.

- Mezcla de Palabras: Configuracion de palabras incoherentes, resultante de
mezclar la terminacion de unas con el comienzo de otras.

- Parafasias: Lenguaje pobre, reiterativo; inicialmente para palabras y al final
para silabas.

- Ecolalia: Repeticion de las ultimas silabas de cada palabra.

- Mutismo: Incapacidad para hablar.

3.- Praxias

Su afectacion se denomina apraxias. Se trata de una incapacidad de realizar
movimientos finos y de forma coordinada, cuando existe una indemnidad
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del sistema neuromotor y de la comprension. Aparecen apraxias Ideomotri-
ces con dificultad de repetir movimientos, gestos y para el vestido, apraxias
constructivas (dibujo de objetos) y finalmente apraxias deglutorias y acine-
sia completa.

4.- Gnosias

La afectacion se denomina agnosias. Este trastorno consiste en una incapaci-
dad para reconocer los estimulos u objetos que le llegan a través de los orga-
nos de los sentidos, pese a la indemnidad de éstos. Se trata pues de algo dife-
rente de la incapacidad de nominacion del objeto por un transtorno del len-
guaje; ya que en estos casos ademas hace una mala conceptualizacion del
objeto.

5.- Orientacion Temporo-Espacial

La desorientacion temporal suele ser un factor de deterioro precoz en demen-
tes. Mas tarde se afecta también la orientacion en espacio; llegando a la des-
orientacion completa.

6.- Atencion

La alteracion del proceso de atencion se conoce como aprosexia. La indem-
nidad de este proceso resulta clave para el normal funcionamiento de la esfe-
ra cognitiva de cualquier sujeto. En los dementes, la merma en el proceso de
atencion conlleva a la falta de concentracion ante diferentes tareas, asi como
a la facil distraccion a la que se ven expuestos estos sujetos (Ejemplo: imposi-
bilidad de escuchar a dos personas al mismo tiempo).

7.- Calculo

Su alteracion se denomina acalculia. Es una de las funciones de afectacion
precoz. Se afecta inicialmente el calculo mental y mas tardiamente el escrito.
(Ejemplo: dificultad en el manejo de cuentas bancarias).

8.- Ejecucion

Se trata de la capacidad para realizar actos de una forma secuencialmente
coherente segiin ordena el pensamiento. En estos casos hay incapacidad para
los mismos (abrir o cerrar una puerta).

9.- Pensamiento / Juicio / Abstraccion

Es la capacidad que poseen los sujetos normales para enfrentarse a diferentes
situaciones, aun siendo novedosas para ellos; dando respuestas adecuadas a
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las mismas. El demente elige respuestas poco sensatas o insensatas frente a
situaciones no especialmente complejas. Adoptan comportamientos inapro-
piados para el lugar y momento en el que se encuentran. Ello explica el recha-
Z0 que experimentan estos pacientes ante cualquier situacion que les resulte
novedosa, debido a su disminuida capacidad de adaptacion y de aprendizaje
frente a nuevas situaciones.

SINTOMAS PSICOLOGICOS Y CONDUCTUALES:

Se trata sin duda de uno de los sintomas peor soportados por el entorno del
demente (familia y sociedad). Ademas son vivenciados de una forma especial-
mente catastrofista, denigrante y humillante. Al mismo tiempo constituyen
un factor pronostico de primer orden para la institucionalizacion.

Generalmente, aparecen en fases leves y moderadas de la enfermedad, es
decir al inicio y etapa intermedia, desapareciendo en las ultimas fases en las
que el grado de deterioro global es tan alto que no tienen capacidad para su
expresion.

SINTOMAS %

DELIRIOS 20-75
FALSOS RECONOCIMIENTOS 23-50
ALUCINACIONES 15-49
DEPRESION 20-50
MANIA 3-15
CAMBIOS DE PERSONALIDAD Hasta 90
TRASTORNOS DE COMPORTAMIENTO Hasta 50
AGRESIVIDAD, HOSTILIDAD Hasta 20
DEAMBULACION Hasta 60

TABLA 5. Sintomas conductuales

Su manifestacion es casi constante, apareciendo en torno al 75-95 % de los
dementes. Se pueden controlar en la mayoria de los casos, utilizando el varia-
do arsenal terapéutico existente. Una vez que aparecen, no tienen porqué
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permanecer de forma constante.

Los sintomas conductuales pueden ser muy variados y floridos, adquiriendo
una prevalencia elevada. (tabla 5)

1.- Delirios

Son trastornos del pensamiento en los que se expresa una idea o realidad
erronea o imposible. Existe una pérdida del contacto con la realidad y por tan-
to no debe pretenderse convencer al individuo de su error, ya que éste no lo
percibe. Su frecuencia varia segun las series consultadas, sin embargo como
promedios podrian cifrarse en torno al 25-75 %.

Se observan con mas frecuencia dentro del ambito institucional, y esto obe-
dece a que efectivamente los casos mas dificultosos en su manejo son deri-
vados a este medio (ya hemos referido que son un predictor de instituciona-
lizacion).

Por lo general los delirios del demente no suelen tener un grado de estructu-
racion y elaboracion tan complejos como los de otras patologias psiquiatri-
cas. Suelen acompanarse de otras manifestaciones, destacando la agresivi-
dad tanto verbal como fisica. Son temas recurrentes de delirios: robo, infideli-
dad, celos, impostores, suplantaciones, etc.

2.- Alucinaciones

Son percepciones sensoriales (visuales, auditivas, olfatorias, etc.) anomalas,
que no han tenido lugar en la realidad, pero que el individuo las percibe como
ciertas. La afectacion de los 6rganos de los sentidos que acontece en el enve-
jecimiento, predispone hacia éstas.

Pueden llegar a presentar tasas entre el 15-50 %, con mayor predominio de
las visuales, seguidas de las auditivas. A medida que progresa la enfermedad
van haciendo aparicion y se consolidan las alucinaciones siendo mas fre-
cuentes en la etapa media-avanzada de la enfermedad.

3.- Anomalias en el Reconocimiento (Falsas Identificaciones)

Consisten en identificaciones erroneas de personas u objetos. Se trata de actos
de dificil definicion ya que pueden quedar enmascarados por las agnosias asi
como por los delirios y alucinaciones. Aparecen en el 25-50 % de los demen-
tes en algin momento de su evolucion. Las variedades que pueden darse son
multiples:
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- Falsos Reconocimientos de Familiares = Prosopagnosias (confunde al mari-
do con el hijo o con su padre, etc.)

- Fantasmas en el domicilio

- Relacion con los espejos

4.- Trastornos de la Personalidad

Probablemente, se trate del sintoma mas prevalente de las demencias; apare-
ciendo en el 95 % de los casos. En su génesis intervienen la dificultad que pre-
senta el sujeto para adaptarse a situaciones de la vida diaria y las respuestas
descoordinadas de éstos. Aparecen en estadios precoces, siendo a veces la pri-
mera senal de alarma de la enfermedad. Los dementes se vuelven mas intran-
sigentes, mas rigidos y rudos, con agitacion y agresividad, etc.; otras veces
se tornan apaticos, retraidos, con tendencia a la desinhibicion, egocéntricos.
Pierden el interés por si mismos y por el entorno, abandonan el aseo, afeitado,
dejan de arreglarse, se visten desalinadamente y con ropa sucia, etc.

5.- Trastornos en el Comportamiento

VAGABUNDEO O ERRATISMO:

Se denomina asi a la tendencia al paseo erratico y sin rumbo que presentan
los dementes. “parece como si buscasen algo o a alguien”. Se exacerba por las
noches como consecuencia de la desorientacion nocturna.

Constituye una fuente de riesgos apreciable en forma de caidas, accidentes,
etc.; asi como un foco de estrés de los cuidadores y familiares. Aparece en
torno al 60 % de los dementes. No tienen un tratamiento especifico, ahora
bien, debemos evitar reprimir esta tendencia mediante sujeciones u otros art-
ilugios, ya que aumentan el nivel de excitacion y ansiedad. Por el contrario
deben favorecerse mediante pistas para erraticos con medidas de seguridad
en centros institucionales.

INQUIETUD O AGITACION PSICOMOTRIZ:

Denominamos como tal a aquella situacion en la que el paciente precisa estar
moviéndose continuamente o manipulando objetos. A veces se acompana de
otras alteraciones que lo exacerban como ansiedad, insomnio, etc. Aparece
en fases intermedias y avanzadas de la enfermedad.

AGRESIVIDAD:
Puede ser verbal manifestada en forma de hostilidad, insultos y gritos; o
bien fisica contra el entorno o contra si mismos. Puede aparecer en cual-
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quier fase de la enfermedad, aunque probablemente sea mas tipica de la
fase intermedia o moderada. Suele originar graves problemas en el manejo
de estos pacientes, hasta el punto que constituye el primer determinante de
institucionalizacion. Evolucionan por brotes a lo largo de la enfermedad. Sin
embargo esto no debe hacernos caer en la dejadez y no chequear causas ana-
didas de irritabilidad como dolores, infecciones, etc., de las cuales el demente
no puede advertirnos.

DISFUNCIONES SEXUALES:

En los dementes son frecuentes y pueden tener un amplio abanico de presen-
tacion desde la apatia, al exhibicionismo, tocamientos, actividad sexual com-
pulsiva, cambio en la apetencia de sexo, etc.

TRASTORNOS DEL APETITO:

Del mismo modo encontramos situaciones que pueden ir desde la anorexia
extrema a la bulimia mas compulsiva. Incluso en un mismo enfermo se pue-
den alternar ambas.

DEPRESION:

La demencia multiplica el riesgo de padecer una depresion en 3-4 veces. Asi,
es facil encontrar prevalencias de depresion en dementes que sobrepasan
las cifras del 30-50 %. Aparece en fases iniciales de la enfermedad, cuando
el sujeto percibe sus fallos y lagunas. Ademas, corrobora la teoria esbozada
de la conservacion neuronal (es necesario conservar un nivel minimo, para
poder llegar a deprimirse). Por otra parte, parece que también en los demen-
tes se producen modificaciones en los neurotransmisores. La depresion en el
demente ha de chequearse de forma sistematica, ya que podria pasar desaper-
cibida por la falta de queja del propio paciente.

INSOMNIO:

Es un trastorno habitual en los dementes. Sin embargo no todos los autores
lo entienden como insomnio sino que lo interpretan como una incapacidad
para mantener el sueno o alteracion del ritmo nictameral. Contribuyen a ello
la citada desorientacion nocturna asi como la irritabilidad y agitacion que les
produce la noche.
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TRASTORNOS FUNCIONALES EN LOS DEMENTES:

A medida que avanza la enfermedad comienza la aparicion de trastornos
motores que les dificulta para valerse por si mismo en actividades elementa-
les de su vida diaria. En tal sentido comienzan a afectarse sucesivamente las
Actividades Avanzadas de la Vida Diaria (trabajo, resolucion de problemas
complejos como manejo de cuentas y finanzas, actividad cientifica, etc.), pro-
gresa afectando a las Actividades Instrumentales de la Vida Diaria (capacidad
del manejo de su ropa, salir de compras, desplazarse en autobus, etc.) y por
ultimo afecta a las Actividades Basicas de la Vida Diaria (bano, aseo-higiene,
vestido, alimentacion, transferencias, deambulacion, uso del WC, continen-
cia, etc.). El resultado final del proceso viene determinado por una pérdida de
la autonomia personal con discapacidad en diferentes grados que le hacen
dependiente de otras personas. La demencia y los procesos osteoarticulares
constituyen la primera causa de discapacidad en personas mayores.

A medida que progresa la enfermedad, es usual la aparicion de trastornos
extrapiramidales especialmente: Rigidez, Inexpresividad, Hipocinesia, Bra-
dicinesia, Acinesia, Actitud en flexion, Lateralizaciones, Tremor de reposo,
Temblor de accion,

Discinesias cefalicas, bucolabiales y bucolinguales, mioclonias, marcha tor-
pe, pérdida de equilibrio, etc. Esta sintomatologia puede verse en ocasiones
acentuada por el uso concomitante de farmacos como los neurolépticos, ben-
zodiazepinicos y otros.

Debido a la mejoria en la calidad de los cuidados, el niimero de pacientes
dementes que llegan a los estadios finales de su enfermedad, crece progresi-
vamente. Un gran porcentaje de ellos se encuentran institucionalizados en
residencias o en centros de cuidados permanentes, en general con la movili-
dad limitada de la cama al sillon, con problemas para su alimentacion y con
algan sintoma conductual.

De esta forma, las demencias en general, en un periodo entre 3-12 anos, sue-
len abocar en la muerte. En este curso, progresa el deterioro en todas las esfe-
ras descritas, llegando a un estado de inmovilidad mas o menos intenso, jun-
to a una dependencia absoluta para las Actividades de la Vida Diaria, incon-
tiencia completa, etc.

Esta etapa, es la que puede considerarse como la fase terminal de la enferme-
dad. No obstante existen dificultades en determinar de forma exacta el inicio
de esta fase. Para ello existen una serie de indicadores como la Clasificacion
de Reisberg, la Demencia Rating Scale, etc.
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En esta fase, comienzan a aparecer las complicaciones de la enfermedad. En
este sentido las mas frecuentes se deben a su inmovilidad, a los trastornos en
la deglucion, suelen presentar delirium, crisis comiciales, lesiones cutaneas
(desde intertrigo a ulceras por presion) e infecciones bucodentales, urinarias
y sobre todo respiratorias, siendo éstas ultimas, la principal causa de muerte
en las fases terminales de los pacientes con demencia.

COMPLICACIONES MAS FRECUENTES EN LAS DEMENCIA

Vamos a pasar a continuacion a describir las principales complicaciones de
los pacientes que padecen alguna demencia:

ACCIDENTES/CAIDAS/FRACTURAS:

Los riesgos de accidentes sean domésticos o no, son importantes. Deben
tomarse cuantas precauciones se puedan en cuanto al manejo de gas, apa-
ratos eléctricos, mecheros, productos quimicos, etc.; por los riesgos de sinies-
tros. Evitar las salidas a la calle solo, asegurar el control de puertas para evi-
tar fugas.

Las caidas son frecuentes en los dementes por las alteraciones que aparecen
en la marcha-deambulacion, equilibrio y por la tendencia al vagabundeo. Se
ven acentuadas por la toma de farmacos especialmente los que desarrollan
efectos extrapiramidales. Ademads, se unen otros riesgo intrinsecos de caidas
que presentan los mayores como déficits de los 6rganos de los sentidos (vista
y oido), problemas osteomusculares, etc.

La incidencia de caidas en los dementes viene a ser del 40-50 %, de las que
un 25% acaban con Fracturas, especialmente de Fémur. Al mismo tiempo,
sabemos que el 50% de los que sufren una caida, vuelven a caerse en el cur-
so del mismo ano.

El hecho en si de padecer una demencia, constituye un factor de riesgo de cai-
das, hasta el punto de que éstas, forman parte de los sintomas clinicos necesa-
rios y definitorios, para el diagnostico de algiin tipo de demencia, como ocu-
rre con la Demencia por Cuerpos Difusos de Lewy.

Los mayores riesgos de caidas ocurren en el hogar, sobre todo en el bano.

Para evitarlas se debe eliminar cuantas barreras sean posibles (cables, mue-
bles, alfombras...).
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Las caidas, bien por su riesgo de fracturas, como por el desarrollo del sindro-
me postcaida, complicaran aiin mas el manejo posterior del demente, condu-
ciendo en ocasiones a un Sindromes de Inmovilidad.

MALNUTRICION:

La demencia en si, constituye un factor de riesgo de Malnutricion Proteico-
Calorica. Los dementes en general presentan menos peso que las personas
mayores no dementes. El proceso de la alimentacion se ve influenciado por
varios factores, como son la

indiferencia por la ingesta, otras veces ocurre un verdadero rechazo a la mis-
ma por trastorno del comportamiento alimentario, trastornos de conducta
en general, disfunciones de los 6rganos de los sentidos (vista, olfato y gusto),
la interferencia de farmacos, las apraxias deglutorias y disfagia orofaringea,
etc.

Ademas los dementes presentan un estado de hipercatabolismo proteico-
calorico, en funcion del alto grado de estrés al que estan sometidos, erratis-
mo, contracciones musculares involuntarias (mioclonias, etc.), que hace que
puedan presentar requerimientos adicionales caloricos, que algunos autores
cifran entre las 600 y 1600 Kilocalorias/dia.

En las ultimas fases, es frecuente que en el propio acto de la ingesta sufra aspi-
raciones broncopulmonares, llegando a verdaderos dilemas en cuanto al uso
o no de sistemas alternativos como sondas, que no parecen mejorar la super-
vivencia y por el contrario generan un disconfort e instrumentalizacion cues-
tionable.

La hidratacion debe cuidarse pues rechazan sistematicamente la ingesta
hidrica; se le suministraran liquidos de su agrado e incluso en forma de gela-
tinas que aporta abundante liquido y evitan aspiraciones. Los requerimientos
diarios de liquidos deben ser entre 1,5-2 litros/dia.

Los alimentos y liquidos, se daran a temperatura agradable, en personas poco
sensibles a los cambios de temperatura. jComprobar la Temperatura!. La ali-
mentacion debe ser variada, con abundantes vegetales-fibra para evitar el
estrennimiento. Los horarios de comida deben ser regulares.

El control de peso y otras medidas de observacion indirecta (talla de ropa)
deben efectuarse de forma periodica. Al mismo tiempo, la valoracion nutri-
cional debe formar parte de los exadmenes periodicos que se lleven a cabo en
estos pacientes, a fin de evitar la Malnutricion Proteico-Calorica y otro défi-
cits nutricionales.
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INCONTINENCIA:

La incontinencia es un problema frecuente en los dementes hasta llegar a
cifras de un 50% para la Incontinencia Urinaria y de un 35% para la Incon-
tinencia Fecal. Provoca grandes cargas de trabajo, y es otro factor de predic-
cion para la institucionalizacion.

Ante toda incontinencia es preceptivo descartar enfermedades o factores pre-
disponentes como prostatismo, infeccion del tracto urinario, toma de diuré-
ticos, etc.

Una vez descartadas o corregidas las anteriores, si persiste la incontinencia,
se tomaran las siguientes recomendaciones:

- Evitar la ingesta liquida nocturna.

- Senalizar el bano y si es preciso adaptar técnicamente, para que se familia-
rice con €l.

- Si corre riesgos nocturnos, recurrir a cuna u orinal.

- Establecer un control miccional a intervalos de tiempo e incluir en progra-
ma de reeducacion esfinteriana. Estos sistemas no se aplican en los centros
de forma sistematica como seria deseable. En fases iniciales suele dar buen
resultado y aumentan la calidad de vida del usuario, asi como su autoesti-
ma y dignidad.

- Uso del absorbente adecuado con arreglo a la cuantia, tamano. Normal-
mente se abusa del consumo y se inicia precozmente y durante franjas hora-
rias en las que no seria necesario.

- Actualmente el sondaje tan so6lo se utiliza ante incontinencias completas y
con riesgos anadidos (obstruccion urinaria o escaras). Contemplar los ries-
gos anadidos del sondaje (irritativos, higiénicos, manipulaciones, infec-
cion, etc.)

ULCERAS POR PRESION

Aparecen como consecuencia de la concomitancia de factores favorecedores
(incontinencia, falta de higiene, inmovilidad o encamamiento con puntos de
apoyo-presion continuados, etc.). La falta de movilidad y de cambios postura-
les constituyen los principales factores de riesgo para su aparicion.

Provocan efectos devastadores en los dementes y consume gran cantidad de
recursos asistenciales. La lucha contra ellas, radica en la prevencion median-
te: movilizacion, cambios posturales, higiene exhaustiva, control de la mic-
cion/defecacion.
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ENFERMEDADES ASOCIADAS

En el demente, puede asociarse cualquier tipo de enfermedad, que hara un
manejo mas complicado tanto de la enfermedad anadida, como de la demen-
cia de base. Existen una serie de enfermedades que aparecen sobremanera en
éstos, nos referimos a las infecciones y alteraciones de las que se lleva la pal-
ma el estrenimiento.

INFECCION RESPIRATORIA:

En algunos casos aparecen en un demente que previamente padecia una obs-
truccion cronica al flujo aéreo u otra afeccion respiratoria; otras veces, no
existian antecedentes de patologia respiratoria previa. En cualquiera de los
casos, hemos de tener presente que nos encontramos ante con personas con
mermas neurologicas que se traducen en una mala coordinacion del reflejo
de la tos y expulsion de secreciones asi como con gran riesgo de broncoaspi-
raciones por la disfagia orofaringea y apraxias deglutorias.

Hemos estar especialmente atentos y sospechar estos cuadros por la incapa-
cidad de expresion de los mismos por el demente asi como por su presenta-
cion atipica. La lentitud en el diagnostico hace que a veces llegue el cuadro
ya sobrepasado en forma de Bronconeumonia.

INFECCION DEL TRACTO URINARIO:

La hiperplasia prostatica en el varéon y las anomalias estructurales y urodina-
micas en ambos sexos, unido a la incontinencia urinaria, rascado involunta-
rio con arrastre de gérmenes y la falta de higiene, constituyen uno de los fac-
tores de predisposicion hacia la infeccion urinaria.

INFECCIONES BUCODENTALES:

La caries y la enfermedad periodontal previa, unidas a la presencia de restos
radiculares, agravadas por una higiene bucodental deficiente, hacen mella
en los dementes. En estadios iniciales de la demencia, se deben realizar cuan-
tas extracciones se presuman que van a ser necesarias; pues en fases avanza-
das resulta complicado debiendo a veces recurrir a anestesia general con los
riesgos que conlleva.

Las infecciones en cualquiera de sus variantes, no cursan por lo general en
el anciano con picos febriles tan manifiestos como en los adultos. Debemos
tener presente la hipotermia del anciano, pues a veces no se concede impor-
tancia a cuadros con febricula que traducen una infeccion franca. En no
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pocos casos, las infecciones se manifiestan de forma atipica, con escasa o nula
fiebre, apatia, decaimiento y mayor deterioro cognitivo 6 bien con un cuadro
o Sindrome Confusional Agudo sobre la demencia de base que padece.

Todo ello nos debe poner en alerta, ante cualquier demente, que empeore de
forma brusca y sin causa explicable, buscando infecciones en cualquiera de
los focos comentados.

ALTERACIONES GASTROINTESTINALES: ESTRENIMIENTO

El estrefiimiento es frecuente en los dementes y en ocasiones suele pasar des-
apercibido. La toma de ciertos farmacos como los neurolépticos, favorece atin
mas la tendencia al estrenimiento. La persistencia de estos cuadros origina
fecalomas de dificultosa extraccion.

Debido a la falta de percepcion del estrefiimiento por parte de los dementes,
es recomendable que los cuidadores lleven una hoja de registro o control del
ritmo intestinal.

Debe lucharse contra la inmovilidad que constituye uno de los principales
factores de riesgo del estrenimiento, llevar una dieta rica en frutas, verduras
y fibra. Usar laxantes segun el cuadro y por altimo recurrir al uso de enemas
bajo prescripcion.
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Importancia de la deteccion precoz
de las demencias

No hay datos de investigacion epidemiol6gica que recomienden el cribado de
demencia en la poblacion general ya que no hay un tratamiento efectivo y
los métodos de cribado adolecen de buenas propiedades diagnosticas. De tal
forma que los casos positivos no son mayoritariamente enfermos con demen-
cia y al mismo tiempo, sujetos dementes con buen nivel cultural, en estadios
iniciales, no se detectan en los programas de cribado. Bien es verdad que en
la actualidad hay una mayor preocupacion entre los sujetos mayores y su
familia de padecer la enfermedad de Alzheimer. Ello hace que con los prime-
ros sintomas de pérdida de memoria, o de dificultad en el lenguaje o de cam-
bios en la personalidad o el caracter, salte la alarma y reclamen la atencion
especializada.

Las Unidades de Memoria y Demencia cumplen aqui un papel valioso al ade-
lantar el diagnostico de demencia en fases precoces. En este caso el rendi-
miento diagnostico de estas demencias es mucho mejor que el del cribado
poblacional pues sélo se evaltian a los sujetos con quejas de deterioro cog-
noscitivo y el examen neuropsicologico es mucho mas detallado y focalizado
hacia funciones cognoscitivas concretas.

El diagnostico precoz ayuda al familiar no solamente a estar informado sobre
la enfermedad, sino también a saber cuales son las expectativas y poder pla-
near el futuro.

Para el diagnostico no existe un simple examen. El diagnostico de la demen-
cia y de sus tipos se hace mediante una historia detallada, por medio de un
familiar o allegado cercano, junto con un examen del estado fisico y mental
de la persona y exploraciones complementarias que incluyen analisis de labo-
ratorio y pruebas de neuroimagen. Es importante excluir otras condiciones
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o enfermedades, especialmente las de origen toxico metabdlico, que causen
pérdida de memoria.

Al ser la enfermedad de Alzheimer la principal causa de demencia y no dis-
poner, en el momento actual, de marcadores biol6gicos para establecer su
diagnostico, éste se fundamenta en un proceso de exclusion de otras causas
de demencia. Las pruebas de laboratorio se incluyen en todos los protocolos
diagnosticos de demencia, y constan de analitica general (hematologico, bio-
quimica completa, orina y sedimento), haciendo hincapié en la determina-
cion de Hormonas Tiroideas, Vitamina B12 y Acido Félico. El rendimiento
bajo de la Serologia de Lues para descartar neurosifilis, ha motivado que se
haya retirado como determinacion obligatoria en el estudio etiologico de los
pacientes dementes. En casos selectivos se efectiian otros estudios analiticos
como el estudio del Liquido Cefaloraquideo por Puncion Lumbar.

La neuroimagen es uno de los pilares del futuro diagnostico de la demencia,
especialmente en la fase precoz, pues proporcionan informacion sobre la pro-
gresion de la enfermedad de Alzheimer desde la fase de deterioro cognosciti-
vo ligero.

Desde primeros de los 80, se sabe que la medicion del grado de atrofia del
l6bulo temporal medio tiene una buena correlacion con los cambios tempra-
nos de la enfermedad de Alzheimer. Actualmente las medidas automatiza-
das del volumen del I6bulo temporal y especificamente de la corteza entorri-
nal mediante Resonancia Magnética Nuclear estructural, permiten mejorar
la fiabilidad diagnostica de otros marcadores biologicos de la enfermedad de
Alzheimer.

La medida del metabolismo cerebral regional mediante técnicas Tomogra-
fia por Emision de Positrones (PET), permiten objetivar el hipometabolismo
propio del Alzheimer en la corteza parieto-temporal. Pero el elevado coste de
esta técnica y la controversia existente sobre sus propiedades diagnosticas en
las fases tempranas de la enfermedad no permiten su utilizacion en la clinica
habitual.

De los estudios para estudiar la perfusion cerebral con Tomografia Compu-
terizada con Emisién de Positron Unico (SPECT) también han mostrado su
valor para confirmar el diagnostico de enfermedad de Alzheimer, si la prue-
ba es positiva sube la seguridad diagnostica a un 92% y si es negativa baja la
probabilidad al 70%.

El diagnostico definitivo de la enfermedad de Alzheimer solamente se confir-
ma con un estudio post-mortem del cerebro.
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EXPLORACION NEUROPSICOLOGICA

La exploracion Neuropsicologica ocupa un lugar importe en el abordaje cli-
nico del deterioro cognitivo y las demencias. Existe consenso en definir la
Demencia como un sindrome que se establece mediante un examen neurop-
sicologico del paciente y la objetivacion del deterioro de multiples funciones
cognoscitivas respecto a su estado previo.

El examen neuropsicolégico se hace imprescindible, ya que es la tinica mane-
ra de objetivar los posibles déficits de las funciones superiores que caracteri-
zan la enfermedad. Los sintomas cognoscitivos estan presentes a lo largo de
todo el curso clinico y por ello esta exploracion, resulta esencial en la detec-
cion precoz del deterioro cognitivo, en el diagnostico diferencial, en objetivar
la gravedad y en seguimiento de la enfermedad.

La exploracion neuropsicologica es un proceso cientifico y sistematizado. Asi,
el contenido del proceso va a diferir en funcion de los objetivos, los niveles
asistenciales y las caracteristicas del paciente.

Hay que encuadrar la evaluacion neuropsicolégica en funcion de uno o mas
de los objetivos generales conocidos como son: Diagnostico (basado en el ana-
lisis semiologico de los trastornos), Terapéutico (Rehabilitacion de las funcio-
nes) y Cognoscitivo (el conocimiento de los trastornos permite generar hipo-
tesis sobre un funcionamiento normal). Sin embargo el aspecto clave de la
evaluacion neuropsicologica es definir el patron de las capacidades cogniti-
vas preservadas y alteradas en cada paciente. Por tanto sus objetivos son:

* Deteccion precoz del deterioro del rendimiento cognitivo de un sujeto pre-
viamente normal comparandolo con el esperado para su edad y nivel edu-
cativo

 Analisis del patron de las funciones cognitivas, delimitando cuales son las
afectadas y cuales las preservadas

* Estadiar la gravedad del deterioro de manera fiable

* Establecer factores de pronostico de la evolucion, de la repercusion y de la
posible recuperacion

* Seguimiento de la evolucion clinica
* Pautar las lineas de intervencion cognitiva
* Orientar a cerca de posibles niveles asistenciales

» Apoyar la investigacion
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Cada uno de estos objetivos, va a requerir diferentes métodos y aproximacio-
nes, yendo del cribado a evaluaciones extensas individualizadas.

La seleccion de instrumentos a utilizar en la exploracion neuropsicologica va
a depender de diversos aspectos: el objetivo de la exploracion, el nivel asis-
tencial en el que se realice, el profesional entrenado y el tiempo de que se dis-
ponga.

En cuanto a la exploracion en funcion de los objetivos que se quieren alcanzar
variara desde un cribado general del estado mental para descartar un deterio-
ro, como es el caso de la deteccion precoz en Atencion Primaria y su posible
derivacion a Unidades Especializadas, hasta una exploracion neuropsicologi-
ca amplia en estas Unidades especializadas, cuyo objetivo sea un Diagnostico
Diferencial o bien la seleccion para un Programa Terapéutico determinado.

Sea cual sea la extension de la Evaluacion Neuropsicologica las areas cogni-
tivas que deben ser exploradas son:

* Nivel de Inteligencia Premoérbido

* Orientacion en Persona Tiempo y Espacio

* Funciones Atencionales

* Funciones Ejecutivas

* Memoria y Aprendizaje

* Lenguaje Oral y Escrito: percepcion y expresion
* Praxias, en especial las Constructivas graficas

* Gnosias visuales, tactiles y corporales

Ademas de las principales areas cognitivas a explorar es recomendable y
necesario completar la exploracion con la evaluacion de otros aspectos
importantes:

* Evaluacion de las capacidades funcionales
* Evaluacion de la gravedad global

* Evaluacion de los sintomas neuropsiquiatricos, emocionales y conductuales
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ESCALAS NEUROPSICOLOGICAS

La aproximacion mas adecuada a la exploracion neuropsicologica es una
evaluacion mixta, es decir, el uso de una bateria fija minima, formada por un
mismo conjunto de instrumentos y de una bateria flexible con instrumentos
especificos, en funcion de los problemas que presenta el paciente, partiendo
de las hipotesis y objetivos del evaluador.

La exploracion y el diagnostico neuropsicolégico requieren un enfoque inte-
grado que implicaria la suma de los datos del paciente, desde la historia clini-
ca, la exploracion fisica (incluyendo la neurologica) y pruebas complementa-
rias. En relacion a esto, la exploracion se ha de realizar en diferentes fases que
representen diferentes opciones y sucesivas aproximaciones al reconocimien-
to y cuantificacion de los trastornos del paciente.

A continuacion se exponen las fases de la exploracion neuropsicologica y los
instrumentos a utilizar en cada una de ellas:

FASE I DE LA EXPLORACION NEUROPSICOLOGICA: EXPLORACION BASICA

La exploracion basica se fundamenta, partiendo de una buena historia clini-
ca, en una entrevista estructurada donde recoger las principales areas cog-
nitivas en una sistematizacion breve, en forma de “minitest”. Estos son tests
breves que permiten realizar orientaciones de la mayoria de los cuadros cli-
nicos clasicos, requieren pocos minutos de tiempo y son faciles de aplicar. Se
obtiene una puntuacion global de areas cognitivas con tendencia a poder
establecer una diferenciacion entre normal y patologico.

