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Andlisis de la situacion
actual en la atencion

sociosanitaria

Mercé Boada Rovira

INTRODUCCION

El estado actual de la enferme-
dad de Alzheimer no permite to-
davia, a pesar de las esperanzas
suscitadas por los nuevos descu-
brimientos cientfficos, definir estra-
tegias terapéuticas de cardcter pre-
ventivo o curativo. Ante tal patente
realidad, se constata que la situa-
cién de las personas aquejadas de
demencia manifiestan una gran
diversidad de necesidades, que apa-
recerdn en mayor o menor intensi-
dad durante el proceso dinico evo-
lutivo, y que, sin duda, obligan a ser
contempladas y consideradas de
forma pricritaria. :

Las «soluciones» han de enca-
minarse hoy a la blsqueda del
bienestar de los pacientes vy la mejo-
ria de la calidad de vida del grupo
cuidador, que en dltima instancia,
repercute directamente en los cos-
tes sanitarios y sociales y, en un futu-

ro cada vez més préximo, en la iden-
tificacién de los grupos de riesgo
sobre los que incidir de forma pre-
ventiva para controlar el crecimien-
to de la enfermedad. Los wnecanis-
mos de accidns han de partir desde
la conciencia de solidaridad social y
la capacidad de compresién global
de la enfermedad, como un todo
integrador, en el que prevalezcan
tanto los condicionantes propios del
enfermo-enfermedad como del fami-
liar-cuidador v la comunidad. En defi-
nitiva disefiar y elaborar un wlan de
cuidados» adaptado a los cambios,
que recoja objetivos, actividades y
plazos en los que se contemplen
diagnaéstico, problemas cognitivos,
conductuales, morbilidad asociada y
coste de enfermedad en forma de
una correcta gestion del caso.

El trabajo a desarrollar en este
capitulo es el de analizar las expe-
riencias de los programas socio-
sanitarios de nuestro pafs, valorar




LIBRO BLANCO SOBRE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y TRASTORNOS AFINES

beneficios y deficiencias y adicio-
nar, si cabe, proposiciones a favor
de aproximar a la realidad sinto-
matica de las demencias, el abani-
co actual de prestaciones.

OMS: POLITICA
SOCIOSANITARIA

Los cambios que ha experimen-
tado el concepto sanitario en refe-
rencia a la poblacién genatrica y
dependiente, es la valoracién de no
tan solo hablar de un sistema sani-
tario basado en la equidad, sino
basado en la competitividad, donde
se ha primado més la eficiencia del
sistema que la eficacia de la buena
praxis. Todo ello ha llevado a cam-
bios tales como dejar de sentir el
estado del bienestar como un bien
colectivo para traducirse tan solo en
un bien personal, donde las de-
mandas individuales, tanto de usua-
rios como de proveedores, han
pasado al éxito individual. Existen
daramente dificultades al acceso de
los servicios por parte de la pobia-
cion anciana y dependiente, sien-
do ésta una poblacion penalizada
en todos los sistemas de salud. La
percepcion de salud se ha desvia-
do claramente a los segmentos de
poblacién con mayor nivel educa-
cional y econémico, que siempre
‘estan en relacion directa, siendo
estos segmentos los que reclaman
la efectividad y la evolucién cualita-
tiva y cuantitativa de los recursos
prestados.

Tal vez nos parezca muy arries-
gado hablar de limitacién de presta-
ciones, pero es obvio que en el ané-
lisis de experiencias asistenciales
y de planificacion de servicios en el
dmbito de las demencias, la limita-
cién aparece de forma constante.
Valorar el impacto de estas limita-
ciones sobre el bienestar del pacien-
te es el reto de futuro de la Organi-
zacion Mundial de fa Salud, en forma
de recomendaciones que deberén
asumir los diferentes Estados.

Las personas afectas de cualquier
tipa de demencia, requieren pres-
taciones de servicios, recursos sani-
tarios y sociales, multiples y diver-
s0s servicios informales, provistos
estos Gltimos generaimente por la
familia, que se imputan no solo a
cuenta de los costes directos sani-
tarios, sino que incrementan los gas-
tos en forma de cargas econémicas
indirectas e intangibles, que crecen
al agravarse la enfermedad y que
varfan segln se aplique o no el con-
cepto universal de asistencia, el
papel regulador dei estado y los
cambios sociales en la estructura y
funcion de la familia. No en vano,
algunos Estados han desarrollando
politicas especificas adecuadas a la
situacion de este tipo de enfermos,
con sistemas de proteccidn y cober-
tura de la enfermedad que, aun con
costes elevados, no ofrecen una
cobertura suficiente dado que el
engranaje de los diferentes servi-
cios médicos y sociales, hospitala-
rios y comunitarios, de gestion y
financiacidn, est4 obstaculizado por
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ia dispersion de responsabilidades
y estructuras administrativas.

Los objetivos de una politica de
bienestar han de concretarse en dar
a cada ciudadano la oportunidad
de vivir de forma independiente
y auténoma, disfrutando su exis-
tencia con una adecuada calidad
de vida. El desarrolio y progreso
han modificado los abjetivos eco-
nomicos del munde occidental y su
consecuencia es un estado del bie-
nestar débil. Las regularizaciones
de empleo y las restricciones pre-
supuestarias afectan de forma es-
pecial las llamadas poblaciones
«wulnerables» o «fragiles» con alta
dependencia. Estos sectores de
poblacién incluyen los ciudadanos
con menor renta per cdpita y con
mas dependencia fisica y psiquica,
que ven reducidas sus expectativas
en afios de vida auténoma y en cali-
dad de vida. En este conjunto po-
blacional, emplazarlamos a las per-
sonas ancianas en general, a las
personas afectas de una enferme-
dad crénica evolutiva y las que pre-
sentan alguna disminucion fisica y/o
psiquica discapacitante y depen-
diente, sin relacién a la edad del
sujeto. La capacidad de poder social
de estos grupos llamados «fragiles»
para influir o movilizar los agentes
sociales estd en relacion directa a
la magnitud del problema e indi-
recta a la edad del individuo. El
ejemplo més visible es el fendme-
no del sida y la movilizacién de los
gobiernos en beneficio de.fondos
destinados a la de financiacién de

la investigacion, tratamiento y pro-
gramas sociales para estos enfer-
mos, frente a los escasos recursos
econoémicos destinados a la aten-
cién global de las personas con
demencia, a pesar de las buenas
intenciones que ha declarado en su
favor el Parlamento Europeo en sus
planes de investigacién y docencia
(1+D) para crear cuerpo y doctrina
de investigacion aplicada bien finan-
ciada (Diario Oficial de las Comu-
nidades Europeas 96/C 118/07).

El sindrome de la inmunodefi-
ciencia adquirida es el paradigma
de como la evolucién hacia la cro-
nicidad de una patologfa relativa-
mente joven, modifica en el tiem-
po los objetivos asistenciales hacia
una oferta segmentada de servicios
y recursos, que depositan su peso
especifico en funcion de la rentabi-
lidad social. Primero desde el dmbi-
to cientifico y clinico, investigacion
de su génesis, tratamiento y pre-
vencion; en un segundo tiempo
social, control de la comorbilidad y
cronicidad del proceso con recur-
sos ad hoc para confortabilizar la
tase terminal. Finalmente, la acti-
tud bioética ante la evidencia del
gran impacto social, con campafas
de educacién en la salud, solidari-
dad ciudadana, impregnacion del
voluntariado y movimientos de aso-
ciacionismo con dotacidn de servi-
cios de soporte comunitarios.

La velocidad con que se ha pro-
ducido este proceso «migratorio»
hacia la cronicidad del sida y sus
consecuencias en la planificacion
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sanitaria, no ha sucedido ni con
la misma intensidad ni rapidez en
temas relacionados con la vejez y
mucho menos cuando al envejeci-
miento se asocia una gran depen-
dencia, a pesar de que esta pobla-
cién ha dedicado sus afios de vida
productiva financiandoe el sistema
sanitario y de bienestar que hoy
disfrutamos.

Nicole Delperée, jurista y geron-
tologa con una dilatada experiencia
sobre la proteccion en la tercera
edad, se preguntaba en un amplio
analisis sobre las diferentes politi-
cas sociosanitarias en Europa (Del-
perée, 1997), si fa Unién Europea
tendria suficiente poder para man-
tener una verdadera asistencia so-
ciosanitaria y si existiria el suficien-
te compromiso politico y financiero
para actuar de forma coherente
contra esta enfermedad.

Las reformas sanitarias que se
plantearcn a principios de los afos
noventa en Europa, caracterizadas
por fos cambios estructurales y de
financiacion, desarrollaron una pro-
funda transformacion del sector,
con un importante reforzamiento
del papel del ciudadano. Bajo este
nuevo y amplio concepto, las ten-
dencias de los sistemas sanitarios
tendrdn que saldar su balance estra-
tégico con beneficios crasos en
forma de calidad de asistencia, medi-
da en términos de calidad de vida y
satisfaccion del usuario, equidad y
universalidad, competencia y empre-
salizacion, que gufen las decisiones
politicas y técnicas a organizar v ges-

tionar en funcién de las demandas
y necesidades de la comunidad.

Un buen referente, que deter-
minard este balance estratégico,
serd, en gran medida, la forma de
distribuir los escasos recursos sani-
tarios de que se dispone en deci-
siones sociosanitarias destinadas a
mejorar la calidad de vida v la aten-
cion global y continuada de las per-
sonas con demencia.

Las demencias han saltado al
estrellato de los medios de comu-
nicacién y servido de sefiuelo du-
rante perfodos electorales y ante los
grandes pactos sociales, en los que
las clases marginadas y las enfer-
medades marginales adquieren un
papel relevante, pero lamentable-
mente fugaz.

La influencia que sobre la salud
tienen la edad, la educacion, ia evo-
lucién de los vinculos familiares, el
medio ambiente, la renta y los sis-
temas sanitarios, dan un caracter
amplio, complejo y cambiante que
hace extremadamente dificil esta-
blecer politicas de salud que alcan-
cen los propositos finales de soli-
daridad, equidad vy eficiencia.

En esta linea de trabajo la asis-
tencia sanitaria publica ha de garan-
tizar el acceso a los servicios bési-
cos a toda persona que enferme,
independiente de su capacidad de
pago; mejorar de forma continua la
calidad y la efectividad clinica; pro-
teger de la enfermedad, promover
la salud vy utilizar los recursos exis-
tentes de la forma més eficiente
posible,

Estos logros estdn mediatizados,
en lo que al campo de las demen-
cias se refiere, por un cambio de
actitud tanto dé profesionales como
de usuarios de la sanidad, con rela-
cion, primero, al grado de informa-
cion y educacién sanitaria sobre el
proceso evolutivo de la enferme-
dad y, en segundo lugar, a antepo-
ner la atencién preventiva y paliati-
va al objetivo final de curar.

El desarrollo del sector sanitario
publico, & partir de diferentes for-
mas de financiacién, organizacién
y gestién, ha de garantizar el alcan-
zar estos valores sociales funda-
mentales en tormo a la salud de los
ciudadanos, siendo la propuesta de
la OMS propiciar la reflexién y pues-
ta en marcha de programas efica-
ces, que de forma prioritaria ofrez-
can a enfermos vy sus familias
soluciones para vivir mejor con la
enfermedad.

DIFERENTES MODELOS DE
ASISTENCIA SOCIOSANITARIA
EN ESPANA

La implantacién del estado de
las Autonomias en Espafia ha da-
do lugar a que las Comunidades
Autdonomas con competencias ‘en
sanidad legislen, implementen y
controlen actuaciones sanitarias,
desarrollen sus propios programas
y modelos sanitarios y sociales.
Ante la diversidad de actuaciones,
en como afrontar el problema de
las demencias, se revisaran algunos

de los modelos autondmicos vigen-
tes en el pafs.

La asistencia a los enfermos
con demencia en Catalufia

Con una poblaciéon de algo mas
de seis millones de habitantes, re-
partida de forma muy irregular, con
dreas de una gran densidad de
poblacién en las zonas colindantes
a la ciudad de Barcelona, y 4reas
muy despobladas en las regiones
rurales y de alta montafia del pais,
la poblacion catalana envejece.

Sus causas, al igual que ocurre
en el resto de los pafses desarro-
llados, se deben al gran descenso
de la natalidad y a la prolongacion
de la vida, motivada, en gran parte,
por el desarrollo y aplicacion de la
prevenciéon impuesta en los dife-
rentes planes de salud, a los avan-
ces tecnoldgicos para el diagndsti-
co precoz y al control y tratamiento
de enfermedades crénico evoluti-
vas (Dogget, 1992; Boada vy cols.,
1990; Bermejo y cols,, 1990).

El envejecimiento de la pobla-
cién, el fenomeno de la cronicidad
y la dependencia funcional han
modificado el escenario sanitario
de las ultimas décadas. £l enfermo
aronico, sea cual fuere su causa, es
portador de una enfermedad len-
tamente evolutiva, sin tratamiento
especifico, con escasa y limitada
respuesta terapéutica, a lo que se
afiade una marcada carga social.
Las caracteristicas asistenciales y
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sociales de esta poblacidn, de la
que los procesos demenciantes
alcanzan una prevalencia que su-
pera el 10% para toda la pobla-
cién mayor de 65 afios, tienen en
comun el presentar pluripatologia,
discapacidad y dependencia, fens-
menos novedosos que se presen-
tan tanto en el dmbito hospitalario
como en la atencion primaria.

La estructura etaria de la pobla-
cion catalana ha presentado un des-
plazamiento hacia el grupo de edad
de 65 afios y mds, pasando del
10,24% en 1975 al 15,550 en el
ultimo censo. Estos cambios demo-
gréficos actlian como variable aso-
ciada a la tasa de prevalencia de
demencia, tal y como recogen en
varias series publicadas en Catalu-
fia (Boada M y cols.,, 1988; Boada
MYy cols,, 1995; Boada M y cols.,
1995; Lopez Pousa Sy cols, 1995).

Hace mas de diez afios el gobier-
no cataldn emprendié un camino
hacia el establecimiento, en su sis-
tema sanitario, de un modelo dife-
renciado para determinados grupos
de enfermos, que requirieran senvi-
cios especfficos. '

En este contexto, el Departa-
mento de Sanidad y Seguridad So-
cial, con la Orden del 26 de Mayo
de 1986, cred el Programa «Vida
als Anys» (PVAA), que integra servi-
cios sociales y sanitarios en una
misma prestacién, destinado a la
atencién sociosanitaria de enfermos,
generalmente de edad avanzada,
con patologia cronica o terminal.
Con la creacién en 1988 del Depar-

tamento de Bienestar Social, este
programa paso a ser interdepar-
tamental. Desde entonces hasta el
momento actual, ambos departa-
mentos trabajan conjuntamente en
el despliegue y financiacion de re-
Cursos sanitarios y sociales.

El concepto sociosanitario

Se conceptualiza la atencion
sociosanitaria como aquel espa-
cic U organizacion de [os servicios
donde es necesario coordinar e
integrar las prestaciones propias de
los servicios sanitarios y de los ser-
vicios sociales, atendiendo los re-
querimientos y necesidades que
tienen unos determinados colecti-
vos de enfermos, con personaliza-
cién de la atencién; es decir, aten-
cién integral y continuidad en los
procesos asistenciales.

Su diferenciacién con el mode-
lo sanitario tradicional es que la
persona es considerada en su glo-
balidad, dando respuesta a las ne-
cesidades generadas por la pre-
sencia de una patologfa crénica
activa o no, teniendo en cuenta su
entomno vital, estableciendo crite-
rios de atencion continuada, adap-
tada a cada «tempo» evolutivo,

De cardcter interdisciplinar, el
programa sociosanitario esta basa-
do en el consenso de diferentes
equipos profesionales, adecuando-
se a necesidades definidas con
criterios y objetivos demograficos,
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epidemiolodgicos y asistenciales,
siguiendo un modelo organizativo
de gestion y financiacién propio.
Su desarrollo se ha realizado ter-
torialmente, de forma gradual vy
homogénea, en todos los niveles
asistenciales: atencién primaria y
hospitalaria, residencias sociosani-
tarias y otros servicios de la comu-
nidad, con un amplio consenso para
determinar las personas con nece-
sidades sociosanitarias (DOGC
1452, 1991; Gémez Batiste v cols,,
1992; Martin y cols., 1994; Fonta-
nals y cols., 1995) (Tabla 1).

El PVAA atiende en la actualidad
a una poblacion muy heterogénea
en cuanto a la patologfa con el
rasgo comun de la discapacidad
fisica o psiquica, que se traduce en
la necesidad de asistencia sanita-
ria y de ayuda en las actividades
de la vida cotidiana, siendo la edad
avanzada la caracteristica mas fre-
cuente. En este programa operan
miltiples agentes sociales: finan-
ciadores —administracién autoné-
mica y local, usuarios y familias— y
proveedores publicos, privados de
iniciativa social y privados de ini-
ciativa mercantil.