Los tests breves nunca deben ser sustitutos de una exploracion amplia y deta-
llada. La entrevista de evaluacion neuropsicologica estructurada que se com-
plementa e interactiia con estos minitests, que a partir de preguntas sencillas
sobre orientacion (denominacion de objetos, ejecucion de una orden escrita,
copia de una figura o la escritura de una frase) permiten establecer una pun-
tuacion global que a partir de un punto de corte es indicativa de trastornos
neuropsicologicos. Entre los numerosos test de deteccion o cribado existentes
destacan:

Test de Pfeiffer 6 Short Portable Mental Status Questionnaire (SPMSQ):

Instrumento sencillo de screening con adecuada fiabilidad, muy utilizado
como test de cribado o despistaje en el ambito comunitario por Atencion Pri-
maria. Valora orientacion, memoria, abstraccion, calculo y atencion a través
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de 10 parametros y puntiia el nimero total de errores en las respuestas de los
10 parametros (3 y 4 errores suponen un deterioro leve, mas de 4 errores un
deterioro moderado a grave). Resulta poco discriminativo.

Mini Mental State Examination (MMSE) de Folstein y Col.:

Es el instrumento mas usado y conocido para el deterioro cognitivo. Exis-
te una adaptacion espanola, el Mini Examen Cognoscitivo de Lobo y Col.,
(MEC). El MMSE se lleva a cabo en unos 15 minutos y consta de 11 parame-
tros, se obtiene una puntuacion de 30 puntos, con un punto de corte esta-
blecido en 24 puntos, siendo de 18 en casos de carencia de escolaridad. Es la
prueba breve mas utilizada tanto en clinica como en investigacion. En el caso
del MEC se obtiene una puntuacion de 35 puntos, con un punto de corte esta-
blecido en 28 puntos.

Son sencillos de aplicar aunque presentan limitaciones al depender en exceso
del lenguaje y presentan un rendimiento diferente en funcion del nivel cultu-
ral y del nivel de estudios. A pesar de esto, son buenos tests por su rapidez de
realizacion y por la informacion que aportan.

Test del Dibujo del Reloj (Clock Drawing Test) o Test de Schulman:

Es una prueba clinica que valora el déficit visuoespacial y constructivo. Su
duracion aproximada es de 5 minutos con una puntuacion maxima de 10.
Consiste en pedir al paciente que dibuje la esfera de un reloj con las horas y
las manecillas sennalando las 11 horas y 10 minutos. Se ha mostrado sensible
y especifico para demencias y su principal ventaja es que no se ve influido por
el nivel educativo del paciente. El problema que presenta es que no existe una
cuantificacion unica, habiéndose desarrollado diferentes métodos de correc-
cion con distintos puntos de corte. Ademas, forma parte de otras pruebas mas
extensas como el CAMCOG y el Test de los 7 Minutos.

Test de los 7 minutos:

Es un test breve (8-15 minutos), no esta influenciado por edad ni por nivel
educativo y tiene una validacion en version espanola. Uno de sus inconve-
nientes basicos es que no permite determinar el grado de severidad de un
paciente ofreciendo un porcentaje considerable de falsos positivos.

Memory Impairment Screen (MIS):
Consiste en la administracion de 4 items que valoran recuerdo demorado y
con claves. Su principal ventaja es el breve tiempo de aplicacion que precisa
unos 4 minutos. Otra ventaja es que permite eliminar el efecto del nivel edu-
cativo ya que posee una version para personas analfabetas. Esta prueba posee
una version en castellano validada.
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Otros test de cribado:

existen otros tests menos utilizados que los anteriormente citados y que con-
viene enumerar como son: Short Cognitive Evaluation Battery (SCEB), Rapid
Dementia Screening Test (RDST), Visual Association Test (VAT) Informa-
tion-Concentration-Memory Test (ICM) o Test de Informacion-Memoria-
Concentracio, Syndrom Kurztest (SKT) y el Set-Test.

Sea cual sea el instrumento utilizado en la fase de cribado idealmente ha de
centrarse en evaluar la memoria, funcion que se altera de manera precoz.

FASE I DE LA EXPLORACION NEUROPSICOLOGICA: EXPLORACION GENERAL
Y ESPECIFICA

Con el fin de ampliar la informacién que aportan los instrumentos estanda-
rizados de screening es conveniente que el examen neuropsicolégico incluya
otras pruebas que valoren de forma especifica areas de la memoria, del len-
guaje, de las praxias, las gnosias y las funciones ejecutivas.

Asi, esta fase esta constituida por baterias completas o parciales estandariza-
das, cuya seleccion y combinacion depende de la situacion clinica del pacien-
te y de los objetivos del examinador. Estas pruebas son mas extensas que las
de cribado y aportan una informacion mas completa, aunque necesitan mas
tiempo para su aplicacion (probablemente mas de una sesion para evitar la
fatiga del paciente) y mayor grado de adiestramiento. Las mas usadas son las
siguientes:

Alzheimer’s Disease Assesment Scale (ADAS):

Contiene parametros cognitivos (recuerdo, reconocimiento de palabras,
denominacion, praxis constructiva, orientacion, etc.) y no cognitivos (depre-
sion, alucinaciones, apetito, delirios, temblor, etc.). Su puntuacion maxima
esde 120 (70 puntos la escala cognitiva y 50 la no cognitiva). Se ha compro-
bado su sensibilidad y validez y por ello goza de gran aceptacion en la comu-
nidad cientifica, sin embargo, ha sido criticada por la necesidad de saber leer
y por su elevada proporcion de puntos dependientes de la lectura. Uso casi
exclusivo en ensayos clinicos de demencia.

Cambridge Index of Mental Disorder in the Ederly (CAMDEX):

Permite diagnosticar demencias con criterios clinicos operativos y estandari-
zados, valorar la intensidad del deterioro y registrar la conducta del paciente.
Contiene un apartado de evaluacion cognitiva (CAMCOG) que ha sido adap-
tado en nuestro medio. Existe una version que incluyen items para evaluar
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funciones ejecutivas, que no se cuantifican en la puntuacion total. Una des-
ventaja es que no existe acuerdo sobre el punto de corte (existiendo valores
desde 69 a 74) y que la puntuacion total se ve influida por el nivel educativo
del paciente.

Test de Barcelona:

Es un instrumento que permite estudiar las principales areas cognitivas. El
test de Barcelona explora el abanico fundamental de las capacidades Neurop-
sicologicas. El conjunto de resultados se encamina al reconocimiento de un
“perfil clinico”, es decir, la definicion de las capacidades preservadas e intac-
tas del paciente. Los estudios normativos realizados permiten diferenciar cin-
co grupos segun la edad y la escolaridad. Recientemente se ha validado una
version abreviada permitiendo valorar asi una combinacion de perfiles cog-
nitivos con puntuaciones globales.

Consortium to Establish a Registry for Alzheimer’s Disease (CERAD):

Es una bateria que contiene un apartado dedicado a la evaluacion neuropsi-
cologica. Ayuda establecer el diagnostico y realizar el seguimiento del pacien-
te con demencia, siendo capaz de ayudar a diagnosticar estadios tempranos
de Enfermedad de Alzheimer. La ejecucion de la prueba se ve influida por la
edad, nivel educativo, raza y sexo.

Severe Impairment Battery (SIB):

Se compone de diversas subescalas: interaccion social, orientacion, percep-
cion visual, capacidad constructiva, lenguaje, memoria, atencion y praxis
evaluadas con parametros que utilizan érdenes muy simples combinadas con
gestos. El rango de puntuacion va de O a 100, sin que exista un punto de cor-
te definido, aunque se sugiere que una puntuacion de 63 corresponderia a
menos de 4 puntos en el MMSE y seria indicador de deterioro grave.

Valoracion funcional:

Resulta de gran importancia la valoracion de la repercusion del deterioro
cognitivo en los aspectos funcionales a medida que avanza la enfermedad,
para ello se debe evaluar la repercusion en las Actividades Basicas de la Vida
Diaria (ABVD), en las Actividades Instrumentales de la Vida Diaria (AIVD),
asi como en las Actividades Avanzadas de la Vida Diaria (AAVD). La evolu-
cion natural de la enfermedad aboca a la pérdida de la autonomia, provocan-
do diferentes grados de discapacidad y dependencia, que abocan en no pocos
casos a la necesidad de institucionalizacion. Los principales tests y escalas que
se utilizan son:
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indice Barthel: actualmente la escala mas utilizada internacionalmente.
Evalua 10 tipos de actividades cotidianas basicas y se puntaa de O a 100,
clasificando a los pacientes en 4 grupos de dependencia. Creado inicial-
mente para pacientes con ictus se ha extendido su uso en la evaluacion
geriatrica integral.

Indice de Katz: explora de 6 areas con 3 posibles respuestas, que permiten
clasificar a los pacientes en 7 grupos de la A hasta la G, segin su grado de
dependencia.

Escala de Lawton y Brody originalmente conocida como Phipadelphia
Geriatric Center-Instrumental Activities Daily Living (PGC-IADL): evalua
las actividades instrumentales de la vida diaria. Consta de 8 parametros
graduados de 0-8, con una buena validez concurrentes con otras escalas
y pruebas cognitivas.

Escala de Blessed: evalua actividades instrumentales de la vida diaria
(capacidad de manipular dinero o realizar actividades domesticas) y activi-
dades basicas (comer y vestirse) ademas de cambios en la conducta y per-
sonalidad. La puntuacion total de O a 29 refleja tanto trastornos funciona-
les como emocionales.

Test del Informador (TIN) o Informant Questionannaire on Cognitive
Decline in the Elderly (IQCODE): es un cuestionario cognitivo-funcional
basado en una entrevista estructurado al familiar/cuidador. Existen dife-
rentes versiones de variable extension.

Cuestionario de Actividades Funcionales (Funcional Activities Ques-
tionnaire, FAQ): evalaa la capacidad para desarrollar actividades socia-
les complejas (actividades instrumentales de la vida diaria) segtun la infor-
macion proporcionado por un cuidador.

Valoracion de la Gravedad Total: uno los objetivos de la exploracion neu-
ropsicologica es detectar el grado de gravedad del deterioro en cada uno
de los aspectos de las funciones cognitivas asi como establecer la gravedad
global del deterioro cognitivo. Para ello es habitual utilizar escalas disena-
das a tal efecto ttiles para establecer una graduacion del deterioro cogniti-
vo y asi situar a cada paciente en cada fase de su enfermedad. Destacan:

Graduacion Clinica de la demencia o Clinical Dementia Rating
(CDR): evalua 6 ambitos cognitivos y funcionales: memoria, orientacion,
juicio y resolucion de problemas, capacidad en la comunidad, capacidad
en casa y aficiones y cuidado personal.
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Escala de Deterioro global o Global Deterioration Scale (GDS-FAS):
presenta una descripcion de 7 fases caracteristicas desde la evolucion de la
normalidad hasta las fases mas graves de la Demencia tipo Alzheimer.

Valoracion de Sintomas Neuropsiquidtricos, Emocionales y Conductuales:
Para obtener una vision global del deterioro de un paciente, es necesario
valorar la presencia y alcance de las posibles alteraciones psiquiatricas y con-
ductuales que pueden incidir de forma mas o menos directa en el rendimiento
cognitivo y funcional del paciente. Para ello se utilizan diversas escalas:

Neuropsychiatric Inventory (NPI): es una escala muy amplia que evalaa
13 aspectos condutales, en funcion de su frecuencia y gravedad en una
entrevista estructurada dirigida al cuidador.

Escala de Depresion de Hamilton (HDRS): evalia la gravedad de la
depresion una vez ha sido diagnosticada mediante criterios clinicos en una
entrevista semiestructurada con 21 items. Incluye sintomas somaticos y
componentes semiologicos de ansiedad. Valora aspectos de conciencia de
enfermedad e ideas delirantes. Constituye la escala de depresion mas usa-
da aunque es poco especifica en poblaciones ancianas debido a la presen-
cia de numerosos items de contenido somatico.

Escala de Depresion Geriatrica de Yesavage (GDS): evalua la depresion
en ancianos mediante 30 preguntas dicotomicas. Aunque han aparecido
versiones reducidas a 15, 10 y 4 items, que se adaptan a las distintas nece-
sidades del clinico. Pierde valor segtin avanza el Deterioro Cognitivo, reco-
mendando para estos casos otras como la Escala de Cornell.

FASE III DE LA EXPLORACION NEUROPSICOLOGICA: EXPLORACION IDEOGRAFICA

Consiste en desarrollar pruebas especificas y pertinentes para el caso concreto
a estudiar, es decir corresponde a la fase en que se estudia en detalle al caso
unico (N=1) o de estudios extensivos a pequenas series de casos, pudiendo
estudiarse a fondo el perfil cognitivo del paciente y reconocer el factor o fac-
tores deficitarios en el sistema funcional estudiado.

La fase ideografica constituye la exploracion dirigida en funcion de hipote-
sis sobre la ubicacion del trastorno neuropsicologico en el seno de una teo-
ria sobre las capacidades normales. En este caso, la exploracion es totalmen-
te libre: las pruebas se disefian o seleccionan especificamente para el caso en
cuestion.
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FASE DE EXPLORACION PRUEBAS NEUROPSICOLOGICAS
NEUROPSICOLOGICA MAS UTILIZADAS

FASE I: BASICA

Mini Mental State Examination (MMSE)

Clock Drawing Test o Test del Dibujo del Reloj

Short Portable Mental Status Questionnaire
(SPMSQ) o Test de Pfeiffer

Information-Concentration-Memory Test (ICM) o
Test de Informacion-Memoria-Concentracion

Syndrom Kurztest (SKT)

Set-Test.

Test de los 7 minutos

Memory Impairment Screen (MIS)

Short Cognitive Evaluation Battery (SCEB)

Rapid Dementia Screening Test (RDST)

Visual Association Test (VAT)

FASE II: GENERAL Y ESPECIFICA

Alzheimer’s Disease Assesment Scale (ADAS)

Cambridge Index of Mental Disorder in the Ederly
(CAMDEX)

Test Barcelona

VALORACION
COGNITIVA

Consortium to Establish a Registry for Alzheimer’s
Disease (CERAD)

Severe Impairment Battery (SIB)

Indice Barthel

Indice de Katz

Phipadelphia Geriatric Center-Instrumental

VALORACION Activities Daily Living (PGC-TADL)
FUNCIONAL
Escala de Blessed

Test del Informador (TIN)

Cuestionario de Actividades Funcionales (FAQ)
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FASE DE EXPLORACION PRUEBAS NEUROPSICOLOGICAS
NEUROPSICOLOGICA MAS UTILIZADAS

Graduacion Clinica de la demencia o Clinical
VALORACION DE LA Dementia Rating (CDR)
GRAVEDAD TOTAL Escala de Deterioro global o Global Deterioration
Scale (GDS-FAS)
VALORACION DE Neuropsychiatric Inventory (NPT)
SINTOMAS
NEUROPSIQUIATRICOS, |Escala de Depresion de Hamilton (HDRS)
EMOCIONALES Y
CONDUCTUALES Escala de Depresion Geriatrica de Yesavage (GDS)

FASE III: IDEOGRAFICA

Eleccion de pruebas en funcion del caso de estudio
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Clasificacion y diagnostico diferencial
de los principales tipos de demencia

CLASIFICACION DE LAS DEMENCIAS Y SU DIAGNOSTICO

El diagnostico diferencial entre los diferentes tipos de demencia es importante
para el manejo del paciente y el pronoéstico debido al valor potencial del tra-
tamiento con algunos farmacos, posibles toxicidades de éstos bajo ciertas cir-
cunstancias y las necesidades complejas del cuidado de los pacientes y de sus
familias.

La demencia es un deterioro adquirido y persistente de la capacidad intelec-
tual que afecta a la memoria y por lo menos, a dos de los cuatro dominios
cognitivos siguientes: lenguaje, destreza visuoespacial, cognicion compleja,
y emocion-personalidad. En otros capitulos se establecen las pautas a seguir
para el diagnostico de demencia. En éste nos centraremos en el diagnostico
diferencial entre los diferentes tipos de demencia mas prevalentes en las per-
sonas mayores en la practica clinica habitual.

La clasificacion y el diagnostico diferencial tradicional de la demencia esta
basado en la distincion entre la demencia cortical y la subcortical dentro de la
clasificacion etiopatogénica. TABLAS 1y 2. Sin embargo, esta diferenciacion
no siempre es facil de conseguir en la consulta, ya que a menudo las caracte-
risticas etiopatogénicas asi como el comportamiento clinico de unas y otras
se solapan y entremezclan, encontrando sintomas caracteristicos de algu-
na categoria, en otras diferentes. En otras ocasiones encontramos hallazgos
histopatologicos diversos, correspondientes a modelos etiopatogénicos dife-
rentes en un mismo sujeto.

Como alternativa, proporcionamos un enfoque practico de los cuatro sin-
dromes de demencia que justifican el 90% de todos los casos: la Enfermedad
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de Alzheimer (EA), que es la causa de demencia en alrededor del 50% de los
casos, la Demencia Vascular (DV), entre el 10-20%, la Demencia por Cuerpos
de Lewy Difusos (DCL) y la Demencia Frontotemporal (DFT), cada una puede
suponer entre el 10-15% de los casos; y otras causas, que suponen ya el res-
to. (tabla 1).

64 +s« personas mayores



Clasificacion y diagnostico diferencial de los principales tipos de demencia

DEMENCIAS PRIMARIAS O DEGENERATIVAS

a) TIPO CORTICAL
* Enfermedad de Alzheimer
* Demencia por Cuerpos de Lewy Difusos
* Demencias Fronto-Temporales (Complejo de Pick):

- Enfermedad de Pick - Demencia Semantica- Demencia Semantica
- Afasia progresiva no fluida - Otras formas

b) TIPO SUBCORTICAL
* Demencia en la Enfermedad de Parkinson

* Enfermedad de Huntington
* Paralisis Supranuclear Progresiva
* Otras formas

c¢) FORMAS MIXTAS

DEMENCIAS SECUNDARIAS

a) VASCULAR
* Demencia multiinfarto

» Demencia por infarto estratégico

* Demencia por enf. de pequeno vaso, de predominio subcortical
(enf. de Binswanger, estado lacunar, angiopatia amiloide con
hemorragias, CADASIL)

* Demencia por isquemia-hipoxia

* Demencia por hemorragias

* Otras formas

b) POR EXPANSIONES INTRACRANEALES:Hidrocefalia, tumores, ...

¢) DE ORIGEN INFECCIOSO:por VIH, prionicas, neurosifilis, ...

d) DE OTROS ORIGENES
* Endocrinos: Hipotiroidismo, disfuncion tiroidea, ...

* Metabolicas: Uremia, Porfiria, enf. de Wilson, ...

* Carenciales: Déficit de Vit B12, de f6lico, de tiamina, de niacida
* Toxicos: Demencia alcohdlica, por metales, farmacos

* Vasculitis: lupus, enf. de Behget, ...

* Traumatismos: Demencia postraumatica, demencia pugilistica

DEMENCIAS COMBINADAS O DE ETIOLOGIA MULTIPLE:
a) MIXTA (VASCULAR Y DEGENERATIVA)

b) OTRAS DEMENCIAS COMBINADAS

TABLA 1. Tipos principales de demencias y etiopatogenia
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CORTICAL SUBCORTICAL

Temporoparietal

Frontotemporal

Demencia Enf

Prototipo Enf. Alzheimer Enf. de Pick .
Parkinson

Lenguaje Anomia, afasia, Reducido Normal
Habla Normal Estereotipado Disartria, hipofonesis
Memoria Alt recgerfio y Preservada Alt. del recuerdo

reconocimiento
Orientacion +4++ + +
Praxis +++ + +
Visuoespacial +++ + +
Calculo + + Alterado
Conductas Afectacion tardia | Afectacion inicial | Apatia
Vel Proceso | Normal Normal Disminuida
cognitivo
Velocidad Normal Normal Disminuida
motora
Sistema Normal Normal Extrapiramidalismo
motor

TABLA 2. Diferencias entre demencias cortical y subcortical

PR

Amnesia Precoz

Y

Afasia Cognicion fluctuante Siglr}0§ Cambios en el
Aprasia Rasgos parkinsonianos neurologicos comportamiento
Agnosia focales

EA DCL DV DFT
Criterios Criterios Criterios Criterios
NINCDS/ADRDA Mckeith NINCDS/AIREN Lund-Manchester

FIGURA 1. Diagnéstico de los cuatro tipos de demencia mas frecuentes
EA: Enfermedad de Alzheimer; DCL: Demencia por Cuerpos de Lewy; DV: Demencia Vascular; DFT: Demencia Fronto-

Temporal
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ENFERMEDAD DE ALZHEIMER (EA)

La EA es la enfermedad demenciante mas comin que podemos encontrar en
la practica médica. Los criterios NINCDS-ADRDA Work Group para el estu-
dio diagnostico de la enfermedad de Alzheimer son los criterios diagnosticos
mas ampliamente utilizados, y clasifica la EA en tres niveles de certeza diag-
nostica: posible, probable y definitiva. Para el diagnostico definitivo se requie-
re la presencia de manifestaciones clinicas de EA probable, mas confirmacion
histologica a través de biopsia o necropsia. Las placas neuriticas y los ovillos
neurofibrilares son las senales neuropatologicas de la Enfermedad de Alzhei-
mer definitiva. (tabla 3)

Presentacion: la EA presenta un principio insidioso que progresa lentamen-
te y esta caracterizada por la dificultad para aprender y para retener informa-
ciones nuevas pero con una atencion normal. Los pacientes tienen crecien-
tes dificultades para recordar hechos recientes, para las capacidades visuoes-
paciales, para la praxis (capacidad para llevar a cabo actos voluntarios ya
aprendidos) y para el lenguaje. Los sintomas clinicos de la EA son las llama-
das “cuatro A”:

- Amnesia: pérdida de la memoria, al principio de los hechos mas recientes y
luego de los mas remotos.

- Agnosia: pérdida total o parcial de la facultad perceptiva por la que se reco-
nocen las cosas y a las personas. Por ejemplo, una persona puede no asociar
una llave con su utilidad o puede ser incapaz de reconocer las palabras.

- Apraxia: incapacidad de realizar una funciéon motora ya aprendida incluso
cuando no se padece una debilidad motora, como el hecho de tener fuerza
muscular y ser incapaz de vestirse.

- Afasia: puede incluir la dificultad para llamar por su nombre a los objetos
familiares como por ejemplo, la ropa, etc..

Datos que apoyan el diagnostico son los déficits progresivos en las actividades
de la vida diaria, la historia familiar de EA y los datos normales en los analisis
de laboratorio y técnicas de neuroimagen.

Los trastornos afectivos y de conducta pueden ser muy variados: depresion
(algunos estudios muestran que hasta un 30-50% de los pacientes con EA
presenta depresion en su inicio de enfermedad), agitacion, agresividad, y
comportamiento y lenguaje sexual inapropiado. Cuando la enfermedad esta
avanzada los pacientes pueden padecer mioclonias, convulsiones, aquine-
sia y mutismo. La muerte suele ser la consecuencia de infecciones sistémicas
relacionadas con la incapacidad grave.
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Factores de riesgo: cada vez es mayor el componente genético de la EA.
Sobre una base genética actuarian diversos factores que dan como resultado
final la superproduccion de la proteina insoluble 3-amiloide 42, con depésito
en placas amiloides; un proceso toxico para el cerebro que conduce a la apop-
tosis y muerte neuronal. Se han identificado genes de susceptibilidad que
confieren genotipos de formas esporadicas de EA. La trisomia 21 (sindrome
de Down), las mutaciones del cromosoma 21, del cromosoma 14 (presenilina
I) y del cromosoma 1 (presenilina II), son algunos de los trastornos genéticos
responsables de la aparicion de EA esporadica. Otros factores de riesgo asocia-
dos a Alzheimer son presentar el alelo homocigotico ApoE 4 (mayor produc-
cion de -amiloide 42), antecedentes familiares de Alzheimer (50% de riesgo
de que padezcan la enfermedad cuando lleguen a los 80 anos para los fami-
liares de primer grado de los pacientes con Alzheimer), la edad, el sexo feme-
nino (por mayor longevidad), traumatismos craneales (por disrupcion de la
sinapsis y deposicion amiloide postraumatica), y analfabetismo (por probable
disminucion de densidad sinaptica).

Los factores que se han relacionado como neuroprotectores son un nivel edu-
cativo y profesional alto (mayor densidad sinaptica), aunque otros estudios
no confirman estos datos, presentar uno o dos alelos ApoE 2 (mejora el acla-
ramiento del [$-amiloide, efecto antioxidante con inhibicion de la formacion
de ovillos), uso de farmacos antiinflamatorios no esteroideos, terapia de reem-
plazamiento estrogénica en la mujer (los estrogenos presentan una funcion
neuroprotectora, neurotrofica y beneficios sobre la circulacion cerebral), y el
ejercicio fisico regular (mejor circulacion cerebral).
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ENFERMEDAD DE ALZHEIMER PROBABLE

1. Demencia establecida por el examen clinico, documentado por un test
tipo MMSE, Blessed y confirmado por test neuropsicolégicos.

. Déficits en dos o mas areas cognitivas

. Empeoramiento progresivo de la memoria y otras funciones cognitivas

. Sin trastorno de la conciencia

. Inicio entre los 45 y 90 anos, mas frecuente después de los 65 anos

N Ul |~ W |

. Ausencia de otras enfermedades sistémicas o neurologicas que
pudieran explicar el deterioro

EL DIAGNOSTICO ES APOYADO POR:

1. Deterioro de funciones cognitivas especificas: afasia, apraxia, agnosia.

2. Incapacidad para desarrollar las tareas cotidianas y alteraciones
conductuales

3. Historia familiar, particularmente, si esta confirmada
neurologicamente.

4. Resultados de laboratorio: punciéon lumbar normal, EEG normal o con
cambios inespecificos, TC con evidencia de atrofia.

ENFERMEDAD DE ALZHEIMER POSIBLE

1. Sindrome de demencia en ausencia de otras enfermedades
neurologicas, psiquiatricas o sistémicas que puedan causar una
demencia, con variaciones en el inicio, la presentacion o el curso.

2. En presencia de otra enfermedad sistémica o neurologica
potencialmente causante de demencia, la cual no sea considerada
como la causa de la misma.

ENFERMEDAD DE ALZHEIMER DEFINITIVA
1. Cumplir los criterios de enfermedad probable.

2. Evidencia histopatoloégica obtenidas por biopsia o necropsia.

TABLA 3. Criterios diagnosticos de la enfermedad de alzheimer
(NINCDS/ADRDA):
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DEMENCIA VASCULAR

La demencia en general, afecta predominantemente a pacientes ancianos
y lo mismo ocurre con las enfermedades cerebrovasculares. Por lo tanto, la
posibilidad de una demencia vascular surge con frecuencia en la evaluacion
de la demencia. Para aclarar este reto, los criterios NINCDS/AIREN diagnosti-
cos establecen claramente el diagnostico de la Demencia Vascualr (DV) (tabla
4). La demencia vascular es el resultado de una enfermedad cerebrovascu-
lar, causante del déficit cognitivo, junto a otros signos neurolégicos focales
(hemiparesias, alteraciones de la marcha, etc).

Demencia: pérdida de memoria y al menos dos de otros déficits cognitivos
que causan deterioro funcional en las actividades de la vida diaria.

Enfermedad cerebrovascular que se presenta a través de:
* Signos neurologicos focales

* Evidencia de enfermedad cerebrovascular a través de la imagen:
infartos de pequeno o gran vaso, infarto tinico en area estratégica,
cambios difusos en la sustancia blanca.

La demencia se correlaciona con la enfermedad cerebrovascular por:
* Asociacion temporal

* Deterioro brusco o escalonado

Datos que apoyan el diagnostico de demencia vascular:
* Trastornos de la marcha

* Caidas frecuentes

* Incontinencia sin enfermedad urologica

» Paralisis seudobulbar

» Cambios en la personalidad y en el humor

TABLA 4. Criterios diagnosticos de demencia vascular
(NINCDS-AIREN):

Presentacion: la demencia se puede manifestar como un deterioro escalo-

nado a lo largo de varios anos con episodios cerebrovasculares repetidos, o
puede presentar un curso progresivo constante. En la exploracion fisica, los
sintomas neurologicos focales consistentes con un ictus son normalmente
evidentes. La neuroimagen revela ictus inicos o multiples y los pacientes con
la enfermedad de Biswanger tienen una isquemia prominente de la sustan-
cia blanca. La Resonancia Nuclear Magnética (RNM), ha permitido descubrir
mas casos de DV, ya que los infartos focales o la hiperintensidad de la sustan-
cia blanca son mas evidentes que con el TAC cerebral.

70 «ee personas mayores



Clasificacion y diagnostico diferencial de los principales tipos de demencia

La neuropatologia de la DV depende del tipo de enfermedad presente (tabla 1).
Los infartos pueden ser corticales o subcorticales en la demencia multiinfarto,
mientras que en la enfermedad de Biswanger se ve una isquemia difusa de la
materia blanca hemisférica o multiples infartos lacunares en el estado lacu-
nar. La angiopatia amiloide a menudo se demuestra con el tinte congofilico,
lo cual implica que la EA pudiera coexistir con la demencia vascular.

DEMENCIA 'Y PARKINSONISMO:
DEMENCIA POR CUERPOS DE LEWY DIFUSOS (DCL)

Los signos parkinsonianos son frecuentes en la EA, aparecen en el 30% de
los pacientes en estadios graves. De igual modo, a la inversa, la demencia es
comun en la Enfermedad de Parkinson idiopatica, afectando también al 30%
de los pacientes. Un elemento comun es la presencia concomitante de placas
neuriticas, ovillos neurofibrilares y cuerpos de Lewy. Mas del 28% de pacien-
tes con diagnostico clinico de EA tienen cuerpos de Lewy y mas del 60% de
pacientes diagnosticados de Enfermedad de Parkinson tienen datos histolo-
gicos de Alzheimer. Los cuerpos de Lewy, descritos originariamente en 1912
por F.H. Lewy, son cuerpos de inclusion citoplasmica concéntricos, hialinos,
a menudo rodeados por un halo claro y distintivo. La presentacion clinica
corresponde con la distribucion de los cuerpos de Lewy, y el espectro de la
enfermedad de los cuerpos de Lewy abarca:

- La demencia por cuerpos de Lewy difusos, que normalmente se presenta en
forma de demencia en personas mayores.

- La enfermedad por cuerpos de Lewy transicional, sin un cuadro clinico espe-
cifico.

- La enfermedad de Parkinson idiopatica, que en su evolucion puede presen-
tar demencia asociada.

Recientemente se han consensuado los criterios diagnosticos de la DCL (tabla
5). Las caracteristicas esenciales de la DCL incluyen la demencia, una cogni-
cion fluctuante, alucinaciones visuales recurrentes, y caracteristicas motoras
de parkinsonismo.

Presentacion: La cognicion fluctuante, momentos claros de déficits cogni-
tivos alternan con otros en donde éstos son dificiles de percibir, aunque son
especialmente prominentes los déficits en los tests de atencion y de capaci-
dad visuoespacial, es una caracteristica diagnostica de la DCL. Otro sintoma
son las alucinaciones recurrentes y casi reales que pueden ser visuales (93%
de los casos) y/o auditivas (50% de los casos). Estas alucinaciones no suelen
preocupar a los pacientes, pero pueden incitar al uso de neurolépticos por
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parte del médico. Debido a que los pacientes con DCL son extremadamente
sensibles a los neurolépticos, pueden desarrollar caracteristicas parkinsonia-
nas severas que en ocasiones pueden ser mortales. La rigidez, la bradicinesia,
el temblor y las caidas son elementos muy utiles para distinguir la DCL de la
enfermedad de Alzheimer.

El dato central necesario para el diagnostico es un deterioro
cognitivo progresivo de suficiente intensidad para interferir con
la funcion social y ocupacional. En las fases iniciales de la enfermedad
no es necesario la existencia de una pérdida persistente y prominente

de memoria, aunque ésta aparece en la progresion de la enfermedad.

Son especialmente prominentes los déficits en los tests de atencion y de
capacidad visuoespacial.

Dos de los siguientes hechos son necesarios para el diagnostico de
probable y no para posible de enfermedad de cuerpos difusos de Lewy:

* Cognicion fluctuante con variaciones pronunciadas en la atencion y
alerta

» Alucinaciones visuales recurrentes

* Datos espontaneos motores de parkinsonismo

Datos que apoyan el diagnoéstico son:

* Caidas de repeticion

* Sincope

* Sensibilidad a neurolépticos

» Alucinaciones e ilusiones

El diagnostico es poco probable si existen:

* Enfermedad cerebrovascular evidente por la presencia de signos
neurologicos o en técnicas de neuroimagen.

* Evidencia en la exploracion fisica o en datos de investigacion de
enfermedades fisicas o otras enfermedades cerebrales de suficiente
intensidad para predominar en el cuadro clinico.

TABLA 5. Criterios diagnosticos de enfermedad de cuerpos de Lewy
difusos (Criterios de Mckeith)

En la enfermedad de Parkinson, la demencia s6lo aparece después de muchos
anos de haber padecido la enfermedad y los sintomas propios de la enferme-
dad de Parkinson de los pacientes muestran una respuesta excelente a los far-
macos dopaminérgicos. En la DCL, la demencia es el problema clinico de pre-
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sentacion, con rasgos sutiles de parkinsonismo y una predisposicion a la psi-
cosis con los farmacos dopaminérgicos. Los rasgos parkinsonianos si respon-
den a los farmacos dopaminégicos, pero puede aparecer una psicosis antes de
que se consiga una respuesta terapéutica adecuada. De forma parecida, para
el tratamiento de psicosis y las alucinaciones, se deben utilizar antipsicoticos
atipicos ya que los tipicos como el haloperidol pueden producir efectos secun-
darios extrapiramidales mortales en estos pacientes.

DEMENCIA FRONTOTEMPORAL (DFT):

La DFT es una demencia con un principio insidioso que progresa despacio y
que esta caracterizada por la aparicion temprana de cambios en el compor-
tamiento. Es importante reconocerlas sobre todo en aquellos pacientes cuyas
manifestaciones clinicas iniciales son trastornos conductuales complejos y
que mantienen la funcion cognitiva. En estos pacientes se suelen plantear el
diagnostico diferencial con las psicosis en el anciano o de comienzo tardio. La
Enfermedad de Pick, constituye el modelo basico de DFT, y los criterios espe-
cificos para el diagnostico de éstas, se muestran en la TABLA 6. En el estudio
del material de necropsia se observa atrofia localizada en la region frontal y
en areas anteriores del l6bulo temporal.

Presentacion: Se caracteriza por una conducta social inapropiada con fal-
ta de tacto, desinhibicion, afasia y abulia con una conservacion relativa de
la memoria, del calculo y de la construccion visuoespacial. La hiperoralidad
o la exploracion oral de los objetos comestibles o no (parte del sindrome de
Kliver-Bucy) es particularmente preocupante y peligrosa para los pacien-
tes. Un comportamiento motor aberrante y la incapacidad de abstenerse de
tocar todos los objetos obliga a estar todo el tiempo ordenando las cosas. La
respuesta a los objetos de su alrededor combinada con la desinhibicion pue-
den tentarles a robar en las tiendas. En otros pacientes, los sintomas predo-
minantes pueden ser la apatia, la espontaneidad y la depresion. Al contrario
que con la EA, las habilidades de calculo y visuoespaciales suelen permane-
cer intactas. Asi, por ejemplo, un corredor de bolsa con DFT podria citar los
valores de la bolsa y llevar las financias, pero seria incapaz de cuidar su higie-
ne personal.

Las técnicas de neuroimagen pueden ser especialmente ttiles, asi en la SPECT
se observa marcada hipoperfusion en lobulos temporales con una clara asi-
metria anterior/posterior. La degeneracion asimétrica del lado izquierdo del
cerebro produce una variante del 16bulo temporal, que inicialmente se mani-
fiesta con una afasia progresiva. La variante del 16bulo temporal derecho se
manifiesta con irritabilidad, forma de vestir extravagante y conducta inapro-
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piada. Cuando se produce una degeneracion de las neuronas motoras bajas,
los pacientes con DFT padeceran debilidad motora, fasciculaciones y fibrila-
ciones que son evidentes en la electromiografia. La DFT es una clasificacion
amplia que incluye la enfermedad de Pick entre otras variantes. El sintoma
neuropatologico de la enfermedad de Pick es el cuerpo de Pick, que es un
cuerpo de inclusion intraneuronal rodeado de una gliosis astrocitica intensa
y de neuronas infladas en todas las capas corticales. Otros sintomas comunes
son la pérdida de neuronas, la gliosis y la pérdida de sinapsis de las capas cor-
ticales externas de los l6bulos frontal y temporal. En algunos casos se desa-
rrolla una esclerosis lateral amiotrofica, lo que anade mas discapacidad al
paciente con DFT.

COMIENZO INSIDIOSO CON PROGRESION LENTA

DEFICITS DOMINANTES EN LA CONDUCTA

* Pérdida de conciencia personal (falta de higiene y limpieza)

» Pérdida de conciencia social

* Desinhibicion

* Impulsividad y distracciones frecuentes

* Hiperoralidad (cambios en la dieta, consumo de alcohol, etc.)

» Ausencia de contactos sociales

* Conductas estereotipadas o repetitivas

CAMBIOS EN EL LENGUAJE

* Reduccion progresiva del lenguaje

* Lenguaje estereotipado

» Ecolalia

SIGNOS FISICOS

* Reflejos de liberacion frontal

¢ Incontinencia

* Temblor, rigidez, discinesia

LOS DEFICITS CONDUCTUALES SON DESPROPORCIONADOS EN
RELACION CON EL DETERIORO DE LA MEMORIA.

TABLA 6. Manifestaciones de demencias frontotemporales (Criterios
de Lund-Manchester)
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6

Epidemiologia de las demencias

EPIDEMIOLOGIA. GENERALIDADES

Aborda el estudio de la distribucion de las Demencias en la poblacion y/o los
factores que determinan esta distribucion. Su objetivo es prevenir o disminuir
la aparicion de este Sindrome y de las Enfermedades que lo integran.

Las preguntas que ha de responder la investigacion epidemiologica en el
ambito concreto de las Demencias, son multiples, si bien pueden sintetizarse
en las siguientes:

1) ¢Cuantos casos existen en una poblacion?
2) ¢Cual es la historia natural de esta enfermedad o sindrome?

3) ¢Cuales son los factores (ambientales, genéticos, etc.) que causan o
facilitan los diferentes tipos de Demencias investigadas?

4) ¢Cuales son los tratamientos mas adecuados para cada uno de los tipos
de Demencia que la integran?

5)¢Cémo se pueden prevenir?

6)¢Cuales son las consecuencias economicas de las Demencias?

Las dos primeras preguntas pertenecen a lo que se denomina epidemiologia
descriptiva, la tercera a la epidemiologia analitica, y ambas suelen realizarse
con disenos de epidemiologia observacional (no experimental). La cuarta y la
quinta preguntas requieren habitualmente técnicas de epidemiologia experi-
mental (tratamiento de pacientes o de grupos) y la dltima tiene connotacio-
nes de salud publica o de gestion sanitaria.
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EPIDEMIOLOGIA DESCRIPTIVA

Responde principalmente a la pregunta: ;cuantos casos de Demencia hay en
una poblacion?

La frecuencia de una enfermedad en una poblacion dada es definida por la
incidencia y la prevalencia de la misma. Otros aspectos, como la asociacion
de su frecuencia con edad, sexo y otras caracteristicas demograficas, dura-
cion de la enfermedad y mortalidad contribuyen a delimitar la historia natu-
ral de la enfermedad.

A continuacion analizamos los principales parametros de frecuencia que van
a permitir realizar un analisis epidemiologico de las Demencias.

a.) Prevalencia: proporcion de un grupo individuos o de una poblacion que
presentan una caracteristica o evento determinado en un momento (preva-
lencia de punto), o periodo especificado de tiempo (“prevalencia de periodo”).
La prevalencia depende de la incidencia de la enfermedad y de la superviven-
cia del sujeto si la enfermedad no desaparece o de la duracion de la misma si
esta desaparece. La prevalencia mide la carga social, econémica y sanitaria,
que la enfermedad supone, es decir tiene una importancia en salud publica.

b.) Incidencia: nimero de casos nuevos de una enfermedad en un periodo de
tiempo especificado. Es un indice dinamico que requiere seguimiento en el
tiempo de una cohorte (grupo bien definido de una poblacion), y puede ser
cuantificada por dos tipos de medida:

1. Incidencia Acumulada: proporcion de una cohorte de sujetos que desarro-
lla la enfermedad en un tiempo dado.

2. Tasa de Incidencia o Densidad de Incidencia: concepto mas complejo que
define con mas exactitud el riesgo de una enfermedad, es la fuerza de esa
enfermedad en una poblacion. En el numerador aparecen los casos nuevos de
enfermedad y en el denominador las personas por su tiempo de observacion
que suele ser variable.

La cuantia de personas por tiempo de observacion es la suma de los tiempos
que cada persona permanece en observacion en la cohorte libre de enferme-
dad.

EPIDEMIOLOGIA ANALITICA

Determina los factores de riesgo o causas que pueden afectar a la frecuen-
cia de una enfermedad. Los estudios de cohortes o evolutivos son los 6ptimos
para el estudio de los factores de riesgo o causas de una enfermedad, pero son

78 «ee personas mayores



Epidemiologia de las demencias

caros y largos. Por eso se utilizan los estudios de casos y controles. En estos
estudios se comparan los factores de riesgo de ambos grupos. Son relativa-
mente faciles de implementar y son baratos, pero la evaluacion de los factores
de riesgos es retrospectiva y esta sujeta a numerosos sesgos.

Las principales medidas de riesgo (probabilidad de que ocurra un fenémeno
epidemiologico) son: el riesgo absoluto, el relativo, el riesgo atribuible, y la
odds ratio (riesgo relativo indirecto).

EPIDEMIOLOGIA EXPERIMENTAL

La epidemiologia experimental estudia los tratamientos de las enfermedades
mediante una estrategia experimental, los ensayos clinicos. Estos estudios
que, en general, se realizan con farmacos, permiten mediante la distribucion
al azar de una terapia frente al placebo o de varias terapias diferentes concluir
qué terapia es efectiva o la mas efectiva.

EPIDEMIOLOGIA DE LAS DEMENCIAS

Las Demencias en general constituyen un problema creciente, porque los
principales tipos de demencia estan asociados al envejecimiento y éste
aumenta en todo el mundo.

La causa mas frecuente de demencia es la Enfermedad e Alzheimer (EA) que
constituye alrededor del 70% de todos los casos en Europa y Norteamérica.
En Rusia y Japon la demencia vascular es tan frecuente o mas que la EA y
en Africa parece que ésta enfermedad tiene menor incidencia. Globalmente
en todo el mundo representa entre el 50-70% de todas las formas de demen-
cia. La demencia con cuerpos de Lewy difusos parece ser la tercera causa de
demencia aunque su prevalencia poblacional no es atin bien conocida.

La Enfermedad de Alzheimer es la forma mas comun de demencia y consti-
tuye la cuarta causa de muerte en los EE.UU. En la actualidad se considera
que hay unos 25 millones de personas que padecen EA en el mundo, y pro-
bablemente en los proximos 20 anos, se registraran unos 70 millones de nue-
vos casos. Se estima que en Europa hay aproximadamente 3.286.000 perso-
nas que padecen demencia y que aparecen 824.000 nuevos casos por ano
(Launer LJ& Hofman A 2000). En Espana afecta a cerca de 800.000 espafio-
les, aunque solo estan diagnosticados unos 600.000.
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PREVALENCIA DE DEMENCIA

Hasta la década de los ochenta, en los estudios especificos de prevalencia de
demencia, se detectaban solamente los casos de demencia moderada y grave.
Es a partir de esa fecha cuando se empiezan a detectar la demencia leve.

Los estudios poblacionales de la alteracion cognitiva, no han comenzado a
realizarse hasta los afios noventa.

10% 10%
5% 20, Alteracion Altera}(:.i()n
mnésica cognitiva

Demencia

Demencia
cuestionable

FIGURA 1. Demencia y alteracion cognitiva. Estudio NEDICES

En la figura 1, se puede observar como la alteracion cognitiva afecta a un
25% de sus integrantes y la demencia a otro 5-10% (Bermejo y el, 1997). La
variabilidad de los hallazgos depende en gran medida en las definiciones de
“alteracion cognitiva”.

La prevalencia de demencia oscila entre el 4,8% y el 36% en los sujetos mayo-
res de 65 anos, aunque existen cifras atin mas extremas (Henderson, 1996).

La variabilidad de la prevalencia en los diferentes estudios se explica por la
metodologia empleada, estructura de edad poblacional, tipo de poblacion
(urbana, rural, institucionalizada, etc.), la tasa de respuesta y los criterios
diagnosticos.

Segun la revision de Erkinjuntti et al. (1997) segtn se utilicen los criterios
diagnosticos de la CIE- 10 se obtiene una prevalencia del 3,1%; mientras que
si se utilizan los criterios de la DSM-III obtendria un 29,1%.

Se ha senalado, que independientemente de los distintos criterios diagnosti-

cos y métodos de investigacion empleados, resulta consistente el hecho por el
cual la prevalencia de demencia en general se dobla aproximadamente cada
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5 anos a partir de los 65 anos segiin Jorm et al.,(1987) y segtn la revision de
Ritchie et al.,(1992), la demencia moderada y severa se dobla cada 6 anos a
partir de los 65 anos.

La demencia por debajo de los 45 anos resulta excepcional excepto la demen-
cia asociada al SIDA.

En algunos meta-analisis realizados por Ritchie et al.,(1992), refieren un
descenso de la prevalencia después de los 85 anos, mientras que en el estu-
dio de Berlin, Wernicke et al.,(1994), refiere un mantenimiento de la preva-
lencia en los sujetos mayores de 95 anos que estaria en torno al 42,3%, esto
ha sido confirmado en estudios anatomopatolégicos realizados en centena-
rios, sin embargo el estudio canadiense, encuentra que la prevalencia conti-
nua aumentando desde el 40,4% en el grupo de edad de 90-94 anos, hasta el
58,6% en los mayores de 95 anos. De estos datos se podria extraer que a par-
tir de los 85 anos la prevelencia de demencia no aumenta de forma tan rapi-
da, y lo hace de forma mas lenta pero sigue aumentando. En la FIGURA 2, se
puede observar la prevalencia de demencia distribuida por grupos de edad y
sexo del estudio NEDICES y EURODEM.
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FIGURA 2. Prevalencia de demencia por grupos de edad y sexo. EURODEM
y NEDICES
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El estudio EURODEM, no observé diferencias significativas por sexo, aunque
las estimaciones realizadas parecen que la prevalencia es mayor en el hombre
hasta los 75 afnos y a partir de esa edad es mayor en la mujer segin Hofman
et al.,(1991). Estos resultados son muy similares a los realizados por Jorm et
al., (1987), que analizan los estudios de prevalencia de demencia entre los
anos 1945 y 1985. En el estudio canadiense, la prevalencia de demencia en
las mujeres es mayor que en los hombres, asi como en el estudio NEDICES
donde la prevalencia de EA es mayor en las mujeres con significacion estadis-
tica, pero no el total de la demencia donde no existe diferencia por sexo.

La prevalencia de demencia vascular (DV) también se incrementa con la
edad, sin embargo al contrario de lo que pasa en la EA, la diferencia en la
prevalencia entre hombres y mujeres es edad-dependiente. Una de las causa
podria ser la mayor supervivencia de las mujeres.

No se ha encontrado diferencia significativa en la prevalencia de demencia
severa entre blancos y negros.

Autor Poblacion (N°) | Diagnoéstico | Edad | Preva-
lencia
(%)

BERME]JO 1988 |Madrid (170) DSM-III-R 64 13,50
BERME]JO 1989 |Madrid (379) DSM-III-R 64 10,0
CORIA 1990 [Segovia (210) DSM-III-R 64 5,20
EURODEM 1991 |10 Paises (8.578) | DSM-III 64 9,32
LOBO 1995 |Zaragoza (1.080) | DSM-III-R 64 5,40
LOPEZ-POUSA | 1990 |Gerona (1.581) CAMDEX 70 16,30
MANUBENS 1991 |Pamplona 1.374) | CAMDEX 70 14,20
PEREZ 1989 |Pamplona (393) | DSM-III 64 8,90
PI 1992 |Tarragona (440) | DSM-III-R 64 14,90
BERME]JO 1994 |NEDICES (5.278) | DSM-III-R 64 5,80

TABLA 1. Prevalencia de la demencia en Espaiia
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PREVALENCIA DE DEMENCIA Y ENFERMEDAD DE ALZHEIMER
EN ESPANA

La prevelencia de demencia es variable y oscila entre un 14% en los estudios
de Gerona y un 6% aproximadamente en los estudios de Zaragoza. El estudio
mayor sobre prevalencia se ha efectuado en un barrio de Madrid y en Avila
(Arévalo) en una cohorte de ancianos superior a 5.000, mayores de 65 anos
(estudio NEDICES) y ha arrojado una prevalencia de cercana al 7,4% segin
Bermejo y col.,(1997), que sustancialmente no difiere de los estudios de Pam-
plona, Zaragoza y Gerona.

En la TABLA 1 se pueden ver algunos de los estudios de prevalencia de
demencia, la localizacion geografica y los criterios diagnosticos, realizados en
Espana y su comparacion con 12 estudios europeos realizados en 10 paises
durante los afios 1980-1990 en el "Estudio EURODEM”.

Segun se puede observar en la FIGURA 1 del estudio NEDICES, cerca del 20%

presentan una alteracion cognitiva leve o pérdida de memoria objetiva sin
demencia (alteracion mnésica 10% y alteracion cognitiva el 10%), demencia
cuestionable 2%, demencia 5% y normal el 73%. Lo comun de estos estudios
es que la mayoria de los casos, entre el 60% -80% de las demencias, son diag-
nosticadas de EA, seguido de la demencia vascular (DV) 20%-30% y otras
demencias el resto.

INCIDENCIA DE DEMENCIA

La incidencia global de demencia en Europa es del 6,9 por 1.000 hombres
y del 13,1 por 1.000 mujeres/ano. En todos los estudios hay un crecimien-
to exponencial de la incidencia de demencia con la edad, incluso en los muy
ancianos, la tasa de incidencia varia desde el 2,5 por 1.000 personas/ano en
el grupo de edad de 65-69 anos, hasta el 69,1 por 1.000 personas/ano en los
mayores de 90 anos. En la FIGURA 3 se representa la incidencia de demencia
del estudio NEDICES y EURODEM.

Mientras que la incidencia de demencia continta creciendo mas alla de los
85 anos, la tasa de crecimiento no es tan rapida a partir de los 85 afios com-
parado con dicha tasa de crecimiento desde los 65 a 85 anos. Estos resulta-
dos sugieren que la disminucion del crecimiento de la incidencia de demencia
por encima de los 90 anos puede ser debida a una seleccion natural (ancianos
que tiene menos probabilidades de padecer demencia viven mas) o la dismi-
nucion de la supervivencia de los que tienen factores de riesgo cardiovascu-
lar o de padecer demencia. Y la demencia no seria proceso de envejecimiento
en si mismo.
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FIGURA 3. Tasa de incidencia de demencia por grupos de edad y sexo
Eurodem y Nedices

FACTORES DE RIESGO DE DEMENCIA

El sexo femenino, mujeres versus hombres OR = 1.6 (IC 95% = 1.1-2.4), es
un factor de riesgo en los estudios de Europa y Asia pero en los estudios rea-
lizados en Canada y de USA no han encontrado el sexo como factor de riesgo
de padecer demencia.

Si el riesgo de padecer demencia y EA es similar en hombres y mujeres des-
aparecerian los factores sociales, hormonales, culturales y laborales con los
que se ha relacionado previamente la demencia y la EA.

Los fumadores (mas en los hombres) y bajo nivel educativo (mas en la mujer)
aumentan significativamente el riesgo de padecer demencia. La salud auto-
percibida (mala versus buena) aumentan el riesgo de incidencia de demencia
(OR=3.9,IC95% = 2.2-6.9), asicomo el ictus (OR = 2.1, CI1 95% = 1.1-4.2)
y la Enfermedad de Parkinson (OR = 3.5, 1C 95% = 1.3-9.3).
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Son dudosos factores de riesgo de padecer demencia, al contrario de lo afir-
mado anteriormente, la historia familiar de demencia y el traumatismo cra-
neal con pérdida de conciencia, y tampoco se ha observado que el consumo
moderado de alcohol sea un factor protector de riesgo.
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Terapéutica y plan de atencion

ABORDAJE FARMACOLOGICO DE LAS DEMENCIAS

Las posibilidades de tratamiento farmacologico de las demencias se han
incrementado en los ultimos anos, en la actualidad disponemos ya de far-
macos que pueden modificar, aunque de forma muy leve, la evolucion de la
enfermedad de Alzheimer. Las areas de investigacion y el desarrollo de farma-
cos mas potentes, menos sintomatico y mas etiopatogénicos son enormes y
hace que se abra una fundada esperanza en los proximos anos.

Los principales objetivos del tratamiento farmacologico son los siguientes:

* Evitar o paliar la degeneracion neuronal. Esta actividad se puede conseguir
mediante la inhibicién en la produccion de beta-amiloide, los inhibidores
de la oligomerizacion o fibrilacion de beta-amiloide, la utilizacion de farma-
cos antiinflamatorios que interfieran con la actividad de microglia y astro-
citos, la administracion de antioxidantes, barredores de radicales libres
que protejan a la neurona del acimulo de beta-amiloide y otras proteinas
asociadas o a través de factores de restauracion neuronal entre los que se
encuentran neurotrofinas y estrogenos que puedan recuperar sinapsis y
soma neuronal.

* Facilitar o potenciar la actividad de las neuronas no afectadas por el proce-
so demencial.

* Incrementar o potenciar la actividad y el metabolismo cerebral y contrarres-
tar los déficits de diferentes neurotransmisores.
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¢ Disminuir o aliviar los sintomas asociados al deterioro cognitivo y mas con-
cretamente:

- Mantener la funcién cognitiva durante el mayor tiempo posible, lo que
posibilita al paciente tener una mayor calidad de vida.

- Evitar la pérdida de actividades de la vida diaria y conservar la autonomia
personal y la independencia de los cuidadores.

- Evitar los sintomas no cognitivos como la depresion, las alucinaciones, los
delirios, la agitacion o la apatia entre otros.

INHIBIDORES DE ACETIL COLINESTERASA

Los principales correlatos patologicos del deterioro cognitivo en la EA son el
numero de células piramidales corticales, la densidad sinaptica cortical, el
numero

de lesiones neurofibrilares y los niveles de acetil-colinesterasa cortical. Este
ultimo es un indicador de en qué medida el defecto colinérgico es responsable
del deterioro mental y, en consecuencia, la intervencion sobre él puede dar
lugar a beneficios terapéuticos.

Aunque los defectos colinérgicos no son los tinicos trastornos de la neuro-
transmision, si son los mas intensos y los que tienen mas importancia fisiopa-
tologica. El tratamiento colinérgico incluyen diversas posibilidades de actua-
cion como son: aumentar la cantidad del precursor, inhibir la actividad coli-
nesterasa y estimular de forma directa o indirecta al receptor colinérgico.
Desdichadamente la mayoria de esas opciones han sido descartadas por sus
efectos toxicos. El inico grupo con desarrollo importante es el de los inhibido-
res de la acetil-colinesterasa.

Se han estudiado mas de una docena de farmacos anticolinesterasicos y ya
se han publicado resultados positivos con tacrina, donepezilo, rivastigmina,
galantamina y metrifonato. Se han presentado también resultados provisio-
nales con, fisostigmina y eptastigmina. Todos estos farmacos pertenecen a
grupos quimicos muy distintos en muchos aspectos que es preciso conocer
para manejarlos correctamente. Las diferencias se establecen en relacion con
la selectividad de la inhibicion, la reversibilidad de la inhibicion, la vida media
y dosificacion, los diversos efectos adversos, la titulacion, la duracion de la
accion y la actuacion regional (tabla 1).

Donepezilo: es un inhibidor selectivo y reversible de la acetil colinestera-
sa. Posee una vida plasmatica larga, ofrece la ventaja de disminuir los efec-
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tos periféricos y poder ser administrado una vez al dia. Esta condicion debe
ser tenida en cuenta en caso de intervencion quirurgica, pues el periodo de
lavado es muy largo. No se ha informado de hepatotoxicidad, lo que sumado
a la comodidad de su posologia y a la ausencia de controles analiticos. Ofre-
ce grandes ventajas sobre la tacrina. El tratamiento se inicia con 5 mgr/dia,
administrados antes de acostarse, incrementado la dosis a 10 mgr/dia des-
pués de 6-8 semanas. Sus efectos adversos se sitiian entre el 10-20% e inclu-
yen nauseas, vomitos, diarrea e insomnio. En diversos estudios se observa un
descenso del 4,1%. en la puntuacion de la ADAS-Cog.

Rivastigmina: es un inhibidor relativamente selectivo, pseudoirreversible de
la acetil-colinesterasa con una vida media plasmatica de unas 10 horas. Este
farmaco ha demostrado una relativa selectividad por el subtipo de acetil-coli-
nesterasa G1 que se encuentra presente en altas concentraciones en el cere-
bro de pacientes con enfermedad de Alzheimer. Este farmaco se administra
dos veces al dia, comenzando por una dosis creciente de 3 mgr/dia durante 6-
8 semanas que se continta con dosis de 6, 9 y 12 mgr/dia. Sus efectos secun-
darios alcanzan al 15-20% y consisten en nauseas, vomitos e insomnio.

Galantamina: es un inhibidor selectivo y competitivo de acetil-colinestera-
sa. Otra accion farmacologica es su modulacion alostérica de receptores nico-
tinicos, aumentado la transmision colinérgica por estimulacion presinaptica.
El farmaco se debe administrar cada 12 horas. La dosis efectiva es de 16-24
mgr/dia, comenzando con la dosis de 8 mgr/dia y aumentado la dosis cada
mes. Recientemente se ha publicado la utilidad de galantamina en el tra-
tamiento de la demencia vascular y de pacientes con deterioro cognitivo y
enfermedad cerebrovascular.

DONEPEZILO | GALANTAMINA | RIVASTIGMINA [ MEMANTINA

MODO ACCION IAChE IAChE M.R.Nic. | IAChE IBuChE |Antag. NMDA
Metab. CYP450 SI SI NO NO

Vida media 70 h 7-8 h 1h 60-100h
Dosis/dia 1 2 2 2
Dosis/inicial 5 mgr/dia 8 Mgr/dia 3 mgr/dia 5 mgr/dia
Dosis/escalada 4-6 semana 4 semana 2 semana 1 semana
Dosis recomendada | 10 mgr/dia 16-24 mgr/dia 6-12 mgr/dia 20 mgr/dia

TABLA 1. Tratamiento Sintomdtico De La Enfermedad De Alzheimer

TACHE: inhibidor de acetil-colinesterasa. IbuChE: inhibidor de butiril-colinesterasa.

receptor nicotinico  Antag. NMDA: antagonista no competitivo del receptor NMDA

M.R.Nic: modulador alostérico del
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El manejo practico de los farmacos anticolinesterasicos se puede plantear en
cuatro fases:

Iniciacion: establecer diagnostico de EA y estadio evolutivo leve-moderado.
Valorar la situacion cognitiva basal con una herramienta sencilla y fiable. Se
recogen farmacos con accion anticolinérgica que puedan interferir en la fun-
cion.

Titulacion: se deben ir incrementando la dosis hasta alcanzar la maxima
tolerable, si ésta es demasiado baja se debe probar con otro farmaco.

Monitorizacion: comprobar la actuacion del farmaco sobre la funciéon cog-
nitiva, impresion del cuidador, trastornos conductuales, calidad de vida, asi
como la impresion general o global. Una opcion valida para conocer el efec-
to del farmaco es realizar “holliday” (periodo de descanso) del mismo para
observar su efecto.

Supresion: Cuando el grado de la demencia es muy severo o no existen
expectativas terapéuticas razonables se debe suspender definitivamente el
tratamiento. Debemos recordar que si el paciente va a ser sometido a una
intervencion quirargica debe suspenderse temporalmente.

En las guias de practica clinica y grupos de consenso como los canadienses, se
han establecido respecto a estos farmacos los siguientes apartados:

) Es recomendable que los médicos estén instruidos a través de la formacion
médica continuada en la administracion e interpretacion de las activida-
des funcionales y las capacidades cognitivas.

) Después de que el tratamiento haya sido instaurado, el paciente debe ser
reevaluado cada tres meses.

) En la historia clinica, se debe recoger estabilizacion, mejoria o deterioro
persistente en los tratados con farmacos antidemencia, esto nos indicara
la necesidad de continuar o no con la terapia farmacologia.

) Remitir al paciente a un especialista cuando el médico de familia estime
necesario para valorar el funcionamiento con los diversos farmacos.

) Los médicos de familia, deberan transmitir y comunicar una informacion
apropiada a cerca de las expectativas reales de tratamiento.

) Los inhibidores de acetil-colinesterasa pueden ser prescritos a pacientes

con enfermedad de Alzheimer en estadio leve-moderado en ausencia de
contraindicaciones.
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NEUROTRANSMISION CITOTOXICA

El Glutamato es uno de los neurotransmisores del SNC. Entre sus funciones se
encuentra facilitar la entrada de calcio a la célula, la activacion de enzimas
calcio-dependientes tales como el 6xido nitrico sintetasa y la produccion de
radicales libres de oxigeno que llevan a la muerte celular. En suma, algunos
estudios indican que la beta-amiloide causa reduccion de la captacion de glu-
tamato en los cultivos de astrocitos, indicando que la citotoxicidad inducida
por beta-amiloide puede ser, al menos en parte, mediada a través de la via
glutamato-citotoxicidad.

En los ultimos anos se ha desarrollado de forma muy amplia y rapida el cono-
cimiento de la funciéon glutamatérgica como aminoacido excitatorio y neu-
rotransmisor en el sistema nervioso central, asi como sus conexiones con la
patogenia de muchas enfermedades neurologicas. El incremento agudo o
cronico de glutamato puede originar un flujo excesivo de calcio intracelular,
que puede llevar en ultimo lugar a la muerte neuronal. Este proceso es deno-
minado excitotoxicidad.

Memantina: es un antagonista especifico, con moderada afinidad y no com-
petitivo de los receptores glutamato tipo N-Metil-D-Aspartato (NMDA). Existe
evidencia sobre la intervencion del sistema de neurotransmision excitotoxi-
co glutamatérgico en las manifestaciones clinicas e incluso en la patogéne-
sis de la enfermedad de Alzheimer. Recientemente se ha aprobado su utiliza-
cion para pacientes con enfermedad de Alzheimer en estadio moderadamente
severo. Con dosis de 20 mgr/dia se ha observado utilidad en el control de los
déficits funcionales, cognitivos y globales en pacientes en estadios avanzados
de su enfermedad.

TERAPIAS FISIOPATOGENICAS

En los proximos anos se desarrollaran nuevos farmacos dirigidos hacia el
mecanismo intimo del desarrollo de la enfermedad y en consecuencia, a
modificar de forma definitiva la historia natural de la enfermedad. Entre estos
grupos farmacologicos se encuentran los siguientes:

TERAPIA ANTIAMILOIDE

Las placas neuriticas y los ovillos neurofibrilares son las lesiones neuropa-
tologicas que cuando estan presentes en cuantia suficiente en el area limbi-
cay en la corteza de asociacion llevan al diagnostico definitivo de Enferme-
dad de Alzheimer. Las placas neuriticas son lesiones esféricas, multicelulares
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que contienen depositos extracelulares de proteina beta-amiloide y que se
encuentran entre e intimamente ligados a axones y neuritas degeneradas. La
formacion de beta-amiloide requiere el corte “cleavage” de una proteina lar-
ga transmembrana (APP). Los cortes sobre la APP se realiza a través de dife-
rentes secretasas (B, Yy o).

Un buen abordaje farmacologico seria actuar con farmacos que inhiban a
beta y gammasecretasa o que estimulen alfa-secretasa. En la actualidad hay
varios ensayos clinicos en fases I y III con este tipo de farmacos.

Inhibir el depésito de amiloide en el cerebro puede ser el objetivo principal de
la terapia. Se ha postulado que la fibrinogénesis puede ser inhibida por pépti-
dos cortos parcialmente homologos a la beta-amiloide que contiene residuos
que actuan como bloqueantes de la beta-amiloide en laminas. Existen en la
actualidad ensayos clinicos con farmacos antifibrinogénesis tipo Alzhemed
cuyos resultados prometen ser esperanzadores.

Los ovillos neurofibrilares son lesiones intraneuronales consistentes en fila-
mentos helicoidales y apareados (PHF), que se localizan sobre todo en hipo-
campo, amigdala, corteza entorrinal, corteza de asociacion frontal, temporal
y parietal y algunos nucleos subcorticales. La subunidad proteica de los PHF
es la proteina asociada a microtubulos tau. Esta proteina se encuentra en los
pacientes con enfermedad de Alzheimer anormalmente fosforilada e insolu-
ble. Se estan desarrollando anticuerpos monoclonales de tau antifosforilada
(mAbATS) que administrados a modelos animales consiguen una disminu-
cion de la fosforilacion tau.

INMUNIZACION

La enfermedad de Alzheimer es neuropatolégicamente definida como una
amiloidosis AB42. En otras enfermedades amiloidogénicas se ha observado
como limitando la produccion de proteina beta-amiloide se llega a un acla-
ramiento de los depositos y a una mejoria clinica. Basados en esos datos la
inmunizacion con AB42 humana sintetasa (AN1792) ha sido utilizada como
una aproximacion para estudiar el aclaramiento de placas amiloides.