Los servicios sociales estén regu-
lados por la normativa propia de
los servicios sociales, tanto por la
normativa bésica de derechos,
como por el catdlogo de servicios.
Los usuarios participan econdmi-
camente en funcién de sus rentas.
Los servicios sanitarios tienen su
propia regulacion y son universales
y gratuitos en tanto que, el presu-
puesto del sistema asegurador o
los servicios sociosanitarios, estan
regulados por una normativa espe-
cffica, conjunta, entre los servicios
sociales y sanitarios y mantienen
las caracteristicas de derecho de las
dos prestaciones.

Existen dos mdédulos: social y
sanitario y el usuario realiza una
aportacion econdmica en funcion
de sus rentas, solamente al coste
del médulo social, en concepto de
substitucién del hogar. El sistema
de acceso se realiza de forma te-
rriitorial mediante equipos de valo-
racion y gestion de los casos. La
valoracion se realiza mediante ins-
trumentos validados con tres di-
mensiones: estado de salud, nivel
de autonomia y situacién social.
En todo el sistema de servicios

Tabla 1
GRUPOS CON REQUERIMIENTO DE ATENCION SOCIOSANT TARIA: PERFIL. DE USUARIOS

e iniciar su actividad habitual.

1. Personas que padecen una enfermedad crénica, con problemas de dependencia o déficit funcio-
nal, en 1as que no existe soporte familiar social, independiente 2 fa edad.

2. Personas, que habiendo superado la fase aguda de una enfermedad, y con un grado moderado de
dependencia, necesitar atencidn continiada o rehabilitadora, antes de reintegrase a fa comunicad

3. Personas que se encuentran en la fase terminal de una enfermedad onceldgica o no.
4. Personas con deterioro cognitivo y'de la conducta, siendo la demencia la patologia mds frecuente.




LIBRO BLANCO SOBRE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y TRASTORNOS AFINES

Tabla 2
LA ORGANIZACION SOCIOSANITARIA

ici Servngms. Servicios
Servicios sociosanitarios PELVICH
i ; sanitarios
sociales integrados
Necesidades sociales Rehabilitacion, Tratamlentg .
de personas cuidados agudO: objetivos,
con dependencia prolongados diagndstico
' y curacidn
Residencias asistidas Cent;os o Hospital de agudos
Centro de Dia sociosanitarios: Unidades Atencion
Atencidn domiciliaria Soporte - Servicios . funcionales
Viviendas tuteladas sanitario de farga estancia || soiosanitarias
Prog. Acojimiento - Servicios UFISS
Prog. Estancias convalacencis
temporales - Cu{éafios
Prog. Ayuda pglzatwos
cuidador i - Slda- )
-~ Servicios
psicogeriatria
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Tabia 3
CATALAGO GENERAL DE SERVICIOS SOCIOSANITARIOS INTECRADOS
PROGRAMA DE ATENCION DOMICILIARIA GRUPOS DE SOPORTE PADES

~ Servicios de largzi estancia: funciones de tratamiento rehabilitador, paliativo y de cuidados, de pro-

filaxis de complicaciones y de soporte. Destinados a personas mayores con enfermedades créni-
cas de larga evolucidn (alrededor de un afio).

~ Servicios de estancias temporales: ingresos temporales (sobre dos meses) de descanso familiar o
para sotucionar complicaciones médico-sociales de sentido no agado.

- Servicios de psicogeriatrfa: unidades diferenciadas en los servicios de larga estancia para atender
a personas con demencias avanzadas u otro tipo de trastomo neurocognitivo de tipo crdnico.

~ Servicios de convalecencia: funciones rehabilitadoras para restablecer la autonomia después de
sufrir un proceso quirdirgico o traumatolégico {media estancia cuarenta y ocho dfas).

~ Servicios de cuidados paliativos: unidades diferenciadas para el tratamiento paliativo v de confort
a enfermos oncolégicos, en estado avanzado, u otras enfermedades incurables en fase terminal
{media de estancia treinta y un dias).

— Servicios de Hospital de Dia: servicios de valoracién integral, rehabilitacién y mantenimiento.
Usuarios con: necesidad de rehabilitacién global y otras actividades dirigidas a mantener las fun-
ciones y la integracién social.

— Programa de Atencién Domicitiaria. Bquipos de Soporte (PADES): equipos multidisciplinares que
actien de consultores en gerfatria o cuidados paliativos en los servicios de atencién primariz y

residenciales se utiliza el Resources
Utilization Groups (RUCH!), como
instrumento para analizar la com-
plejidad asistencial de los usuarios
y establecer sistemas de compara-
cion entre los diferentes recursos
(Tablas 2 y 3).

Politicas especificas: Modelo
de organizacion para la
atencion de las personas
con demencia en Catalunya

La creacion en 1986 del mo-
delo sociosanitario, precisd de co-
nocer la situacién real de las po-
blaciones que podlan expresar un
Mayor y Progresivo fiesgo sociosa-
nitario v recoger sus demandas sani-
tarias, sociales y juridicas para dar
una respuesta eficaz a sus necesi-
dades especificas.

A tal efecto, se inicid un estudio
de campo para conocer los indica-
dores de salud pertinentes y de-
sarrollar estrategias de interven-
cién sociosanitarias concretas en
pacientes con deterioro cognitivo y
desarroliar, con base en su analisis,
un madelo propio de atencidn a las
personas con demencia, consoli-
dando su financiacién y la puesta
en marcha de diferentes recursos
especificos.

El desarrollo de este proyecto se
inicio con el estudio de campo
(1987-1989), el disefo del mode-
lo de atencidn vy la coordinacion sec-
torial del «Pla de Deméncies» (1990-
1995). En una segunda etapa se
cred el Consejo Asesor de Psicoge-
riatria (Consell Assessor en Psico-
geriatria), (DOGC/O. 31.01 .1995),
con los objetivos de definir funcio-
nal, asistencial y estructuralmente fa

también realicen atencidn a domicilio.

~ Unidades Funcionates Interdisciplinarias Sociosanitarias (UFISS): equipos consultores en geria-
tria de otros servicios hospitalarios que aseguran la continuidad asistencial.

~ Unidades Funcionales Interdisciplinarias Sociosanitarias de Psicogeriatria; unidades de diagnds-
tico y evaluacién de demencias: equipos mulstidisciplinarios con programas de atencidn a los
pacientes con trastornos cognitives y de la conducta, que actdan como dispositivos de referencia
de la atenci6n pars el diagndstico, evaluacion y gestién de caso (Boada M, 1992).

cartera de recursos y senvicios socio-
sanitarios destinados especifica-
mente al dmbito de las demencias;
determinar sus estdndares de cali-
dad asistencial mediante indica-
dores internos y externos; proponer
la creacion de una base de datos,
implementando la estandarizacion
de un protocolo diagndstico, con
fa recogida de datos dlinicos y socia-
les, consensuado y adaptado a cada
uno de los recursos; disefiar nuevas
lineas de productos; elaborar una
guia-catélogo de servicios y reco-
mendar el uso racional de farmacos
(Boada My cols., 1990; Boada M.,
1992; DOGC 2170, 1996) (Tabla 4).

Posteriormente, y con relacién a
la aparicién de férmacos especifi-
cos para la enfermedad de Alzhei-
mer, se creo el Consejo Asesor para
el tratamiento farmacolégico de la
enfermedad de Alzheimer, depen-
diente del Servicio Catalan de la
Salud (Conself Assessor del trac-
tament farmacoldgic de la malal-
tia dAlzheimer, DOGC 2393,
1997), con el objetivo de conocer
la prevalencia de la enfermedad de
Alzheimer tratada farmacolégica-
mente en Catalunya y ofrecer un
referente de calidad asistencial a
los ciudadanos, preestableciendo
controles periddicos de revision de
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Tabla 4
OBIETTVOS DEL CONSEJO ASESOR EN PSICOGERIATRIA DE CATALUNYA

conducta.

1. Sensibilizar a los profesionaies del 4mbito sanitario, a los pacientes y sus familias y a la sociedad
en el conocimiento v abordaje de la problemdtica generada por los trastornos cognitivos y de la

2. Facilitar y establecer su diagndstico de forma precoz.
3. Promocionar el consenso inter-profesionales y entre los diferentes niveles asistenciales en lo que
hace referencia al diagnéstico, ratamiento y seguimiento de este problema de salud.

4. Promocionar e! asociacionismo de familiares y los movimientos del voluntariado.

estos pacientes y contribuyendo al
uso racional de estos farmacos. El
98% de las autorizaciones efec-
tuadas por este consejo se deben
al diagnéstico y prescripcion far-
macolégica realizados por espe-
cialistas en Neurologfa. En la actua-
lidad existen alrededor de 7.000
casos evaluados de los que se
conoce su situacion clinica en rela-
cién al tratamiento prescrito y la
duracion def mismo.

La organizacion de este modelo
para la atencidn de las personas con
demencia, fue presentado en Bar-
celona en el 4" SYSTED'91, en el
que se analizé el impacto social de
la enfermedad de Alzheimer y se
compararon diferentes experiencias
transnacionales, tanto en la planifi-
cacion y desarrollo de servicios y
recursos comao en programas de
salud especificos destinados a este
colectivo (Boada M, 1992).

El modelo cataldn se vertebra
en dos recursos especificos, desti-
nados uno al diagnéstico y evalua-
cién de la enfermedad, UFISS de
psicogeriatria, unidades de refe-
rencia para diagnostico de trastor-
nos cognitivos y de la conducta, y

otro, como alternativa a la institu-
cionalizacién del paciente, hospital
de dia psicogeridtrico, con fines
terapéuticos neurorehabilitadores y
educativos (Boada M, 1995).

En la actualidad existen ocho uni-
dades de diagnéstico, evaluacién y
tratamiento que dan cobertura a las
distintas regiones sanitarias en las
cuales estd dividido el territorio, con
ciertas defidiencias. Los estdndares
de calidad asistencial y de gestion
se plasman en la utilizacion de un
procedimiento diagndstico norma-
iizado; sequir los pardmetros de la
medicina basada en la evidencia
como método de trabajo; facilitar la
accesibilidad al servicio, con per-
meabilidad administrativa; capaci-
dad de programacion para cubrir la
demanda y manejar -adecuada-
mente la lista de espera; promocion
del 1+D en los dmbitos refaciona-
dos con mejoras de la salud; ela-
boracién de protocolos y guias de
practica para el manejo de estos
pacientes, y promocionar la coordi-
nacién entre los diferentes niveles
asistenciales.

Los hospitales y/o centros de
dia especificos, son concebidos
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como recurso de atencion diurna,
de cardcter eminentemente tera-
péutico, en los que la aplicacion de
técnicas de psicoestimulacion cog-
nitiva, motriz y psicoafectiva forman
el grueso de su método de trabajo.
Contemplan a su vez, el favorecer
el mantenimiento de las actividades
de la vida diaria, instrumentales y
bésicas; la reeducacion de habilida-
des y la socializacion del enfermo,
previa evaluaciéon de las funciones
cognitivas, estilo de vida y persona-
lidad premérbida, con la finalidad de
adecuar los programas diarios de
forma personalizada.

Bl «Quadern n.° 10» del Pla de
Salut de Catalunya, recoge los obje-
tivos asistenciales del Consejo Ase-
sor en Psicogeriatria y propone una
cartera de servicios con la creacién
de nuevos recursos y la remodela-
cion de los recursos existentes, en
funcidn de los déficit territoriales,
tipo de demanda, perfil de usuario,
perfil de profesionales, circuitos de
admisién y de seguimiento, coor-
dinacién con el sector sanitario y
sociesanitario, programas de cali-
dad y marca los estdndares de
estructura fisica, accesibilidad, equi-
pamientos, etc. (Pla de Salut) (Qua-
dern n.° 10; 1998).

La asistencia sanitaria
a los pacientes con demencia
en el Pais Vasco

Ei Pais Vasco se doto a lo. largo
del tiempo de una serie de servi-

clos considerados reducidos, aun-
gue numerosos, dispersos en todo
su ambito territorial, encaminados
a favorecer el cuidado de los pacien-
tes geridtricos.

En Euskadi, el aumento de la
esperanza de vida y el ascenso de
generaciones voluminosas hacia los
estratos més viejos en la pirdmide
de edad ha determinado que los
ciudadanos de 65 afnos o maés,
aumenten en un 116%, generan-
do un incremento de senvicios tanto
por el ndmero de casos, como por
las demandas en relacion a bare-
mos de calidad de vida.

El Gobierno autonémico vasco
propicié dos planes gerontolégicos,
el primero, en el 1990, que conso-
lidé un documento técnico y un
segundo plan, que finalizé en 1994,
que tuvo el respaldo de los secto-
res involucrados.

La intervencion publica en Eus-
kadi en los dltimos afios ha adop-
tado aquellas estrategias que te-
nfan como objetivo mantener a la
persona demente el mayor tiempo
posible en su entormo, con progra-
mas de ayuda al familiar cuidador,
planteando la institucionalizacion
del enfermo ante la incapacidad
famifiar de asumir la carga (Fer-
nandez de Gamarra, 1990, 1997;
Plan Gerontolégico de Euskadi
1994).

A modo de continuum asis-
tencial, la planificacion socio-
sanitaria en el Pafs Vasco, en o
relativo a las demencias, ha expe-
rimentado un notable desarrollo,
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con el despliege de diferentes
medidas que se citan a continua-
cién: medidas de apoyo al fami-
fiar cuidador, que van desde in-
centivos econémicos, por via de
desgravaciones fiscales, en los
colectivos con bajos ingresos y con
dificultad para encontrar un pues-
to de trabajo al tenerse de ocupar
del familiar demente, a programas
de apoyo psicoldgico al cuidador.
Los programas de ayuda a domi-
cilio, hasta de veintiocho horas
semanales en los casos de demen-
cias avanzadas, incluyen limpieza
del hogar, el lavado y planchado
de la ropa, comida, higiene perso-
nal, movilizaciones y salidas super-
visadas. La cobertura de esta ayuda
asciende al 4% de la poblacion
anciana de Euskadi. Residencia psi-
cogeridtrica, que se desarrolla en
forma de médulos, con una capa-
cidad &ptima de un maximo de 30
plazas, en los que se concentran
espacios comunes y con dotacion
de personal exclusiva para cada
maodulo, evitando el modelo de
instituciones totales, lo que per-
mite articular espacios diferen-
ciados, adaptados a las particu-
laridades de los residentes. Las
residencias normalizadas admiten
a pacientes con demencias, siem-
pre y cuando que no sobrepasen
el 15 6 20% de su poblacion y
que no presenten trastornos de la
conducta. Coordinacion sociosa-
nitaria, a través de acuerdos entre
las autoridades sanitarias y los ser-
vicios sociales, en colaboracion con

atencion primaria sanitaria y social.
Los equipos de valoracion gerid-.
trica, de caracter multidisciplinar,
realizan una valoracion médica,
funcional y social, emitiendo un
informe de la situacién, tanto en
aquelios enfermos derivados de la
atencion primaria como de hos-
pitales de agudos o centros de
larga estancia. Posteriormente la
Comisién de Valoracién evalta
dicho informe gestionando su deri-
vacién al recurso sanitario o social
maés éptimo (Fermnéndez de Gama-
rra JM,1997).

La capacidad del modelo vasco
de atencion a las demencias, aun-
que adolece de una sistema socio-
sanitario como tal, ofrece a la comu-
nidad una diversidad de servicios
previamente evajuados y consen-
suados gue garantizan la universa-
lidad de la prestacién.

La asistencia sanitaria
a los pacientes con demencia
en Valencia

A través del programa PALET
(Pacientes Ancianos de Larga Es-
tancia y Terminales), desarrollado
por un grupo de asesores técnicos
para enfermos cronicos de Planifi-
cacién Sanitaria de {a Conselleria
de Sanitat de la Generalitat Valen-
ciana, el Servicio Valenciano de la
Salud establecio las caracteristicas
de los enfermos con gran depen-
dencia, dada las disfunciones entre
el sistera sanitario publico valen-
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ciano y los servicios sociales, que
no se adaptaban a la situacién real
de necesidades (Propuesta del pro-
grama PALET; 1992).

A pesar que el programa PALET,
no menciona especificamente a las
demencias en sus objetivos gene-
rales, si contempla como enfer-
medades en proceso de expansién
a la demencia tipo Alzheimer y
vascular, los accidentes vasculares
cerebrales y el sida. Es importante
sefialar que en el disefio y de-
sarrollo del PALET no se convocd a
especialistas en Neurologia aunque
en este programa se menciona-
ban y entendian como patologfas
prevalentes y en crecimiento a dos
grandes patologfas del Sisterna Ner-
vioso Central (Lainez Andrés JM,
Sancho Rieger J, 1997).

Dado que no se contemplan
recursos especificos destinados al
diagndstico y atencién continuada
de los pacientes con demencia, la
recomendaciéon que hacen los
especialistas que trabajan en este
admbito a la Conselleria de Salut, es
la creacion de unidades funciona-
les interdisciplinarias para el diag-
nostico, la evaluacion y la investi-
gacién de las demencias, siguiendo
el disefio cataldn, y potenciar al
maximo la creacién de hospitales

y centros de dia como respuesta a
la creciente demanda social, como
recurso previo e intermedio a la
institucionatizacion, destinada a
pacientes en estadio moderado
y moderadamente grave de [a
enfermedad. .