La primera aproximacion a la inmunizacion en humanos originé efectos
secundarios importantes (meningoencefalitis) que obligd a suspender los
ensayos clinicos. En la actualidad se estan poniendo en marcha ensayos cli-
nicos mediante inmunizacion pasiva e inmunoconjugados y los resultados
estaran disponibles en los proximos anos.
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ESTRES OXIDATIVO

En los ultimos anos se ha producido un interés creciente en el papel de las
especies reactivas de oxigeno (EROs), incluyendo radicales libres, en el proce-
so de envejecimiento cerebral y en la fisiopatologia de enfermedades neuro-
degenerativas como la enfermedad de Alzheimer. El sistema nervioso es espe-
cialmente sensible al estrés oxidativo como consecuencia del alto consumo de
oxigeno, el alto contenido de lipidos y a la escasez relativa de antioxidantes.

Son multiples los farmacos que estan en distintas fases de investigacion los
mas estudiados son los siguientes: selegilina, vitamina E, idebenona, extrac-
to de gingko biloba, L-acetil-carnitina y melatonina. Los resultados en lineas
generales no han sido espectaculares aunque necesitan un analisis mas pro-
fundo.

ANTIINFLAMATORIOS

El acimulo de proteina beta-amiloide y la formacion de placas difusas esta
asociado a la activacion local de la microglia, liberacion de citoquinas, pre-
sencia de astrocitosis reactiva y una respuesta inflamatoria en la que se
encuentran involucradas un amplio namero de proteinas. Los marcadores de
inflamacion se encontraban en regiones donde existen lesiones tipicas de EA,
mientras que en zonas sin lesiones degenerativas, no existen procesos infla-
matorios.

La utilizacion de AINEs esta basada en estudios epidemiologicos que mues-
tran una asociacion negativa entre AINEs y EA, sugiriendo un posible papel
protector de los AINEs. El mecanismo de actuacion de los AINEs, es a través de
su capacidad de inhibir la ciclooxigenasa (COX) Los inhibidores selectivos de
COX-2 podrian ser mas eficaces y tienen menos toxicidad, abriendo un nuevo
camino en la prevencion y/o tratamiento de la enfermedad de Alzheimer. No
obstante, los resultados preliminares con los inhibidores COX-2 (celecoxib y
recelecoxib) no estan siendo tan satisfactorios como se esperaba.

MANEJO DE LAS ALTERACIONES PSICOLOGICAS Y CONDUCTUALES
ASOCIADAS A LA DEMENCIA

Los trastornos de conducta de la demencia constituyen la mas dolorosa reali-
dad palpable a la que se enfrentan pacientes, familiares y profesionales sani-
tarios. Dada la larga evolucion de esta enfermedad, y el relativamente rapido
deterioro que produce, el manejo de los sintomas conductuales cobra tanta
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importancia o mas, en el momento actual, que confiar en el beneficio poten-
cial del tratamiento de los sintomas cognitivos.

En el momento de utilizar farmacos para el tratamiento y control de los sinto-
mas conductuales se deben plantear las siguientes preguntas:

¢Justifica el sintoma el tratamiento farmacologico? ¢Riesgos?
¢Es un sintoma que responde al tratamiento farmacologico?

¢Qué grupo de farmacos es el mas adecuado para el tratamiento de ese sinto-
ma concreto?

¢Cuales son los efectos adversos potenciales y predecibles?

¢Cuanto tiempo debe mantenerse el tratamiento?

Entre los distintos grupos farmacologicos utilizados para el tratamiento de
la sintomatologia psicologica y conductual se encuentran los antipsiocoti-
cos, ansioliticos, antidepresivos y antiepilépticos. Los ancianos en general, y
los afectados de demencia en particular, presentan una peor tolerancia y son
mas vulnerables a los efectos secundarios de estos farmacos (tablas 2 y 3).

ANTIPSICOTICOS TiPICOS

Los neurolépticos, son farmacos disenados originariamente para el trata-
miento de los sintomas psicoticos positivos de los pacientes con esquizofre-
nia. Posteriormente se comprobaron las capacidades sedantes y ansioliticas
de alguno de ellos, lo que permitié ampliar sus indicaciones.

Los antipsicoticos, son lo tinicos que han demostrado eficacia en el control de
los sintomas psicoticos. También ha demostrado utilidad, aunque en menor
medida, en el control de la agitacion y de otros sintomas conductuales. El uso
de antipsicoticos tipicos o convencionales esta disminuyendo en la practica
clinica debido a una mayor tendencia a inducir efectos secundarios. Los prin-
cipales efectos secundarios de los antipsicoticos tipicos son:

Efectos secundarios extrapiramidales: esta accion es atribuida a su accion
bloqueadora sobre los receptores dopaminérgicos D2 en las vias nigroestria-
les. La incidencia acumulada de discinesia tardia en ancianos tratados con
antipsicoticos puede llegar a ser del 5% anual.

Hiperprolactinemia: debida al bloqueo D2, sobre la via tuberoinfundi-
bular.
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Accion anticolinérgica: por su accion sobre los receptores muscarinicos.
Las manifestaciones anticolinérgicas pueden ser centrales (agitacion, con-
fusion y, sobre todo en poblacion con demencia, deterioro de la funcion cog-
nitiva) y periféricas (sequedad de boca, estrenimiento, retenciéon de orina y
glaucoma).

Efectos antiadrenérgicos: ocasionados por el bloqueo de receptores adre-
nérgicos alfa-1, inducen hipotension postural como principal manifestacion.

Los neurolépticos clasicos como haloperidol y tioridazina (ésta altima retira-
da actualmente), no han de constituir en lineas generales, la primera eleccion
en ancianos con demencia, a consecuencia de su alto potencial toxico en for-
ma de sintomas extrapiramidales, pudiendo afectar a mas del 30% de éstos.

ANTIPSICOTICOS ATIPICOS

La utilizacion de los neurolépticos atipicos ha supuesto un enorme avance
en el manejo y, sobre todo, en el control de los efectos adversos. Este grupo
de farmacos han mejorado claramente el perfil de seguridad y tolerabilidad
respecto a los convencionales y son en este momento los farmacos de prime-
ra eleccion para el tratamiento de los sintomas psicologicos y conductuales
de los pacientes ancianos con demencia. Con una eficacia similar, se anade
un mejor perfil de efectos adversos y una menor repercusion sobre la capaci-
dad cognitiva como en la funcionalidad global de los pacientes con demencia
avanzada.

Recientes informaciones apuntan que los pacientes tratados con neurolépti-
cos atipicos, aumentan el riesgo de accidentes cerebrovasculares e incluso el
riesgo de mortalidad por episodios cardiovasculares. Todo ello debe situarse
en su justo contexto, ya que existen otros estudios solventes basados en evi-
dencia, como los de Gill S. et al y Wang PS et al., que sostienen que el riesgo
tanto de episodios cardiovasculares como de mortalidad es superior con los
neurolépticos clasicos o tipicos.

Los principales antipsicoticos atipicos o de segunda generacion son:

Clozapina

Es el arquetipo de antipsicotico atipico, que demostrando gran eficacia en el
control de sintomas psicoticos, presenta importantes efectos secundarios que
pueden afectar especialmente a los ancianos. Entre estos efectos se encuen-
tran la presencia de neutropenia, agranulocitosis y acciones anticolinérgicas.
La dosis maxima en ancianos no debe superar los 200 mg/dia.
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Risperidona:

A diferencia de los neurolépticos clasicos, ejerce su accion como antagonis-
ta de receptores dopaminérgicos D2 y gracias a su componente ritanserina
posee también accion como antagonista de receptores 5-HT2. No tiene prac-
ticamente efectos anticolinérgicos por lo que no repercute de forma negativa
en la funcion cognitiva del paciente con demencia.

El bloqueo de la dopamina es mucho mas gradual que el realizado por los
clasicos, lo que permite ser eficaz tanto en la sintomatologia psicotica como
en la conductual, con un perfil de efectos secundarios de tipo extrapiramidal
considerablemente inferior. Al antagonizar también los receptores serotoni-
nérgicos, se ha observado una eficacia en el manejo de los sintomas afecti-
vos y en la calidad del sueno. En dosis altas se pueden presentar como efectos
secundarios tipo hipotension postural y desarrollo de sintomatologia extrapi-
ramidal. Es el neuroléptico mas recomendado en pacientes con enfermedad
de Alzheimer.

Olanzapina:

Es un bloqueador de los diferentes receptores dopaminérgicos D2 y de los
serotoninergicos SHT2. Tiene varias ventajas, especialmente, su bajo riesgo
de efectos extrapiramidales. Produce alargamiento del espacio ST. Las dosis
utilizadas en pacientes con demencia son bajas. Curiosamente, dosis por enci-
ma de 10 mg, son menos eficaces y no se han distinguido significativamente
del placebo.

Quetiapina:

Tiene una baja afinidad por los receptores D1, D2 y 5HT2 y moderada por los
receptores alfa-1 y alfa-2 adrenérgicos. Presenta una acciéon bastante especi-
fica por el sistema mesolimbico, no aumentando los niveles de prolactina séri-
ca ni induciendo efectos adversos extrapiramidales en dosis bajas.

Ziprasidona:

Alta afinidad por los receptores 5-HT2 frente a los D2. También es un agonis-
ta potente 5-HT1a y antagonista de 5-HT2c¢ y 5-HT1d. Presenta una mode-
rada actividad alfa-1 adrenérgica, inhibe la recaptacion de noradrenalina y
serotonina y no presenta actividad muscarinina. Por contra, puede desarro-
llar alargamiento del segmento ST.

Presenta un bajo perfil de efectos secundarios, una actividad anticolinérgica
practicamente nula y muy escasa incidencia de efectos extrapiramidales. Su
perfil sobre receptores le confiere cierta actividad antidepresiva. Su farmaco-
cinética no varia en funcion de sexo o edad. El rango de dosis adecuado es de
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40-120 mg/dia. La informacion disponible en el momento actual sobre su efi-
cacia y seguridad en poblacion anciana es escasa, asi como sobre su uso en
pacientes con demencia.

Amisulpride:

Dependiendo de la dosis es selectivo por los receptores presinapticos D4 y
postsinapticos D2. En dosis inferiores a 300 mg/dia tiene gran afinidad por
los receptores autoinhibitorios D4, produciéndose una liberacion de dopami-
na al espacio sinaptico. A dosis mas altas bloquea los receptores postsinapti-
cos D2 con cierta selectividad por las zonas limbicas en lugar de las estriata-
les, lo que se traduce en una menor presencia de efectos extrapiramidales. El
principal efecto secundario es la elevacion de prolactina.

FARMACO DOSIS MAXIMA | DOSIS ANCIANO NNTD
(mg/ dla) (mg/ dla)

Risperidona 13-25
Clozapina 900 200

Olanzapina 20 10 3-5 7-33
Quetiapina 750 300

Ziprasidona 160 80

Amisulprida 1200 400

Aripripazol 30 ¢

Zotepina 450 200

Haloperidol 30 10 4-6 9
Tiaprida 600 300 5 17

TABLA 2. Antipsicoticos en demencias

NNT: Nrtimero de pacientes necesarios de tratar para conseguir resultado clinico

NNTD: Niimero de pacientes necesarios de tratar para aparecer un efecto adverso

ANSIOLITICOS

El uso de ansioliticos puede ser titil en pacientes con demencia y sintomas de
ansiedad. Otros sintomas que pueden mejorar son el insomnio, determinadas
situaciones de inquietud y agitacion y algunas alteraciones conductuales de
menor gravedad. Las benzodiazepinas de vida media corta, tipo lorazepam u
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oxacepam son las mas eficaces y de primera eleccion. Se deben recomendar
durante un periodo de 4 a 6 semanas y se recomienda una suspension gra-
dual. Aunque estos

farmacos son tutiles, se han vinculado a un empeoramiento del rendimiento
cognitivo, algo a evitar en la demencia siempre que sea posible.

ANTIDEPRESIVOS

La indicacion fundamental de los antidepresivos en la demencia es el tra-
tamiento de los trastornos depresivos que pueden aparecer en cualquier
momento evolutivo de la enfermedad. Los efectos favorables de los inhibido-
res selectivos de recaptacion de serotonina (ISRS) sobre la impulsividad y la
conducta compulsiva observados en otras circunstancias clinicas, pueden ser
utilizados con relativo éxito para tratar estados de agitacion y agresividad, asi
como para determinadas conductas reiterativas.

Los inhibidores selectivos de recaptacion de serotonina (ISRS) por su eficacia
clinica y por su perfil de seguridad se consideran los farmacos de eleccion en
el tratamiento de la depresion en pacientes con demencia. Especial atencion
merece trazodona (antidepresivo tetraciclico), que presenta acciones sedan-
tes por lo que debe ser considerado en el tratamiento de la agitacion y en los
trastornos del sueno.

Entre las moléculas de mas reciente introduccion la mirtazapina muestra un
perfil favorable por sus capacidades sedativas y favorecedoras del sueno. La
ganancia ponderal observada puede constituir un efecto favorable. La venla-
faxina es un antidepresivo que ha mostrado su eficacia en poblacion anciana
y ademas tiene la ventaja de carecer practicamente de efectos anticolinérgi-
cos, por lo que protege las capacidades cognitivas del paciente

INHIBIDORES DE ACETIL-COLINESTERASA

La hipotesis colinérgica de los sintomas psicolégicos y conductuales es la base
para la utilizacion de inhibidores de acetil-colinesterasa (IACE): donepezilo,
rivastigmina y galantamina. En el contexto de la enfermedad de Alzheimer
tratada con IACEs, la presencia de sintomas conductuales podria disminuir
en intensidad y frecuencia lo que permitiria disminuir la prescripcion de psi-
cofarmacos. La posible accion de los IACE parece ser independiente de la efec-
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tividad sobre los sintomas cognitivos y puede darse incluso en ausencia de
mejoria de estos, aun en estados avanzados.

Los datos de ensayos clinicos con memantina, antagonista de NMDA, apun-

tan a un no empeoramiento de los sintomas conductuales y a una reduccion
de la aparicion de agitacion en los pacientes tratados con este farmaco.

ANTIEPILEPTICOS

Cada vez son mas los datos aportados con relacion a la eficacia de los farma-
cos antiepilépticos en el tratamiento de los trastornos de conducta, especial-
mente la agitacion, en pacientes con demencia. En este sentido, el Acido Val-
proico, Carbamazepina y Gabapentina, son antiepilépticos con posible indi-
cacion en el control de algunos sintomas conductuales que no responden a
otros farmacos.

En un estudio comparativo entre Carbamazepina y Valproato, este ultimo
mostro escasos efectos secundarios e interacciones. En un grupo de consen-
so se establecio que las indicaciones de acido valproico eran las siguientes:
agitacion en pacientes con comorbilidad comicial, tratamiento a largo plazo
de agitacion moderada-severa con miedo y agresion, inadecuada respuesta a
neurolépticos y/o benzodiazepinas.
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FARMACOS DOSIS INICIO MANTENIMIENTO
(mg/dia) (mg/dfa)

ANTIDEPRESIVOS
TRAZODONA 50 50-100
SERTRALINA 25 50-200
PAROXETINA 10 10-40
FLUVOXAVINA 25 50-200
CITALOPRAN 10 10-40
ESCITALOPRAN 10 10-40
VENLAFAXINA 37,5 75-100

BENZODIAZEPINAS
LORAZEPAN 0.5 0,5-4
OXAZEPAN 10 10-90
ALPRAZOLAN 0,25 0,25-2

ANTIEPILEPTICOS
VALPROICO 200 600-1200
CARBAMAZEPINA 100 600-1200
GABAPENTINA 100-200 600-1200

ESTIMULANTES
METILFENIDATO 2,5 2,5-60
D-ANFETAMINA 2,5 2,5-60

TABLA 3. Otras alternativas terapéuticas farmacologicas
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Abordajes integrales no farmacolégicos

ESTIMULACION Y MANTENIMIENTO COGNITIVO EN ENFERMOS DE
ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS

Hablar de estimulacion y mantenimiento a nivel de funciones cerebrales es
hablar de plasticidad del sistema nervioso o neuroplasticidad, término que
hace referencia a la capacidad de nuestro Sistema Nervioso Central para
crear y modificar conexiones neuronales durante toda nuestra vida con el fin,
en ocasiones, de compensar ciertas pérdidas.

La Sinaptogénesis, la Neuritogénesis y la Neurogénesis son los conceptos que
hacen referencia a la creacion tanto de nuevas conexiones, como de nuevas
neuritas —axones o dendritas— e incluso, como apunta Martinez Lage J.M., a
la creacion de nuevas neuronas en la vida adulta.

Nuestro cerebro no es algo rigido e inmodificable, si asi fuese ¢;como explica-
riamos los casos en que un problema vascular o una lesion dej6 un tiempo a
un paciente sin capacidad de expresar y/o comprender el lenguaje y, poste-
riormente, tras la rehabilitacion precisa, ese paciente puede volver a hablar?

Con la estimulacion adecuada, nuestro cerebro crea nuevas conexiones neu-
ronales, nuevas redes que ayudaran a no perder o a mantener, durante un
tiempo, funciones superiores cuando una enfermedad como la E. de Alzhei-
mer comience a destruir neuronas por millares.

A continuacion, se recogen las técnicas y ejercicios a realizar en personas con

la Enfermedad de Alzheimer u otra demencia, para compensar las pérdidas
neuronales y de funciones que presentan. Cuanto antes se comience, mayor
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efecto protector se creara, asi mismo, comentar que la adecuada capacita-
cion técnica del profesional que lleve a cabo la intervencion, repercutira en la
obtencion de mejores resultados.

PASOS A SEGUIR

* Evaluacion del deterioro: Clasificacion por fases

* Definicion de las funciones a estimular y funciones a mantener: Creacion de
una receta para cada paciente

* Confeccion de los ejercicios
* Momentos evaluativos
* Creacion del ambiente adecuado y establecimiento de rutinas

* Habilidades del Terapeuta

EVALUACION DEL DETERIORO: Clasificacién por fases

Existen diferentes modos y escalas de valorar si existe sospecha de deterioro
cognitivo en un paciente. Han sido ampliamente comentadas en otro capitu-
lo de la monografia, las mas utilizadas Se exponen en la TABLA 1.

DETERIORO LEVE MODERADO GRAVE

GDS 3-4 4-5 5-6
MMSE 19-26 12-18 0-11
FASE Primera Segunda Tercera

TABLA 1. Fases de enfermedad y grado de deterioro

DEFINICION DE FUNCIONES O AREAS A ESTIMULAR Y A MANTENER: Creacién de
una receta para cada paciente

Una vez valorado el grado de deterioro cognitivo del paciente y clasificado
como leve, moderado o grave, debemos evaluar el grado de afeccion de dife-
rentes capacidades, con objeto de diferenciar aquellas en las que debamos
s6lo mantener o conservar de las que vamos a estimular, por haber sufrido
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mayores pérdidas. Esta distincion resulta importante, ya que al programar
la intervencion debemos tener en cuanta el factor motivacional del pacien-
te. Los ejercicios de estimulacion seran mas complicados para él, que los de
mantenimiento. En estos tltimos obtendra grandes refuerzos al ser capaz de
resolver las tareas, frente al cansancio y frustracion que seguro generaran los
ejercicios de estimulacion sobre capacidades danadas o mermadas.

Siun paciente no obtiene refuerzo por sus logros y solo genera frustracion por
los ejercicios realizados en nuestras “aulas de estimulacion”, sera dificil man-
tenerle y hacerle trabajar con agrado.

Podemos dividir las areas a Estimular y/o Mantener en 6 Bloques. TABLA 2.

Del estudio o valoracion del nivel de afectacion de cada una de estas areas y
subareas, saldra la “receta” del paciente, que nos permitira diferenciar aque-
llas en las que por su estado de conservacion s6lo debamos realizar un man-
tenimiento de aquellas otras, mas afectadas, en las que nuestra intervencion
se centrara en la estimulacion.

AREAS O FUNCIONES ,
COGNITIVAS SUBAREAS

MEMORIA Memona.d(’a t.rabajo, a C(.)rto, Mf}dl(.) y Largo
Plazo, Episodica, Memoria Semantica

LENGUAJE Expresion y Flgldez Verbal, Comprension,
Lectura y Escritura

ORIENTACION Espacial y Temporal, Orientacion Personal

ATENCION Focahza.aon, Discriminacion y Atencion
Mantenida

CALCULO Operaciones, Gestion del dinero

OTRAS Razonamiento, Adaptacion social

TABLA 2. Areas y funciones cognitivas

Respecto a como valorar o construir esa “receta”, el uso de pruebas exhaus-
tivas como el Test de Barcelona (Pena-Casanova, 1990, 1991), sélo es reco-
mendable a profesionales familiarizados con la neuropsicologia. En los demas
casos podemos clasificar de forma subjetiva el nivel de deterioro en leve,
moderado o severo, mediante una bateria de sub-pruebas, que podrian venir
definidas por el Minimental, GDS, Test Conductual de Memoria y/o de la esca-
la de memoria de Weschler, etc.
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Recomendamos como guia del proceso evaluativo-clasificatorio, para aque-
llos poco familiarizados en la evaluacion cognitiva de enfermos de Alzheimer,
el uso de las tablas contenidas en “El Baul de los recuerdos”. Manuel Nevado
Rey. Afal-Madrid y Fundacion La Caixa. Tomo Primero. Manual de aplica-
cion. 125-132.

CONFECCION DE LOS EJERCICIOS

A continuaciéon proponemos una serie de ejercicios tipo, clasificados por
areas de estimulacion, en base a los que poder crear un programa de estimu-
lacion y mantenimiento cognitivo:

1.- EJERCICIOS DE ATENCION

La atencion seria el paso previo al funcionamiento de nuestra memoria, sin
una adecuada atencion resulta imposible la adquisicion y codificacion pos-
terior de nuevos conceptos. En multiples ocasiones, nosotros mismos con-
fundimos los problemas de atencion con los fallos de memoria, sin embar-
go ¢Alguien recuerda exactamente como es su reloj?. Piénselo un momen-
to, ¢tiene numeros o rayas?, ¢los nameros son romanos?, ¢le falta alguno?.
La mayoria de las personas que aciertan a esta pregunta es por que su reloj
tiene todos los niimeros y, ésta es la respuesta mas frecuentemente contesta-
da, pero seguro que si su reloj no es asi, le habra costado mucho acertar. Sin
embargo, ;Cuantas veces ha mirado usted su reloj desde que lo tiene? La res-
puesta puede ser miles de veces, entonces ¢(No se acuerda?. Usted respondera
que no se fijo, pese a verlo miles de veces.

La atencion es un proceso que puede y debe trabajarse, un proceso que de
mejorar, mejorara también nuestra memoria y los ejercicios para mejorarla
suelen ser reforzantes y amenos. Generalmente, para la estimulacion y man-
tenimiento de esta funcion suelen emplearse:

* Fjercicios de busquedas de elementos incluidos dentro de otros similares:
figuras, letras, nimeros, resultado de operaciones aritméticas, simbolos, etc...
Este tipo de ejercicios, sirve ademas para estimular la Memoria de Trabajo,
muy afectada en la E. de Alzheimer en fases iniciales y moderadas.

» Comparaciones entre un original y una copia: busquedas de errores.
* Deteccion de diferentes tipos de errores logicos, trabajando el razonamiento.

* Ejercicios de observacion de detalles en laminas: descripcion.

106 +++ personas mayores



Abordajes integrales no farmacologicos

La Percepcion seria la resultante de focalizar la atencion en un estimulo con-
creto y examinarlo en sus detalles. Puede trabajarse con diferentes ejerci-
cios centrados en nuestros sentidos: focalizacion sensorial (gusto, olor, tac-
to, oido, vista), interrogando sobre las caracteristicas, por ejemplo, de objetos
extraidos con los ojos vendados de una caja. Se debe tener en cuenta que la
agnosia del paciente, o el no reconocimiento de los objetos y su funcion difi-
cultara la tarea y creara frustracion.

2.- EJERCICIOS DE ORIENTACION

La orientacion se afecta precozmente en cualquier Demencia, siendo en la
Enfermedad de Alzheimer, algo caracteristico de la primera fase en casi todos
los sujetos.

La capacidad para saber donde estamos, quienes somos y el momento tem-
poral en el que nos encontramos, es algo que de fallar crea en la persona una
sensacion de confusion y pérdida importantes. Démonos cuenta de lo fra-
gil que resulta esta facultad que puede incluso fallarnos a nosotros cuando
encontrandonos de vacaciones o en activo pero con gran estrés y, tras perder
las referencias temporales externas nos cuesta gran trabajo saber si es lunes
o miércoles, 23 o0 27 de agosto...

En las fases iniciales de la E. de Alzheimer, se da con frecuencia este sintoma,
cuando aun es consciente de si mismo y de la situacion. Ello, debe hacernos
tener en cuenta, que interrogar reiterativamente sobre fechas o lugares, ade-
mas de no servir a nuestros fines, creara sentimientos depresivos y ansioge-
nos en el enfermo.

En la orientacion temporal, mejor que preguntarle sobre fechas o repetirselas
de forma constante, resulta mas positivo crearle nuevas referencias tempora-
les que junto con ayudas visuales le ayudaran a orientarse. Saber que hoy es
Martes por que ademas de acudir a nuestras aulas de estimulacion los Martes
y los Jueves, los Martes realizamos determinada actividad, junto con los car-
teles que hemos colocado en nuestra sala y los calendarios grandes y marca-
dos que se encuentran en su domicilio, van a ayudar a mantener y estimular
esta funcion en fases iniciales.

La orientacion espacial, suele resultar deteriorada algo mas tardiamente que
la temporal. Saber en donde se encuentran, reconocer y recordar su casa, el
camino para llegar a recorridos habituales, etc., es una funcion que con segu-
ridad se deteriorara en la E. de Alzheimer, en la fase intermedia o moderada.
Reforzarla con diferentes ejercicios para mantener esta capacidad, beneficia-
ra al enfermo. Ejercicios sobre planos grandes, con no demasiados detalles de
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su barrio o poblacion, planos de su propia casa, recorridos de carreteras o pla-
nos de trasporte para llegar a destinos habituales (casa de hijos, 2% residen-
cia, casa vacaciones, centro de compras u ocio...). Ayudan a mantener mas
tiempo esta capacidad.

La orientacion personal es una mezcla de memoria y orientacion, recordar y
saber quien eres, en un momento dado, respecto al ambiente que nos rodea.
Implica preguntas: ¢(Quién soy? ¢(Como soy? ¢;Qué hago aqui?. No es una
facultad de orientacion, es la orientacion mas el resultado de su correcto fun-
cionamiento.

Repaso de la biografia de uno, de sus familiares, trabajos, amigos, lugares de
interés, profesiones, jobies, etc.. Crear un album o cuaderno biografico, ilus-
trado con fotos, ayuda a conservar la orientacion personal.

3.- EJERCICIOS DE MEMORIA

Existen diferentes tipos o clasificaciones de la Memoria, de cara a planificar y
definir nuestra intervencion en esta area:

Memoria de Trabajo: nos dice en cada momento lo que estamos haciendo.
Ejemplo: estamos cocinando y nos falta sal, bajamos a la despensa a por ella
y en el camino suena el teléfono, es nuestro esposo/a, que nos da un recado.
Al colgar el teléfono, bajamos a la despensa y...se nos olvida para qué hemos
bajado?... Tras un rato inmoviles mirando toda la despensa, volvemos a la
cocina y nada mas llegar, nuestra memoria nos recuerda que necesitabamos
la sal.

Esta memoria, puede fallar cuando se sobre-utiliza con muchas “cosas que
hacer”, de las que estar pendiente para no olvidarlas. Con la edad falla tam-
bién de forma natural, sin que medie patologia, pero en la E. de Alzheimer,
constituye uno de sus principales y precoces sintomas.

Es distinto sintoma preguntar dos veces o tres la misma cosa, como si nun-
ca se hubiese realizado la pregunta anterior, que preguntar nuevamente por
la informacion que hemos olvidado. (Qué me dijiste que hay para comer? o
¢Como me has dicho que te llamas?. Son preguntas que repetimos todos en
alguna ocasion y que entran dentro de la normalidad, frente a la no reten-
cion inicial de nada, ni de la propia pregunta, sintoma éste muy caracteristico
también de la afectacion de la memoria en la E. de Alzheimer.

Para trabajar la memoria de trabajo, crearemos ejercicios que fuercen al suje-
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to a mantener la instruccion o parte del ejercicio en su memoria mientras lo
realiza:

* Reconocer palabras repetidas dentro de una larga lista
* Comparar 2 columnas de palabras y encontrar las repetidas en la segunda

* Tomar parejas de naipes o de fichas con dibujos similares, ponerlas boca
abajo y permitir solo levantar una carta cada vez, tras mirarla volver a colo-
carla boca abajo. El objetivo es recordar donde se encuentra la pareja de una
carta que hemos visto antes al levantar su pareja por primera vez

* Busqueda de un resultado aritmético dentro de una serie larga de nimeros
consecutivos. Ejemplo: “marca con un circulo los grupos de 2 ntimeros que
sumen 7"

* Busqueda de una determinada categoria de objetos (frutas, herramientas,
profesiones, etc...) dentro de un gran listado de palabras

Memoria Episodica: tiene que ver con la memoria a largo plazo pero cen-
trada en hechos o acontecimientos, generalmente con raiz o connotaciones
emocionales. Nuestra biografia y los acontecimientos vividos se almacenan
en ella sin que realicemos esfuerzo alguno, pero seran aquellos que repase-
mos y revivamos los que permaneceran.

Confeccionar con ayuda de familiares, un libro de recuerdos, con fotos y ano-
taciones de hechos relevantes, ayudara a mantener la memoria y orientarle
personalmente.

Memoria Semantica: almacena el recuerdo de las cosas y los conceptos,
reconocer una calculadora y su funcion, conocer el mapa y las provincias
espanolas o las calles de nuestro barrio y sus comercios, saber el significado
de las emociones, etc...Los ejercicios que podemos disenar seran muy varia-
dos, en funcion del paciente. Desde repaso a la “cultura general” (segun el
nivel del sujeto) a la “cultura del dia a dia”, arte, poesia, descubrimientos...
Seria como “volver al colegio” (de hecho, son muchos los que carinosamen-
te llaman a las aulas de estimulacion, y a las actividades que realizamos con
ellos “el cole”).

Recordemos que la actividad que realicemos deberia tener una parte impor-
tante de ejercicios de mantenimiento (aquellos que realice con facilidad, obte-
niendo un refuerzo interno y externo inmediato) y una parte menor, en tor-
no al 20-25%, de ejercicios de estimulacion (muy utiles pero que generaran
frustracion por la no consecucion del éxito inmediato).
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4.- EJERCICIOS DE LENGUAJE

Esta area resulta afectada desde el inicio de la E. de Alzheimer, si bien, su
manifestacion no es tan evidente hasta fases posteriores. Los fallos suelen
confundirse con problemas de ansiedad, con “olvidos seniles” normales, con
respuestas o preguntas aprendidas para evitar contestar con alguna palabra
que puede no pronunciarla o encontrarla con cierta fluidez o con multiples
excusas por parte del enfermo y/o de su familia. Es importante comenzar por
su mantenimiento en las fases iniciales, retrasando asi problemas mayores
que seguro apareceran.

El deterioro en esta area comienza por la dificultad en la comprension de fra-
ses largas, la fluidez verbal también se resiente, generando pocas respuestas
en categorizaciones, los contenidos y variacion de las conversaciones se van
alterando, seguir una conversacion, terminar una idea y no perder el hilo
estaran presentes como sintomas iniciales.

Se sugiere que en la comunicacion evitemos frases largas, nos ayudemos
del lenguaje no verbal, mantengamos toda su atencion al comunicarnos y
demos instrucciones cortas y sencillas. Son multiples y variados los ejercicios
que pueden realizarse para mejorar la fluidez verbal, entre ellos recomenda-
mos:

* Escribir el mayor nimero de palabras que comiencen o terminen en...
* Palabras encadenadas por la ultima silaba

* Escribir el mayor niimero posible de ciertas categorias: Frutas, alimentos,
profesiones, ciudades, etc...

« Palabras incompletas, a las que le hemos quitado alguna letra o silaba

* Palabras desordenadas, a las que le hemos “bailado” las letras

* Adivinanzas y refranes incompletos

* Dictados a diferentes velocidades

* Lectura en voz alta de palabras, frases sencillas, frases complejas y textos
* Repeticion de frases y palabras de “baja frecuencia” de uso

* Seguimiento de 6rdenes e instrucciones

5.- CALCULO, RAZONAMIENTO, GESTION DEL DINERO,
ADAPTACION SOCIAL

El calculo, supone un gran reto de conexiones interneuronales a nuestro
cerebro, éste implica la actuacion conjunta de varias areas, entre ellas, estan
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la atencion, memoria de trabajo, representacion simbolica, lenguaje, memo-
ria a largo plazo, etc. Al inicio, en las fases medias de los trastornos cogniti-
vos el calculo se deteriora. Es por ello por lo que el Minimental, dedique un
item a esta area.