La atencion a los
pacientes con demencia
en Andalucia

La organizacion sanitaria andalu-
za se planifica en dos polos de aten-
cién, los centros de salud y los ser-
vicios hospitalarios. El centro de
salud constituye el primer nivel asis-
tencial y a cada hospital le corres-
ponden diferentes centros de salud.
La atencion al paciente con déficit
cognitivo o con demencia se da
bien en las consultas de Neurolo-
gla de los sewvicios hospitalarios o
en las consultas externas extrahos-
pitalarias ubicadas en un centro de
especialidades. Una encuesta rea-
lizada por Alberca y Gil-Néciga, del
Senvicio de Neurologfa, Hospital Uni-
versitario Virgen del Roclo, Sevilla,
a doce servicios de Neurologfa de
la comunidad andaluza, constata-
ron que todas las secciones o uni-
dades de Neurologla disponfan de
recursos humanos y medios para
realizar un correcto diagnéstico de
demencia y establecer su trata-

‘miento, si bien en cinco de estos

servicios existfa una unidad o con-
sulta dedicada especificamente a
esta patologfa.

Frente a las previsiones de cre-
cimiento y de demanda sociosa-
nitaria por parte de la poblacion
afecta de demencia, los recursos
que la comunidad andaluza desti-
na para afrontar esta patologia son
escasos y la asistencia social de-
pendientes de estas unidades es
inexistente,
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Se hace una recomendacion a
la administracion andaluza sobre la
creacion de centros de dia; la pro-
mocién de programas de ayuda
familiar para el cuidado de estos
enfermos y fomentar la creacién
de nuevas unidades de demencia
en los servicios de Neurologia, con
la colaboracién interdisciplinar de
geriatras, psicologos y psiquiatras
(Alberca y Gil-Néciga, 1997).

La atencién a las demencias
en el Principado de Asturias

En Asturias con una poblacion
de 1.093.937 de habitantes, y con
un 26,68% de personas mayores
de 65 afios, la demencia apenas a
recibido una atencion especial por
parte de los organismos compe-
tentes sanitarios siendo contem-
plada como una patologia ligada al
envejecimiento de la poblacién y
con atencion totalmente depen-
diente del grupo familiar.

Los cambios de la infraestruc-
tura sanitaria con descentralizacion
de su capital, Oviedo, y la reorde-
nacion de muchos temas de salud,
dard lugar al desarrollo dentro del
sistema publico de recursos espe-
cfficos para enfermos con demen-
cia. Es importante la creacion en
esta comunidad de equipos multi-
disciplinarios procedentes de la red
hospitalaria, para realizar la labor
diagnostica, coordinados con ia
atencién primaria, as{ como planes
de ayuda y atencion a los familia-

res cuidadores, mejorando la cali-
dad de vida del binomio enfermo-
cuidador (Martinez y cols., 1996;
l.ahoz, 1997).

Asistencia a los enfermos con
demerncia en Galicia

Galicia con una poblacién de
2.740.986 de habitantes, segin el
censo de 1996, tiene una pobla-
cion mayor de 65 afios de 487.321
personas, que representa el 17,78%
de su poblacién. El numero aproxi-
mado de pacientes con demencia,
segun el Instituto Gallego de Esta-
distica es de unos 36.600, de los
que 20.826 padecerian la enfer-
medad de Alzheimer.

Existen dos Unidades de Demen-
cia, una en Vigo y otra en Santiago
de Compostela, que permiten diag-
nosticar adecuadamente y llevar
a cabo una actividad investigadora.
La tendencia en esta comunidad es
la creacion de mds unidades espe-
cificas en los servicios de Neurolo-
gia de Galicia. La mayoria de los
pacientes viven en su domicilio, con
su conyuge o con algtn hijo. Sélo
el 12% se halla institucionalizado
(Mateos y Rodriguez, 1989).

Modelo de asistencia
a los enfermos con demencia
en Navarra

La Comunidad Foral de Nava-
rra cuenia entre los recursos desti-
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nados a la poblacion afecta de de-
mencia de dos servicios: la atencion
a domicilio, con casi veinticinco afios
de implementacicn en la ciudade-
nia y de los recursos asistenciales
residenciales sociosanitarios.

Existen mas de 52 centros dedi-
cados a la asistencia a ancianos con
distinta titularidad, dependiendo
unos del Gobierno de Navarra, de
entidades locales, de congregacio-
nes religiosas, de fundaciones y
patronatos y de sociedades mer-
cantiles. Algunos de ¢llos tienen
un concierto con el Gobierno nava-
rro. La Comunidad Foral dispone
también de centros de dia psico-
geriatricos.

La asistencia a los enfermos con
demencia se presta con todos los
recursos sanitarios y sociales. La
atencién primaria hace la deteccidn
de los sintomas derivando al pacien-
te al espedialista, sobre todo al neu-
rélogo, a fin de establecer el diag-
nostico de enfermedad. La gestidn
del caso en forma de la buisqueda
y adjudicacién de recursos y ayu-
das recae en los servicios sociales
de base. La separacion de los recur-
sos sociales y sanitarios impide una
buena coordinacion y una mayor
eficacia del sistema.

Si bien se considera que fa orga-
nizacion sociosanitaria mejoraria la
calidad en las prestaciones a la
poblacién geridtrica, la necesidad
de este tipo de programas se hace
mas patente en o que se refiere a
las personas con demencia (Manu-
bens Bertrdn JM, 1985; Plan Geron-

toldgico de Navarra, 1996, Martin
My cols, 1991).

Comunidad de Madrid:
Modelo de asistencia
a los enfermos con demencia

La Comunidad de Madrid cuen-
ta con un dispositivo asistencial con
programas especificos con relacion
a la poblacién anciana que sufre
demencia. Los programas de actua-
cién de las instituciones sociosani-
tarias que analizaron el barrio de
Salamanca y en el municipio de
Getafe, demostraban la participacion
de diferentes organismos e institu-
ciones que a través de programas
de voluntariado, servicio de aten-
cton a personas mayores {(Comu-
nidad de Madrid), centros de salud,
ceniros de dia y asociaciones de
voiuntariado como la Asociacion de
Familiares de Alzheimer y Caritas,
dan asistencia a esta poblacién.

Existen senvicios de ayuda formal
en domicilio y centros residencia-
les, aunque en la muestra estudia-
da por Bermejo y colaboradores, la
tendencia de la familia era la no ins-
titucionalizacién del enfermo. No
existen en la Comunidad de Madrid
programas sociosanitarios de actua-
cidon en el dmbito de las demen-
cias, 1o cual lentifica la resolucién
de casos de mediana y alta com-
plejidad por la falta de una estruc-
tura organizativa que coordine pres-
taciones sanitarias en todos los
niveles asistenciales y sociales.
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CONCLUSIONES Y RETOS

La atencion a la poblacién con
demencia en el territorio espafiol
estd muy diferenciada. Existen co-
munidades auténomas con una
solida experiencia de atencién socio-
sanitaria, cuyo modelo serfa expor-
table a otras comunidades, anali-
zando sus puntos débiles {como es
por efemplo la lentitud de su creci-
miento con relacion a la demanda)
y sus puntos fuertes {(como por
ejemplo, su sélida implantacion
dentro del sistema), lo cual ha per-
mitido conternplar distintos tipos de
prestaciones a grupos muy dife-
renciados, como la demencia, el
sida y los enfermos terminales. Por
otra parte, la Comunidad Catalana
ha promocionado el frabajo de dife-
rentes consejos asesores integra-
dos por expertos en diferentes dreas
de competencia, con el fin de iden-
tificar problemas emergentes y pla-
nificar nuevas estrategias.

La atencion sociosanitaria en
Catalunya adolece de una fuerte
inversion financiera para dotar mejor
las diferentes unidades, que vya tra-
bajan en el diagndstico y evaluacion
de los trastornos cognitivos y de la
conducta, con la contratacion de
neuropsicologos y trabajadores so-
ciales plenamente integrados en
el equipo asistencia y potenciar la
creacion de nuevas unidades de
referencia, que abarquen todo el
territorio. Por otra parte, se hace
cada vez mads necesario aumentar
los recursos de los centros de dfa,

paliando el déficit de plazas institu-
cionales publicas que atienden
dementes de alta complejidad.

Por lo que se refiere a las otras
comunidades, excepto el Pais Vasco
con una larga historia de planifica-
cién sanitaria, que le permite ade-
cuar {os recursos a las diferentes
patologias, el resic de Espafia tiene
una gran carestia de recursos y ser-
vicios destinados a la demencia,
desde la perspectiva de una abor-
daje global y continuado donde
se contemple la situacién del enfer-
mo dentro del marco famiiiar y
comunitario. No existen programas
sociosanitarios generalizados que
se puedan comparar. Si bien exis-
ten diferentes y variados recursos y
senvicios en todas las comunidades,
es una mera falacia hablar en nues-
tro pafs de la presencia en el sis-
tema de salud publico de progra-
mas especificos que garanticen
cuaniitativamente y cualitativamen-
te la atencién del enfermo con
demencia.

El Parlamento Europeo, en su
resolucion A4-0051/96, impuisd
en los paises de la Unidn Europea
ei desarrollo de programas espe-
ciales dirigidos a potenciar el diag-
nostico precoz y giobal de {a situa-
cién dei enfermo v la aplicacion de
recursos y servicios en favor de su
calidad de vida y la de sus familias
(Diario Oficial de las Comunidades
Europeas 96/C 118/07; Parlamen-
to de Catalufia).

A pesar de ello, existe una mar-
cada resistencia de los organismos

ANALISIS DE LA SITUACIGN ACTUAL BN LA ATENCION SOCIGSANITARTA

financiados —publicos vy privados—
a proporcionar una cobertura total
a enfermedades crénicas incapaci-
tantes, de edad-dependientes, fe-
nomeno que se explica por el fuer-
te componente social que gene-
ran y el gran coste econdmico que
gravaria sobre el fragil estado del
bienestar europeo.

Los estudios de evaluacion socio-
econdmica desempefian un papel
esencial en la identificacion de las
necesidades y en la racionalizacion
y distribucion equitativa de los cos-
tes, permitiendo conocer el benefi-
cio final de las diferentes estrategias
terapéuticas farmacoldgicas, desti-
nadas al mantenimiento del nivel
cognitivo, control de los trastornos no
cognitivos, psicoestimulacion y la posi-
ble modificacion de la historia natu-
ral de la enfermedad de Alzheimer.
El mero hecho del ahorro potencial
que para los sistemas de salud supo-
ne retardar, aunque solo sea en uno
o0 dos afios, el proceso evolutivo de
la enfermedad de Alzheimer vy otras
demendias relacionadas, ha de garan-
tizar el compromiso de los gobiemos
de nuestras comunidades auténo-
mas en potenciar la financiacién de
la investigacién bésica y dlinica apli-
cada, creando recursos diagndsticos,
centros terapéuticos, banco de teji-
do cerebral y de muestras bioldgicas
y potenciando la cultura de la ges-
tién, con una buena coordinacién
con los servicios sociales (Boada y
cols., 1999).

La propuesta de un modelo de
ordenacién vy planificacion de la

atencion a la poblacion con demen-
cla y el estudio de una propuesta
de ley de la dependencia es fruto
de la reflexion y conocimiento de
una realidad concreta, de la situa-
cidn socioecondmica de este colec-
tivo que reclama, al mismo tiempo,
una atencion cualificada y unos ser-
vicios que respondan a las necesi-
dades de esta poblacién de alto ries-
go social. Una optima ordenacion
de competencias administrativas y
de cooperacién institucional junto a
la prioridad del Plan nacional de
atencion al enfermo de Alzheimer
y otras demencias, paliarfa la esca-
sez actual de recursos (Hofman vy
cols., 1991; Boada, 1993; Writing
Committee, 1996).

Sin otros comentarios, es evi-
dente la necesidad de que en los
préximos afios se incrementen las
actuaciones que se vienen desa-
rrollarido tanto a nivel estatal, regio-
nal y municipal en relacion a la aten-
cién de las personas dementes vy
su entorne familiar, a fin de dar res-
puesta a requerimientos especifi-
cos y adecuar la cartera de recur-
S0S Y Servicios a sus necesidades,
mediante una reevaluacién de la
situacion financiera del sistema.
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Tratamientos Farmacolégicos

Komén Alberca

INTRODUCCION

Las lesiones cerebrales de la
enfermedad de Alzheimer se de-
ben a diversos mecanismos que
actlan sucesivamente, en forma
de cascada, y llevan primero a la
lesion y finalmente a la muerte de
la neurona, tal como se ha expues-
to en el capitulo 8. La consecuen-
cla es la alteracion de los sistemas
de neurotransmision y la aparicién
subsiguiente de déficit cognosci-
tivos y conductuales que alteran la
capacidad de la persona para de-
sarrollar las actividades diarias y
causan una pérdida de su calidad
de vida.

Los tratamientos farmacoldgi-
cos actuales intentan lentificar el
curso de la enfermedad, mejorar
las manifestaciones cognoscitivas
y disminuir o hacer desaparecer las
alteraciones conductuales, con el
objetivo final de aumentar la cali-

dad de vida del enfermo. No obs-
tante, se debe tener en cuenta que
la enfermedad de Alzheimer es un
proceso crénico, progresivo, de
evolucién muy larga. Sus manifes-
taciones varian en los diferentes
momentos evolutivos o estadlos
—demencia leve, moderada y seve-
ra— y, por tanto, la estrategia tera-
péutica farmacoldgica también
debe variar para adaptarse en ca-
da momento a las manifestaciones
que aparecen en esa situacion
concreta. Dicho de otra forma, el
tratamiento se debe concebir lon-
gitudinalmente, introduciendo suce-
sivamente los distintos medica-
mentos y revisando periddicamente
si la medicacién que hasta enton-
ces tomaba el enfermo sigue estan-
do indicada (Tabla 1).

Conviene advertir que si este
capitulo se ocupa solo de las actua-
ciones farmacolégicas se hace en
aras de la claridad expositiva. No
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Tabla 1

PAUTAS BASICAS PARA EL TRATAMIENTO FARMACOLOGICO
DFE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

e} Tratar lag complicaciones tardias.

1. Demencia leve: comienzo del tratamiento

a) Descartar otros procesos que afecten a la cognicidn y tratarlos en su case.

b) Plantearse la utilidad en ese caso de tratamientos de psicoestimulacion.

¢) Plantearse fa utilidad de un posible tratamiento de efecto newroprotector.

d) Indicar el tratamiento con anticolinesterssicos después de exponer a la familia los objetivos
y Hmites del ratamiento de la alteracién cognoscitiva.

&} Valorar si existe una depresién y tratarla en su ¢as0.

1) Plantear dejar de conducir y ver si su capacidad mermada le impide ocuparse de ciertas
actividades (negocios, econdmicas, eteétera),

2. Demencia moderada: la continuacidn del tratamiento
a) Continuar con el tratamiento de tipo cognoscitivo y nearoprotecior.
b) Reevaluar ia necesidad del tratamiento de psicoestimulacion.
¢) Reevaluar periddicamente la necesidad del tratamiento antidepresive.
d) Tratar las alteraciones conductuales que emergen, en especial las alteraciones psicéticas.
¢) Replantear fa reduccidn de ciertas actividades diarias y la incapacitacion legal.

3. Demencia severa: las fases tardias de la enfermedad
a) Reevaluar la conveniencia de continuar con Jos tratamientos neuroprotector, cognoscitivo.
b) Ver si no precisa el tratamiento antidepresivo.
¢) Reevaluar otros tratamientos farmacolégicos conductuales,
d) Tratar las alteraciones del comportamiento que van apareciendo.

P Plantearse el internamiento si el cuidado domiciliario es imposible.

se debe olvidar que toda accién
farmacoldgica se integra en unas
pautas de tratamiento global, donde
por supuesto se incluyen las accio-
nes no farmacolégicas, que pueden
llegar a ser las més importantes en
clerta situaciones.

Punto clave 1. No hay un solo
tratamiento farmacoldgico de la
enfermedad de Alzheimer. Los
medicamentos a utilizar varfan
segun el estadio de la enferme-
dad y de los objetivos a conseguir.
El tratamiento farmacoldgico se
debe integrar con el no farmaco-
Iégico.

EL TRATAMIENTO EN FASE
DEMENCIA LEVE

Fl diagndstico de la enfermedad
de Alzheimer se puede realizar ya
cuando la demencia soio es leve,
momento en que se inicia el trata-
miento farmacoldgico. En esta fase
sobresalen las alteraciones cog-
noscitivas, especialmente la pérdi-
da de memoria. Ocasionalmente se
afade un cuadro depresivo que es
muy importante porque hace que
la alteracion cognoscitiva sea mas
intensa y disminuye la calidad de
vida del paciente. Por tanto, en esta
fase hay tres objetivos desde el
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punto de vista farmacologico: len-
tificar el curso de la enfermedad,
mejorar las alteraciones cognosciti-
vas y, eventualmente, tratar la de-
presion o los sintomas depresivos
si existieran. Para comenzar el tra-
tamiento se deben cumplir ciertas
condiciones (Tabla 2).

Lentificar el curso
de la enfermedad

Medicacion antioxidante

El primer objetivo es lentificar la
progresion de la enfermedad, para
lo que se combaten los mecanis-
mos que intervienen en la agresion
de la neurona (ver capitulo 8). Uno
de estos mecanismos es el estrés
oxidativo y para contrarrestarlo se
utiliza medicacidon antioxidante: vi-
tamina E y selegilina:

a) La base racional para utilizar
la vitamina E es su capaci-
dad antioxidante y su accién

Tabla 2

b)

sobre el dafio celular rela-
cionado con el depésito de
amiloide (Bel y cols. 1992).
La eficacia de la vitamina E
es superior a la del placebo
para disminuir el empeora-
miento de la capacidad fun-
cional del enfermo vy la nece-
sidad de internamiento (Sano
y cols. 1997). Se administra
en dosis de 1.000 UJ, dos ve-
ces al dia, por via oral, y aun-
que su utilidad no esté de-
mostrada de forma absoluta,
su Uso es comun porgue ca-
rece, practicamente, de efec-
tos adversos, incompatibili-
dades o contraindicaciones,
aungue se duda si aumenta
los sincopes v caldas.

El segundo agente antioxi-
dante estudiado es la sele-
gilina (o l-deprenilo) utiliza-
do desde hace muchos afios
en el tratamiento de la enfer-
medad de Parkinson por su
supuesto efecto neuropro-
tector. Su efectividad en la

CONDICIONES A CUMPLIR PARA EMPEZAR A TRATAR FARMACOLOGICAMENTE
A UN PACIENTE

afectacion {Criterios DSM-IV o similares).

determinado (escalas CDR,GDS o FAST).

necesario.

1. Diagnosticar formalmente la EA con los medios oportunos segiin ia dificultad y grado de

2. Establecer el estadio de Ja enfermedad: cada tratamiento se indica en un momento evolutivo

3. Utilizar previamente los medios no farmacolégicos disponibles.

4. Realizar una evaluacién médica general y analizar la posible repercusion de los efectos
adversos de los medicamentos gue se utilizardn.

5. Poder monitorizar 2l paciente periddicamente y someterio a estudios analiticos en caso

6. Disponer de un cuidador responsable de la toma de la medicacion,
o

. Informar al paciente y familia de las expectativas de los tratamientos.
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enfermedad de Alzeheimer
no parece mayor que la de
la vitamina E y su coste es
mas alto, por lo que se debe
esperar a nuevos estudios
para recomendarla con este
fin, tanto mas cuanto gue su
eficacia se ha puesto en duda
(Freedman y cols. 1998). De
emplearse, se administra por
via oral, en dosis de 5 mg, en
desayuno y almuerzo. A estas
dosis no se necesitan pre-
cauciones especiales, aun-
que puede causar hipoten-
sidn, nerviosismo, ansiedad,
cefalea e insomnio. La sele-
gilina podria estar indicada
para mejorar las alteraciones
conductuales cuando se pre-
cisa su efecto estimulante o
si el paciente estd apatico y
somnoliento.

Qtras actuaciones

El nivel de estrogenos circulan-
tes se correlaciona en la mujer con
la existencia o no de una enferme-
dad de Alzheimer (Manly y cols.
2000) y existe relacion entre el ni-
vel de hormonas circulantes en la
mujer postmenopéausica y la ejecu-
cién de determinados tests cog-
noscitivos (Drake y cols. 2000).
Ciertos estudios, recientemente re-
visados (Alberca 1998a, Alberca
1998b), sugieren que la terapéuti-
ca hormonal sustitutiva (THS) en la
mujer postmenopausica se asocia

a una disminucién de la frecuencia
de la enfermedad. Sin embargo, su
utilidad comeo tratamiento no solo
no esta demostrada, sino que los
primeros resultados son decepcio-
nantes (Henderson y cols., 2000;
Mulhard y cols., 2000).

De igual forma, ios antinflama-
torios no esteroideos (AINES) y
esteroideos parecen haber reduci-
do la frecuencia de la enfermedad
de Alzheimer en poblaciones que
los recibieron con otros objetivos
(en especial, problemas osteoarti-
culares cronicos). Un reciente meta-
analisis ha confirmado ese efecto,
supuestamente protector, de estas
sustancias en estudios observacio-
nales de diverso tipo (McGeery
cols. 1996). Sin embargo, su efica-
cia como tratamiento de la enfer-
medad de Alzheimer no esta pro-
bada (Aisen y cols. 2000).

Un punto de excepcional interés
es la accion deletérea que deter-
minados factores de riesgo vascu-
lar fienen sobre la progresién de la
enfermedad vy la posible eficacia
del tratamiento con diuréticos y
antthipertensivos en estos enfermos
(Guo y cols., 1999). Parece l6gico
recomendar un control cuidadoso
de la diabetes y de la hipertension
arterial en pacientes diabéticos e
hipertensos con enfermedad de
Alzheimer.

Punto clave 2. El tratamiento
neuroprotector serd fundamental
porque su objetivo es lentificar
el curso de la enfermedad. Sin
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embargo, su eficacia estd todavio
en estudio. Mientras tanto, convie-
ne dirigir la atencién a controlar
otros posibles:factores de riesgo,
como la hipertensicn arterial y la
diabetes, que pueden contribuir a
que la enfermedad progrese con
mdas rapidez.

El tratamiento inicial de
fas alteraciones cognoscitivas

Un objetivo fundamental en la
fase de demencia leve es mejorar
la cognicién del enfermo. Para ello,
y en primer lugar, se debe eliminar
lo que pueda contribuir a empeorar
la capacidad cognoscitiva: téxicos
(en especial el alcohol) y ciertos
medicamentos (benzodiacepinas,
hipndticos, antiepilépticos y medi-
camentos con accion anticolinérgi-
ca). A continuacion se deben corre-
gir las alteraciones sensoriales (en
especial visién y oido). Posterior-
mente se deben tratar las enfer-
medades sistérnicas (tiroides, défi-
cit vitaminicos, etc.) y revisar [a
posible accidn nociva de sus trata-
mientos (comao son los corticoides,
digitélicos, teofiling, etc.), determi-
nando los niveles sanguineos de
los correspondientes medicamen-
tos si fuera preciso. La diabetes y
la hipertension deben ser cuidado-
samente controladas.

Una vez que se ha establecido
que las alteraciones cognoscitivas
se relacionan exclusivamente con
la EA, se debe explicar a.la familia

en que consiste el tratamiento que
se va a introducir y que es lo que
se pretende conseguir con él. Las
alteraciones cognoscitivas se rela-
clonan con los déficit que la enfer-
medad causa en los sistemas de
neurotransmisién. El déficit mas
intenso y precoz es el del sistema
colinérgico (llamado asi porque
emplea la acetilcolina como neu-
rotransmisor). Se debe a la [esidn
de las neuronas colinérgicas del
nticleo basal de Meynert cuyos cilin-
droejes se proyectan de forma difu-
sa a la corteza cerebral. La lesién
de las neuronas hace degenerar
los cilindroejes y el estimulo no
puede pasar a la célula postsinap-
tica. Sin embargo, el receptor coli-
neérgico postsindptico se conserva y
se puede estimular mediante varias
estrategias: formar mas acetiicolina,
impedir que se degrade la acetil-
colina para que aumente su canti-
dad en la sinapsis o estimular direc-
tamente el receptor postsindptico
con agonistas colinérgicos. Actual-
mente se emplea la segunda via.

Tipos de medicacion
anticolinesterdsica y datos
generales

La inhibicion de la acetilcolines-
terasa central, enzima que degrada
la acetilcoling, se consigue median-
te inhibidores de la acetilcolineste-
rasa (Tabla 3). Estos medicamentos
estdn indicados en el tratamiento
de la enfermedad de Alzheimer con
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Tabla 3
CARACTERISTICAS DE LOS ANTICOLINESTERASICOS UTILIZADOS EN EL TRATAMIENTO

DE 14 ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

TRATAMIENTOS FARMACOLOGICOS

Medicamento
Derivado de

Selectividad

Tacrina
Acridina

Acasa=Bcasa

Reversibilidad St

Interferencia Si

de! aiimento

con la absorcidn

Biodisponibilidad <33%

T1/2 (suero) Corto, de | a 2 horas
Metabolismo Hepitico
Hepatotoxicidad S{

Dosis/dfa 120-160 mg

. Tomas/dfa 4

Donepezilo Rivastigmina
Piperidina Carbamato
Acasa>Beasa Acasa > Beasa
81 Psendoreversible
No Si

100% < 40%

Largo > 70 horas Corto, unas 2 horas
Hepitico No hepitico

No No

5-10 mg 6-12 mg

1 2

Acasa: acetileolinesterasa. Beasa: butinileolinesterasa.

demencia leve y moderada. La elec-
cion de uno u otro anticolinesterd-
sico se gula por la opinién personal
sobre su efectividad, por la como-
didad de la pauta de administracion
y por los efectos adversos de cada
uno de ellos.

El primer anticolinesterésico
comercializado fue la tacring, cuya
efectividad a dosis iguales 0 mayo-
res de 120 mg/dia se demostrd en
varios ensayos clinicos. Se admi-
nistra en cuatro tomas y no es infre-
cuente que cause una elevacion de
las enzimas hepéticas, que se
deben controlar frecuentemente
durante el tratamiento. No se
emplea hoy debido al peligro de
dafio hepatico, a la necesidad de
administrarla varias veces &l dia y a
su mala tolerancia. Para conocer las

pautas de infroduccién y monitori-
zacion se pueden consultar otros
trabajos (Alberca, 1996; Alberca,
1998a; Alberca, 1998b; Anand,
1996, Rabasseda, 1999).

El donepezilo es el segundo anti-
colinesterdsico introducido en nues-
tro pais. Se metaboliza en el higa-
do por el sistema enzimatico P450,
pero no causa hepatopatia, ni es
preciso monitorizar las enzimas
hepdticas. Los alimentos no inter-
fieren su absorcién, de forma que
se da por via oral en una dosis noc-
turna, después de la cena. Se
comienza por 5 mg durante cuatro
semanas y posteriormente se pasa
la dosis definitiva de 10 mg/dia,
pauta con la que disminuyen los
efectos adversos, que aparecen en
torno al 5% de los enfermos en los

ensayos clinicos. Ocasionalmente
produce insomnio y entonces se da
por la mafiana.

La rivastigrmina se administra por
via oral, en dosis de 1,5 mg/12
horas y cada dos semanas se suben
3 mg al dia, hasta llegar a la dosis
maxima: 6 mg dos veces al dia
(Anand y cols.,, 1996). Si aparecen
efectos adversos, lo que sucede en
torno al 10% de los pacientes en
ensayos clinicos, la dosis se sube
mds lentamente. Por otra parte, un
nuevo anticolinesterdsico, la galan-
tamina, estd proxima a aparecer en
nuestro pais.

Es posible que Jos anticolineste-
rasicos de accion central mejoren
las alteraciones conductuales ade-
més de las cognoscitivas (Mega y
cols., 1999). Por otra parte, los efec-
tos adversos de estas medicaciones
se atribuyen, al menos en parte,
a la inhibicién de la acetilcolines-
terasa periférica y quizas a las fluc-
tuaciones de esta inhibicién de
forma que suelen ser tanto mas
frecuentes cuanto menor es la vida
media del medicamento. Los efec-
tos adversos mas comunes son
digestivos: dolor de estémago, nau-
seas, vomitos, diarrea, que se pue-
den combatir con medicacién apro-
piada (Tabla 4).

Es importante recordar que los
anticolinesterasicos centrales se
pueden asociar sin riesgo a gran
cantidad de medicamentos, utili-
zados frecuentemente en la per-
sona de edad. Las contraindicacio-
nes, infrecuentes, son las habituales
de los anticolinesterasicos. No se

deben administrar al paciente con
asma o con sensibilizacion a los
colinomimeéticos. Es problematico
emplearlos en enfermos con crisis
epilépticas, que suelen aparecer
muy tardiamente en esta enfer-
medad. También se aconseja pre-
caucién en pacientes con Ulcera
gastroduodenal activa sin trata-
miento. Por el contrario, se puede
utilizar en el hepatépata y nefrs-
pata. Aunque sus efectos sobre |a
gestante y sobre el nifio amaman-
tado se desconocen, es evidente
que esta situacion debe resultar
excepcional.

Punto clave 3. La afectacion del
sistema colinérgico se correlaciona
con la alteracion cognosditiva de la
enfermedad de Alzheimer. Los ant-
colinesterdsicos, que se han mos-
trado efectivos en los ensayos cif-
nicos, mejoran la neurotransmision
en este sistema y, como conse-
cuencia, la cognicion del paciente.

Como evafuar la efectividad
del tratamiento

En los ensayos clinicos es facil
deducir la efectividad del tratamiento
porque los resultados obtenidos en
el grupo de enfermos tratados se
comparan a los obtenidos en el
grupo que recibe placebo y se ve si
las diferencias son significativas esta-
disticamente. Los estudios a corto y
medio plazo ya citados han demos-
trado que la eficacia de los anticoli-
nesterasicos persiste durante los tres
primeros tres a seis meses,
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Tabla 4
CONTRAINDICACIONES, EFECTOS ADVERSOS ¥ PAUTAS EN LOS ANTICOLINEST, ERASICOS

1. Contraindicaciones absolutas ‘
a) Pacientes con sensibilidad a derivados de la misma naturaleza.
b) Embarazo y lactancia (se supone que excepcionalmente).

2. Debe vigilarse estrechamente su administracién cuando hay:
a) Enfermedades con blogueo del seno.
b) Ulcera activa..
¢) Antinflamatorios no esteroidecs.
d) Adenoma prostdtico y trastornos miccionales.
e} Asma y enfermedad pulmonar obstructiva,
fy Ipilepsia.
g} Ante la anestesia.

3. Efectos adversos:

a) Néuseas.

b) Vomitos.

¢) Diarrea,

d) Anorexia.

e) Calambres.

H Insomnio'.

) Sincopes'.

4. Pautas a seguir: )

a) Revisar sus contraindicaciones. Prestar atencién a medicaciones gue interaccionen con ¢llos
(con efectos colinérgicos y anticolinérgicos). _ ‘

b) Empezar por la dosis minima y alcanzar lenta y progresivamente la dosis méxima recomendada
0, en otro caso, la dosis maxima eficaz. .

¢) Reducir la dosis si aparecen efectos adversos y suprimir el tratamiento una temporada si no
desaparecen. Si se vuelve a dar, subir con més lentitud, _ ‘

dy Controlar la eficacia del tratamiento de acuerdo con la impresion de 1a familia y la propia
opinién. Repetir ¢l examen periddicamente.

) Discutir la eficacia del tratamiento con la familia. Si parece ineficaz, suspenderlo. Volver a
darlo si hay un deterioro rdpido del enfermo.

f) Suspenderlos cuando se vaya a dar una anestesia general.

! Infrecuentes.

La valoracion de la eficacia en la
practica diaria puede hacerse de
forma similar a como se hace en
los ensayos clinicos cuando se trata
de comparar grupos de pacientes
entre si (Greenberg y cols., 2000).
A nivel del enfermo considerado
individualmente es mucho més
problemético, porque no se puede
predecir el curso de la enfermedad
en un paciente concreto y hay
pacientes que responden al trata-

miento, mientras que otros no lo
hacen (Eager y cols.,, 1995). Con
frecuencia no es posible deducir si
el tratamiento es eficaz, respuesta
por ofra parte muy variable de unos
enfermos a otros (Sands y cols.,
1999) y, en consecuencia, puede
ser dificil decidir si el tratamiento
se debe mantener o interrumpir
(Tabla 5). La decision de mantenerio
se debe basar en la impresion del
propio médico y en los resultados

TRATAMIENTOS FARMACOLOGICOS

Tabla B
CUANDO MANTENER Y RETIRAR EL TRATAMIENTO CON ANTICOLINES TERASICOS

1. Mantenerlo:

seis y dieciséis semanas).

abandonado,

2. Suspenderlo:
2) 8i existen efectos adversos intolerables.

a) Si el paciente gana en ¢l MMSE mds puntos de lo esperado para ese intervalo de tiempo
(caleulado en tres puntos ¢n un perfode de seis semanas o cuatro puntos en intervalos entre

b) 5i hay mejoria, aunque no se pueda concluir sobre la eficacia del tratamiento.
¢} Mantenerlo annque no haya mejoria en los tests cognoscitivos si:
~ Mejora la conducta del paciente, estd mds participativo y reanuda actividades que habia

~ Mejoran las manifestaciones psicéticas,

~ Mejora el estado de dnimo y comportamiento,

- Su estado cognoscitivo nto se deteriora a lo largo de seis meses o mas, De hecho este es ¢l
punto més observado en los ensayos clinicos, especialmente para [as actividades diarias.