Resulta evidente que para la confeccion de los ejercicios, debemos primero
explorar los conocimientos del paciente, puede comenzarse por ejercicios sen-
cillos de reconocimiento de nimeros, ordenacion y reglas basicas, para pasar
posteriormente a ejercicios y problemas complejos.

El mantenimiento de esta funcion resultara clave para la gestion del dinero,
sin olvidar que el cambio sufrido de moneda en Espana, dificultara el proceso
en muchos casos, que con las capacidades para el calculo casi intactas, sean
incapaces de resolver problemas sencillos con euros.

El Razonamiento es una capacidad propia del intelecto humano, que nos per-
mite, a través de la atencion y observacion de hechos concretos, utilizando
la memoria y el lenguaje interno, extraer consecuencias y conclusiones por
procesos deductivos o inductivos, sacar pautas para poder tomar decisiones
y predecir acontecimientos. Podriamos hablar sobre razonamiento verbal,
numeérico, viso-espacial y ambiental o adaptativo a nuestro entorno. Las pér-
didas de esta capacidad en la E. de Alzheimer, sigue una secuencia inversa a
la adquisicion.

El deterioro de la atencion, la memoria, la fluidez verbal, la comprension y
expresion verbal, va a suponer un gran obstaculo para el enfermo. Este tende-
ra primero a escapar y evitar situaciones complejas a las que antes se enfren-
taba sin problemas (jugar la partida de cartas, etc.).

A continuacion el deterioro alcanzara la capacidad o etapa de las operacio-
nes concretas, con incapacidad para desenvolverse en contextos sociales,
demorar acciones, planificar y desenvolverse independientemente en su pro-
pia vivienda, etc. Por ultimo, la etapa sensorio-motriz, adquirida al inicio de
nuestro proceso evolutivo, sera la ultima en deteriorarse. Acciones realizadas
antes con naturalidad, automatizadas sin necesidad de ejecucion consciente,
(lavarse las manos, afeitarse o atarnos los zapatos), se iran perdiendo.

Ejercicios para estimular y mantener la capacidad de razonar son multiples:
* Inclusion y exclusion de elementos dentro de categorias

* Extraer conclusion de refranes

* Busqueda de solucion a acertijos y adivinanzas

* Seguimiento logico de secuencias de niimeros, categorias, imagenes
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* Ordenamiento de secuencias. (preparar comidas, historias con imagenes...)

* Preguntas y comentarios sobre costumbres sociales de ahora y de antes, de
nuestra tierra, del extranjero

MOMENTOS EVALUATIVOS:

Resulta positivo y recomendable, valorar al paciente pasado un tiempo del
inicio de las “Aulas de estimulacion y mantenimiento cognitivo”. Esto nos
permitira redisenar la intervencion y adaptarla al “estado cognitivo” que pre-
sente.

Si pretendemos comprobar la eficacia de la intervencion, el momento mas
adecuado seria antes de cualquier periodo vacacional, para no alterar o con-
taminar los resultados con posibles empeoramientos agudizados con el cam-
bio de residencia o con periodos de inactividad.

AMBIENTE ADECUADO Y ESTABLECIMIENTO DE RUTINAS:

El control estimular es una técnica de modificacion de conducta muy usada
cuando los elementos de la comunicacion fallan. Cuando no existe lenguaje
o es casi inexistente, cuando la comprension se halla alterada (fases modera-
das y severas) de la enfermedad de Alzheimer, son los estimulos que le rodean
los que deben de proporcionar las pistas, senales y avisar de la obtencion de
refuerzo, generando comportamientos positivos.

Los colores agradables y llamativos, las sillas, los carteles o dibujos en las
paredes, los olores y sonidos. Estos estimulos deben distinguir nuestra sala
y posibilitar que se identifique como un lugar agradable, reforzante y de tra-
bajo. Ademas de crear este ambiente, estableceremos rutinas, permitiremos
al sujeto tener algo de control sobre el medio, disminuiremos la ansiedad
que proporciona la falta de control sobre el medio, fruto de la Enfermedad de
Alzheimer.

HABILIDADES DEL TERAPEUTA:

Un buen método puede fracasar si al aplicarlo no tenemos en cuenta que el
que lo recibe debe pasar un rato gratificante, siendo asi, se aumentara la pro-
babilidad de que las conductas que le llevaron al sujeto a recibir ese refuerzo
se repitan.
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El refuerzo, o la aplicacion de una consecuencia gratificante a una conducta
deseada, debe ser la principal y casi inica técnica de modificacion del com-
portamiento que utilicemos. Hay que resaltar que el “Castigo”, aplicado como
técnica no resulta eficaz y genera frustracion.

MENSAJE CLARO: un ambiente estimularmente rico y unos profesionales

empaticos y reforzantes animaran al sujeto a acudir y mejoraran su estado de
animo, permitiéndonos trabajar con mayores garantias de éxito.
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9

Rehabilitacion, mantenimiento
y estimulacion funcional

ESTIMULACION Y MANTENIMIENTO FUNCIONAL EN LA
ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

Podriamos definir la enfermedad de forma sencilla: “como una reduccion pro-
gresiva de la capacidad para pensar, recordar, aprender y razonar que lleva a una dis-
minucion de la aptitud del enfermo para cuidarse y dirigir sus actos por si mismo”.

Existe una gran diversidad de comportamientos y sintomas en la Enferme-
dad de Alzheimer (EA). Actualmente no hay forma de predecir la progresion
y cambios exactos que van a ocurrir. No obstante, sabemos que muchos de
estos cambios constituiran un problema para quienes cuidan al enfermo. Por
tanto, el conocimiento y la prevencion son criticos para conseguir mantener
la autonomia y reducir algunos riesgos en estos enfermos.

Las personas con EA tienen problemas de memoria e impedimentos cognos-
citivos (dificultad para pensar y razonar). En ocasiones no tendran capacidad
para cuidar de si mismos. Pueden experimentar confusion, dificultades para
seguir instrucciones, cambios de personalidad y comportamiento. Por ejem-
plo, pueden estar agitados, irritables o muy pasivos, en algunos casos deam-
bular fuera del domicilio y perderse. Es posible que no vean la diferencia entre
el dia y la noche, y que se levanten, se vistan y salgan de la casa en medio de
la noche, convencidos de que el dia acaba de comenzar, etc..

Todas estas incapacidades son muy dificiles, no sélo para ellos, sino también
para quien les cuida y sus seres queridos. Esta enfermedad provoca un dete-
rioro de la calidad de vida del enfermo y de su entorno familiar, lo que conlle-
va grandes dificultades de convivencia.
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Cuidar a un paciente con demencia es un reto enorme. Se necesita tener
paciencia, creatividad y conocimientos sobre la enfermedad, asi ayudaran a
mejorar la calidad de vida tanto de las personas a las que atienden como la
propia.

En la E. de Alzheimer, el tratamiento no farmacolégico resulta de vital impor-
tancia. En el se incluiran entre otras cosas:

CUIDAR EL AMBIENTE DEL HOGAR:

Los enfermos de Alzheimer son especialmente sensibles al clima existente a
su alrededor. Un entorno adaptado favorece su funcionamiento diario y el de
su cuidador. La vivienda sin un grado minimo de accesibilidad también pue-
de ser sinonimo de aislamiento, inseguridad o malestar.

Con las modificaciones se persigue aumentar la independencia, facilitar la
realizacion de las Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD), aumentar la
seguridad y prevenir accidentes. Hay que adaptar el ambiente a las capacida-
des del enfermo y no al contrario. Se recomienda:

Crear un ambiente estable, sencillo y rutinario:

* El entorno debe ser sencillo, estable y seguro para protegerlos, facilitar la
autonomia y hacer mas agradable su vida y la de sus cuidadores

* Es importante que la casa sea sencilla y personal
* No hacer cambios bruscos en su entorno

* Las adaptaciones se deben hacer de forma progresiva, y siempre dandoles
explicaciones sencillas

* La rutina debe ser la base de sus actividades, ya que, puede contribuir a
mantener e incluso mejorar las habilidades del enfermo de Alzheimer, dan-
dole mayor seguridad y autonomia

* Dejar siempre en el mismo lugar los objetos personales

Ambiente familiar:
* Tener en lugares visibles fotos de familiares y lugares frecuentados

* Mantener un tono de voz tranquilo, no discutir con el, ya que esto solo le
causara confusion y tension

« Evitar sitios donde haya mucha gente o desconocidos, es necesario mante-
ner un ambiente tranquilo que no les altere
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¢ El humor de las personas que le rodean tiene un efecto directo sobre el esta-
do de animo del enfermo

* Los objetos personales, recuerdos, les ayudan a saber quienes son y donde
estan y permanecer en contacto con la realidad del dia a dia

Adoptar una actitud positiva y adecuada que facilite la relacion:
* Tener en cuenta, que son personas con sentimientos y derechos

* No hablar de él ante otras personas, mantener su dignidad. Su enfermedad
les limita para comunicarse y por lo tanto para relacionarse con su entorno,
sin embargo escuchan, sienten y pueden tener momentos de lucidez y lo que
se diga o haga les puede alterar

* Respetar sus costumbres y gustos
* Tener paciencia, darles la oportunidad de hacer las cosas solos

* No reganarles ni avergonzarles delante de otras personas

ADAPTACION DEL HOGAR Y PREVENCION DE ACCIDENTES:

Organizar el espacio para disminuir los riesgos de accidentes, facilitar el desa-
rrollo de su vida diaria y facilitar la tarea del cuidador. Esto se debe hacer de
forma gradual, evitando las transformaciones bruscas, que puedan acrecen-
tar el sentimiento de inseguridad del enfermo.

Las indicaciones que se ofrecen, siempre son orientativas y es el cuidador,
quien, conociendo al paciente, el que las debe considerar y adaptar segun el
nivel de autonomia de éste.

Adecuacion del espacio:

* El espacio donde vive debe estar libre de muebles, objetos y adornos que pue-
dan provocar caidas

* Conservar los objetos de uso cotidiano siempre en el mismo sitio, para evi-
tar la confusion

« Utilizar carteles con dibujos sencillos para indicar su habitacion, cama,
cuarto de bano y flechas para senalizar los recorridos

* Poner relojes y calendarios visibles para que se oriente en el tiempo
* Quitar los adornos y objetos que puedan desorientarlo

* Instalar en el dormitorio una luz nocturna permanente para evitar caidas si
se despierta durante la noche
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* Cubrir o quitar los espejos, pues el enfermo puede asustarse al ver su ima-
gen y no reconocerla

* Quitar o fijar alfombras para evitar tropiezos

* Evitar cables eléctricos que entorpezcan el paso, y crucen habitaciones

Evitar riesgos y accidentes en cocina y baiio:

Hay que tener un cuidado especial en estas zonas de la casa, ya que suelen ser
en las que mas riesgo existe y mayor numero de accidentes se producen.

« Evitar pavimentos resbaladizos, tener en cuenta que los suelos antideslizan-
tes, pueden ser deslizantes si se derrama agua, aceite o talco

« Situar los productos toxicos y objetos punzantes fuera del alcance, bajo
llave

* Prestar atencion a la llave del gas, y tenerla cerrada mientras no se cocina
« Utilizar utensilios de plastico, son menos peligrosos y no se rompen

* En el cuarto de bano son mas aconsejables los grifos de dos salidas, ya que
los identifican mas facilmente

* Poner antideslizantes en el suelo de la ducha o banera. La alfombra sélo
debe ponerse en el momento de salir de la baniera y tienen que ser de mate-
rial absorbente para evitar charcos

* Instalar asideros de seguridad de material rugoso y colores llamativos

* Cubrir los enchufes y evitar el acceso a los botiquines

MANTENIMIENTO DE LAS ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA

A medida que avanza la enfermedad, empiezan a tener dificultades para rea-
lizar las ABVD, siendo en estos casos aconsejable:

* Procurar que mantenga una rutina de actividades fijas

* Su vida ha de ser lo mas previsible posible, la rutina diaria es segura y como-
da. Los cambios repentinos de horarios y actuaciones pueden provocar
reacciones catastroficas. Planear su vida cuanto sea posible

* La capacidad de discernir esta seriamente afectada en la EA, por tanto sim-
plificarles las tareas y disminuir el abanico de posibilidades de eleccion

* Limitarnos a supervisar y solo ayudar cuando sea necesario

118 «ee personas mayores



Rehabilitacion, mantenimiento y estimulacion funcional

* Puede olvidarse de ir al bano, o de como hacerlo o bien considerarlo no
necesario. Respetar la dignidad de la persona al ofrecerle ayuda

* Mantener la rutina anterior del aseo, en todo lo que sea posible
* Tratar que el banio sea un momento placentero
* No obligarle a realizarlo cuando no quiera e intentarlo mas tarde

* Tener en cuenta la seguridad

VESTIDO

Es una ABVD de pérdida precoz en la EA. Empiezan a tener dificultades para
arreglarse solos en las fases intermedias de la enfermedad, se olvidan de
como vestirse, pueden no reconocer la necesidad de cambiarse de ropa, no
la saben encontrar, etc.. Abotonarse, subir o bajar una cremallera y escoger
qué ponerse o quitarse puede ser una actividad desconocida y novedosa para
muchos de ellos. La rutina en estas actividades, adquiere también importan-
cia en este tipo de pacientes. Es recomendable:

* Colocarles la ropa en el orden que tienen que ponérsela y si es necesario
recordarles paso a paso como tienen que vestirse. Planear el acto de vestir
con tiempo suficiente, que no haya presion o prisa

* Limitarnos a supervisar y ayudar sélo cuando sea necesario, para conseguir
que tenga independencia al vestirse el mayor tiempo posible. Dar instruccio-
nes claras para realizar el acto de vestir paso a paso

* Recordarles que se tienen que cambiar de ropa y orientarles para que se
pongan la adecuada

* Permitale escoger entre una seleccion limitada de prendas. Si tiene una ropa
favorita, considere comprarle varios juegos idénticos

* Si no es capaz de seleccionar la ropa adecuada a la estacion, solo tenerle dis-
ponible la ropa necesaria para la temporada en curso

* Escoger ropa comoda, facil de poner y quitar y facil de mantener. Los elas-
ticos en la cintura y los cierres de “velcro”, disminuyen las dificultades con
respecto a los botones y cremalleras. Evitar la ropa dificil de poner y con cie-
rres complicados

COMIDA

Suelen olvidar si ya comieron, como usar los cubiertos..., y en las ultimas
etapas apareceran problemas fisicos como dificultades para masticar o tra-
gar (disfagia orofaringea) y finalmente tendra que ser alimentado. Se reco-
mienda:
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» Hacerles participar activamente en la preparacion de la comida: estimula la
memoria, el lenguaje y la actividad manual

» Mantener el horario de comidas, sentarle en el mismo lugar, disponer la
mesa del mismo modo y colocar sélo lo imprescindible

» Hacer del acto un evento agradable, crear un ambiente de calma que permi-
ta eliminar la ansiedad y el rechazo. Evitar la confusion, disminuir las dis-
tracciones, ruidos y movimientos bruscos

» Hacer uso positivo de las distracciones. Si se resiste a comer, tome su tiempo
involucrandola en otra actividad y volver al acto de comer posteriormente

* Recordarle como comer e incluso hacerlo nosotros delante de él, puede fun-
cionar la imitacion. Dar instrucciones simples y comprensibles. Ejemplo:
“Levanta el tenedor, pon un poca de comida asi, ahora, llévalo a tu boca”.
Tener paciencia. No criticar los habitos de comer ni apresurar a hacerlo
rapido. Los mensajes claros, concretos y con tono suave facilitan la com-
prension. Si hay que repetir la orden, utilizar las mismas palabras con con-
sistencia

* Explicarle que debe masticar y pasar los alimentos suavemente. La postura
para una correcta alimentacion es sentado derecho, con la cabeza ligera-
mente hacia delante

* No mezclar texturas, utilizar textura homogénea para evitar atraganta-
mientos

* Tener cuidado con la temperatura de los alimentos, ya que no distinguen
entre frio o calor y pueden quemarse la boca

* Evitar los platos y manteles con disenos que podrian confundir y distraer a la
persona. Utilizar platos hondos. Debe haber contraste que identifique bien el
plato y el vaso. Servir los platos de comida por separado, uno por uno. Usar
tazas y vasos con asas de soporte y superficies no resbaladizas, para evitar
vertidos

* Los cubiertos deben ser sencillos, adaptados a las limitaciones. En fases
moderadas se les daran de uno en uno y posteriormente cuando no sepan
utilizar los cubiertos se les permitira comer con las manos o seran alimen-
tados por el cuidador

USO DEL INODORO E INCONTINENCIA

Pueden perder la nocion de cuando ir al bano, donde se encuentra el inodo-
ro o como usarlo. Estas reacciones no son deliberadas, ni las hace con mala
intencion. Tener en cuenta que con la supervision, se pierde uno de los aspec-
tos mas valiosos de la persona: la intimidad y se afecta el pudor.
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El uso del inodoro es un proceso que implica una serie de acciones que se pue-
den olvidar facilmente.

La incontinencia es comun entre las personas con E. de Alzheimer, especial-
mente en las ultimas etapas de la enfermedad. Hay que establecer horarios y
seguir el mismo orden de secuencias. Recordar la necesidad de orinar cada
2 horas y en momentos especiales: al levantarse, después de las comidas, al
acostarse, etc. Es aconsejable:

* Las ropas deben ser holgadas, anchas, comodas y faciles de quitar

¢ Indicar la situacion y acceso al cuarto de bano con dibujos indicativos en la
puerta colocados a la altura de los ojos

* Disminuir la ingesta de liquidos antes de acostarse

* Cuando utilizan panal, mantenerlo limpio y seco, para evitar riesgos de
infecciones o lesiones cutaneas

LENGUAJEY COMUNICACION

A medida que la enfermedad progresa, la comunicacion se hace mas dificil y
seria util:

* Asegurarse de que la persona oye y ve correctamente

* Saber escuchar y ser receptivos a cualquier intento que hagan de comuni-
carse

 Hablarles claro, despacio, a la altura de los ojos y lentamente
* Tocarles suavemente para advertirles de que queremos hablar con él
* Hacer gestos sencillos mientras hablamos

» Demostrarles carino, acariciandolos, es una buena manera de trasmitirles
seguridad

* Ser flexibles, adaptarnos a sus necesidades y ritmos
* Es importante hacerle participar en conversaciones que él pueda seguir

» Ante preguntas o explicaciones sin sentido, evitar la discusion. Es mejor
disuadirle y cambiar de tema o bien seguirle la corriente, pero sin anadir ele-
mentos que puedan confundirlo mas o estructurarle en su error

* Prestar atencion al lenguaje corporal del enfermo. Las personas que tienen
el habla deteriorada se comunican a través de formas no verbales

* Nunca se debe hacer:

» Discutir y dar ordenes. Recordar que esta enfermedad afecta a la memo-
ria y capacidad mental de pensar con logica
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» Decirle que es lo que no puede hacer. Es mejor decirles las cosa en posi-
tivo que en negativo

» Utilizar un tono paternalista o infantilizado, pues despertara sentimien-
tos de inutilidad, rabia y frustracion

EJERCICIO FISICO

Los enfermos de Alzheimer necesitan realizar actividad y ejercicio ya que les
proporciona sentido de participacion, bienestar, etc.. Se ha observado que
estas personas estan mas tranquilas cuando realizan ejercicio fisico. De esta
forma, las funciones motoras tardan mas en deteriorarse y también mejora
la calidad del sueno nocturno. El ejercicio fisico les sirve para eliminar ten-
siones.

Realizar actividades aparentemente simples, como tareas domésticas senci-
llas, levantarse de una silla, con o sin ayuda de los brazos una vez, o dos, etc.,
en el exterior, caminar, pasear, etc.. Si no puede caminar, hacer ejercicios en
cama o sillon, o incorporarse a grupos de gimnasia o fisioterapia preventiva.

En fases avanzadas de la EA, el cuidador principal, asesorado por los profesio-
nales, debe conocer las actividades a realizar y los riesgos a evitar. Siempre se
debe luchar por mantener todas las capacidades existentes e intentar mejorar
las que sean susceptibles de ello.

Si es capaz de moverse, se le estimulara a que lo haga, dandole la ayuda que
precise, pero sin suplir sus capacidades. Cuando esté encamado le estimulare-
mos a que colabore en los cambios posturales, asi como en su higiene y cam-
bios de ropa. Dandole 6rdenes sencillas, con frases cortas y claras. Le sentare-
mos siempre que se pueda, prolongando progresivamente el tiempo de sedes-
tacion.
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Plan de atencion y cuidados
en las demencias

CUIDADOS AL PACIENTE CON DEMENCIA (ENFERMEDAD DE
ALZHEIMER)

Las demencias en general y la enfermedad de Alzheimer en particular se
caracterizan por el deterioro progresivo de las facultades fisicas y mentales de
los pacientes, que conduce a una situacion de dependencia. Por ello, cuando
una persona padece la Enfermedad de Alzheimer (EA), toda la familia sufre la
enfermedad en mayor o menor medida. El cuidado pasa a ser una tarea dificil
que supone esfuerzo y dedicacion casi permanente y que obliga a renunciar
a la forma de vida previa. Los desafios son constantes en la medida en que el
cuidador tiene que enfrentarse a los cambios en el nivel de capacidad y en los
nuevos patrones de conducta del enfermo. Las investigaciones han demostra-
do que los cuidadores frecuentemente presentan mayor riesgo de sufrir depre-
sion y otras enfermedades, sobre todo si no reciben un apoyo adecuado de la
familia, los amigos y la comunidad.

Por otro lado, cuidar de otro también puede ser una experiencia enriquece-
dora en la que se descubren capacidades, actitudes, sentimientos desconoci-
dos en el cuidador antes de desarrollar la tarea del cuidado. La dedicacion, el
amor y el afecto que ofrece la familia hacen que ésta sea imprescindible en
la tarea de cuidado e insustituibles por cualquier otro dispositivo asistencial.
La familia es la principal fuente de apoyo a los enfermos con algiin grado de
dependencia.

Uno de los mayores problemas que enfrentan las personas dedicadas a estos

cuidados es el comportamiento dificil de los mayores a los que estan atendien-
do. Actividades basicas de la vida diaria tales como banarse, vestirse o comer
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asi como la comunicacion, frecuentemente se convierten en tareas dificiles
de manejar tanto para la persona con la EA como para quien la atiende. Pla-
near las actividades del dia, puede facilitar el trabajo de las personas que se
dedican a estos cuidados.

Existen estrategias que favorecen estos cuidados, sobre todo para el manejo
de conductas dificiles y situaciones estresantes.

Los cuidadores se enfrentan por tanto a una responsabilidad, el CUIDAR, en
la que a veces se encuentran sin formacion, ni conocimientos que les dificul-
ta aun mas la dificil tarea, apareciendo sentimientos de impotencia, culpabi-
lidad, soledad, angustia, preocupacion y desesperanza.

Como consecuencia de la pérdida de memoria, falta de concentracion y de
atencion, van a existir dificultades para seguir las indicaciones para la reali-
zacion de actividades de la vida diaria. En este sentido, establecer una rutina
diaria de ejercicios y actividades pueden ayudar al demente, a retener su pro-
pio sentido positivo, asi como ofrecerle un sentido de participacion, cumpli-
miento y bienestar dentro del hogar.

Es preciso seguir unas pautas que faciliten la realizacion de estas activi-
dades:

* Estructurar las actividades: es importante estructurar y llevar a cabo una
rutina diaria y ensenar a que estas se desarrollen con una actitud positiva.

* Orientar y supervisar: orientar y supervisar las actividades que realiza, le
dara al paciente un sentido de cumplimiento y satisfaccion.

* Buscar lo agradable: actividades agradables en el pasado (tomar café, leer el
periodico) las vivira como satisfactoria, placentera, familiar y disfrutara con
ellas.

* Ser flexible: nada mas importante como adaptarse al nivel de habilidad de la
persona para encontrar la razon de sus acciones.

* Ser realista: lo mas importante no es llenar cada minuto del dia con activi-
dades. Debido a la reduccion de su concentracion, el demente, requiere un
balance entre las actividades y el descanso, es decir, mas cambios en las acti-
vidades y pausas frecuentes para descansar.

* Relacionar las actividades con la vida del trabajo: las actividades que se rela-
cionan a una ocupacion anterior son las mas faciles, seguras y agradables.
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* Ofrecer seguridad: ante situaciones de confusion y angustia es importante
ayudarle a sentirse mas relajado y menos alborotado, creando un ambiente de
seguridad y comodidad. El deterioro cognitivo en las fases mas severas impide
comprender el significado de muchas acciones y comportamientos, situacion
que hay que tener en cuenta para modificar estrategias de abordaje.

* Enfocar los cuidados en la prevencion, no en la ensenanza: es importante
ensenarle a hacer actividades, a la vez que se lleva a cabo una accién preven-
tiva.

* Demostrar paciencia y tranquilidad: tanto en la acciéon del cuidador como
en la de esperar la respuesta del paciente. Muchos accidentes y/o trastornos
del comportamiento aparecen ante la falta de tranquilidad de la persona que
ayuda.

« Simplificar las rutinas: la gran mayoria de accidentes ocurren en el area de
cuidado personal como al vestirse, banarse, ir al bano o comer. Se pueden
evitar esos incidentes reduciendo los procedimientos complicados y guian-
do a la persona a través de un proceso paso por paso. Es importante permitir
suficiente tiempo para que la persona que sufre deterioro complete cada una
de las tareas.

CUIDADOS EN ACTIVIDADES BASICAS DE LA VIDA DIARIA

ASEO PERSONAL

La persona con la EA puede olvidarse de las tareas relacionadas con la higie-
ne, considerarlo no necesario o haberse olvidado de como hacerlo. En esta
situacion el respeto a la dignidad de la persona al ofrecerle ayuda se convierte
en una obligacion del cuidador. En cualquier fase de la enfermedad, una bue-
na higiene y una buena imagen le haran sentirse mejor. Es importante seguir
unos minimos consejos en el momento de realizar la higiene personal:

» Adaptarse a las necesidades, rutinas y preferencias de la persona: si la per-
sona esta acostumbrada a tomar un bano en la manana o en la noche, tratar
de mantener esa rutina. Respetar la preferencia en cuanto al sexo del cuida-
dor que realiza el acto del bano.

* Preparar el cuarto de bano con anticipacion: mantener el bano caliente y
confortable. Tener todo lo necesario preparado a tiempo, facilita y agiliza la
tarea.
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¢ Informar a la persona de la accion: ser directivo y guiar a la persona cuando
se bane, asee, etc. Usar frases como: “Tu bano esta listo” enfocara al pacien-
te al acto del bano. Si existe resistencia a la idea de banarse la distraccion por
unos momentos puede ser adecuada intentandolo posteriormente de nuevo.
Es importante favorecer la participacion tanto como sea posible, fomentar
las capacidades que conservan de forma que se lave, peine o afeite solo, tan-
to tiempo como sea posible. No actuar con prisas, dejar el tiempo necesario.
Explicar los pasos a seguir guiando con un poco de ayuda.

* Seguridad en el bano : siempre se debe comprobar la temperatura del agua.
Nunca se debe dejar a un paciente solo en el bano.

 Limpieza de la Boca: lengua, dientes y dentadura. Debe realizarse siempre
después de cada comida y antes de ir a dormir. Retirar las protesis.

ALIMENTACION Y NUTRICION

La Enfermedad de Alzheimer y las demencias en general, se acompanan de
pérdida de peso y constituyen un factor de riesgo de Malnutriciéon. La pérdi-
da de peso puede ocurrir tan precozmente, que a veces precede al diagnostico
(Alois Alzheimer descubre la enfermedad enumerando como primer sintoma
la pérdida de peso).

Los pacientes con enfermedad de Alzheimer tienden a comer menos, cuando
por el contrario, requieren una alimentacion de alta calidad, para cubrir sus
necesidades energéticas, que a menudo se incrementan al progresar la enfer-
medad.

En los primeros estadios, el deterioro de la memoria y el juicio puede interfe-
rir con la compra, almacenamiento y cocinado de la comida. Los miembros
de la familia a menudo atn no reconocen éstos cambios tempranos y sutiles
en el comportamiento y pueden no ser conscientes que la persona con E. de
Alzheimer, no esta comiendo de forma regular y saludable. Aparecen difi-
cultades para oler y saborear la comida e incluso discriminar una comida de
otra. El hecho de no disfrutar de las comidas, hace que éstos enfermos empie-
cen a disminuir la ingesta.

Al progresar la enfermedad, las personas se muestran agitadas e intranqui-
las, pudiendo deambular durante largos periodos de tiempo. Este incremento
de actividad, supone un incremento de sus necesidades energéticas, que pue-
de llegar a 1600 Kilocalorias/dia (Kcal./dia).
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En los estadios mas avanzados de la enfermedad, el paciente puede no reco-
nocer las comidas familiares, algunos simplemente se nieguen a comer y muy
frecuentemente apareceran trastornos de la deglucion inherentes a la propia
enfermedad.

Los cuidadores principales deben prestar especial atencion a los potenciales
problemas nutricionales que puedan aparecer, ya que con el paso del tiem-
po vy la progresion de la enfermedad, estos enfermos pierden una cantidad de
peso significativa, pudiendo llegar a sufrir deficiencias vitaminicas de mine-
rales y proteinas o llegando a estar severamente malnutridos.

La malnutricion hace a las personas con enfermedad de Alzheimer mas sus-
ceptibles atin de padecer infecciones, neumonias y otra serie de problemas
de salud.

Ademas los dementes a medida que progresa el deterioro, suelen presentar
alteraciones de la conducta alimentaria:

» La depresion o ansiedad produce una disminucion en el apetito y rechazo
a los alimentos.

» La pérdida de memoria les hace descuidados con los horarios de las comi-
das, olvidan las tomas o las repiten.

» La falta de atencion hace que se fatiguen y no lleguen a completar cada
comida.

» La disminucion en la capacidad de realizacion de movimientos (apraxia)
hace que sean incapaces de utilizar correctamente los cubiertos u objetos,
asi como también puede alterar los procesos de masticacion y deglucion.

» El no reconocer objetos (agnosia) y la no percepcion visual de éstos les
impediran identificar alimentos.

» Cambio en el olfato y gusto con disminucion de la salivacion alteran la
percepcion de los sabores y hacen que aparezca un rechazo a ingerir ali-
mentos.

» El vagabundeo hace que se deba aumentar la ingesta diaria en 600-1600
Kcal./dia.

» Enlos ultimos estadios, los trastornos de masticacion y las alteraciones en la
deglucion dificultan la toma de alimentos, por la disfagia orofaringea, lo que
favorece la malnutricion y aumenta el riesgo de neumonias por aspiracion.

» En otras ocasiones presentan una bulimia desmesurada.
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En las primeras fases es importante que el paciente contintie realizando las
compras de los alimentos y elaborando las comidas siempre con supervi-
sion, favoreciendo asi la actividad fisica, a la vez que le ayudara a estimular
la memoria.

CONSE]JOS PARA EL ACTO DE COMER

» Comprobar la temperatura de los alimentos: los dementes no son capaces de
discriminar entre frio y calor.

* En las ultimas fases de la enfermedad, para prevenir atragantamientos, se
deben utilizar alimentos triturados, con textura uniforme. La ingesta de
liquidos se debe realizar en forma de gelatinas y solidos triturados con espe-
santes.

* El control del peso, adquiere una importancia extrema, ya que las necesida-
des energéticas se incrementan con la progresion de la enfermedad.

VESTIDO

El acto de vestirse supone un reto para los pacientes con Enfermedad de
Alzheimer. Ya ha quedado expuesto en otra seccion de esta monografia.

ELIMINACION

Con el progreso de la enfermedad, muchas personas empiezan a experimen-
tar incontinencia, urinaria y/o fecal. Es una situacion que puede ser muy per-
turbadora para el enfermo y muy dificil para quien lo cuida. Algunas veces la
incontinencia es causada por una enfermedad fisica, por lo que se debe des-
cartar una patologia anadida. Este sindrome es frecuente sobre todo en las
ultimas etapas de la enfermedad y constituye un indicador de institucionali-
zacion.

Es importante identificar cuando tienen necesidad de acudir al bafo, ya que
en muchas ocasiones ellos no saben expresar esa urgencia. Para el paciente,
los episodios de incontinencia, son vergonzosos por lo que es importante evi-
tar culpar, enfadarse o reganarle. Cuando la persona logra con éxito contro-
lar episodios, es importante felicitarle para motivarle y brindar confianza.

Adelantarse a la necesidad, evita situaciones desagradables, por ello se debe

establecer una rutina de eliminacion: al levantarse, antes de cada comida,
antes de ir a dormir y a intervalos durante el resto del dia (cada 2-3 horas).
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Identificar el bano (con dibujos e iluminacion) y eliminar obstaculos que difi-
culten el acceso al bano, ayudan a la independencia del paciente.