- El enfermo empeocra con rapidez al reducir la dosis o al suspender el tratamiento.

- La retirada del tratamiento causa graves problemas de conciencia en los cuidadores por
miedo & dejar al paciente «abandonado»,

b} Si el estado cogroscitivo del paciente empeora sostenidamente.
¢) Siempeoran las manifestaciones conductuales.

d) Si alcanza un grado de demencia muy severa.

e} Silas alteraciones conductuales dificultan su administracién.

obtenidos en los diferentes tests
(cognoscitivos, conductuales, es-
calas de actividades de la vida dia-
ria). Conocer la opinidn del cuida-
dor es también fundamental, porque
puede advertir mejorfas en con-
ductas y actitudes que no se reco-
gen en los resultados de los tests.
Los datos scbre la eficacia de
estos medicamentos se han obte-
nido en ensayos clinicos controla-
dos, doble ciego, a corto y medio
plazo, de forma que es atin mas
complicado conocer la eficacia
del tratamiento a largo plazo. Sin
embargo, algin estudio sugiere
que el efecto sintomatico de la
medicacién anticolinesterasica se
prolonga mucho tiempo (Friedheff
y cols,, 1997). Comunicaciones re-
cientes sobre ensayos clinicos do-

ble ciego, controlados con place-
bo, cuyos resultados estan pen-
dientes de confirmacion, sugieren
que el efecto se prolonga al menos
un afio y en estudios de extension
del clasico trabajo de Rogers (Ro-
gers y cols., 2000) se apoya que
el efecto del donepecilo se man-
tiene en torno a cinco afios. Ade-
mas, la evidencia de que los anti-
colinesterdsicos tienen un efecto
conductual es cada vez mayor y
estos medicamentos parecen dis-
minuir la necesidad de otras medi-
caciones para el tratamiento de la
depresién, manifestaciones psico-
ticas y agresividad. Por tanto, es
aconsejable mantener el trata-
miento (y posiblermente comenzar
a darlo en el paciente de novo)
cuando el enfermo entra en la fase
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de demendia severa, mientras haya
indicios de su efectividad y utilidad
y solo se debe retirar por las razo-
nes que se exponen en la Tabla 5.

Punto clave 4. Los anticolines-
terdsicos actuales son efectivos,
bien tolerados, precisan pocas
tomas diarias, se pueden asociar
a numerosos medicamentos y no
es necesario monitorizar analiti-
camente la aparicion de efectos
adversos hepdticos. El tratamien-
to se debe mantener mientras
haya evidencia de su eficacia o ut-
lidad.

El tratamiento de la depresion

No es infrecuente que coexistan
enfermedad de Alzheimer y depre-
sidn. A veces la depresion es sin-
tomética de otra enfermedad o de
tratamientos utilizados para tratar
otras enfermedades y en ese caso
se deben tomar las medidas opor-
tunas. Otras veces esté relaciona-
da con los efectos psicoldgicos que
produce en el enfermo su declinar
cognoscitivo, pero muchas otras
veces aparece sin un motivo con-
creto que la explique. En este caso
se relaciona probabiemente con
la alteracion de los sistemas nora-
drenérgico, serotonérgico y coli-
nérgico que causa la propia enfer-
medad (Cummings y Kaufer, 1996),
lo que apoya su tratamiento far-
macoldgico mejor que el psicote-
rapeutico.

Conviene tener un alto indice de
sospecha diagnéstica, ya que el tra-
tamiento de la depresion suele ser
eficaz. El objetivo de este trata-
miento es mejorar el estado de
animo, la capacidad funcional del
enfermo vy su calidad de vida, pero
a veces mejora también la capaci-
dad cognoscitiva al mejorar la depre-
sién. Tratar la depresién es obliga-
do cuando se cumplen criterios de
depresién mayor y es imprescindi-
ble saber si el enfermo tiene ideas
de suicidio que aconsejen el inter-
namiento. Puede ser conveniente
administrar un tratamiento antide-
presivo en otras situaciones: si el
paciente tiene un estado de animo
depresivo, si hay trastornos del
suefio, del apetito o del comporta-
miento o si existe una apatia que
sugiere una depresion.

No esté establecido cual es el
antidepresivo de eleccion, ni el nivel
de eficacia de estos tratamientos en
la demencdia, de forma que hay que
guiarse por la propia experiencia, el
perfil de efectos adversos del anti-
depresivo en relacion al paciente a
iratar y la sintomatologia acompa-
fiante de la depresion (insomnio,
ansiedad, etc.). Las dosis, efectos
secundarios més comunes y con-
traindicaciones de los antidepresi-
vos se resumen en la Tabla 6. No
se suelen utilizar los que tienen efec-
tos anticolinérgicos importantes,
como son os triciclicos cldsicos, por
el riesgo de empeorar la capacidad
cognoscitiva del enfermo. Se sue-
len dar inhibidores de la recaptacion

TRATAMIENTOS FARMACQLOGICOS

Tabla 6

MEDICACION ANTIDEPRESIVA: DOSIS ACONSEJABLES, CONTRAINDICACIONES
Y EFECTOS ADVERSOS MAS COMUNES

L. Deosis inicial
Medicacién y limites (mg) Efectos sencundarios mds comunes
Fluoxetina 10 (20-40) Ansiedad,agitacidn, acatisia, alteraciones
sexuales,temblor, parkinsonismo, pérdida de peso,
somnolencia, secreccidn inadecuada ADH, erupciones.
Paroxetina 10 (20-60) Similares a la anterior. Retraso de la eyaculacion,
visién borrosa,
Sertralina 25 (150-200) Similares a la snterior.
Frazodona 50 {100-400) Sommnolencia, sedacién, estrefiimiento, hipotensin orfostdtica,
priapismo, digestivos.
Mianserina 10 (106-60) Alergia dérmica, sequedad de boca, estrefiimiento,
astenia, depresién médula dsea.
Imdpramina’ 10 (25-100) Somnolencia, estrefiimiento, alteracién de la memoria,
- confunsién, retencién urinaria, hipotensidn ortostética,
sequedad de boca, visién borrosa.
Inhibidores MAO - Numerosos.
Selegitina® 5(5-10) Insomnic, nerviosismo, nadseas y vémitos.
Psico-estimulantes® | Variable Taquicardia, inquietud, agitacién, insomnio, pérdida de apetito.

La medicacién triciclica y tetraciclica apenas se utiliza. Se ha puesto la imipramina como ejemplo. Los efectas secundarios son

. Lr?ayores_c_on J_a impraming y amilr_iptilina y menores con la nortriptilina y desipramina.
N i se]e.glhua_uenc un efecto _eufonzantc: ¥ puede ser (itil con este cometido, aparte de su supuesto efecto neuroprotector.
Laos psicoestimulantes, del tipo del metitfenidato y anfetamina, son rara vez aconsejables y se emplean en vasos excepeionales

de apatia,

de serotonina: fluoxetina en el pa-
clente apdtico y somnoliento o paro-
xetina si el paciente tiene mucha
ansiedad. La fluoxetina se debe evi-
tar en el paciente inquieto porque
pueden provocar agitacién y akati-
sia. £n este caso se puede utilizar
fa trazodona, que parece gozar del
favor actual por consideraciones
fisiopatoldgicas y clinicas, dado su
efecto sobre la agitacién y suefio.
El tratamiento antidepresivo se
da por periodos largos de tiempo
para evitar las recaldas, pero es ne-

cesario reevaluar su necesidad pe-
riodicamente, ya que la evolucién
de la depresion en estos pacientes
difiere de la habitual.

Punto clave 5. Se debe tener un
alto indice de sospecha sobre la
existencia de una depresion en la
enfermedad de Alzheimer. Su tra-
tamiento es obligado si existen cri-
terios diagndsticos de depresicn
mayor, pero puede ser convenien-
te dar antidepresivos si hay sinto-
mas aislados de este tipo.
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EL TRATAMIENTO EN FASE
DE DEMENCIA MODERADA

Conforme la enfermedad pro-
gresa, el déficit cognoscitivo se hace
mas severo y se entra en la fase de
demencia moderada, justo cuando
van apareciendo o se acenttan los
trastornos conductuales (Tabla 7).
Las alteraciones psicéticas, delirios
y alucinaciones son relativamente
frecuentes (Gil-Néciga y cols,, 1997,
Alberca y cols., 2000). Los delirios
se han relacionado con el aumen-
to de los receptores adrenérgicos
corticales por sobrecompensacion
o con las alteraciones del balan-
ce colinérgico/dopaminérgico en
estructuras limbicas (Esiri, 1996;
Freedman y cols., 1998). La fisio-
patologfa de las alucinaciones no
se conoce bien. Estas alteraciones
conductuales causan numerosos
problemas al paciente y al cuidador
y no pocas veces obligan a internar
al enfermo.

El tratamiento de las
alteraciones psicoticas

No es preciso tratar farcologica-
mente las alteraciones psicéticas si
no causan molestias importantes y
no hacen correr peligro al enfermo
o acompafiantes. En ese caso es
mejor abordarlas con una terapia
conductual. Por el contrario, cuan-
do son intensas se emplean neu-
rolépticos. Se ha planteado que los
neurolépticos dldsicos pueden tener

una accion deletérea sobre la cog-
nicidn e incluso fadlitar las lesiones
que causa la enfermedad (Esirt y
cols., 1997), de forma que el uso
de neurolépticos, en general, se
debe limitar a los pacientes cuyas
alteraciones psicéticas son el ele-
mento perturbador fundamental,
sobre todo cuando son la causa de
la agitacion, agresividad y compor-
tamiento violento del enfermo. Se
debe ademas considerar el inter-
namiento si el cuadro psicotico
representa algun peligro para el
paciente o para sus acompafiantes.

No hay evidencia de que un
neuroléptico sea superior a otro,
por lo que la eleccién se gufa mas
por el perfil de efectos adversos
(Tabla 8). Los preparados por via
intramuscular pueden ser una alter-
nativa eficaz cuando el paciente
est4 agitado y es dificil que tome
pastillas 0 gotas. Los neurolépticos
mas utilizados en nuestro pais son
el haloperidol y la tioridacina. Se
debe comenzar por la dosis mas
baja y aumentar progresivamente
hasta encontrar la dosis minima efi-
caz. Los NL suelen causar somno-
lencia y se dan sobre todo en el
almuerzo y al anochecer para bene-
ficiarse de su efecto sobre el suefio
y combatir el aumento de las mani-
festaciones conductuales que suele
ocurrir a estas horas. La somno-
lencia puede ser una ventaja si hay
insomnio o si la agitacion es extre-
ma. En este sentido, la tioridacina
causa mas somnolencia que el
haloperidol.

TRATAMIENTOS FARMACOLOGICOS

Tabla T

CILASIFICACION DE LAS ALTERACIONES MENTALES NO COGNOSCITIVAS
Y TRASTORNOS CONDUCTUALES ¥ RECOMENDACIONES PARA PODER LUEGO
UTILIZAR TRATAMIENTOS FARMACOLOGICOS

1. Clasificacion:

infelicidad en general).

d) Alteracion de la actividad, agitacidn:

revolver las cosas y acumularlas).

e} Oiras alteraciones::

2. Recomendaciones:

h) Precisar la duracién del tratamiento.

a) Alteraciones depresivas: depresion mayor, distimia, otros (apatia, inatencidn, Horos,

b) Alteraciones psicéticas: alucinaciones e ilusiones, delirios.
¢} Alteraciones relacionadas con la ansiedad,

- Comp011a@ento agresivo (arafiar, morder, escupir, golpear, empujar,etcétera).
- Comportamiento repetitivo {vagabundear, pasear, repetir frases, palabras o sonidos,

- Comportamiento socialmente inadecuado (desinhibicion sexual, desnudarse).

- De la alimentacidn, dei suefio, sexuales y alteraciones de esfinteres.

) Descartar factores de riesgo o suprimirlos: enfermedades fisicas (por ejemplo, dolor,
malfposicidn}, detirium {sintomdtico de enfermedades médicas en general), otras.
b) Controlar el medio thabitacidn cuidadores, eteétera).
c) Identificar claramente los signos diana a tratar, su frecuencia ¢ intensidad.
d) El tratamiento farcolégico es lo dltimo a emplear.
e) Elegir la medicacién segiin su perfil y el tipo de patologia a tratar:
- Comportamiento perseverativo: agentes serotonérgicos.
- Hiperactividad y agresiones incesantes: timolépticos,
- Miedo y agresidn al invadir su espacio: antipsicéticos.
- Irritabitidad y agitacion disférica: antidepresivos.
£) Utilizar monoterapia en primera intencién.
g) Comenzar por dosis bajas, pero suficientes.

De acuerdo con las recomendaciones de Loebel y Leibovic (1994),

Los beneficios de los NL pueden
estar contrarrestados por los efec-
tos secundarios que causan: caldas
por la hipotensidn ortostética o par-
kinsonismo, sintomas extrapirami-
dales (akatisia, discinesia, temblor,
sindrome maligno y parkinsonismao),
disminucién de la memoria, aten-
aon y orientacién por la accion anti-
colinérgica central del neuroléptico,
io que paraddjicamente puede
aumentar a su vez los sintormas psi-
coticos. Estas alteraciones cognos-
citivas son similares a las que causa
la propia EA y para poder atribuirlas

a los neurclépticos es necesario
guiarse por la existencia de los sig-
nos colinérgicos periféricos: seque-
dad de boca, estrefiimiento v reten-
cion urinaria. La medicacién
anticolinérgica, que se administra
frecuentemente con los neurolép-
ticos en otros procesos psiquiatri-
cos, esta contraindicada en la EA,
porque puede sumar su efecto per-
verso sobre la cognicién al de los
propios neurolépticos.

Los antipsicoticos atipicos (cuyo
ejemplo cldsico es la clozapina)
estan sustituyendo a los désices con
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TRATAMIENTOS FARMACOLOGICOS

Tabla 8A
DosIS ¥ EFECTOS SECUNDARIOS DE CIERTOS MEDICAMENTOS PARA EL TRATAMIENTO
DE LAS ALTERACIONES CONDUCTUALES

Dosis usual

e . .. antes
Medicacion mg (limites) Efectos sepcundarios mads importan

Neurolépticos: o N 3

Halopezi[{){()l 1 (0,5-3) Parkinsonismo, discinesia, akatisia, alt. cognoscifiva,
suefio, anticolinérgicos.

Tioridacina 75 (30-150) Somnolencia, efectos apticolinérgicos,
alteracion extrapiramidal.

Rigperidona 1{0,5-2) Los efectos extrapiramidales no existen ¢ $00: 85cas0s
a dosis bajas.

Olanzapina 5(2,5-10) id.

Antidepresivos: ver tabja antecior

Ansioliticos: . B o

Oxacepam 20 (10-60) Somnolencia, efectos paraddjicos, disminucion
de la vigilancia.

Loracepam 140,5-6) Somnolencia, efectos cognoscitivos.

Buspirena 30 (10-50) Cefalea, fatiga, somnolencia,

Agitacion: ‘ . . o

Prgopanoloi : 160 (40-240) Hipotensién, bradicardia, asma, diabetes.

Carbamaceping 600 (300-1200) | Vértigos, inestabilidad, retencidn acuosa:

rapidez. La risperidona se suele dar
en dosis de 05 a 1 mg/dia y la olan-
zapina se administra en dosis de
5 a 10 mg/dia (dosis muy inferio-
res a las utilizadas en las psicosis
clésicas). Algunos enfermos tienen
susceptibilidad a los neurolépticos
y desarrollan somnolencia o signos
parkinsonianos, incluso con dosis
muy bajas de antipsicéticos atipi-
cos. La necesidad de continuar el
tratamiento neuroléptico y ios po-
sibles efectos adversos se deben
reevaluar mensualmente. No pocas
veces se pueden retirar sin que rea-
parezcan las manifestaciones psi-
coticas.

Punto clave 6. Los neurclépticos
—especialmente los antipsicoticos
atipicos— se utilizan cuando las
afteraciones psicéticas no se pue-
den mejorar de otra forma y son
suficientemente intensas para per-
turbar la vida del paciente.