Simplificar las prendas de vestir con ropas que sean faciles de quitar, poner
y lavarse como los pantalones y sudaderas con elasticos en la cintura y sin
botones.

Para ayudar a controlar la incontinencia durante la noche, se debe limitar
la ingesta de liquidos después de la cena. En las tardes/noches disminuir las
bebidas como refrescos, café o té. La conducta del cuidador, sera de afrontar
el problema, controlar la angustia que la incontinencia produce y dar con-
fianza al mayor dependiente.

El uso de absorbentes, debe reservarse para las fases en las que han fraca-
sado los consejos anteriores. El uso prematuro, les hace perder dignidad
y autoestima. En las primeras fases en las que se usan absorbentes, debe-
mos seguir manteniendo los programas de reeducacion, anticipacion, etc.,
dejando el absorbente tan soélo para aquellos episodios que no han podido
ser controlados.

TRASTORNOS DEL SUENO

En ocasiones, estos pacientes muestran sintomas de lo que se denomina
inversion de la pauta del sueno (despiertos la mayor parte de la noche y dor-
midos durante el dia). Este trastorno se une a la desorientacion general del
paciente sobre todo la temporal que provoca que la persona se despierte sin
tener conciencia de la hora y el lugar donde se encuentra.

Son muchos los motivos que originan esta alteracion, desde cambios de medi-
cacion, modificaciones en el ambiente, la propia enfermedad, las manifesta-
ciones depresivas o al tipo de vida que lleve el enfermo.

El paciente suele dormir mal por las noches en todas las fases de la enfer-
medad, siendo este uno de los problemas que mas desazon causa a los cui-
dadores.

La recuperacion de un adecuado patrén de sueno nocturno es una tarea difi-
cil y generalmente con poco éxito; no obstante se deben poner en marcha las
siguientes acciones:

* Hacerle sentir que siempre habra alguien a su lado para acompanarle y ayu-
darle.
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* Procurar que tenga debidamente satisfechas el resto de sus necesidades
basicas: alimentacion, eliminacion, higiene, vestido, comunicacion, entrete-
nimiento, etc.. Intentar que se acueste limpio, agradablemente cansado, sin
hambre, con ropa comoda y adecuada, en una cama confortable, rodeado de
un ambiente sin factores distorsionantes, etc.

* Realizar cada dia higiene del sueno, haciendo del momento de dormir un
rito rutinario: misma hora, igual proceso, etc.

* Procurar un ambiente que invite al descanso: musica tranquilizante, relaja-
cion, leerle un rato, contarle o dejarle que te cuente alguna historia, etc.

* Hacer que permanezca en la cama siempre el mismo tiempo aunque no esté
durmiendo y establecer también una rutina para que se levante.

* Evitar periodos de dormir durante el dia de mas de 30 minutos

* Si se levanta desorientado a media noche y decide la realizacion de un acti-
vidad que no son propias ni del lugar ni de la hora (hacer la maleta para irse
a su casa, irse a la cocina a comer, vestirse para salir, etc.) no intentar razo-
nar acerca de lo inadecuado de su proceder, entretenerlo con alguna otra
actividad e intentar la vuelva a la cama. Si permanece el empeno dejar hacer
y controlar a distancia, asi como extremar las medidas de seguridad: cerrojos
en puertas y ventanas, rejas en sitios peligrosos, etc. En estas circunstancias
mantener la tranquilidad.

* A la hora de dormir demostrar seguridad y afectividad.

* En relacion a la alimentacion, procurar cenas ligeras, evitar bebidas exci-
tantes.

« Evitar las barreras arquitectonicas que pudieran generar accidentes si se
levanta por la noche. Procurar un ambiente confortable en la habitacion.

TRASTORNOS DEL COMPORTAMIENTO

Los mas frecuentes son la agresividad, repeticion de palabras y acciones, alu-
cinaciones, apatia, inactividad, delirios, vagabundeos etc. Este tipo de mani-
festaciones siempre deben interpretarse como sintomas propios de la enfer-
medad. Constituyen la principal fuente de sobrecarga para los cuidadores y
son la causa mas frecuente de institucionalizacion precoz, con el consiguien-
te impacto emocional para los familiares y socio-econémico. Es importante
resaltar que la evaluacion detallada y minuciosa de cada uno de los sinto-
mas permitira siempre una orientacion terapéutica mas especifica y eficaz.
El primer paso consiste en la informacion adecuada y completa al cuidador
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y formarlo en la aplicacion de estrategias diversas con las que poder afrontar
y paliar las repercusiones de los trastornos de conducta y sintomas psicolo-
gicos.

* Tener en cuenta que estos trastornos no se realizan de forma intencionada
y que en ocasiones las técnicas de modificacion de conducta, si se realizan de
forma sistematica, consiguen disminuir estas alteraciones.

* En todos los casos las pautas a seguir para conseguir disminuir estos sinto-
mas estaran enfocadas a tranquilizar al paciente y desviar la atencion a otras
tareas.

* Lo mas importante es nunca reganar ni gritar y hablar con tono de voz tran-
quilo.

« Evitar las situaciones que generan dichas alteraciones e intentar mantener
las rutinas y las actividades diarias.

« Utilizar medidas de seguridad y proteccion que eviten los riesgos de padecer
accidentes.

* La actividad fisica regular controlada, ayudara a disminuir los trastornos
del comportamiento.

* Consultar con el médico ante la persistencia de los sintomas.
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Asistencia emocional y afectiva

Existen determinadas dificultades a la hora de establecer el diagnostico de
demencia (como lo demuestran la cantidad de tests y escalas disefiados a tal
efecto), asi como de cuantificar a los afectados, pero lo que parece innegable
es que en cualquier sindrome demencial la afectividad termina viéndose alte-
rada.

Al abordar el manejo del paciente demenciado hemos de plantearnos necesa-
riamente las carencias emocionales y las demandas espirituales que todo ser
humano experimenta a lo largo de su trayectoria vital.

Contemplando al paciente como un ser corporal, animico y espiritual, los
encargados de su cuidado, ya sean profesionales o familiares, han de asu-
mir una realidad basica en la instauracion de la demencia como patologia y
es la de que mientras las capacidades cognoscitivas se ven progresivamente
mermadas, las emocionales no son anuladas. Al contrario, las consecuencias
del deterioro intelectual y fisico que llevan aparejadas las dmencias, gene-
ran en los enfermos que las padecen manifestaciones emocionales diversas y
muchas veces aparentemente contradictorias. Si a esto anniadimos la circuns-
tancia de que la mayoria de estos pacientes son ancianos (mayores de 70
anos), con un desgaste biologico y una incidencia importante de patologias
asociadas, tendremos una aproximacion al perfil del paciente susceptible de
nuestros cuidados. De este modo, podremos establecer estandares de calidad
validos y realistas.

Partiremos, por tanto, de una vision integral de la persona y, lejos de recono-
cer a un ser demenciado, invadido por la patologia neurodegenerativa, que
necesita ser asistido exclusivamente en sus necesidades fisiologicas y quejas
somaticas, tendremos en cuenta al ser humano afectado por la demencia, que
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esta en su derecho de ser atendido, lo que pasa por un entendimiento previo y
un conocimiento profundo de su persona y de su entorno familiar.

Abordar estos aspectos desde el principio de la enfermedad es fundamental,
ya que en los primeros estadios es donde existe una conciencia, plena o episo-
dica, de las pérdidas a las que se enfrentan. El anciano es una “suma de viven-
cias” y las experiencias pasadas dificultaran o ayudaran, en mayor o menor
medida, a la forma de enfrentarse al deterioro (“el ser humano es dolorosa-
mente envidioso de si mismo, de lo que ha tenido, de lo que ha sido”). Desde
el punto de vista de la psicopatologia geriatrica se considera que el envejecer
requiere una reorganizacion, que se consigue sobre la base de reorganiza-
ciones anteriores y en funcion de los medios actuales. Es por tanto, labor del
cuidador, trabajador social y profesionales sanitarios..., recabar informacion
sobre el pasado del paciente, su actividad laboral, lugar donde vivio, ntacleo
familiar, costumbres, creencias,..., que nos ayuden a entenderle y a conectar,
especialmente cuando la comunicacion verbal y ortodoxa ya no sea posible.
Tengamos en cuenta el estado clinico, pero busquemos, dentro de la patolo-
gia, a la persona.

Las reacciones mas comunes, desde el punto de vista psiquico, que una perso-
na con demencia puede experimentar, pasan por estados depresivos (tristeza,
labilidad emocional, inmovilismo, aislamiento, ansiedad, agitacion...), nega-
ciones (no aceptacion de la realidad, que a veces conlleva conductas de ries-
go como intentos autoliticos, exposiciones irresponsables, llamadas de aten-
cion y busquedas inadecuadas de apoyos). Si conocemos al paciente podre-
mos anticipar determinadas reacciones, trabajar para que su impacto sea el
minimo posible, prevenir ciertos deterioros y apoyar animicamente, cuando
las pérdidas sean irremediables.

“Trabajar las pérdidas para obtener ganancias” es un lema realista de cara
al cuidado de un enfermo de Alzheimer. Para ello podriamos establecer unos
principios basicos a tener en cuenta en cualquier intervencion con estos
pacientes:

COMUNICACION

Es esencial estimular la comunicacion, ya que, junto a la actividad, son las
dos fuentes principales de vida, en cuanto a la interaccion con los demas se
refiere. Debemos acercarnos estableciendo un “movimiento” de nosotros,
como cuidadores, hacia ellos. Y escuchar, lo que dara lugar a que ese movi-
miento pueda invertirse (de ellos hacia nosotros). Recibiremos sus deman-
das afectivas y espirituales con la misma atenciéon que sus quejas somaticas,
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teniendo en cuenta que, muchas veces, la solucion a las primeras hace des-
cender notablemente estas ultimas.

La comunicacion, pasa por buscar los cauces adecuados, que normalmente
en el paciente demenciado no seran los habituales (la palabra) o sufriran dis-
torsiones. Saber distinguir el semblante de “facies acartonada” por hipertonia
muscular, tipico de la demencia en fase avanzada, de la expresion de tristeza
supone un conocimiento individualizado y profundo del paciente por parte
del cuidador y/o familiares, siempre deseable.

El contacto fisico, la escucha, la risa y las actividades ocupacionales, son acti-
tudes que hacen disminuir la sensacion de abandono e impotencia y elevan
el umbral de percepcion del dolor. Debemos paliar la imposibilidad del demen-
ciado de interaccionar con el medio, de realizar actividades con un propésito
determinado. Hablar con “tacto”, o coger una mano, son formas de estable-
cer una comunicacion que genere respuestas. Para ello debemos dirigirnos
al paciente con explicaciones sencillas y claras, en un tono tranquilizador,
dando a entender que esperamos ser comprendidos. Evitaremos las prisas al
expresarnos y al querer obtener una respuesta, ya que la comunicacion des-
embocara en errores, con el consiguiente sentimiento de fracaso.

RESPETO

El deterioro de la imagen fisica y la conciencia de las pérdidas paulatinas de
habilidades y facultades son causa directa de actitudes apaticas, manifesta-
ciones depresivas y mecanismos de defensa que agudizan muchas veces la
desconexion con la realidad circundante que la demencia en si lleva apare-
jada. Cuando una persona pasa a ser dependiente de sus cuidadores, estos
adquieren la responsabilidad de velar por la integridad del paciente como ser
humano, en todas sus vertientes. Hemos de procurar mantener su dignidad
de cara a los demas y a él mismo (exhibicionismo, gritos, labilidad emocional,
incontinencias,...), respetar sus peculiaridades, aprovechar sus habilidades y
tratarlo como un ser con personalidad propia. Mientras existe vida, lo que nos
hace humanos y nos da dignidad, es mantener un proyecto vital. Por tanto,
facilitaremos ocupaciones ttiles y con sentido en su trayectoria, sin limitarse
“meramente a entretenerlo”, asignando rutinas fijas que ayuden a dar sensa-
cion de familiaridad y seguridad. Hemos de tener en cuenta que las alteracio-
nes afectan a varias areas cognitivas, pero de forma paulatina, sobre todo en
las primeras etapas, por lo que intentaremos preservar habilidades y minimi-
zar pérdidas. Siempre que sea posible, animaremos al autocuidado y a la con-
servacion de la independencia. Con el conocimiento previo adquirido de sus
preferencias, orientaciones religiosas y culturales y de sus gustos, fomenta-
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remos el que los siga practicando, en la medida de sus posibilidades (aunque
no pueda rezar, puede sentirse confortado al visitar un templo,...). Es esencial
tener en cuenta la intimidad, que pasa por una vigilancia de sus actitudes
en forma de “alerta pasiva”, es decir, velar por su integridad fisica y preser-
var su imagen publica y su autoestima, pero sin censurar comportamientos.
Asi mismo, evitaremos el trato de tono paternalista y tutelar, no confundir la
ternura con actitudes orientadas a la infancia. Actuar con la idea de lograr
que una persona no auténoma siga siendo considerada como un ser humano
independiente y inico en si mismo.

COMPANIA

La demencia tiende a aislar al que la padece, confindndole a un estado de
soledad interna dificil de franquear muchas veces. La actitud que los cuidado-
res tomen respecto al enfermo puede prevenir este sentimiento en gran medi-
da. Discutir, preguntar o saludar son formulas de interrelacion con nuestro
entorno que debemos seguir practicando con la persona demenciada y para
las cuales no se necesita un momento concreto, sino que debe ser una actitud.
Fomentar la confianza, es dejar un canal de comunicacion siempre abierto
(que cuenten con nosotros para que nos puedan contar, demandar,...). Y por
ultimo, ofrecer consuelo, como paliativo de la soledad instaurada, pues atin
cuando no la podamos evitar si la podemos aliviar.

Se dice que el sublimar recuerdos gratificantes (de la nifnez, especialmente)
permite afrontar las dificultades de la vida, incluidas las mas tardias. Es reco-
mendable la terapia de reminiscencia, con el repaso de vivencias agradables
junto al paciente, ya sean habladas o apoyadas en objetos, fotografias, musi-
ca, etc.. Las posibilidades de contacto que la evocacion provoca en la mente
de la persona nos acerca a un trato mas humanizado y, por tanto, mas com-
pleto. De este modo, lo que aparece como sintoma (rememorar el pasado)
puede ser como un instrumento paliativo y reconfortante dentro del esquema
sentimental del paciente, que se parapeta en recuerdos (“las batallitas”) como
“anestésico” ante la realidad del presente. Porque, como ha sido dicho: “Los
hombres no somos cuentas, sino cuentos”

Lo expuesto hasta ahora, forma parte de una vision paliativa e integral del
manejo del paciente afectado por la demencia. En un intento de concrecion
senalaremos algunas estrategias basicas en el abordaje emocional y conduc-
tual de este tipo de enfermos, segiin sea su incidencia en las distintas fases del
sindrome, lo que puede orientar a los cuidadores y equipo asistencial.

Las manifestaciones comportamentales en la primera fase de una demencia
son de vital importancia para el cuidador y participantes en el plan de cui-
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dados, pues el nivel de conciencia suele estar atin preservado, con lo cual el
paciente es consciente de poder dejar de serlo (miedo a “perder la cabeza”,
percibido como una amenaza real y no como un “fantasma” de la vejez). Este
pensamiento puede convertirse en perseverante y obsesivo, manifestandose
de las siguientes formas:

Irritabilidad: ante la incomprension de lo que acontece e ira por un futuro
temido, que “se nos va de las manos”, la demencia arrebata el control de los
actos.

Labilidad emocional: las alteraciones de la personalidad no se instauran de
forma brusca, pero si insidiosa e irreversiblemente. Ademas incide un sinto-
ma importante por lo que tiene de perturbador en el comportamiento del indi-
viduo, como lo es la alteracion del patron vigilia-sueno, presente en la mitad
de las demencias.

Estado depresivo: en consonancia directa con los sentimientos descritos
anteriormente. Asusta degenerar, a lo que se anade un sentimiento de cul-
pa, en muchos casos (“soy una carga, estorbo, genero costes mientras no
produzco y en breve necesitaré ser atendido en lo mas basico, renunciando,
ademas a mi autonomia y privacidad”). S6lo una actitud cercana, que esta-
blezca una sélida confianza en el cuidador principal de cara al incierto futu-
ro que la demencia esboza en la mente del paciente, puede sentar las bases de
una existencia digna en las etapas siguientes. La compania es fundamental y
en esta fase el beneficio del repaso existencial puede crear lazos relacionales
entre cuidador y paciente, ademas de aportarnos datos sobre su anterior eta-
pa vital activa y en plenitud de facultades.

La primera fase también conlleva sentimientos de apatia y desinterés por las
actividades cotidianas. La promocion del autocuidado, las terapias de remo-
tivacion hacia el entorno, retorno a la realidad y resocializacion estan indi-
cadas en esta etapa de la demencia (recordar la fecha actual, la estacion del
ano, las fiestas a celebrar proximamente,...). Los primeros fallos memoristi-
cos hacen referencia a la memoria de fijacion o reciente, por lo que hay que
reorientar los rituales de la vida cotidiana hacia técnicas que no necesiten del
recordatorio de actos o sucesos (carteles e iconos que indiquen el lugar de los
objetos basicos o las tareas a realizar en cada momento de la jornada).

La fase intermedia afectara a capacidades intelectuales relacionadas con
el lenguaje, la escritura, la lectura y el calculo. Las dificultades de comuni-
cacion obligaran a replantearnos nuevos cauces de expresion (tanto en la
recepcion de las demandas del paciente como en la emision de mensajes de
apoyo y consuelo). Es importante que los cuidadores puedan descansar y tur-
narse, pero debe quedar siempre reflejada la informacion util para el mane-
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jo del enfermo, que en el plano afectivo pasara por conocer sus necesidades,
gustos, manias, creencias,... Este conocimiento previo y extenso de la perso-
nalidad del demenciado nos puede ayudar a cubrir demandas no explicitadas
verbalmente (si sabemos aquello que le gustaba hacer, escuchar, sentir,...
¢por qué hemos de pensar que ahora ya no le gustaria?).

En la fase severa y terminal nos centraremos en la preservacion de la dig-
nidad y la imagen publica del enfermo. Los trastornos motores llevan a la
inmovilizacion, el descontrol de esfinteres... Asi mismo los trastornos afasicos
y agnosicos ocasionaran lenguaje ininteligible y/o mutismo. Las conductas
se ven seriamente alteradas (desinhibicion sexual, gritos,...) y la demencia
severa reclama del cuidador un continuo esfuerzo por mantener la dignidad
y el confort del paciente, totalmente dependiente en la mayoria de los casos.
Consignas como la de no presuponer lo que le ocurre o siente el enfermo, sin
indagar antes en las motivaciones que pueda tener para adoptar determina-
dos comportamientos (sean o no racionales) son éticamente exigibles al cui-
dador. Pondremos en juego nuestra capacidad para mostrarnos sensibles
ante la enorme soledad de la demencia severa, procurando tener algin deta-
lle diario que nos devuelva la vision humanizada del enfermo (cambiando la
orientacion del sillon hacia otra perspectiva, como la ventana, la mesa fami-
liar; ofreciendo un postre distinto...). Esta comprobado que estos gestos son
tan importantes para el paciente como para el cuidador, pero quizas, a estas
alturas de la evolucion de la demencia, mas necesarios terapéuticamente
para este ultimo, ya que si perdemos la perspectiva de ser emocional y espi-
ritual, respecto de la persona que cuidamos, corremos el riesgo de infravalo-
rar nuestras propias capacidades y pasar a convertirnos en meros asistentes.
Por ello, no debemos olvidar las manifestaciones emocionales que el cuidador
principal ha de afrontar a lo largo del trato con el paciente demenciado.

Resenamos este punto porque no puede plantearse un cuidado tan abultado
en carga fisica y emocional como lo es el dedicado a la persona con demencia
sin ser conscientes del coste emocional que lleva implicito y que, tarde o tem-
prano, se pondra de manifiesto en las relaciones enfermo-cuidador-entorno.
Es normal la existencia de dificultades a la hora de manejar los sentimientos
que el paciente genera en el cuidador principal a lo largo de la enfermedad
(negacion, culpa, odio, tristeza, rabia, compasion, agotamiento, sensacion de
embotamiento emocional...).

No siempre se entienden las demandas del enfermo y la dedicacion a este
no es reconocida ni valorada. El cuidador puede verse desbordado y sentirse
ineficaz. De hecho, en nuestro pais actualmente el déficit de carino en nume-
rosos hogares causa depresiones y conflictivas convivencias entre ancianos
discapacitados y sus parientes, segiin recogen recientes investigaciones. Por
ello es imprescindible buscar apoyos adecuados, tanto en el ambito familiar
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como en los dispositivos externos. Y sobre todo, establecer un plan de cuida-
dos preventivo respecto a la salud fisica y mental del cuidador, dado que este
sera durante mucho tiempo el soporte emocional y afectivo del enfermo.

“Quizas, lo que en ultima instancia dio sentido a los cuidados, no fue tanto
la cantidad de los mismos, como el haber tenido la certeza de que fueron los
adecuados”.

ASPECTOS BIOETICOS EN EL MANEJO DE LAS DEMENCIAS

La bioética es la disciplina que estudia la conducta humana en el area de las
ciencias de la vida y el cuidado de la salud, integrando aspectos de otras dis-
ciplinas tales como filosofia, derecho, medicina, antropologia y ética (valores
y creencias).

Cualquier acto o proceso en el ambito de la atencion sanitaria o social, vie-
ne determinado por los grandes principios rectores de la Bioética, dentro de
éstos, encontramos los llamados principios de la ética de minimos o exigibles
en todas las actuaciones que son:

1.- NOMALEFICENCIA: ninguna intervencion puede llevarse a cabo para
originar algun perjuicio, mal, dano o sufrimiento al paciente.

2.- EQUIDAD O JUSTICIA:derecho a una oferta equitativa de los recursos.
Los principios de la ética de maximos o deseables son:

3.- BENEFICENCIA: cualquier intervencion se lleva a cabo para beneficiar
siempre al paciente.

4.- AUTONOMIA O CAPACIDAD DECISORIA: reconoce el derecho de toda
persona a decidir libremente sobre su vida y salud, respetando su volun-
tad, valores y creencias sobre su vida y salud. El paciente se convierte en el
rector de todas las intervenciones sobre él. Este, consentira o no, la inter-
vencion propuesta.

De todos estos principios, el de Autonomia o Capacidad Decisoria del Indi-

viduo, prevalece sobre los demas y es por el que deben regirse todas las actua-
ciones.
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Ahora bien, poco hemos de profundizar, para llegar a la conclusion que en
los dementes, a medida que va evolucionando la enfermedad, va mermando-
se progresivamente su autonomia decisoria, quedando pues a expensas de las
decisiones que segundas o terceras personas han de tomar por él. En el cur-
so de la enfermedad, llega un momento en el que las intervenciones y actos
sobre los mismos, pueden ignorarse, omitirse, o bien optar por otras lejanas
a sus preferencias. Es aqui donde entra en juego uno de los principios basicos
en la atencion a estos pacientes, que es el de la Proteccion y el Amparo de sus
Derechos. En definitiva lo que se pretende es regular las actuaciones sobre las
personas que no tienen capacidad de autogobierno sobre si mismas. Existen
diferentes situaciones en intima conexion con principios juridicos. Vamos a
ver las que mas comunmente afectan a los dementes:

INCAPACITACION

Estado civil, que se declara Judicialmente, cuando una persona pierde su
capacidad de autogobierno. Con ella lo que se limita o restringe es la capaci-
dad de maniobrar de éste, para Protegerle y Ofrecerle las Maximas Garantias,
sometiéndolo a la Tutela de otro, que ha sido elegido como tutor.

Segun el articulo 200 del Codigo Civil, seran susceptibles de ser incapacitadas
todas aquellas personas que presenten un defecto 6 enfermedad fisica 6 psi-
quica, persistente, y que les impida gobernarse por si mismos.

La incapacitacion ha de efectuarse judicialmente, para ello ha de ser soli-
citada o promovida. Pueden promover la incapacitacion, los familiares del
demente, si éstos no lo hacen, o bien careciese de ellos, esta facultada para
comunicarlo al Ministerio Fiscal, cualquier otra persona que tenga conoci-
miento de la situacion. Por altimo, se encuentran obligados a comunicarlo al
Ministerio Fiscal cualquier funcionario que lo conozca.

Es importante resenar que las incapacitaciones promovidas por el Ministerio
Fiscal son gratuitas, aunque generalmente lentas (9-12 meses); mientras que
las que promueve la familia directamente, llevan unas costas, pero son mas
agiles (4-6 meses). Dada la demora de la incapacitacion definitiva, mientras
se lleva a cabo, pueden solicitarse medidas cautelares de proteccion.

En el caso de las demencias, al tratarse de enfermedades irreversibles y pro-
gresivas, no tiene sentido la remocion o reintegracion de la capacidad. Ahora
bien, conviene saber que en otras enfermedades, especialmente de la esfera
psiquica, la incapacidad no tiene por qué ser definitiva.
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INTERNAMIENTO INVOLUNTARIO

Se denomina como tal, a aquél en el que la persona sobre la que tiene lugar,
no tiene capacidad para tomar la decision. Cuando se produce en un demen-
te, hemos de considerar que estamos privando a la persona de la libertad, que
es uno de los derechos fundamentales.

A estos efectos, existe legislacion especifica, el Codigo Civil determina que
para proceder al internamiento de una persona que no pueda decidirlo por si
mismo (incluye también a los que estan tutelados previamente), se precisa de
la autorizacion judicial. Si por razones de urgencia, hubiese de procederse al
internamiento, éste, debera ser comunicado con la mayor prontitud al juez, y
siempre, en cualquier caso antes de las primeras 24 horas.

Semestralmente se revisara el caso, comunicando al juez mediante informe
meédico, si persisten o no las causas que dieron lugar al inicio del interna-
miento involuntario.

En cuanto al ingreso en Centros Residenciales, conviene aclarar que los Direc-
tores de las Residencias, se convierten en guardadores de hecho, debiendo
comunicar al Juez el ingreso en la Residencia, y procediendo a continuacion
a la comunicacion al Ministerio Fiscal del ingreso de un presunto incapaz.

MALTRATO

El maltrato a las personas mayores es mas frecuente de lo que inicialmente
pudiera parecer. Es evidente que cuando nos referimos al mismo, no nos refe-
rimos al maltrato por accion; sino por el contrario, al maltrato por omision,
por falta del deber de atencion, socorro, ayuda, etc.. El maltrato puede ser fisi-
co, pero sobre todo psiquico, emocional o afectivo y econémico. En otro senti-
do el maltrato puede ser personal, institucional o social.

Si todo ello, es frecuente en los mayores, se multiplica cuando consideramos
al colectivo de los dementes.

Hemos de estar especialmente atentos a la ignorancia a la que sometemos
probablemente de forma involuntaria a los dementes, a no darles participa-
cion en las conversaciones, a no atender sus demandas a tiempo, a la falta
de cuidados, a las caidas reiterativas potencialmente previsibles, a la utiliza-
cion prematura de absorbentes o a la utilizacion indiscriminada de farmacos
o0 sujeciones mecanicas no justificadas.
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Del mismo modo, hemos de ser extremadamente respetuosos, con el lenguaje
y las formas con las que nos dirigimos a ellos, hemos de controlar situaciones
en las que se ve comprometido su pudor (bano, aseo, cambio de panal, etc.)
y por ultimo hemos de cuidar nuestros comentarios y comportamientos ante
sus disfunciones sexuales (exhibicionismos, tocamientos, etc.).

Debemos esforzarnos en ofrecer un aspecto externo de la persona lo mas dig-
no posible, una higiene y vestido correctos, ducha y bano periédicos y a tem-
peraturas adecuadas. Ofertar liquidos y alimentos a temperaturas adecua-
das.

La negligencia en el cuidado, el descuido, el desinterés, la falta de dedicacion
de tiempo, la sustraccion de ingresos, las presiones para institucionalizarle,
son una forma de maltrato a veces consentido por el mayor para evitar la
soledad, otras porque desarrollan mecanismos de adaptacion y resignacion
hacia el maltrato, y otras por desconocimiento o “sordera social” del entor-
no proximo.

En estos casos, queien tenga conocimiento de ello, ha de comunicar a la auto-
ridad competente los hechos que provocan la ausencia de un trato correcto,
analizando las consecuencias siempre en beneficio del mayor y si es posible,
en funcion del grado de autonomia de éste, haciéndole participe de la solu-
cion del mismo.

INFORMACION DEL DIAGNOSTICO

Uno de los problemas éticos y legales que se plantea en la actualidad, es la
revelacion del diagnostico que surge en las fases iniciales de la enfermedad.
Tan solo destacar los dos derechos fundamentales que tienen los enfermos de
demencia en esta cuestion: por un lado esta el derecho conocer el diagnostico,
y por otro lado el derecho a no conocer el diagnoéstico. Aunque lo primero es
norma conocida desde hace tiempo por la Ley General de Sanidad, lo segundo
es mas novedoso y viene recogido en la Ley de Autonomia del paciente y en
el Convenio de Oviedo, sobre derechos humanos y biomedicina que ha sus-
crito nuestro pais.

La informacion sobre el diagnostico va a ser un elemento cada vez mas
importante si tenemos en cuenta la nueva normativa sobre instrucciones
previas que también acaba de establecerse en la mencionada Ley de Autono-
mia. Obviamente para el establecimiento de instrucciones previas es preciso
que el enfermo tenga conocimiento de la enfermedad que padece y su evolu-
cion probable.
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INSTRUCCIONES PREVIAS

Vamos a analizar las peculiaridades y afectacion de esta legislacion en las
personas con de Demencia. La Ley 372005 de 23 de mayo (LCM 2005, 262),
regula el ejercicio del derecho a formular instrucciones previas en el ambito
sanitario, creando un Registro al respecto (adscrito a la Consejeria de Sani-
dad y Consumo a la Direccion General de Atencion al Paciente y Relaciones
Institucionales), que permitira que los ciudadanos, dejen constancia de sus
instrucciones previas, en lo que se refiere a los limites de su atencion sanita-
ria para el futuro.

El documento de Instrucciones Previas, se entregara al médico encargado de
su asistencia, 6 persona del equipo sanitario en quien delegue, para la incor-
poracion a la historia clinica. Si el otorgante se encuentra en situacion de
incapacidad, hara entrega de las mismas quien las tenga en su poder y en
cualquier caso la Administracion Sanitaria arbitrara los mecanismos nece-
sarios para incorporarlo a la historia clinica.

Las Instrucciones Previas podran ser modificadas, sustituidas o revocadas,
quedando inscritas en el Registro y anulara a las anteriores. Si conserva ple-
na capacidad de obrar a juicio del médico encargado de su asistencia, su
voluntad prevalece sobre las Instrucciones Previas.

En los casos de las personas incapacitadas, bien sea legalmente o bien de hecho,
y que no pueden expresar su voluntad, el médico o personas del equipo sanita-
rio en quien delegue, tendran acceso al Registro de Instrucciones Previas.

Las instrucciones previas deben constar siempre por escrito, en presencia de
tres testigos, de los cuales dos de ellos no deben tener vinculos patrimoniales
o familiares con el interlocutor. Podran ser revocadas, la persona que las rea-
liza debe ser siempre mayor de edad, y estas no podran ser contrarias al orde-
namiento juridico ni a las buenas practicas.

SUJECIONES MECANICAS

Se denomina como tal a cualquier método bien sea manual, material, meca-
nico o fisico, unido o adyacente al cuerpo, de forma que le impida o limite los
movimientos con facilidad y libertad o el acceso a su propio cuerpo.

En los dementes, existe una tendencia desmesurada hacia la utilizacion de
éste tipo de utensilios, sobre todo, de forma precoz e indiscriminada, por
periodos de tiempo casi indefinidos y sin haber ensayado previamente alter-
nativas menos traumaticas.
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Hemos de tener en cuenta que estos dispositivos, resultan un tanto trauma-
ticos para los usuarios, les hace sentirse humillados y perder su dignidad y
autoestima. Es por ello por lo que deben constituir siempre el altimo eslabon
en cuanto a medidas para el control de alteraciones conductuales.

Existen algunos estudios, que llegan incluso a cuestionar que cumplan con
la finalidad para la que inicialmente deben utilizarse (proteger de agresiones,
accidentes o siniestros a los usuarios), llegando a conclusiones que no dismi-
nuyen el nivel de caidas y que por el contrario, producen otras lesiones y acci-
dentes (erosiones, cortes, estrangulacion, etc.).

Las sujeciones en el ambito institucional (residencias y hospitales), deben ser
prescritas por el médico, o bien ante ausencia de éste y en situacion de urgen-
cias, pueda efectuarlo provisionalmente otro miembro del equipo y posterior-
mente confirmado por el médico.

En el caso de los dementes debe solicitarse autorizacion (mediante documen-
to normalizado para tal fin), a los familiares, tutores de derecho o bien de
hecho (amigos, vecinos, etc.), como mecanismo garantista de los derechos
del usuario.

Las medidas de sujecion, deben ser reevaluadas, evitando el uso indefinido y
retiradas en todos aquellos momentos que no se precisen. Los dispositivos que
se utilicen deben ser homologados para minimizar el riesgo de accidentes.
En los momentos en los que el usuario esté sometido al uso de éstas medidas,
deben establecerse medidas complementarias de vigilancia y control asi como
programar movilizaciones con cierta periodicidad.

No obstante, pese a todo lo anteriormente descrito, existen situaciones con-
cretas en las que deben utilizarse, tras haber agotado todas las medidas alter-

nativas previas, y que pueden resumirse en:

» Administracion de tratamientos esenciales para el usuario con rechazos a
los mismos

* Mantenimiento de vias para tratamientos: sondas, cuidados de heridas,
medicacion intravenosa o subcutanea, oxigenoterapia, etc..

* Riesgo de caidas o siniestros no controlables

* Problemas de conducta con riesgo de autoagresion o heteroagresion
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SITUACION DE LOS CUIDADORES

El mundo envejece y esto es sin duda una buena noticia. Cada vez es mayor la
esperanza de vida de las personas, aumentando el nimero de personas mayo-
res. No todas, pero si un importante porcentaje de ellas, necesitan ayuda y
supervision de otros para desarrollar diversas actividades de la vida cotidia-
na, por problemas muy diversos, entre los que destaca el diagnostico de una
demencia.

Cuando una persona presenta algin tipo de demencia que le hace depen-
diente, dentro del sistema familiar suele haber una persona, el cuidador prin-
cipal, que asume las tareas de cuidado basico, con las responsabilidades que
ello acarrea, que es percibida por los restantes miembros de la familia como
el responsable de asumir el cuidado del enfermo, sin que generalmente haya
llegado a desempenar ese papel por un acuerdo explicito de la familia.

La persona que asume ese rol de cuidador ha de hacer frente a una gran can-
tidad de tareas, que desbordan con frecuencia sus posibilidades reales. Es
mas, esas tareas y demandas son continuamente cambiantes, de modo que
lo que sirve hoy (por ejemplo, acompanar al familiar a dar un paseo por la
calle), puede ser totalmente intutil manana (por producirse una reduccion
mas o menos brusca en la movilidad que lo confina dentro del hogar), hacien-
do precisa una readaptacion de la rutina diaria. Y todo ello en un contexto en
el que la carga emocional es importante, ya que no es facil ver el deterioro y
las dificultades continuas de un ser querido.

Los distintos problemas que el cuidador tiene, son no solo frecuentes, sino
también muy variados. A parte de las dificultades relacionadas con el cuidado
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de su familiar mayor, el cuidador tiene que hacer frente a conflictos familiares
y de pareja, problemas laborales, problemas economicos, aislamiento social,
disminucion del tiempo de ocio, etc.

El estar sometido a todos estos estresores puede resultar que numerosos cui-
dadores experimenten problemas emocionales, amén de problemas fisicos. De
hecho, los cuidadores presentan en muchas ocasiones altos niveles de sobre-
carga emocional, es decir, se sienten desconcertados, quemados, atrapados,
agotados, sin fuerzas para continuar... Sienten que la situacion de cuidado
supera y sobrepasa las habilidades que se tienen para hacerla frente de mane-
ra adecuada. Pero mas alla de esta sensacion subjetiva de sobrecarga, un
55% de los cuidadores desembocan en cuadros de depresion leve, moderada
o grave, y un 42% en problemas de ansiedad. Quizas por ello un 38,4% de los
cuidadores de nuestro entorno consumen algun tipo de psicofarmaco (gene-
ralmente ansioliticos), y el 70% de los que lo hacen comenzaron la ingesta
siendo cuidadores.

Una gran preocupacion, especialmente en los cuidadores mas mayores, es
que su salud no empeore, dificultando el poder seguir cuidando de la mejor
manera posible a su familiar con demencia. Pero una cosa son los deseos
de los cuidadores de tener una buena salud y otra, a veces bien diferente, es
la salud que realmente presentan. De hecho su salud fisica se encuentra en
numerosas ocasiones deteriorada, presentando numerosos problemas osteo-
musculares, fracturas y esguinces, trastornos del sueno.

Ante esta constelacion de problemas que suelen presentarse el resto de fami-
liares distintos del cuidador principal en ocasiones estan pendientes de él
para ayudarle, animarle, sustituirle, etc. Pero no siempre los familiares estan
ahi para apoyar al cuidador sino que pueden incluso suponer una fuen-
te de estrés anadido cuando discuten con él, se desentienden del mayor con
demencia, etc..

Quizas por ello los profesionales de la salud con los que estan en contacto los
cuidadores suponen un esencial grupo de apoyo y ayuda. Los profesionales
del ambito socio-sanitario pueden no sélo resolver las dudas que tengan res-
pecto al cuidado y evolucion del enfermo o dar informacion sobre los recursos
asistenciales comunitarios, sino que también en ocasiones se convierten en
las personas con las que los cuidadores pueden desahogarse, comentandoles
sus multiples preocupaciones y problemas.

Aungque no se debe tampoco olvidar que algunos de los cuidadores sobrecar-
gados fisica y emocionalmente en lugar de ver al profesional socio-sanitario
como una apoyo y ayuda lo ven como un “enemigo”. Asi, creen que ellos
son los tnicos que realmente conocen la situacion (la suya propia y la de su
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familiar con demencia), discuten los informes, consejos y prescripciones de
los profesionales, e incluso se enfrentan verbal o legalmente con los profesio-
nales.

Con todo, son los menos, los cuidadores que litigan con los profesionales
socio-sanitario, y los mas, los que se sienten escuchados y ayudados por ellos,
demostrando un gran agradecimiento a los mismos.

APOYO Y AYUDA A LOS CUIDADORES:

Dada la importante contribucion que realizan los cuidadores de personas
mayores con demencia, resulta esencial evitar que se quemen, que se agoten.
Una estrategia para conseguirlo seria eliminar la situacion (esto es, terminar
con el cuidado), pero esto no siempre es posible, y en ocasiones tampoco es
ni lo deseado por los cuidadores ni lo deseable para las personas con demen-
cia a las que cuidan. Por ello, el objetivo ha de ser, en la mayoria de los casos,
permitir a los cuidadores desempenar su rol en las mejores condiciones posi-
bles, tanto para ellos mismos como para los familiares con demencia a los que
prestan su ayuda.

Al profesional socio-sanitario le caben varias opciones tratando de ayudar
al cuidador sobrecargado o de prevenir en él la aparicion de los problemas
antes descritos (ansiedad, depresion, sobrecarga emocional): a) dar informa-
cion al cuidador, b) escuchar sus problemas y c) tratar de ofrecer estrategias
de afrontamiento adaptativas de los mismos.

No siempre el cuidador de personas mayores con demencia sera consciente
de su problematica emocional. No siempre el cuidador reconocera su necesi-
dad de manejar adecuadamente el estrés al que se ve sometido. No obstante
el profesional socio-sanitario con el que esta en contacto sera quien mas obje-
tivamente reconozca su problematica y quien mejor puede tratar de ayudarle
a manejar sus problemas.

OFRECER INFORMACION

Los profesionales socio-sanitarios, especialmente los trabajadores sociales,
conocen mejor que nadie los recursos asistenciales comunitarios existentes
para suplir temporal o parcialmente las funciones de los cuidadores informa-
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les. Los profesionales pueden informar de los denominados “servicios de res-
piro” (esto es, centros de dia, servicios de ayuda a domicilio, estancias tempo-
rales en residencias,...) bien porque hay una consulta de los cuidadores o bien
porque les parece que serian positivo para el cuidador que tienen delante.

El objetivo tltimo de estos recursos es que los cuidadores puedan disponer de
forma programada de tiempo libre de respiro, para realizar actividades ludi-
cas, sociales o de otro tipo que no pueden hacer habitualmente. De este modo
se intenta, en el largo plazo, contribuir a evitar o al menos retrasar la institu-
cionalizacion permanente del mayor dependiente.

Los recursos asistenciales comunitarios, ademas de ser escasos, son poco
conocidos por los cuidadores. Pero con todo, incluso cuando los servicios son
conocidos o estan al alcance de los cuidadores, su utilizacion sigue siendo
escasa. Es mas, en nuestro entorno el apoyo formal de respiro (especialmente
los centros de dia y las estancias en residencias) es en la mayoria de las oca-
siones una respuesta ante una situacion critica (como un altimo recurso o
cuando no queda mas remedio), en lugar de ser una medida preventiva, con-
virtiéndose asi en una ayuda que resulta insuficiente y que llega en muchos
casos demasiado tarde.

En general los recursos asistenciales comunitarios, en sus diversas opciones,
son muy apreciados por los cuidadores, que cuando los disfrutan estan bas-
tante satisfechos con ellos, percibiendo ademas que les ayuda a ganar control
sobre sus vidas. Paraddjicamente, salvo en contadas excepciones, estos servi-
cios no suelen conseguir una reduccion significativa del malestar emocional
de los cuidadores.

Por otra parte, el profesional siempre puede informar o poner en marcha pro-
gramas educativos, es decir, proporcionar informacion, de forma progresiva
y estructurada, sobre la demencia, sus consecuencias y el manejo de los diver-
sos problemas asociados al cuidado de quienes padecen esta enfermedad.

Muchas veces la persona que atiende a un enfermo no conoce claramente el
impacto que la demencia tiene en la conducta de su familiar. Puede que el
cuidador espere que el paciente haga cosas que él/ella s6lo puede hacer par-
cialmente.

Algunos cuidadores pueden estar confundidos con respecto a que el familiar
puede hacer algunas cosas bastante bien, pero no es capaz de hacer otras. La
persona que cuida a un enfermo a veces piensa que la pasividad del enfermo
o cuando él/ella no quiere hacer las cosas por su propia cuenta es porque él/
ella quiere o desea enfadar o molestar al cuidador (ejemplo: “Yo creo que lo
esta haciendo a propoésito para enfadarme”, “Se que él podria cambiar si qui-
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siera”, “No sé porqué ahora no recuerda lo que acaba de hacer si puede recor-
dar perfectamente lo que ocurri6é hace veinte anos”).

Los formatos de aplicacion de los programas educativos son variados, aun-
que por lo general los programas educativos tienen un tiempo de aplicacion
limitado (entre 6 y 10 semanas). En la mayoria de las ocasiones se realiza en
grupos: varios cuidadores asisten a reuniones donde diversos profesionales
(médicos, enfermeras, trabajadores, sociales,...) les informan sobre la proble-
matica de sus familiares. Estas reuniones pueden complementarse con lectu-
ras, materiales audiovisuales, o incluso una persona de contacto con la que
se pueden discutir esos materiales. A pesar de la amplia difusion de este tipo
de programas educativos, hoy por hoy no se ha comprobado su eficacia. No
obstante, los datos parecen indicar que logran un incremento significativo en
el conocimiento del cuidador sobre el desarrollo de la enfermedad del familiar
y en su sentimiento de competencia.

Los efectos detectados en la reduccion del malestar de los cuidadores son en
todo caso modestos. Pero, es mas, en algunos casos este tipo de programas
puede generar tensiones, en lugar de reducirlas, pues suelen incluir infor-
maciones sobre problemas que no atanen atn a la persona a la que se cuida,
anticipando asi problemas que en ocasiones no se van a producir nunca, y
ofreciendo una vision negativa de la evolucion de la enfermedad, a la vez que
se hace excesivamente patologica, la condicion de cuidador (informando tni-
camente de los problemas que parece que necesariamente va a experimentar
como aislamiento, depresion, ansiedad, ira,...). De hecho, se ha constatado
que el mejor conocimiento sobre la demencia del mayor no correlaciona con
un menor malestar emocional del cuidador.

ESCUCHAR SUS PROBLEMAS

Muchos cuidadores sienten necesidad de ventilar sus problemas. No es salu-
dable para el bienestar emocional de los cuidadores que éstos, se guarden
para si todos sus problemas (sin poder comentarlos con nadie, “tragandose”
para si todas sus dificultades, guardandose las cosas por dentro hasta explo-
tar), pero también es verdad que si los cuidadores tan solo se desahogan,
diciendo lo mal que se encuentran, no estan solucionando sus problemas.

Que los cuidadores se desahoguen con familiares y conocidos no ayuda a
desarrollar estrategias que solucionen los problemas, no ayuda a controlar la
situacion, sino que en la mayoria de las ocasiones no hace sino reforzar esos
sentimientos desagradables presentes en ellos. Cuando los cuidadores cuen-
tan a las personas cercanas lo mal que se encuentran, éstas en la mayoria de
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los casos les diran que estan en lo cierto, que su situacion atendiendo a un
familiar con demencia es dramatica, tremendamente dificil y agotadora... De
esta manera contribuyen a mantener el malestar que siente cuidador, dificul-
tan la resolucion de problemas o el disfrute con su actividad como cuidador.

Por todo ello el profesional socio-sanitario conviene que no refuerce los sen-
timientos desagradables del cuidador cuando le escuche. Conviene compren-
der, escuchar y apoyar a los cuidadores sin trasmitir la idea de que sentirse
emocionalmente mal es lo tinico que pueden hacer.

El profesional socio-sanitario puede escuchar en su consulta o lugar de tra-
bajo de manera individual a los cuidadores pero también puede organizar
grupos de escucha, grupos de “iguales” para ayudarse unos a otros. Son los
denominados grupos de ayuda mutua, que seran abordados en otro capitulo
de esta monografia.

OFRECER ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO ADAPTATIVAS

El profesional socio-sanitario ademas de ofrecer informacion y escuchar al
cuidador de un familiar con demencia puede ofrecerle estrategias de afronta-
miento para manejar adecuadamente la problematica a la que se enfrenta. Se
trata de conseguir la mejor adaptacion posible del cuidador a su situacion. Se
pretende conseguir un mejor estado emocional y un menor sufrimiento per-
sonal, a través de la modificacion de conductas, pensamientos y emociones
desadaptativas.

De acuerdo con los resultados de los trabajos previos sobre los factores asocia-
dos al malestar de los cuidadores, parece altamente aconsejable facilitar a los
cuidadores el aprendizaje de técnicas concretas que les ayuden a manejar los
problemas emocionales que conlleva el papel de cuidador.

Asi por ejemplo, conviene insistir a los cuidadores para que incrementen sus
actividades gratificantes o placenteras. Conviene incrementar el tiempo que
el cuidador tiene para si mismo, y aumentar su vida social ya que esta com-
probado que una manera de mejorar el estado de animo es realizar activida-
des agradables. Se trata de identificar actividades agradables (cada cuidador
tiene las suyas propias) y definir aquellas que se pueden incrementar, sena-
lando cuando se llevaran a cabo.

Las actividades agradables no son solo actividades extraordinarias, como ir
de vacaciones a un lugar lejano, sino que pueden ser actividades cotidianas.
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Normalmente el cuidador necesitara dejarse ayudar por otros para tener
tiempo para él. Ciertamente no siempre el cuidador tiene la ayuda necesaria
por parte del resto de los familiares o a veces no la tiene en el momento opor-
tuno, pero en ocasiones no se utilizan todos los recursos de los que se dispone.
Conviene convencer al cuidador a dejarse ayudar por otros que posiblemen-
te, no lo haran “tan bien” como él. Es verdad que el cuidador principal suele
tener un “sexto sentido” para entender al familiar, para hablar con él y para
saber lo que hay que hacer, pero también él necesita ayuda para descansar y
conservar sus fuerzas.

Los pensamientos de los cuidadores son esenciales a la hora de compren-
der su problematica. Por ello conviene que los profesionales socio-sanitarios
fomenten en los cuidadores un control de sus pensamientos, para que estos
realicen un analisis objetivo de los acontecimientos y sentimientos que en
ellos se generan. Dar vueltas constantemente a las cosas, tener pensamien-
tos negativos, pensar que tiene la culpa de todo, sacar conclusiones a partir
de unos pocos datos..., no ayuda a encontrarse bien, ni a encontrar una solu-
cion al problema.

Estas estrategias pueden ser fomentadas dentro de un ambito mas estructura-
do y profesional como es el de las intervenciones psicoterapéuticas, éstas tiene
una serie de estrategias de control del estrés como son:

Entrenamiento en control respiracion: ensena a controlar los niveles de
activacion fisiologica en situaciones de estrés. Ensena a practicar la respira-
cion abdominal con un ritmo adecuado de inspiracion-espiracion, proporcio-
na una respuesta antagonica al estrés ya que provoca un estado de hipoacti-
vacion (disminucion de ritmo cardiaco, de la expulsion de CO2...) y una sen-
sacion subjetiva de relajacion y bienestar.

Entrenamiento en comunicacion asertiva: mejora la competencia en la
interaccion con los demas del cuidador, siendo importante saber pedir ayuda
cuando se necesita, y aprender a aceptar los apoyos que los demas les pueden
ofrecer. Se trata de percibir y responder de forma adecuada a los demas, evi-
tando ser pasivo o agresivo, respetando a la otra persona, sin renunciar a su
propio punto de vista.

Entrenamiento en solucion de problemas: fomenta un analisis objeti-
vo del problema que conduce a la utilizacion de estrategias de afrontamiento
adaptativas a cada situacion. Se propone seguir cuatro etapas ante los proble-
mas: 1. definir el problema, 2. identificar o generar el mayor ntimero posible
de alternativas, 3. toma de decisiones y 4. puesta en practica y verificacion
de la solucion.
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Entrenamiento en mejora de la autoestima: trata de mejorar el auto-
concepto. Importa, desarrollarla de la manera mas positiva y realista posible
y que nos permita descubrir nuestros recursos personales (para aprender a
utilizarlos adecuadamente) asi como nuestras deficiencias (para aceptarlas y
superarlas en la medida de nuestras posibilidades).

Las intervenciones psicoterapéuticas son las que consiguen mejores efectos
en la reduccion de la sintomatologia y la mejora del estado emocional de los
cuidadores. Los efectos conseguidos en la mejora del malestar emocional son
moderados. No obstante, dado que cuidar es un estresor crénico cuya presen-
cia se mantiene durante y después de la intervencion, no es de extranar que
sea dificil modificar el malestar. Quizas los tratamientos con cuidadores con-
siguen un buen resultado manteniendo los niveles de malestar previos y que
no aumenten.

AYUDA MUTUA: ASOCIACIONES DE FAMILIARES DE ENFERMOS

QUE ES LA AYUDA MUTUA

La ayuda mutua forma parte de la naturaleza del ser humano, a través de la
ayuda mutua se busca compartir, confiar diversas situaciones por las cua-
les se atraviesa a lo largo de la vida (tristeza, miedos, inseguridades...). Es
decir, siempre que se esta ante una situacion de miedo, estrés, inseguridad,
desconcierto, se necesita buscar a otras personas que estén atravesando por
esa misma situacion, de modo que el estrés percibido ante esa situacion, dis-
minuya a medida que se comparte. De esta manera surge en 1935 el grupo
de autoayuda mas conocido en todo el mundo “Alcohdlicos anonimos” y a
partir de 1970 aparecen en toda Europa, en forma de asociaciones como res-
puesta a las necesidades derivadas de las crisis socioeconoémicas y de la falta
de respuesta a las necesidades no cubiertas por los sistemas de salud.

La falta de respuesta completa, por parte de la administracion y el desconoci-
miento ante una enfermedad desconocida por aquel entonces, surgen las aso-
ciaciones de familiares de enfermos, como la de Madrid (AFALcontigo) que
en 1989 se unieron para compartir sentimientos, alegrias, tristezas y espe-
ranzas, en torno a la Enfermedad de Alzheimer. Al ano siguiente se creo la
Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer de Madrid, tras ella vino
Barcelona y Bilbao. Hoy existen solo en Espana cerca de 500 Asociaciones de
Enfermos de Alzheimer.
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Se puede decir entonces que la ayuda mutua es el intercambio entre dos o
mas personas, con resultados positivos para su propia salud y con repercu-
sion en el bienestar social de la comunidad.

¢POR QUE PERTENECER A UNA ASOCIACION?

La ayuda mutua evoluciona con la historia de la humanidad, adoptando dife-
rentes formas segin el momento historico y circunstancias sociales y cultu-
rales. En la actualidad, cada vez son mas las personas que se asocian a grupos
de ayuda mutua. Las razones por las que es ttil conocer, y entrar en contacto
o formar parte de un “Grupo de Ayuda Mutua” o de una “Asociacion de afec-
tados” pueden ser:

* Las enfermedades cronicas e incapacitantes requieren esfuerzos para el
mantenimiento del tratamiento que los afectados no pueden realizar sin

apoyo

* El aislamiento social, no facilita la mejoria ni incrementa su calidad de
vida

* Las personas que sufren los mismos problemas de salud, tienen mas posibili-
dades de resolverlos, suplirlos e integrarse si actian juntos, solidariamente,
aunando esfuerzos y voluntades

Por estas razones, en la Comunidad de Madrid, como en otros paises de
nuestro entorno, existen redes de Asociaciones, Grupos de Ayuda Mutua
y Organizaciones de Voluntarios en relacion a la salud que trabajan con
ahinco para mejorar la calidad de vida y contribuir en lo posible a la reha-
bilitacion, reivindicando integracion e igualdad de condiciones con el resto
de la poblacion.

Los Grupos de Ayuda Mutua, pueden ser muy variados porque se constituyen
en funcion de diferentes intereses, apareciendo asi:

* Los creados en torno a problemas originados por una enfermedad de larga
duracion, como enfermedades cardiacas, E. de Parkinson, E. de Alzheimer,
Enfermedad Celiaca, neoplasias, diabetes, asma, etc.

* Los creados en torno a problemas de adiccion: alcohol, drogas, juego...

* Los creados a causa de problemas de rechazo social
En los Grupos de Ayuda Mutua cooperan las personas que padecen directa-

mente el problema y quienes lo sufren indirectamente como familia o ami-
gos.
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¢PARA QUE SIRVEN?

Sirven para favorecer la sensibilizacion y comprension social hacia las per-
sonas que lo sufren, para buscar recursos de apoyo, para mejorar el conoci-
miento que tiene la sociedad del problema y en ocasiones ejercen una funcion
relacionada con la prevencion de enfermedades y la educacion para la salud.
Por el contrario existe un niimero importante de ciudadanos que por desin-
formacion y desconocimiento no se han incorporado a alguno de los progra-
mas de ayuda mutua existentes. Es preciso por ello mejorar los procesos de
comunicacion externa entre las instituciones publicas, los Grupos, Asociacio-
nes y los Medios de Comunicacion Social.

OBJETIVOS Y FUNCIONES DE LAS ASOCIACIONES

Facilitar e intercambiar informacion: estimular el intercambio de expe-
riencias y conocimientos entre los miembros. Se pueden valorar los conoci-
mientos sobre nuevas formas de tratamiento o recibir informacién sobre un
problema concreto, que puede adquirirse invitando a “expertos” al grupo de
ayuda mutua. Gracias al intercambio de experiencias se suavizan proble-
mas. Ademas a través de la informacion que se recibe se conocen contactos y
recursos. La informacion al publico puede ser 1til a las personas que se hallan
en la misma situacion y no gozan del soporte de un grupo, porque descono-
cen su existencia para ponerlos en contacto. También es importante dar a
conocer al conjunto de la poblacion las necesidades especiales de los afecta-
dos: como hacen los disminuidos fisicos cuando piden la supresion de barre-
ras arquitectonicas.

Apoyo emocional entre sus miembros: por apoyo emocional entendemos
saber escuchar y ver a otro que sufre un problema parecido o mas grave. Este
apoyo se da durante las reuniones del grupo, pero muchas veces también fue-
ra del grupo, hablando por teléfono, por carta...

Prestacion de servicios: en alguna ocasion el grupo presta unos servicios
determinados a sus miembros. Por ejemplo organizacion de colonias para
ninos diabéticos. Estos servicios los pueden ofrecer los miembros del grupo
o bien crear un centro de servicios atendido por voluntarios o por personal
retribuido.

Organizacion de actividades sociales: un grupo puede reunirse para
jugar a las cartas, ir a una cafeteria, etc. Las reuniones, pretenden romper el
aislamiento de muchas persones con enfermedades cronicas, que sin este esti-
mulo, no saldrian de casa.
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Defender intereses y presionar: el objetivo del grupo es defender sus inte-
reses y hacer presion social. La falta de cobertura de ciertas necesidades, hace
que un grupo pueda emprender acciones para darse a conocer a las autorida-
des y a la opinion publica de diferentes formas (peticion formal a la autoridad
pertinente, hasta manifestarse)

ASOCIACION NACIONAL DEL ALZHEIMER (AFALcontigo)

Fruto de los grupos de ayuda mutua formado por siete familias, surge AFAL
en 1989, bajo el lema “TU ENFERMO CUENTA CONTIGO, TU CUENTAS CON
NOSOTROS”, tiene como mision apoyar a la investigacion biomédica que
busca las causas del Alzheimer y otras demencias y procurar la mejor calidad
de vida para el enfermo y su familia cuidadora. Desde AFAL se desarrolla la
labor de apoyo al enfermo y a su familia en torno a lo que podriamos deno-
minar las cuatro patas de la mesa asociativa, INFORMACION, FORMACION,
ASESORAMIENTO Y APOYO a los familiares y a las personas proximas a los
enfermos, asi como a la REPRESENTACION del colectivo de afectados por el
Alzheimer u otras demencias.

INFORMACION FORMACION

APOYO ASESORAMIENTO

Para llevar adelante estos propositos, AFAL programa anualmente, para sus
socios, una serie de actividades, como:

Actividades de informacion y difusion: cuando la familia acude por vez
primera a la asociacion, recibe la informacion, aspecto desarrollado a tra-
vés del departamento de trabajo social y del departamento de comunicacion,
(revista, folletos...). En esta primera cita se analiza la situacion de la familia y
se pasa a la inclusion de la misma en los diversos programas de apoyo. A con-
tinuacion se exponen alguna de las actividades de informacion desarrolladas
a lo largo del ano:
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* Asesoria personalizada, por parte del departamento de Trabajo Social
* Charlas y conferencias

* Congresos y jornadas

* Eventos y conmemoraciones

* Linea editorial, de libros de interés para familiares y profesionales

* Revista ALZHEIMER, de caracter trimestral

* Informacion a través de la pagina web

Actividades de apoyo al enfermo y al cuidador: las actividades de apo-
yo son el pilar fundamental de la asociacion. Para dar y recibir apoyo dentro
del colectivo Alzheimer, naci6 esta Asociacion. Por ello se trata de desarro-
llar numerosos programas de intervencion psicosocial y sociosanitaria con la
familia y directamente con el enfermo de Alzheimer, se convierte en un banco
de pruebas de experimentacion de nuevas formas de ayuda y en un centro de
servicios con los mas expertos profesionales. Algunas actividades para fami-
liares y enfermos son las siguientes:

* Asistencia psicologica al cuidador (grupal o individual)
* Programa “Descanso dominical”

* Programa deportivo

* Asesoria juridica

* Asesoria médica

* Programa de voluntariado AFAL

* Red G.A.M.A. (Grupos de Ayuda Mutua por Barrios)
* Mediacion de conflictos familiares

» Almacén de Ayudas Técnicas

* Estancias en centros de dia

» Ayuda a domicilio

* Programa de Ocio y Encuentro

» Valoracion de resistencias

Actividades de formacion: cuando una familia se enfrenta por primera vez
al diagnostico de Enfermedad de Alzheimer en uno de sus miembros, necesi-
ta aprender a vivir con una enfermedad que puede ser larga y que, seguro,
sera penosa de sobrellevar. Cuando un profesional de la salud o el cuidador se
acerca al enfermo de Alzheimer, necesita conocer las especiales caracteristi-
cas del trato a un paciente con demencia. AFAL proporciona cursos y talleres
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para que la actuacion de unos y otros incorpore todo el conocimiento actual,
fruto de la experiencia:

* Cursos para cuidadores familiares
* Cursos para cuidadores profesionales
* Cursos para voluntarios

* Talleres monograficos

Actividades de representacion y defensa de intereses de enfermos y
familiares: la asociacion nunca debe perder su caracter reivindicativo ante
los problemas y necesidades del colectivo que representa, ante las distintas
administraciones (cuarta pata de la mesa de la asociacion AFAL).

GRUPOS DE AYUDA MUTUA: PROGRAMA DENTRO DE LA
ASOCIACION

En AFAL los grupos de ayuda mutua tratan de potenciar la cercania en un
municipio tan grande como es Madrid. Por lo tanto los grupos de ayuda
mutua de AFAL estarian formados por familiares de enfermos de Alzheimer
que viven en un mismo barrio o distrito municipal, se retiinen generalmen-
te en un centro de salud y forman entre si una red coordinada desde AFAL y
dirigido por un familiar con experiencia elegido entre sus componentes.

El objetivo es facilitar la reunion de personas que viven cerca unos de otros,
que tienen el mismo problema, que necesitan la misma informacion y apoyo,
y que pueden ayudarse mutuamente y sentirse comprendidos, transmitién-
dose experiencias y consejos relativos al cuidado de un enfermo de Alzheimer
en el seno de la familia. Los GAMA, funcionan de las siguientes formas:

De tai a ti: A veces la ayuda es individual, de una persona a otra con el mis-
mo problema, sea por trato personal, o telefonico.

Encuentros informales: contactos espontaneos de personas afectadas por
una enfermedad o de sus familiares, en salas de espera, en centros de trata-
miento, etc.

Reuniones de grupos: los afectados por la enfermedad se retinen en ausen-
cia de un profesional, a no ser que alguien lo solicite en una determinada
reunion. Entre ellos encuentran comprension y apoyo, y al no estar dirigidos
por alguien externo al grupo, se responsabilizan del control de su salud y se
sienten mas auténomos.
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En la Comunidad de Madrid, existen 16 Grupos de Ayuda Mutua distribuidos
en los siguientes distritos:

CIUDADLINEAL  SAN BLAS SIMANCAS CANILLEJAS USERA
CARABANCHEL EMBAJADORES  LATINA RETIRO
CHAMARTIN CHAMBERI POZUELO LAS ROZAS TETUAN

Los objetivos en este ano para el Programa de la Red GAMA son: Manteni-
miento de los grupos de ayuda mutua existentes, Expansion de la Red Gama
con la formacion de nuevos grupos y Aportar a los grupos actividades forma-
tivas por parte de distintos profesionales de la salud para facilitarles el cuida-
do del enfermo.

Para que los grupos sigan adelante, es necesario que estén dirigidos por un
profesional de la Asociacion que facilite los encuentros, consiguiendo el espa-
cio fisico y la atencion a todas las necesidades que se consideren necesarias
(reuniones con los trabajadores sociales de centros de salud, entrevistas indi-
viduales con miembros de los GAMA para tratar su caso de manera perso-
nal....).
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Recursos asistenciales en las demencias

RECURSOS ASISTENCIALES COMUNITARIOS.
PLAN ESTRATEGICO FRENTE AL ALZHEIMER

Envejecer no equivale a la pérdida de las facultades intelectuales. La capaci-
dad mental puede incluso ser brillante con el aumento de la edad, mientras
que va disminuyendo el rendimiento de los sentidos corporales y la funciona-
lidad organica. En tanto que la rapidez para aprender y captar nuevos conte-
nidos es propia del cerebro joven.

La importancia de la demencia en nuestra sociedad actual viene dada por
el progresivo envejecimiento que la poblacion ha ido alcanzando. A princi-
pios del siglo XX se contaba con una esperanza de vida al nacer de aproxi-
madamente 34 anos, y solo 100 anos después, a principios del siglo XXI,
se ha alcanzado los 80 anos en los paises industrializados. Consecuencia de
ello, tenemos como resultado el aumento de la incidencia de enfermedades
que causan gran invalidez y dependencia en edades avanzadas como son las
enfermedades neurodegenerativas, entre las que podemos encontrar la enfer-
medad de Alzheimer. Incluso no es raro su presentacion progresiva en la edad
adulta de la vida, alrededor de los 50 anos.

La Enfermedad de Alzheimer presenta una evolucion muy variable. Mientras
que unos casos presentan en un curso muy rapido, menor a 1 ano), en otros,
el deterioro se prolonga mas de 10-12 anos. Los pacientes pueden vivir, un
promedio, aproximadamente de ocho anos tras el diagnostico, en ese tiempo,
presentan sintomas cognitivos y no cognitivos, teniendo especial repercusion
los trastornos de conducta y la dependencia como desencadenantes de sobre-
carga familiar.
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El cuidado de un enfermo con Demencia/Alzheimer es un proceso largo y
agotador. Que exige que las familias desarrollen en el dia a dia un cuidado del
paciente, no solo apoyando en la realizacion de las actividades de la vida dia-
ria sino que se convierten también en un referente funcional y emocional de
éstos. Es necesario poder identificar signos de alarma relativos a la sobrecar-
ga de los cuidadores para poder proporcionar la ayuda adecuada a los fami-
liares, tanto en el sentido de promocion de conocimientos relativos a la enfer-
medad y a los cuidados que el enfermo requiere, como de apoyo psicolégico y
emocional, que permita preservar al cuidador de un posible decaimiento fisi-
co y mental consecuencia de un cuidado tan prolongado. Pudiendo mante-
nerse incluso las consecuencias fisicas y psicologicas tras el fallecimiento del
enfermo.