El tratamiento de la ansiedad

La ansiedad, frecuente en estos
enfermos, puede ocasionar altera-
ciones del comportamiento. Es ne-
cesario tratarla cuando su intensi-
dad perturba la vida del paciente y
si da lugar a otras manifestaciones,

Tabla 88
EFECTOS SECUNDARIOS DE LOS NEUROLEPTICOS (NL) ¥ ACTUACIONES POSIBLES
Efecto Manifestaciones Conducta
Extrapiramidal Parkinsonismo, akatisia, No dar anticolinérgicos
temblor, sindrome maligno. Sustituir por antipsicéticos
atipicos (AA).
Cognoscitivos Disminucién de ta memoria, Guiarse por los signos
de Ia atencidn y orientacidn. colinérgicos periféricos
Sustituirlos por AA.
Caidas Por hipotensién ortostitica, Suspenderlos.
parkinsonismo.
Trastorno del suefio Somnolencia, Util si el paciente tiene

CardiolSgicos Trastornos del ritmo. Pimozida: Sustitnir por
haloperidol.
Urinarios Retencién urinaria. Efecto colinérgico. Revisar
hipertrofia prostitica
y adenoma. Dar otros,
Digestivos Hepatctoxicidad. Vigilancia periddica enzimas
hepdticas. Retirar.
Hematol6gicos Leucopenia. Vigilancia periddica. Retirar.

insemnio o estd agitado,
En otr¢ caso disminuir dosis
o afiadir otros.

como agitacién o insomnio. Aln
hoy, la medicacion de eleccién son
las benzodiacepinas de vida me-
dia corta, porque no se acumulan
(Tabla 8). El oxacepam se admi-
nistra a dosis de 10 a 30 mg/dia y
el loracepam de 0,5 a 4 mg/dfa. Es
preciso comenzar por las dosis mas
bajas posibles y subir hasta la dosis
efectiva menor. Estdn especial-
mente indicadas si la ansiedad pro-
duce insomnio. Tienen un efecto
deletéreo sobre la memoria y es
necesario advertir al cuidador que
pueden ocasionar reacciones para-
ddjicas, producir confusién y deso-
rientacién. El tratamiento con ben-
zodiacepinas estd justificado en

situaciones relativamente agudas
por periodos cortos de tiempo. En
otro caso es preferible utilizar otras
medicaciones,

Dado que la ansiedad se ha atri-
buido a la persistencia de los recep-
tores serctonérgicos 2A (Esiri 1996)
se ha planteado su tratamiento con
bloqueadores de estos receptores,
como la buspirona, en dosis de
15 a 45 mg/dia. Este producto no
tiene los efectos cognoscitivos de
las benzodiacepinas, aunque es
dudoso que su efectividad sea simi-
lar. Otro tratamiento posible son los
betabloqueantes, pero sus incon-
venientes los hacen menos Utiles
a estas edades.
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Punto clave 7. Es necesario recor-
dar que las benzodiacepinas pue-
den tener un efecto paraddjico y
aumentar las alteraciones cognos-
citivas y la confusion del paciente.

EL TRATAMIENTO EN FASE
DE DEMENCIA SEVERA

Conforme la enfermedad avan-
za el paciente entra en la fase de
demencia severa y aparecen alte-
raciones conductuales muy pertur-
badoras. La dependencia del enfer-
mo se hace absoluta y los cuidados
de enfermeria empiezan a ser esen-
ciales.

El tratamiento de otras
alteraciones conductuales

El comportamiente del paciente
agitado puede ser repetitivo, social-
mente inapropiado y agresivo. Su
tratamiento depende de la causa
(Cohen-Mansfield y Billing, 1986)
y debe seguir una estrategia con-
creta en cada caso (Loebel y Lei-
vovici, 1994). Si se debe a otro pro-
ceso (depresion, ansiedad, defirium,
cuadro psicético crénico, dolor, fac-
tores psicosociales o modificacio-
nes del medio) es necesario tratar-
fo. Cuando la agitacién es primaria
se relaciona con la propia enfer-
medad, de forma que va apare-
diendo conforme ésta avanza vy llega
a estar presente en todos los enfer-
mos. Si es leve, como puede ser un

comportamiento repetitivo infre-
cuente, no suele precisar trata-
miento. Si es mds intensa se debe
hacer un tratamiento conductual.
Fs fundamental identificar los po-
sibles precipitantes del compor-
tamiento anormal, de lo que se
pueden deducir las estrategias a
emplear. En general, es absoluta-
mente imprescindible en esta situa-
cién intentar técnicas conductuales
antes de emplear tratamientos far-
macolégicos.

Cuando la agitacion es intensa
se recurre al tratamiento farmaco-
légico, aunque no suele ser muy
til a menos que el paciente quede
sedado. Se suelen empiear los neu-
rolépticos, ya expuestos en el apar-
tado anterior, especiaimente indi-
cados si la agitacion y agresividad
se relacionan con el componente
psicotico del proceso. No obstante,
sU UsO en ia agitacidn cronica es
problematico por los efectos secun-
darios que causan y en cualquier
caso es necesario suspenderlos
periddicarnente para comprobar si
siguen siendo necesarios. Es posi-
ble que los neurolépticos modifi-
cados a dosis bajas tengan aquf una
plaza especial. Si se desea obtener
una accion aguda con efectos
sedantes e hipndticos se utilizan las
benzodiacepinas de vida media
corta (loracepam y oxacepam, a
dosis ya dichas), gue no se deben
emplear de forma crénica. Recien-
temente se aconsejan la trazodona
a dosis comentadas, la buspirona a
dosis de 5 gm/dia ascendiendo
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hasta 60 mg/dia y la doxepina a
dosis de 50 a 150 mg/dia. En otro
caso se pueden ensayar los estabi-
lizadores del ‘estado de animo,
como la carbarmacepina, a dosis de
200 a 1.200 mg/dfa, dependiendo
de la edad y tolerancia. Esta medi-
cacién estd especialmente indicada
si existen ademads crisis epilépticas,
pero es necesario controlar la apa-
ricién de leucopenia y la posible
retencién hidrica. £l acido valproico
se ha mostrado efectivo en algunos
pacientes a dosis de 1 a 1,5 g/dfa.
La accidn del propanolol tiene un
perfodo de latencia de cuatro a seis
semanas. Se ha empleado en dosis
de 80 a 600 mg/dia, pero quizés
sean igualmente efectivas dosis de
10 a 80 mg/dfa (Alberca 19984,
Alberca 1998b).

La EA altera profundamente el
suefio, probablemente en relacion
con una pérdida de los mecanis-
mos que gobiernan el suefio REM
y no REM. La consecuencia es la
aparicién de alteraciones del ritmo
vigilia-suefio, fragmentacién del
suefio e insomnio. El insomnio se
acompafia a veces de hipersomnia
diurna y el vagar puede llegar a ser
un problema de primera magnitud
durante la noche. El objetivo del tra-
tamiento debe ser disminuir el
insomnio y la confusién nocturna
del enfermo con objeto de mejorar
su calidad de vida y disminuir los
problemas que causa sobre fami-
liares y cuidadores (Tabla 9).

En efecto, el insomnio es muy
frecuente y puede repercutir sobre

ias alteraciones del comportamien-
to y en especial sobre la agresivi-
dad. Su mejorfa puede conseguir la
meijorfa de las alteraciones con-
ductuales diurnas e incluso, quizas,
un mejor rendimiente cognoscitivo.
Por otra parte, la actividad y paseos
nocturnos constituyen un problema
de primera importancia para fami-
liares y cuidadores y es caracteristi-
CO gue estos y otros trastornos con-
ductuales aparezcan o se acentden
al anochecer («Sundown syndro-
me»). El tratamiento depende de la
causa. Cuando el insomnio se debe
a una depresion, ansiedad, dolor,
etc., se debe tratar el proceso origi-
nal. Si la alteracion del suefio es pri-
maria, pero leve, conviene ensayar
primerc medidas higiénicas y con-
ductuales. Si se utilizan tratamien-
tos farmacolédgicos se emplean en
este orden: a) el zolpidem a dosis
de 5 mg por la noche, sin sobre-
pasar 10 mg al dfa para evitar la ata-
xia y confusion que puede produ-
cr a dosis més alias. Si falla: b) se
puede dar una a cuatro cdpsulas de
clormetiazol al ir a dormir, pero
cuando el insomnio es intenso y de
aparicion aguda; ) puede tratarse
por un periodo breve con 0,5 a 1
mg de loracepam. Como las ben-
zodiacepinas pueden causar una
reaccion paraddjica, muchos pre-
fieren: d) utilizar los neurolépticos
que causan somnolendia y, en con-
creto, 25 a 50 mg de tioridacina,
tratamiento preferible para el uso
crénico, aunque se debe someter
a vigilancia. Finalmente, si hay tras-
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Tabla 8
ACTUACION ANTE EL TRASTORNO DEL SUENO

1. Falta de suefio:
2) Revisar la medicacién que toma.
b) Dejar ung luz tenue en la habituacién.

fy Utilizar la cama solo para dormir.

k) Si todo falla dar medicacién: ver texto.

2. Hipersomnia diurna:

b) Plantearse si existe una depresién.
¢) Programar actividades «atractivas».

¢} Evitar que duerma durante el dfa y la siesta.
d) Tr a la cama a una hora determinada, regularmente.
e) Hacer algo de ejercicio unas horas antes de ir a la cama.

g) Bvitar estimulantes, del tipo de la cafeina, te, alcohol, etcétera.
h) Evitar medicaciones estimulantes, como amantadina, selegilina en su caso.

i) BEvitar medicamentos que «hagan despertars al paciente, como diuréticos,etcétera.
J) Tomar leche caliente o una infusién adecuada antes de ir a la cama.

2) Revisar las medicaciones {(hipnéticos, tranquilizantes, etcétera).

d) Utilizar medicamentos con accién estimulante (fluoxetina, selegilina, etcétera),

tornos depresivos: e) hay que
emplear antidepresivos que favo-
rezcan el suefio, como la trazodo-
na y mianserina. Cuando el insom-
nio es importante, la agitacion
nocturna puede llegar a obligar a
internar al enfermo.

La somnolencia diurna puede
estar relacionada con una depre-
sién, con otros problemas médicos
o ser debida a la medicacion que
recibe el paciente: ansiolfticos, hip-
néticos, tranquilizantes y antide-
presivos. La somnolencia causa
menos problemas que el insomnio,
pero conviene corregirla para mejo-
rar la calidad del suefio nocturno.
Deben emplearse pautas higiénicas
(Tabla 9) y se debe dar medicacion
solo si el enfermo estd apético, si la
hipersomnia impide cuidarlo ade-
cuadamente vy si el nimero total
de horas que duerme es muy alto.
Cuando se debe a una depresién

se puede emplear la fluoxetina y en
otro caso, selegilina y rara vez anfe-
taminas.

Las crisis epilépticas aparecen
tardiamente. La frecuencia con que
repiten suele ser baja, pero se dan
antiepilépticos desde la primera cri-
sis, por el posible efecto deletéreo
que pudieran tener sobre la de-
mencia. Un antiepiléptico clasi-
camente aconsejado es la feni-
toina, en dosis iniciales de 150 a
200 mg/dia, en una o dos tomas.
La carbamacepina se elige si hay
agitacidn, pero sus efectos secun-
darios a estas edades son frecuen-
tes, el nimero de tomas diarias
es mayor y precisa monitorizacion
hematolégica, lo que la hace me-
nos recomendable. E! valproico ha
sido poco empleado v los barbitd-
ricos se desaconsejan porque pue-
den causar reacciones paradojicas
y empeorar la somnolencia. Como
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estos pacientes mayores suelen
recibir muchos tratamientos, si hay
riesgo de que los antiepilépticos
modifiquen los niveles y metabo-
fismo de estas medicaciones se
pueden emplear nuevos antiepi-
lépticos que, como la gabapentina,
carecen de estos problemas.

Los trastornos de esfinteres pue-
den ser sintométicos de otros pro-
cesos o deberse a la propia enfer-
medad. La retencion urinaria puede
estar causada por los anticolinérgi-
cos, psicotropos, agonistas alfa y
betadrenérgicos, bloqueadores de
los canales del calcio, los narcéticos
y analgésicos y neurolépticos que
tienen accién anticolinérgica. Si estas
causas se descartan conviene hacer
un estudio urolégico adecuado.

La hiperreflexia del detrusor se
trata con medicacién de efecto anti-
colinérgico v relajante del musculo
liso vesical, pero estos preparados
tienen posibles efectos secundarios
cognoscitivos y periféricos que
deben ser vigilados. La poliuria se
puede deber a los diuréticos, a la
ingesta excesiva de liquidos o al
alcohol, que se deben retirar. La
incontinencia aparece primero
durante la noche y suele ser preci-
so el uso de pafales y similares.
Posteriormente, €l paciente se orina
en sitios inapropiados e igual suce-
de con el defecar. El cuidado de
estos problemas, fundamental-
mente no farmacolodgico, es muy
importante en las fases finales para
evitar las escaras de decubito y su
infecciéon. R

Los problemas con la alimenta-
cién son frecuentes. Casi la mitad
de los pacientes pierden peso por-
que no se interesan por la comida,
aungue a veces se debe a la medi-
cacion concomitante (fluoxetina por
ejemplo). Solo rara vez se emple-
an medicaciones para solucionar
este problema o hay que aumen-
tar la riqueza caldrica de los ali-
mentos. El porcentaje de pacientes
con una afteracion de la actividad
sexual es también muy elevado y
cuando representa un peligro se
puede tratar al vardn con medorxy-
progesterona 300 mg/semana im
o con leuprolide.

Finalmente, la Tabla 10 muestra
las indicaciones a seguir cuando el
paciente con EA ingresa en un hos-
pital determinado para someterse
a un tratamiento o a una interven-
cién quirtrgica.

Punto dave 8. Los trastormos con-
ductuales aparecen conforme la
enfermedad avanza, estdn presen-
tes siempre cuando la demencia es
severa y constituyen el motivo fun-
damental para el internamiento del
paciente.

CONCLUSIONES Y RETOS

La enfermedad de Alzheimer,
un proceso cronice e invalidante,
representa un auténtico reto para
la medicina actual. Su atencién
tiene un elevado coste, calculado
en nuestro pais en tormo a los tres
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Tabla 10
PEECAUCIONES ANTE EL INGRESQ EN UN HOSFITAL

Explicar las rutinas hospitalarias.
. Mantener la habitacién iluminada de noche.
. Dar solo las medicaciones imprescindibles.

R R R T

. Advertir que es frecuente la aparicién de cuadros confusionales agudos.
. Procurar que haya familiares acompafiando al paciente.

. Atender a las necesidades hidroelectroliticas del enfermo.

. Tratar las complicaciones:infecciones apenas surgidas.

. Valorar si el significado de] comportamiento anormat indica otro proceso.

. En caso necesario administrar neurolépticos (haloperidol 5 mg, via oral o i.m).

millones de pesetas por enfermo
y afio. Se debe reflexionar sobre
lo que esto supone desde el punto
de vista personal, familiar y social.
Cualquier acciéon que disminuya
la frecuencia de la enfermedad,
retrase su comienzo o mejore su
expresion fiene una consecuencia
inestimable, no solo a nivel perso-
nal sino también socioeconémice.
El futuro se encuentra, por tanto, en
corregir los factores etiopatogeénicos,
mo-dificar los factores de riesgo,
establecer una accién neuroprotec-
tora eficaz, impedir la actuacion de
ciertos mecanismos fisiopatologicos
y mejorar las manifestaciones de
la enfermedad.

La accion investigadora mas sen-
cilla y en la que se pueden obte-
ner resultados mas inmediatos es
la accidn sintomatica. No se debe
menospreciar esta opcion, aunque
sus resultados no sean definitivos

'y no se consiga detener o curar la
enfermedad. En efecto, la repercu-
si6n socioecondmica de la mejorfa
sintomética puede ser notable: se
ha calculado que el uso de la tacri-

na conseguia un beneficio anual de
unos 320 dodlares USA (algo mas
de 53.000 pesetas al cambio
actual), siendo la ganancia tanto
mayor cuantc més precoz fuera el
tratamiento. En otro trabajo (Emst
1997) se ha visto que conseguir
una mejorfa de un punto en el
MMSE de Folstein puede significar
un ahorro por enfermos de hasta
1.100 ddlares {(méas de 200.000
pesetas al cambio actual).

Frn este sentido, la atencién
sigue centrada en mejorar la efec-
tividad de los nuevos inhibidores
de la acetilcolinesterasa central,
aunque algunas de sus ventajas
quedan oscurecidas por sus efec-
tos adversos (Schwartz y cols,,
1996; Dyck y cols., 2000). Cada
vez hay mas evidencia de que el
uso de anticolinesterasicos (y coli-
nomiméticos en general) puede
ser eficaz respecto a las alteracio-
nes conductuales que causa la EA.
Por otra parte, el campo de los ago-
nistas de los receptores colinérgi-
cos sigue abierto a la investigacion
(Bodich y cols.,, 1997; Dyck y cols,,
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2000), en especial la accién sobre
los receptores muscarinicos, que
ha cautivado el interés porque el
receptor postsindptico M1 (y el
M4), relativamente conservado,
parece jugar un papel no despre-
ciable en la memoria y en el apren-
dizaje. Por desgracia, los medica-
mentos a utilizar deben ser muy
selectivos para evitar los efectos
secundarios por la estimulacion de
otros receptores situados fuera del
cerebro. Algo parecido ocurre con
los agonistas nicotinicos.

Por otra parte, y puesto que la
enfermedad de Alzheimer altera
numerosos sistemas de neuro-
transmision, se plantea modificar
los sisternas monoaminérgicos v el
sistema GABA, o sistemas neuro-
peptidérgicos. Una interesante posi-
bilidad es la actuacién de un solo
medicamento de forma consecu-
tiva o conjunta sobre muliiples sis-
temas de neurotransmision.

El uso de agentes nootrépicos, el
aumento de [a utilizacion de gluco-
sa y la correccidn del metabolismo
oxidativo son otras posibilidades, ya
que son anormales en la EA. Tam-
bién se deberfa propidiar la investi-
gacion sobre el tratamiento de las
alteraciones conductuales, que cau-
san notables trastornos personales
y familiares, provocan con frecuen-
cia el internamiento del enfermo y
un aumento enorme de los costes
asistenciales. Se precisa establecer
cual debe ser el uso de los nuevos
antidepresivos, antipsicéticos,.ansio-
liticos, etc., en esta enfermedad.

Sin duda, el mayor esfuerzo debe
dirigirse a impedir la actuacion de
las causas que originan la EA. En los
casos hereditarios la causa esté dlara
y sin duda, los tratamientos genéti-
cos podrdn impedir que se desarro-
lle la enfermedad en un futuro toda-
via algo lejano, aunque los genes
son malas dianas terapéuticas.

Ademads, los casos hereditarios
son muy infrecuentes, de forma que
la atencion se debe centrar sobre
como evitar la accidn de las posibles
causas de la enfermedad en el resto
de los pacientes. Para ello habran de
identificarse los factores etiolégicos,
que aun son desconocidos en gran
medida. Los estudios epidemiologi-
cos estdn descubriendo como la
actuacion scbre los factores de ries-
go puede lentificar el curso de la
enfermedad en determinados
pacientes (Guo y cols., 1989).

Este camino es muy prometedor
y sus resultados empiezan a estar
al alcance de la mano. De igual
manera, habrd de confirmarse en
estudios adecuadamente disefia-
dos (por cierto en vias de ejecu-
cién) si definitivamente los estro-
genos y antiinflamatorios tienen el
efecto preventivo que se les atri-
buye (Henderson, 1997; Stewart y
cols., 1997) y un efecto terapéuti-
Co que estd por demostrar.

Para que sea realmente eficaz,
la accion neuroprotectora debera
gjercerse en los momentos mas
precoces de la enfermedad, antes
de que aparezca una demencia, por
leve que pudiera ser. Actualmente
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el interés diagnostico se ha des-
plazado hacia el llamado «deterio-
ro cognoscitivo leve», una entidad
clinica en la que el porcentaje de
pacientes que desarrollan una
demencia en afios sucesivos casi
decuplica lo normal. La accion posi-
tiva de tratamientos neuroprotec-
tores se demostrard porque este
porcentaje disminuird, es decir, por-
que el farmaco lentificard el curso
de ia enfermedad. Otras acciones
neuroprotectoras se encuentran en
la Tabla 11.

Por supuesto, la accion protecto-
ra se puede conseguir mediante dife-
tentes estrategias y, en especial,
mediante |a actuacion de factores
neurotréficos. El factor de crecimiento
neural (FCN) se relaciona con el sis-
tema colinérgico ascendente y se
necesita para el desarrollo y creci-
miento neuronal. Aunque el FCN no
atraviesa la barrera hematoenceféli-
ca, se estudia utilizar otras formula-
ciones —spray nasal— o emplear
moléculas que atraviesan la barrera
o utilizar otras neurotrofinas.

Un avance fundamental ha sido
poder disponer de modelos expe-
rimentales de la enfermedad (Emi-
lien y cols,, 2000). El hecho de que
la mutacién genética que favorece
el depdsito de amiloide haga apa-
recer indefectiblemente la enfer-
medad ha hecho pensar a la mayo-
rfa que esta sustancia es la principal
responsable. Por fanto, la accion
més importante, revolucionaria y de
resultados probablemente cercanos
serd impedir la deposicién de ami-

loide. Tedricamente existe la posi-
bilidad de modificar la expresion del
precursor de la amiloide, de impe-
dir su aparicion actuando sobre las
enzimas que separan los péptidos
insolubles, de dificultar su deposi-
to modificando su configuracion, de
aumentar su degradacién o de dis-
minuir su toxicidad.

En la practica, ya se han identifi-
cado las proteasas que contribuyen
a la liberacion del péptido ap42
(Strooper, 1999). Estas proteasas
son excelentes dianas terapéuticas
y serd sencillo encontrar inhibido-
res especificos que impidan su
accién, con vistas a interrumpir la
cadena que lleva a la enfermedad
de Alzheimer. Por desgracia, estas
proteasas estan localizadas a nivel
subcelular, lo que quiere decir que
el medicamento habra de atravesar
tres barreras lipofilicas: hematoen-
cefalica, celular y subcelular.

Finalmente, una nueva vy revolu-
cionaria idea permite tener espe-
ranzas a muy corto plazo: la vacu-
nacién contra la sustancia amiloide.
Si la inmunizacion en el ratén mu-
tante se realiza antes de la octava
semana impide el deposito de sus-
tancia amiloide vy si se realiza una
vez que el depdsito se ha estable-
cido lo hace desaparecer en gran
medida al mismo tiempo que me-
joran otros cambios que produce
la enfermedad (Schenk 1999). Los
ensayos clinicos han comenzado
en hospitales britdnicos y america-
nos y los resultados vendran en
DOCO tiempo.

TRATAMIENTOS FARMACOLOGICOS

Tabia 1l

EN LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

1. Actuaciones etiologicas:
a) Terapia genética.
b) Impedir la actuacidn de factores de riesgo.

2. Actuaciones fisiopatogénicas:

a) Impedir o dificultar el depésito de amiloide:
~ Impedir la accitn de las b y g-secretesas,
~ Vacunacidn,

— Otras acciones.

b) Actuaciones reparadoras;

- Transplantes.

3. Actuaciones neuroprofectoras:
a) Vitamina E.
b) Selegilina y otros inhibidores de }a MAO B.
€) Accidn preventiva/terapéutica de los estrégenos.
d) Accidn preventiva/terapsutica de ios antiinflamatorios,
e) Otros procedimientos menos estadiados:

- Antagonistas del caicio, agentes nootrépicos, ginko biloba, etcétera.
- Neurotrofinas.

4. Acciones sintomaticas:

a) Sobre ia cognicidn:
~ Sobre el sistema colinérgico:
* A nivel presindptico.
* A nivel sindptico (Inhibidores de la colinesteresa).
* Agonistas de los receptores colinérgicos:
- Muscarinicos.
~ Nicotinicos.
~ Sobre otros sistemnas.
- Acciones mixtas.
b) Sobre las alteraciones conductuales:
~ Depresion:
« Antidepresivos cldsicos.
» Otros .
- Alteraciones psicéticas:
* Neurolépticos clisicos.
= Antipsicéticos atipicos.
— Ansiedad:
= Benzodiacepinas.
* Otros,
— Alteraciones de la actividad:
« Antipsicéticos, benzodiacepinas, etcétera.
+ Carbamacepina, valproico, betabloqueantes.
~ Otros trastornos. S :

POSIBLES ESTRATEGIAS FARMACOLOGICAS, PRESENTES Y FUTURAS,
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Tratamientos

de Psicoestimulacién

Liuts Tdrcaga Mestre'

EVOLUCION DE LA ACTITUD
TERAPEUTICA ANTE
LA DEMENCIA

Ha sido necesaria una lenta y
progresiva evolucion a lo largo de
la historia para llegar al conoci-
miento que actualmente tenemos
acerca de la demencia, asi como a
la actitud terapéutica a adoptar ante
una persona afectada por este sin-
drome.

La sociedad y la comunidad
cientifica estdn mas sensibilizadas
ante la problemaética asociada a
las demencias. Se han producido
importantes avances en la inter-
vencién de la enfermedad. Las
mejoras farmacoldgicas han con-
ducido al desarrollo de farmacos
especificos para el tratamiento de

' Agradecimientos: Marina Guitart Pineclo A,
psicdloga por su colaboracion ena revi-
3i0n y actualizacion bibliograficas.

la enfermedad de Alzheimer en sus
fases leves y moderadas. Estos tra-
tamientos, sin embargo, siguen
siendo sintométicos y no etioldgi-
cos. La investigacion farmacoldgica,
basada en el conocimiento y con-
trol de la génesis de los procesos
neurodegenerativos primarios que
provocan demencdia, no se ha mos-
trado aun eficaz en la prevencién
y control de la muerte neuronal.
Paralelamente, la sociedad ha
experimentado una humanizacion
y sensibilizacién ante el concepto
de enfermedad. Ya la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS), en
1978, proclamaba el derecho a la
salud como un estado de bienes-
tar completo, fisico, psiquico y so-
cial, incluyendo el equilibrio psico-
légico vy la insercion social. Como
consecuencia de esta nueva forma
de entender salud y enfermedad,
asl como del interés mostrado por
algunos profesionales de la salud
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en la busqueda de mejoras asis-
tenciales, se liego al disefio y pues-
ta en practica de variadas estrate-
gias terapéuticas de intervencion
en el campo no farmacolégico diri-
gidas a la persona con demencia y
que han mostrado resultados pro-
metedores. Sin embargo, estas inter-
venciones no farmacolégicas tuvie-
ron que afrontar, inicialmente, una
actitud nihilista, un rechazo o incre-
dulidad acerca de sus beneficios.

La ausencia de una vision glo-
balizadora y ecoldgica de la perso-
na con trastorno cognitivo organico
degenerativo v la infravaloracién de
sus capacidades residuales, asf
como la inexistencia de un marco
tedrico, la imprecision metodologi-
ca, la dificultad en la medicién de
las mejoras obtenidas sobre varia-
bles cualitativas y la carencia de una
sistemética adecuada en el anélisis
de resultados, sumadas todas estas
razones a la precariedad de medios
de las instituciones pioneras han
dificuttado la exposicion cientffica y
demostracion de los beneficios con-
seguidos con estos procedimientos.
Estas razones han sido las causas
principales que redujeron los trata-
mientos no farmacolodgicos a una
simple atencion social de estos
enfermos.

Afortunadamente, de esta acti-
tud escéptica, se ha pasado al res-
peto por este tipo de intervencio-
nes. La comunidad cientffica y
la opinién publica estéan hoy dia
més sensibilizadas para aceptar que
la intervencién sobre el tratamien-

to de la demencia es mucho mas
amplia que el farmacoldgico. Ahora,
no resulta extrafio hablar de psico-
estimulacion en ambientes sanita-
rios vinculados a las demencias v,
especialmente, en las instituciones
sociosanitarias como residencias,
hospitales y centros de dia, lo que
es alin mas significativo por el cam-
bio de actitud atencional que ha sig-
nificado. En la Il Conferencia Nacio-
nal Alzheimer celebrada en Bilbao
en Octubre de 1999, mas del 30%
de las comunicaciones referencia-
ban diversas estrategias de estimu-
lacion, programas e intervenciones
no farmacoldgicas en el ratamien-
to de las demencias.

Diversas guias de consenso ela-
boradas por prestigiosas socieda-
des cientfficas relacionadas con el
diagnostico y tratamiento de la
Enfermedad de Aizheimer y otras
demencias afines, como la Socie-
dad Espafiola de Neurologfa o la
Sociedad Espafiola de Psiquiatria,
entre ofras, aconsejan la aplicacion
de tratamientos no farmacolégicos
y animan a la creacién de unidades
especificas en sus documentos que
se encuentran en publicacion.

La aplicacion de terapias no far-
macolégicas en el tratamiento de
los trastornos cognitivos y de la con-
ducta debe suponer la comple-
mentariedad del tratamiento farma-
coldgico. Es decir, ta mejorfa clinica
que aportan los nuevos farmacos,
limitada en el tiempo y en la inten-
sidad, ha de verse incrementada
cuando el enfermo se encuentra en

TRATAMIENTOS DE PSICOBSTIMULACION

un medio protésico, activador vy
socializante, donde se administren
dichas terapéuticas (Boada y Térra-
ga, 1998). Permiten, ademas, la
mejora de la calidad de vida y la
reduccién del aislamiento de las per-
sonas que padecen la enfermedad,
asf como el retardar o evitar su ins-
titucionalizacion. La tendencia actual
es la vision cada vez mas holistica
del paciente con demencdia, propo-
niéndose, por lo tanto, intervencio-
nes mulitifactoriales que actlien en
cada uno de los elementos de la
constelacion etiopatogénica con el
fin de mejorar y enlentecer el pro-
ceso degenerativo a corfo y medio
plazo (Khatchaturian, 1994).

El conocimiento del proceso cré-
nico, progresivo e irreversible de la
enfermedad de Alzheimer y otras
demencias afines no debe condu-
cir a una actitud nihilista, la cual
favorece el deterioro acelerado de
las capacidades residuales, y ha de
perseguir la aplicacién ética y equi-
tativa de cualquier estrategia tera-
péutica fundamentada en conodi-
mientos cientificos.

Asl, las personas con demencia
tienen unas necesidades especia-
les que deben ser atendidas a fin
de reducir el impacto de sus sin-
tomas. Tradicionalmente, el cuida-
do del paciente con demencia ha
estado a cargo de la familia, reca-
yendo el peso de su atencidn en
un sélo familiar, que, hoy por hoy,
carece de formacion idénea para
intervenir y dar respuesta adecua-
da a procesos tan complejos, cli-

nicos y emaocionales, como la de-
mencia (Tarraga, 1997). Por otro
lado, los centros residenciales tra-
dicionales no disponen tampoco
de recursos ni personal adecuado
para el correctc manejo de las per-
sonas demenciadas, y, como con-
secuencia, los dementes institu-
cionalizados en estos centros no
reciben la atencion que necesitan,
contribuyendo a su confusién y
desorientacion, impidiendo el de-
sarrollo de sus capacidades y su
bienestar personal.

En Espafia, en la actualidad, exis-
ten recursos asistenciales especifi-
cos tanto de atencidén domiciliaria
como las unidades de dia tera-
péuticas, si bien son insuficientes
y su ubicacion no llena toda la geo-
grafia, como habrfa que desear.
Estas unidades especificas repre-
sentan un servicio de asistencia
interdisciplinaria en las que se uti-
lizan técnicas de psicoestimulacion
cognitiva, motriz vy psicoafectiva,
contemplando a la vez el mante-
nimiento vy la reeducacién de las
actividades de la vida diaria v
de las habilidades instrumentales
del paciente (Tarraga, 1994a).

Asf, los espacios destinados a la
atencion de dia sociosanitaria dis-
ponen de evidentes ventajas con
relacidn a los servicios tradiciona-
les. Se ofrece un nivel asistencial
imprescindible para mantener inte-
grado al demente en su entorno
familiar, estimuiando sus facultades
no deterioradas y manteniendo
durante el mayor tiempo posible

PO
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aquellas que estdn en vias de extin-
cién (Durante Molina y Polonio
Lopez, 1996) a la par, disminuye
el peso de la car-ga familiar, mejo-
ra la calidad de vida del paciente,
facilita el afta hospitalaria y retarda
o evita la institucionalizacion pre-
matura (Pla de Salut de Catalunya:
Quadern n.° 10, 1998).

Diversos gobiernos del pals o
autondmicos crean programas,
como el Plan Nacional Alzheimer o
el Programa Vida als Anys, consti-
tuyen consejos asesores de psico-
geriatria o similares, 0 planifican los
recursos mas adecuados desde la
perspectiva de intervencion socio-
sanitaria. Fundaciones e institucio-
nes privadas animan desde diver-
sas perspectiva la investigacion, la
elaboracion de material propio y
adecuado, la creacién de nuevas
unidades de servicios 0 mejora de
las ya existentes, la formacion de
los profesionales y educacion y
apoyo de los familiares de enfer-
mos. Si bien todos los recursos son
pocos y se hace patente una gran
carencia de servicios y unidades
especificas, asf como la necesidad
de mejorar la formacion de muchos
de los profesionales dedicados, algo,
pues, estd cambiando en nuestra
sociedad para contener esta terri-
ble plaga como es la Enfermedad
de Alzheimer.

Sin embargo, todavia hoy, en las
puertas del siglo xx, el trafamien-
to de la demencia continda sien-
do una asignatura pendiente, aln
se desconoce el remedio eficaz

para curar y ni siquiera detener el
deterioro cognitive producido por
las enfermedades demenciantes.
Esta realidad, mas que desmorali-
zar, después de analizar la progre-
siva evolucion a lo largo del tiem-
po y constatar asf la clara mejora
de la atencién terapéutica y social
proporcionada a las personas con
demencia, ha de suponer un in-
centivo para continuar sembrando
y recogiendo los frutos de tantos
esfuerzos, de tantos recursos des-
tinados a la resoluciéon de un pro-
blema del que nadie es ajeno. Se
ha de abogar por la elaboracion
de mas estudios con una meto-
dologla més precisa que permita
obviar las carencias de estudios
anteriores.