Por todo esto, el manejo de las personas mayores con Demencia, requiere una
valoracion desde el punto de vista médico, psicologico, funcional y social,
antes de llevar a cabo una intervencion terapéutica, ya sea farmacologica o
no farmacologica.

RECURSOS ASISTENCIALES COMUNITARIOS

Los responsables del desarrollo y potenciacion de los distintos recursos asis-
tenciales, ya sea a nivel Local, Regional o Estatal, han de tener en cuenta a
los distintos actores que determinan la atencion del enfermo, hasta ahora nos
hemos referido al apoyo del cuidador familiar, pero no podemos olvidar las
necesidades de formacion y apoyo de los profesionales y técnicos que atien-
den a estos enfermos ya sea en su domicilio, como en una institucion (centro
de dia, centro residencial...).

Dado la estrecha interrelacion de las distintas fases de la enfermedad y las
necesidades de cuidados por las que va pasando tanto el enfermo como el cui-
dador, ya sea familiar o profesional, seria necesario hablar, no de respuestas
aisladas sino de disponibilidad de recursos de forma continuada, sin que el
enfermo padezca la disrupcion institucional, y podamos alcanzar una aten-
cion gradual y continuada desde el area sanitaria y social, y desde un ambito
local y regional. Seria 6ptimo poder establecer una red continuada de cuida-
dos gradual y progresiva:

PRIMER ESCALON: puedan participar las Asociaciones de familiares de
Enfermos de Alzheimer, conocedores directos del problema, apoyados por
voluntarios y técnicos que lleven un trabajo de acercamiento, informacion
y difusion de todos aquellos conocimientos que precisa la familia en el pri-
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mer momento que se enfrenta a un diagnostico como este, considerado como
fatal. Esta informacion podria facilitar y orientar a la familia a solicitar un
recurso, ya sea de apoyo en la atencion en el domicilio o a nivel de una aten-
cion que requiere una mayor especializacion.

SEGUNDO ESCALON: tenemos las distintas puertas de entradas a los Siste-
mas; Social (Servicios Sociales Municipales y Regionales) y Sanitario
(Atencion Primaria de Salud y Atencion Especializada).

AMBITO SANITARIO

El diagnostico de cualquier Demencia, en general, se debe efectuar a nivel de
Atencion Especializada, bien sea Extra-Hospitalaria u Hospitalaria. En ello
intervienen basicamente varias especialidades como Neurologia, Geriatria,
Psiquiatria y Medicina Interna. Es deseable, no constituir ningtan cisma a
cerca de qué especialidad, es a la que corresponden estos pacientes; si bien es
verdad que el seguimiento continuado durante todas las fases de la enferme-
dad, la interaccion con la familia y con el entorno en el que se desenvuelven,
requiere un abordaje tan integral que constituye la esencia y razon de ser de
la Geriatria.

Es necesario aumentar la accesibilidad y hacer un esfuerzo mayor en recor-
tar las listas de espera para establecer el Diagnostico. Al mismo tiempo, en
este ambito es necesario incrementar la dotacion de recursos, especialmen-
te Geriatricos, ya que no todas las areas sanitarias ni hospitales presentan al
menos un dispositivo de Atencion Geriatrica. Han de impulsarse la creacion
de Unidades especificas que reciben distinta nominacion como “Unidades de
Memoria o de Demencias, etc.”

Una vez efectuado el diagnostico, el seguimiento diario del proceso, recae
sobre Atencion Primaria de Salud. Por ello en éste ambito se precisa disponer
de protocolos de deteccion precoz, evaluacion, intervencion y derivacion de
los pacientes con demencia, asi como incrementar los recursos asistenciales
que permitan una asistencia domiciliaria a este tipo de pacientes. Seria desea-
ble contar con un equipo multiprofesional consultor en cada Area Sanitaria,
que abarque la valoracion, tratamiento y seguimiento del paciente en las dis-
tintas fases de la enfermedad. Los planes de formacion continuada, han de
contar con esta area tematica entre las preferenciales, de forma que capacite
y cualifique a los profesionales.

La coordinacion y derivacion entre Atencion Primaria y Especializada debe-
ria estar mucho mas estructurada y ser mas agil y dinamica. Una atencion de
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calidad al paciente con demencia, precisa de una relacion fluida y bien esta-
blecida, entre ambas.

En cuanto a la informacion que se emite al cuidador o a la familia del pacien-
te con demencia debiera ser mas minuciosa, adaptada a la intensidad de la
demencia y a las posibles variables familiares. Esta informacion deberia ser
posible realizarla tanto a nivel comunitario como especializado, por médicos,
enfermeras o psicologos, segun el contexto y el nivel evolutivo del enfermo.
Aunque quiza el ambito ideal para esta informacion podria ser atencion pri-
maria, desplazar todo el problema de la atencion del paciente con demencia a
la atencion primaria no es sencillo.

AMBITO SOCIAL

Los recursos sociales son herramientas o instrumentos puestos al servicio de
los procesos de intervencion social, para intentar apoyar en momentos de crisis
o problematica social, bien sea individual, grupal o comunitaria. Es decir, los
recursos sociales se aplican tras un disefio de intervencion social, y como res-
puesta a unos objetivos planteados. Los recursos sociales no pueden aplicarse
sin un estudio previo, al igual que el médico prescribe sin diagnostico previo.
El/La Trabajador/a Social ha de realizar un estudio de la problematica presen-
tada, realizar una valoracion, un diagnostico y un pronostico social. El técnico
social y la persona o familia que se encuentra en un proceso de dificultad social
han de consensuar la problematica y los recursos adecuados a aplicar.

¢Es necesaria tanta demora para un recurso (Centro de Dia o
Residencia)?

La necesidad de realizar un diagnostico social, no debe llevar a una demora
excesiva para la gestion de un recurso (residencia, Centro de dia o cualquier
otro). Ha de quedar claro que los recursos para estos enfermos han de ser ges-
tionados de manera agil y rapida en el tiempo. En la mayoria de los casos la
familia sabe lo que quiere, ya que la decision de acudir a los Servicios Sociales
para solicitar un recurso de atencion a un enfermo de Alzheimer, suele ser un
proceso de discusion y consenso familiar importante previo. No tiene sentido
solicitar a las familias documentos, muchos de los cuales ya obran en poder
de la propia administracion. Los Trabajadores Sociales y las administracio-
nes correspondientes debemos hacer un esfuerzo en disminuir la burocracia,
acercar y agilizar los recursos sociales a las familias afectadas.

Los recursos sociales para la atencion a enfermos de Alzheimer han de ser
concebidos globalmente y en un proceso continuo de apoyo, es decir se han
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de acompanar, generalmente, varias de estas prestaciones de forma simulta-
nea y complementaria ( centro de dia y Ayuda a Domicilio), seguin el proceso
de la enfermedad, y los apoyos familiares y comunitarios que tenga el enfer-
mo. Estas prestaciones, han de ir acompanadas de un seguimiento en la inter-
vencion social con el usuario afectado y su familia.

Una diferencia importante entre los recursos sociales y los sanitarios, es la fal-
ta de universalidad de los primeros frente a los segundos, es decir el acceso a
las prestaciones sociales, se efectiia a través de baremos bien establecidos, que
determinan y seleccionan los usuarios con derecho a la prestacion.

Entre los programas y recursos destinados a personas mayores con enferme-
dad de Alzheimer, podemos destacar:

RECURSOS SOCIALES DE CARACTER PREVENTIVO

Cuando aun no disponemos de vacuna contra la enfermedad de Alzheimer,
podemos apostar por que hay factores que inciden positivamente en el retraso
o en el progreso de la enfermad. En muchos casos pueden mejorar su proceso
de deterioro cognitivo y sobre todo su calidad de vida.

Sabemos que las personas con enfermedad de Alzheimer tienen disminui-
da la capacidad de aprender, pero esta no ha desaparecido. Los ejercicios
que ejercitan la actividad cognitiva (leer, pintar, recordar, hacer crucigra-
mas...), reducen la posibilidad de aparicion de enfermedades vinculadas con
la demencia, y en usuarios que ya las padecen pueden mejorar visiblemen-
te. Hay estudios cientificos que trabajan en esta linea. Por lo tanto, aunque
la enfermedad aparezca, es posible trabajar en la prevencion de un deterioro
alun mayor.

También se estan investigando otros factores que retrasan la dependencia,
como es el ejercicio fisico, la nutricion correcta, las buenas relaciones socia-
les y la participacion social (voluntariado, apoyo a otros, etc.). Ademas cada
vez se apuesta mas por la “plasticidad cognitiva”, es decir, se puede cambiar,
se pueden modificar los procesos de aprendizaje.

De aqui que desde el ambito de los servicios sociales, para la prevencion de la
dependencia y por tanto en la intervencion con demencias, se apueste por:

PROGRAMAS DE MEMORIA: se realizan en Centros de Mayores, Centros de
Salud, Centros de Servicios Sociales, etc. Se trata de un recurso dirigido a per-
sonas que empiezan a detectar una disminucion en su rendimiento cognitivo.
Son talleres dirigidos por profesionales en donde se realiza entrenamiento de
la memoria, recuerdos, etc.
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TALLERES DE FISIOTERAPIA. GRUPOS DE GIMNASIA: dirigidos a personas
que deciden incorporar el ejercicio fisico en sus vidas. Es un elemento preven-
tivo de primer orden, no soélo fisico sino cognitivo. Cuando alguien mueve
un musculo utiliza el cerebro para ello. Aunque pueda parecer lejano, no es

asi, el ejercicio fisico previene el deterioro cognitivo. Usualmente se practica
Yoga, Tai-Chi...

RUTAS CULTURALES: implican viajar a otros entornos, pasear, conocer
lugares y personas nuevas. Inciden positivamente en el bienestar y es otro
mecanismo preventivo muy importante.

ACTIVIDADES DE VOLUNTARIADO SOCIAL: cada vez mas, nos encontra-
mos con personas que tras su jubilacion comienzan a dedicar su tiempo a
tareas solidarias hacia los otros. Voluntarios en museos, voluntarios impar-
tiendo sus conocimientos a otros mayores o a jovenes, voluntarios en aso-
ciaciones de apoyo, hospitales, acompanando y compartiendo actividades
de ocio con el enfermo, facilitando actividades de respiro a las famitas cui-
dadoras, etc..

RECURSOS SOCIALES ASISTENCIALES

Aunque los recursos sociales publicos, su gestion depende en unos casos
de los Ayuntamientos y en otros de la Comunidad de Madrid. Los puntos
de informacion, acceso y gestion de las solicitudes se realiza en los Centros
de Servicios Sociales Municipales, Juntas de Distrito o Ayuntamiento de
localidad correspondiente. Los principales recursos que podemos encon-
trar son:

SERVICIO DE AYUDA A DOMICILIO: Proporciona un nivel de cuidados y
apoyos suficientes a personas mayores con autonomia personal reducida,
favoreciendo su autonomia personal y social, manteniéndole en su medio
habitual de convivencia, previniendo el deterioro de sus condiciones de vida
y evitando, si es posible, su institucionalizacion.

Es el pilar mas importante en la atencion a enfermos de Alzheimer y el que
mas crecera en los proximos anos. Destacan entre ellos la prestacion de servi-
cios de atencion personal (levantar, asear, movilizar, dar de comer....) a tra-
vés de auxiliares de hogar, o en algin caso a través de personal mas especia-
lizado.

Otros servicios que se prestan a través del SAD son la limpieza de la vivienda,

preparacion de alimentos, acompanar al médico, acompanamiento al Centro
de Dia o la ruta en donde el enfermo es transportado al Centro de Dia.

170 e personas mayores



Recursos asistenciales en las demencias

Dentro de este servicio se contemplan, la comida condimentada a domicilio,
que en grandes ciudades esta tomando un cariz importante por el gran ntme-
ro de comidas que se sirven a diario.

La administracion empieza a incorporar la prestacion de adaptacion geriatri-
ca en los domicilios, al objeto de facilitar la movilidad y suprimir las barreras
arquitectonicas en el domicilio.

Otros servicios que se prestan son la lavanderia a domicilio, especialmente
concebida para usuarios sin posibilidad de utilizar lavadora en su domicilio y
con problemas de incontinencia.

Los servicios de fisioterapia y podologia a domicilio se estan implementando

en algunos municipios, para atender a enfermos con dificultades de movili-
dad.

TELEASISTENCIA: Recurso técnico y social de vigilancia domiciliaria a tra-
vés del teléfono que actua a nivel preventivo y/o asistencial las 24 horas del
dia. La teleasistencia domiciliaria, aunque esta contraindicada su instala-
cion a los enfermos de Alzheimer, suele ser de gran ayuda para los familiares,
esposo/a, que conviva con el enfermo de Alzheimer. Evita o resuelve cual-
quier tipo de emergencia y proporciona compania y seguridad en situacion
de riesgo.

El futuro en este tipo de recursos atin no ha llegado, porque se abre un mundo
infinito de apoyos a través de sistemas informaticos en el domicilio del enfer-
mo, camaras, detectores de movimiento, detectores de uso del WC, de aper-
tura de nevera, etc..

Ya se encuentran en uso los localizadores de personas a través de GPS. Se tra-
ta de un sistema que a través de un reloj u otro tipo de terminal que lleva el
enfermo, se puede saber en qué lugar de la ciudad se encuentra. Se utiliza en
el caso de enfermos con problemas de vagabundeo o escapismo. La localiza-
cion del enfermo se realiza a través de INTERNET con una gran precision.

Estos programas tienen una gestion que corresponde al ambito Muni-
cipal, encontrando otros programas y recursos destinados a personas
mayores con enfermedad de Alzheimer, cuya gestion se realiza desde la
Comunidad de Madrid y que expondremos a continuacion:

ESTANCIAS TEMPORALES EN RESIDENCIAS: Programa de apoyo a las
familias que conviven y atienden al mayor en situacion de dependencia, que
ante determinadas circunstancias transitorias, como enfermedad del cuida-
dor, descanso del cuidador, incluso recuperacion o convalecencia del mayor,
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hacen imposible que les dediquen la atencion que les vienen prestando de for-
ma habitual. Proporciona a la persona mayor estancia y atencion integral en
una Residencia de la Comunidad de Madrid por un periodo maximo de dos
meses.

ATENCION A MAYORES EN LAS VACACIONES DE VERANO: Es un pro-
grama que apoya y favorece el descanso de la familia cuidadora, durante
las vacaciones de verano, mediante el ingreso de la persona mayor que se
encuentra en situacion de dependencia en una Residencia de la Comunidad
de Madrid, por un tiempo maximo de un mes, distribuido en cuatro turnos
durante los meses de Julio, Agosto, Septiembre y Octubre.

AYUDAS ECONOMICAS A FAMILIAS QUE ATIENDEN EN SU DOMICILIO
A PERSONAS MAYORES EN SITUACION DE DEPENDENCIA: Es un progra-
ma de apoyo a las familias cuidadoras para hacer frente a los gastos origina-
dos durante el ano, por la atencion en su domicilio de la persona mayor en
situacion de dependencia grave, propiciando asi la permanencia de ésta en su
entorno familiar y social. El importe anual de la ayuda econémica para el afio
2006 es de 2.710 €. por unidad familiar.

CENTROS DE DIA: Recurso que facilita la atencién gerontologica y rehabili-
tadora a personas mayores afectadas por diferentes grados de dependencia,
promoviendo la permanencia en su entorno habitual. Tiene como objetivo
primordial dar apoyo a las familias que conviven con el mayor. Ofrecen cui-
dados personales, se realizan actividades fisicas y/o psiquicas, preventivas,
rehabilitadoras y de ocio y tiempo libre, que promueven en la persona mayor
una mayor autonomia. Las actividades se desarrollan durante la semana, de
lunes a viernes en horario de 8 a 18 horas.

Es un recurso sectorizado, ya que solo pueden acceder a él los mayores que
viven en el distrito o localidad donde se encuentra el centro. Incluye el servi-
cio de transporte adaptado, ya que sus usuarios presentan distinto grado de
dependencia.

La Consejeria de Familia y Asuntos Sociales, esta ampliando su horario y dias
de cobertura (sabados y domingos de 10 a 20 horas), para incrementar el
apoyo a las familias que atienden a mayores dependientes, incluido el enfer-
mo de Alzheimer, se ha denominado PROGRAMA DE RESPIRO FAMILIAR
DURANTE FINES DE SEMANA, y se esta llevando a cabo como experiencia
piloto en varios Centros de Dia de la Comunidad de Madrid: San Fernando de
Henares, Penuelas, Villaverde-Alzheimer y Mirasierra. No se trata tanto de
realizar tareas terapéuticas (que ya se realizan a diario en los Centros de Dia)
sino de un servicio de guarda y atencion del enfermo Este recurso permite que
los familiares descansen, puedan ir a comprar, realizar tareas de ocio, o sim-
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plemente disponer de un tiempo para ellos. Es un recurso atn, poco conocido
y utilizado, pero que sin duda su utilizacion ira en aumento.

El Centro de Dia, se convertira sin duda, en uno de los recursos mas deman-
dados para la atencion a los enfermos de Alzheimer. Las administraciones
son conscientes de esto, y en muchos municipios y Comunidades se esta rea-
lizando un gran esfuerzo por incrementar plazas en Centros de Dia, el ayun-
tamiento de Madrid para el afno 2007 tendra mas de 4.000, de las cuales mas
de la mitad seran para enfermos de Alzheimer.

CENTROS DE DIA PARA ENFERMOS DE ALZHEIMER: Existen centros de
dia especificos para enfermos de Alzheimer y otras demencias, sin embar-
go merece la pena comentar una experiencia piloto actual que lleva a cabo
el Ayuntamiento de Madrid. Se trata de un centro pionero y especifico en la
atencion a los enfermos de Alzheimer, menores de 60 anos. En la actualidad
no existe ningin Centro de este tipo y en muchos casos se les incorporaba a
los Centros de Dia para mayores con demencias, cuando la especificidad de
este problema exige un abordaje distinto. Este Centro de Dia atendera a todas
las personas con enfermedad de Alzheimer de inicio temprano en el muni-
cipio de Madrid, con trasporte adaptado, y no solo realizara tareas asisten-
ciales sino que se plantea realizar investigaciones vinculadas a esta enfer-
medad. Incorpora un gran namero de profesionales especializados en esta
enfermedad.

CENTROS DE NOCHE: Es un recurso poco conocido en Espana. Se trata de
un recurso social en donde se ofrece a la familia que atiende a un enfermo de
Alzheimer la posibilidad de que éste pase la noche en un Centro de atencion
especializado. Va dirigido a los enfermos que tienen mayor deterioro cogni-
tivo o que padecer mayor agitacion nocturna. Este recurso permite que el
enfermo sea atendido por sus familiares durante el dia, y que estos puedan
disponer de las horas nocturnas para descansar. Sin duda sera un recurso
que se pondra en marcha en la mayoria de municipios. La propia Ley de auto-
nomia personal y atencion a las dependencias asi lo establece.

ATENCION EN RESIDENCIAS: En los centros residenciales se presta una
atencion integral y continuada, preventiva, rehabilitadora y de cuidados
personales a las personas mayores que, por su situacion sociofamiliar y limi-
taciones en su autonomia personal, no pueden ser atendidos en sus propios
domicilios ya que requieren una atencion mas especializada. En las mismas
se proporciona alojamiento, manutencion y una amplia gama de servicios
adaptados a las necesidades sociales y sanitarias de los mayores ademas de
actividades recreativas y culturales, que promueven la mejor integracion del
mayor en el Centro.
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En el ambito territorial de la Comunidad de Madrid, el procedimiento de soli-
citud y adjudicacion de plazas en Residencias y Centros de Dia para Personas
Mayores, se regula mediante la Orden 475/2006, de 17 de marzo, de la Con-
sejeria de Familia y Asuntos Sociales, que modifica la Orden 1377/1998, de
13 de julio, y la Orden 597/1999, de 23 de diciembre (BOCM de 4 de Abril
de 2006).

En la Comunidad de Madrid, en los supuestos de presentar procesos como la
E. de Alzheimer o senilidad prematura que provoquen una gran dependencia,
podran ser usuarios de plaza residencial las personas que tengan cumplidos
55 anos, en cualquier otro supuesto precisa tener cumplidos 60 anos para el
acceso a una plaza asistida y tener cumplidos 65 anos para el acceso a una
plaza de validos.

Para poder acceder a cualquier programa o recurso de la Comunidad de
Madrid es requisito imprescindible acreditar el haber residido en la Comuni-
dad al menos durante los dos ultimos anos, inmediatamente anteriores a la
solicitud.

La distribucion de plazas residenciales publicas, puede realizarse atendiendo
a varios criterios:

) TIPODE PLAZA: existen plazas de validos y de asistidos, en éstas altimas
se incluyen las plazas especificas destinadas a enfermos de Alzheimer.

» TIPODE FINANCIACION:

* Financiacion Total: del coste total de la plaza, se hace cargo la Conse-
jeria de Familia y Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid. El usua-
rio abona segun la Ley de tasas, aproximadamente el 80% de los ingresos
mensuales que percibe.

* Financiacion Parcial o Cofinanciada: el usuario abona el 60% del
coste de la plaza y el 40% restante hasta la totalidad lo financia la Comu-
nidad de Madrid.

* De Precio Tasado: el usuario abona un maximo de 1.700 €/mes como
precio tasado establecido por la Comunidad de Madrid.

PROYECTO ALZHEIMER FUNDACION REINA SOFIA: El proyecto ha sido
disenado por la Fundacion Reina Sofia, con la participacion de profesionales
de distintas administraciones. Consta de un complejo que incluye una Resi-
dencia con 156 plazas, un Centro de Dia con 40 plazas, un Centro de Investi-
gacion y un Centro de Formacion, que entr6 en funcionamiento a finales del
ano 2006.
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Participan en el proyecto distintas Administraciones: Ayuntamiento de Madrid,
con la cesion de terreno en el distrito de Villa de Vallecas, Comunidad de
Madrid, con la gestion socio-sanitaria y administracion del complejo relativa
a Plazas Residenciales, de Centro de Dia y Centro de Formacion, Ministerio de
Sanidad y Consumo, que va a estructurar y articular el Centro de Investigacion
y participa en la cofinanciacion y Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, que
va a estructurar y articular el Centro de Investigacion y participa en la cofi-
nanciacion.

OTROS PROGRAMAS Y ACTIVIDADES:

MESA DE TRABAJO ALZHEIMER - MADRID: Se constituye en el anio 2.000.
Cuyo objetivo fundamental fue consolidar un foro de consulta y consenso
entre la Comunidad de Madrid y el movimiento asociativo de los familiares
de enfermos de Alzheimer, con objeto de unificar criterios de actuacion, estar
mas cerca de sus problemas y apoyar a los cuidadores, mejorar la calidad de
vida de los enfermos y los cuidadores asi como desarrollar campanas de sen-
sibilizacion a la poblacion en general.

Participan 15 asociaciones de familiares de enfermos de Alzheimer, la Fede-
racion Madrilena, la Fundacion Alzheimer Espana y la Direccion General del
Mayor.

Las actividades dirigidas al enfermo se pueden concretar en el desarrollo
de “Talleres de psicoestimulacion” a enfermos en fase leve y moderada.

TALLERES DE PSICOESTIMULACION: Tienen una duracién de 120 horas
y tratan de retrasar el deterioro cognitivo existente en aquellos enfermos de
Alzheimer, que se encuentran en una fase leve-moderada de la enfermedad,
mediante la estimulacion de forma continuada de aquellas areas de actividad
que todavia no estan afectadas. Mediante el mantenimiento y estimulacion
de la capacidad cognitiva del enfermo, el mantenimiento y estimulacion de su
capacidad funcional y psicomotricidad, la prevencion de estados emocionales
o conductuales alterados, la promocion de actividades saludables y potencia-
cion de habilidades sociales del enfermo y por supuesto mediante la interven-
cion con el cuidador y la familia.

Los talleres son desarrollados por profesionales pertenecientes a las distintas
asociaciones de familiares de enfermos de Alzheimer y financiados por la Con-
sejeria de Familia y Asuntos Sociales, mediante un convenio de colaboracion
con cada uno de los Ayuntamientos que cuenta en su localidad con una Asociacion
de Familiares de Enfermos de Alzheimer, como es el caso de Alcala de Henares,

personas mayores s 175



LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS

Alcobendas, Alcorcon, Aranjuez, Arganda del Rey, Corredor del Henares.
Coslada, Getafe, Las Rozas, Mostoles, Parla, Pozuelo de Alarcon, Torrejon de
Ardoz, Tres Cantos y Valdemoro.

Las actividades dirigidas al cuidador se pueden concretar en el desarrollo
de “Talleres de aprender a cuidar y cuidarse” y “Grupo de encuentro de cui-
dadores”.

TALLERES “APRENDER A CUIDAR, APRENDER A CUIDARSE”: Desarro-
llan acciones formativas y de apoyo a cuidadores y familiares de enfermos de
Alzheimer, proporcionando las herramientas necesarias para realizar mejo-
res cuidados y a su vez, a disminuyendo el nivel de sobrecarga del cuidador.

El taller tiene una duracion de 60 horas, consta de un Modulo basico y de la
seleccion de varios Modulos especificos, de entre dos bloques de contenidos,
teniendo en cuenta la fase de la enfermedad (leve o avanzada) y la situacion
de necesidad de conocimientos y apoyo de los cuidadores.

Existen distintas intervenciones con los enfermos de Alzheimer y sus fami-
liares, pero pocas se centran en la salud emocional y social de los familiares,
sobre todo a lo hora de tratar y prevenir la sobrecarga y aislamiento que el
cuidador sufre, debido a la atencion prestada al enfermo durante un periodo
tan prolongado. En la actualidad estan realizandose en Centros de Dia, Resi-
dencias, Centros de Servicios Sociales, Centros de Salud, etc..

GRUPO DE ENCUENTRO DE CUIDADORES: Trata de mejorar la calidad de
vida de los cuidadores de enfermos de Alzheimer, potenciando las relacio-
nes sociales, mejoran la autoestima y por consiguiente su estado de animo,
fomentando actividades de ocio. Combaten la soledad, manejando las emo-
ciones conflictivas surgidas en el cuidado del enfermo.

Cada asociacion de familiares de enfermos de Alzheimer cuenta con un Equipo
profesional, constituido por un Psicologo encargado de cohesionar el grupo,
un Trabajador Social, encargado de coordinar el proyecto, las actividades y a
las familias, y un Animador sociocultural que coordina las actividades de ocio

SUBVENCIONES A ENTES LOCALES SIN ANIMO DE LUCRO: Existen subven-
ciones mediante la Convocatoria Anual a través de la Orden de la Consejeria
de Familia y Asuntos Sociales destinadas a Entes Locales para la prestacion de
servicios sociales a las personas mayores y a Instituciones sin fin de lucro para la
atencion a personas mayores.

LA LEY DE PROMOCION DE LA AUTONOMIA PERSONAL Y ATENCION A
LAS PERSONAS EN SITUACION DE DEPENDENCIA: No podemos dejar de
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lado, en este momento, la Ley de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencion a las Personas en Situacion de Dependencia. La puesta en marcha
del Sistema Nacional de Dependencia, podria semejarse a la

puesta en marcha de otros Sistemas como la Educacion, Sanidad y Pensiones,
y es seguro que influira en la atencion a los enfermos de Alzheimer.

Esta Ley supone un avance en la atencion a las personas con demencia, ya
que establece la garantia del derecho subjetivo, universal y exigible, adminis-
trativa y jurisdiccionalmente. Es decir se van a establecer una serie de pres-
taciones sociales (Residencia, Centro de Dia, Ayuda a Domicilio...) como un
derecho exigible, seguin el grado de dependencia, y en el caso de que no sea
posible acceder al sistema publico de prestaciones se recurre a la posibilidad
de una prestacion econémica periddica para utilizar en la “compra” de ese
servicio en el ambito privado. La Ley prevee, de igual manera, lo que sera la
ayuda economica para cuidadores no profesionales, asi como la posibilidad
de una prestacion econémica para un asistente personal, en el caso de gran-
des dependientes.

La propia Ley redunda en el concepto de Intervencion Social expuesto ante-
riormente, al establecer un primer momento en el que se disena el llamado
Programa Individualizado de Atencion, en el que se determinaran las modali-
dades de intervencion mas adecuadas a sus necesidades de entre los servicios
y prestaciones econdémicas previstas en esta Ley.

El reconocimiento del derecho se realizara mediante resolucion por las
CC.AA., reconociendo la situacion de dependencia (grado y nivel) e incor-
porando el programa Individual de Atencion que determinara los servicios o
prestaciones que corresponden al solicitante.

Catalogo de servicios que esta ley establece
* Servicio de Prevencion de las situaciones de Dependencia.
* Servicio de Teleasistencia.

* Servicio de Ayuda a Domicilio:
- Atencion a las necesidades del hogar.
- Cuidados personales.

* Servicio de Centro de Dia y Noche:
- Centro de Dia para mayores.
- Centro de Dia para menores de 65 anos.
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- Centro de Dia de atencion especializada.
- Centro de Noche.

* Servicio de Atencion Residencial.
- Residencia de personas mayores dependientes.
- Centro de atencion a dependientes con discapacidad psiquica.
- Centro de atencion a dependientes con discapacidad fisica.

La mayoria de estos servicios ya existen en el sistema publico de Servicios
Sociales, pero (antes de la Ley) no estan reconocidos como un derecho sub-
jetivo universal, es decir, no son exigibles por Ley. La puesta en marcha de
este nuevo Sistema Nacional favorecera a todas las familias y enfermos de
Alzheimer.

COORDINACION SOCIO-SANITARIA - LA ASIGNATURA PENDIENTE: Una
de las criticas que se han hecho a la futura Ley de Promocion de la Autono-
mia Personal y Atencion a las Personas en Situacion de Dependencia es que
ha articulado toda una serie de recursos y atenciones que tnicamente se vin-
culan a lo social, a los servicios sociales, olvidando la atencion sanitaria. La
Ley la menciona de forma muy tangencial, al igual que la coordinacién socio-
sanitaria.

La realidad es que llevamos anos, muchos anos, hablando de la coordina-
cion socio-sanitaria, pero a pesar de todos los esfuerzos, no termina de con-
solidarse.

En la atencion a enfermos de Alzheimer es una coordinacion imprescindible,
ya que van unidos los problemas sanitarios que genera esta enfermedad con
la gran problematica social y familiar que arrastra, asi como la necesidad de
aplicar recursos sociales de apoyo.

Es necesario que las administraciones implicadas establezcan espacios de
coordinacion. Sin duda se estan realizando procesos en muchas Comunida-
des Auténomas y Municipios.

La coordinacion entre todos los estamentos de la administracion, debe permi-
tir que cuando se detecte un caso de un enfermo de Alzheimer, con un sopor-
te familiar débil, implemente de forma urgente todo el soporte sanitario y los
recursos sociales necesarios.

El problema, hoy, sigue siendo la dificultad en encontrar todos los recursos
necesarios. Encontramos que los profesionales de ambos ambitos se retinen,
comparten informacion, etc., pero chocamos con la ausencia del recurso
necesario.
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En el momento que la coordinacién socio-sanitaria sea una plataforma til,
en donde se apliquen recursos sin dificultad, sera efectiva; si no, solo seguira
siendo la puesta en comun de informacion sobre los usuarios. Ojala, que la
nueva Ley permita dar un salto en el éxito de esta coordinacion.

QUE PODEMOS ESPERAR

Hace 20 anos, se hablaba poco de la enfermedad de Alzheimer.

El futuro en la atencion a estos enfermos, es esperanzador, aunque es inelu-
dible mejorar y ampliar dicha atencion.

Los recursos sociales tienen que multiplicarse en los proximos anos, de forma
que compartan con mayor eficacia la carga que en estos momentos, recae
fundamentalmente sobre las familias cuidadoras.

Creceran, pero también se generaran nuevos recursos, algunos vinculados a
las nuevas tecnologias, a la informatica aplicada, etc..

La prevencion de la dependencia es otra asignatura pendiente, pero sin duda
lo que tendra que mejorar y crecer es la atencion humana, la atencion pro-
fesional, el tiempo dedicado a las familias y a los enfermos de Alzheimer. En
resumen la calidad, pero sobre todo la calidez en la atencion a los que pade-
cen esta enfermad.
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