LA BASE CIENTIFICA

DE LOS TRATAMIENTOS
DE PSICOESTIMULACION
EN LAS DEMENCIAS

La aplicacién de las terapias cog-
nitivas y conductuales en el domi-
nio de los trastornos organicos es
posible gracias a las interacciones
existentes entre las bases biolé-
gicas, psicolégicas y sociales del
funcionamiento humano, de tal
manera que incidiendo en uno de
dichos deminios puede incidirse
también de forma indirecta en los
otros dos. ‘

El punto de partida con base
cientfficamente demostrada, en el
que se asienta la intervencion te-
rapéutica no farmacoldgica en el

campo de las demencias, es la ca-
pacidad pléstica del cerebro. Existe
neuroplasticidad en el cerebro an-
ciano. La estimulacién apropiada y
constante puede producir modifi-
caciones favorables en la estruc-
tura y funcionamiento del cerebro
de personas ancianas (Cotman y
Nieto Sampedro, 1982; Baltes y
Baltes, 1993).

El sistema nervioso mantiene
durante toda la vida del organismo
la capacidad de modificacién ana-
témica y funcional (Nieto Sampe-
dro, 1996), incluso en el demente,
si bien en menor intensidad (Barro-
so, 1994). Asi, las personas con
demencia mantienen cierta capa-
cidad de neuroplasticidad, un
potencial de plasticidad cognitiva,
de aprendizaje, o capacidades de
reserva que pueden ser desarro-
llados y estimulados a fin de modi-
ficar y optimizar su adaptacion al
medio, especialmente en los esta-
dios leve y moderado, donde el
proceso neurodegenerativo no estd
tan avanzado.

Existe una capacidad de apren-
dizaje manifiesta en los cambios
de conducta, adecuacion a nuevos
estimulos y ambientes, mejora de
habilidades instrumentales, aban-
donadas por el desuso, y en la
adquisicion de esquemas vy estra-
tegias. Esta capacidad de reserva
cognitiva se basa en la plasticidad
adaptativa cerebral, es decir que,
ante estimulos ambientales, el cere-
bro tiende a modificarse estructural
y funcionalmente: a més estimulo

mayor aumento de la intensidad
neuronal. A partir de estas premi-
sas, se ha desarrollado el concep-
to de "dependencia de uso”, que
postula que las dnicas sinapsis que
perduran son las que se activan de
forma regular, las otras degeneran
y son eliminadas (Mahieux y Gely-
Nargeot, 1997).

CONCEPTOS GENERALES
DE LOS TRATAMIENTOS
DE PSICOESTIMULACION

El término de psicoestimulacion
hace referencia al conjunto de est(-
mulos generados por la neuropsi-
cologfa intervencionista, con finali-
dad rehabilitadora (Uzzell y Gros,
1986; Tarraga, 1991). No se trata
de una sobreestimulacion desorga-
nizada, tan negativa al enfermo con
demencia, sino de una estimulacién
lo més individualizada posible y, por
tanto, adecuada a las capacidades
funcionales residuales que le per-
mitan su ejercicio y el despertar de
aquetlos olvidos abandonados. Para
ello, se deberd partir de una exhaus-
tiva evaluacién neuropsicolégica que
permitird la programacion reeduca-
tiva o terapéutica a desarrollar fun-
damentada en la diferenciacién
especifica de cada sujeto, lo que
determina la pecufiaridad propia de
este tipe de intervenciones. Es pre-
ciso matizar que la rehabilitacion en
los procesos degenerativos deberd
entenderse como el mantenimien-

to de las funciones o el enlenteci-
miento de su deterioro, y no como
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restitutio ad integrum, esto es, el
alcanzar el estado premérbido.

£l objetivo bésico de los trata-
mientos de psicoestimulacion es el
de favorecer la neuroplasticidad
mediante la presentacién de esti-
mulos, debidamente estudiados,
que eliciten las capacidades inte-
lectuales, emocionales, relacionales
y fisicas de forma integral. De este
modo, el deterioro puede paliarse
y compensarse 0 también puede
retardarse (Vega y Bueno, 1996).
Asi, la estimulacién cognitiva pre-
tende realizar tareas tendentes a
activar y mantener las capacidades
mentales utilizando un conjunto de
técnicas que incluyen actividades
de estimulacién de la memoria, la
comunicacion verbal, el reconocdi-
miento, el ritmo y la coordinacion,
el esquema corporal (Pefia-Casa-
nova, 1999).

Cabe afiadir que el rendimiento
de las personas, y por ende, de los
ancianos, en muchas dreas de su
vida es inferior a su nivel de com-
petencia. Las personas raramente
rinden al limite de sus capacidades
y parecen tener una capacidad
cognitiva de reserva que puede
activarse mediante el aprendizaje,
el ejercicio o el entrenamiento (Bal-
tes y Baltes, 1993). Asi, un ambien-
te enriquecido, estimulante, facilita-
r4 una reorganizacion controlada,
guiada, mediante las estrategias ree-
ducativas apropiadas, de los recur-
sos residuales disponibles, permi-
fiendo a los pacientes mantener su
autonomia (Rotrou, 1992).

Los modelos cognitivos tienen
en comun el establecer estrategias
individuales de tratamiento cogniti-
vo a partir del nivel de deterioro del
paciente. Se sustentan sobre la base
de que es posibie conseguir res-
puestas optimizadas si se parte del
nivel defectual de cada paciente y
persiguen la prevencion de la pér-
dida funcional, asi como el mante-
nimiento de las habilidades resi-
duales y de las actividades de la
vida diaria o recuperacion de las
olvidadas.

MODELOS DE TRATAMIENTO
DE PSICOESTIMULACION

Terapia ocupacional

El enfoque de trabajo de ia te-
rapia ocupacional propone una
metodologfa de actuacion, mas que
un método terapéutico, en el que
la intervencién se realiza mediante
la utilizacién de numerosas técni-
cas de tratarmiento para los défi-
cit funcionales que acompanan a
las demencias y otros trastornos
cognitivos, adaptandose en todo
momento al nivel cognitive del pa-
ciente. Las actividades, base funda-
mental de la terapia ccupacional,
se analizan con el fin de ajustarlas
a las capacidades de la persona
dentro de su vida diaria, de sus
intereses y de sus interacciones
sociales (Durante Molina y Altimir
Losada, 1998). El terapeuta ocu-
pacional debe valorar qué clase de
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asistencia es necesaria para obte-
ner las mejores respuestas. Asf las
adaptaciones se realizan de acuer-
do con el nivel cognitivo, las nece-
sidades y los deseos de cada indi-
viduo, con el objetivo de mejorar
la capacidad funcional y promover
la autoestima, la dignidad y la auto-
nomia (Durante Molina y Polonio
Lopez, 1996).

Mantenimiento de las
actividades de la vida diaria

Los programas de intervencién
para la rehabilitacién y manteni-
miento de las actividades de la vida
diaria pueden utilizar también diver-
sas estrategias de psicoestimula-
cion mediante el uso del refuerzo
o el desarrollo de estrategias de
memoria de procedimiento. La re-
peticion de ciertas tareas puede fadk-
litar, no sdlo su mantenimiento sino
la aparicién de capacidades cogni-
tivas que habfan estado olvidadas
por el desuso, que no perdidas.

Terapia de reminiscencia

La terapia de reminiscencia pro-
vocada y controlada se caracteriza
por la elicitacidn de las experiencias
y vivencias del paciente, llevar a la
consciencia su historia personal a
ﬁravés de los recuerdos, a fin de me-
jorar la memoria, vy estimular la con-
versacion. La utilizacion de material
audiovisual, peliculas, fotografias,

utensilios, atuendos, etc, facilita el
recuerdo y conduce a los pacientes
a hablar y comunicarse entre ellos,
animando recuerdos que yacfan en
el olvido. A través del recuerdo se
facilita la comunicacion, ayudando
a emerger de la actitud autista en
la que muchos pacientes quedan
sumidos. Se facilita la expresion,
la verbalizacién de sensaciones,
recuerdos y emociones que pue-
den ser elicitados como conse-
cuencia de la utilizacion de estimu-
los facilitadores.

Programas de entrenamiento
de la memoria

Diversos autores han elaborado
y desarrollado distintos programas
para el entrenamiento de la memo-
ria, si bien la mayoria de estos pro-
gramas han sido utilizados con per-
sonas mayores no demenciadas,
muchas de las estrategias de estos
programas pueden ser utilizadas
también en personas que padecen
demencia. En estos tratamientos
se pretende estimular, mediante el
entrenamiento vy la realizacion de
diversos ejercicios, la concentracion,
el lenguaije, la capacidad de memo-
rizacion o aprendizaje, la reproduc-
cién o denominacién y la formula-
cién o desarrollo de la capacidad
de formular o resolver problemas
y expresarlos verbalmente. Existen
multiples técnicas y ejercicios de
aprendizaje, asi como estrategias
mnemotécnicas, para mejorar el




LIBRO BLANCO SOBRE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y TRASTORNOS AFINES

registro, el almacenamiento y la re-
cuperacion de la informacién como
la visualizacion, la categorizacion, el
método de la cadena, el agrupa-
miento v las palabras gancho, asi
como la atencién voluntaria, la
estructuracién intelectual y organi-
zacién de la informacion, las refe-
rencias espaciales, las técnicas asc-
clativas o la repeticion entre ofras.
En Espafia, autores como Fer-
nandez-Ballesteros y sus colabora-
dores (1992) y Montejo Carrasco
y sus colaboradores (1997) han
aplicado programas de entrena-
miento de memoria de este tipo.
Asl, Montejo Carrasco Y sus coiabo-
radores (1997) han elaborado un
programa de memoria, en la Uni-
dad de Memoria del Ayuntamiento
de Madrid (UMAM), con los objeti-
vos principales de mejorar la cali-
dad de vida, mantener la capacidad
funcional y conseguir la autonomia
y la independencia de los sujetos
mayores de 65 afios con trastornos
de memoria. Su programa de entre-
namiento pretende compensar y
disminuir tales déficits mnésicos
mediante la aplicacidon de diver-
sos modulos de tratamiento, esti-
mulando diversos procesos cogni-
tivos (atencion, concentracion, per-
cepcion, lenguaje...), ensefiando
estrategias especificas de memoria
(visualizacidn, asociacion, organiza-
cion, categorizacion, repeticion, ela-
boracién semantica); vy, a su vez,
aportando conocimientos sobre
conceptos de memoria y la aplica-
cion a la vida diaria de los conoci-

mientos vy las estrategias aprendi-
das y practicadas en las sesiones.

El entrenamiento de reparacion
de las habifidades cognitivas es una
de las intervenciones destinadas a
proveer el condicionamiento cog-
nitivo que permita el mantenimiento
de las habilidades funcionales de
personas demenciadas actuando
sobre los trastornos perceptivos,
mnésicos y del lenguaje (Beck y
col,, 1988).

L.a remotivacion es una técnica
utilizada con pacientes retraidos o
confusos, con alteraciones cogniti-
vas vy afectivas, consiguiendo que
muestre mayor interés por su en-
torno y estimulando las habilida-
des del paciente para relacionarse
y comunicarse con otras personas
(Durante Molina y Altimir Losa-
da, 1998).

Existen ademés diversos trata-
mientos de rehabilitacion y entre-
namiento de las funcicnes cogniti-
vas informatizados, realizados con
ordenadores. Cabe citar el progra-
ma Gradior, que ha sido desarrolla-
do en Espafia, y por lo tanto se en-
cuentra adaptado desde el inicio a
nuestro entorno cultural. Este es un
programa, fanto de evaiuacidn como
de rehabilitacién, que se basa en el
métado cldsico de estimulacién,
consistente basicamente en la apli-
cacion sistematica y reiterada de
ejercicios y pruebas seleccionadas
por el terapeuta, segin el nivel de
dificultad necesario, que se dirijen
a solucionar la deficiencia y que
tiene la ventaja de efectuar simui-
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taneamente una evaluacion neu-
ropsicolégica con lo que se puede
conocer la progresién del pacien-
te en el tiempo (Fundacién Intras,
1999). Este programa emite refuer-
Z0s positivos y negativos seglin co-
rresponda, tratando en todo mo-
mento de evitar que el paciente se
sienta frustrado en sus respuestas
y motivando al paciente a continuar
con las pruebas, asf como a man-
tener unos niveles de atencion sufi-
cientes.

Recientemente, se han desarro-
llado diversos materiales especi-
ficos que han venido a llenar el
inmenso vacio existente en nues-
tro pafs, como la caja de Pefia-Casa-
nova «Activemos la mente», patro-
cinada por la Fundacién La Caixa; o
la publicacion de la Fundacion ACE,
«olver a empezan, que desarrolla
el Programa de Psicoestimulacion
Integral (PPI} en lo que se refiere
al taller de estimulacién cognitiva,
sirviendo de pauta y modelo para
la elaboracion de ejercicios practi-
cos para familiares y especialmen-
te para aquelios profesionales dedi-
cados a este menester (Tarraga,
Boada, Morera, Doménech, Lioren-
te, 1999).

EL PROGRAMA
DE PSICOESTIMULACION
INTEGRAL (PPI)

Ante la necesidad de establecer
un tratamiento global del proceso,
que traspasara la atencidén mera-

mente socioasistencial, se disefd
un programa que reuniese diferen-
tes técnicas de estimulacion cogni-
tiva, motora y psicoafectiva a fin de
dar respuesta a la plena problema-
tica de la demencia, favoreciendo y
potenciando, a la vez, el tratamien-
to farmacoldgico que recibieran y
aceptara el reto de la reeducacion
del enfermo con demencdia.

El Programa de Psicoestimula-
cion Integral (PPY) es una estrate-
gia terapéutica fundamentada en
la neuroplasticidad cerebral y basa-
da en la neuropsicologia cognitiva,
la terapia de modificacion de con-
ducta vy €i estado biopsicosocial de
la persona con demencdia, con el fin
de mejorar o enlentecer el proce-
so dlinico evolutivo a corto y medio
plazo. '

Utiliza el término «programans ya
que se establecen unas pautas de
actuacién global para cada enfer-
mo, en relacién con su estado cli-
nico y caracteristicas personales pre-
mérbidas, previa historia personal y
familiar, evaluacion clinica y neu-
ropsicolégica. El término «psicoes-
timulacién» tiene su razén de ser
en base de las intervenciones tera-
peuticas que, implicita o explicita-
mente, persigue la neuropsicologia
mediante la estimulacion y rehabi-
litacion de las funciones cognosci-
tivas. Finalmente, el calificativo dnte-
grab viene justificado por fa atencion
global al paciente y su entorno fa-
miliar. Esto es, integral, tanto en sus
déficit como en sus excesos, como
integrador en su ecosistema, en el
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entorno familiar y social, enten-
diendo que toda enfermedad tiene
una raiz biolégice, social y cultural.

El PPI se aplica desde el afio
1991 en el centro de dia terapéu-
tico Alzheimer Centre Educacional
de Barcelona. El protocolo tera-
péutico consta de diagndsticos neu-
rolégico y neuropsicoldgico mas
entrevista familiar, con el fin de ela-
borar la historia e informe social del
paciente. Con los resultados de la
exploracion neuropsicolégica, mas
los datos de la anamnesis, se pre-
para un programa especifico indivi-
dualizado para la psicoestimulacion
de las funciones cognitivas que pre-
sentan alglin déficit o se hallan pre-
servadas.

Los enfermos participan diaria-
mente, de lunes a viemes, durante
8 horas, en diversas actividades que
incluyen el taller de psicoestimula-
cién cognitiva; el taller de psicoex-
presion mediante el movimiento,
cinesiterapia, musicoterapia, juegos
de actividad fisica y relajacion; el
taller de reminiscencia; el taller ocu-
pacional y fa intervencidn para el
mantenimiento de las actividades
de la vida diaria. Todo ello siempre
en un medio protésico y asociado
a la intervencion a la familia, median-
te sesiones de soporte y descarga
grupales, a la par que se elaboran
estrategias que favorecen el co-
nocimiento de la enfermedad y su
trato. Se trata pues, de un progra-
ma integral que incide tanto en la
esfera cognitiva como psicofisica
y social de la persona demencia-

da. Actlia sobre la totalidad de la
persona y trata con rigor aspectos
importantes de los pacientes con
demencia, como son el equilibrio
emocional, el estado animico, la par-
ticipacion en las actividades, el des-
cubrimiento y uso de habilidades
olvidadas v los cambios conduc-
tuales, sin olvidar al familiar cuida-
dor, pieza clave para el manteni-
miento de la estabilidad emocional
del propio enfermo.

La historia natural de la enfer-
medad de Alzheimer nos permite
aplicar durante todo el proceso evo-
lutive un modelo de tratamiento de
forma continuada en el tiempo, pla-
nificando la estrategia terapéutica,
entendida tanto desde un aborda-
je farmacoldgico como no farma-
cologico (Boada y Tarraga, 1998)
que englobe al paciente y a su
grupo familiar desde una vision
holistica y eccldgica. L.os pacientes
con demencia pueden mostrar un
amplio rango de alteraciones cog-
nitivas, sintomas conduciuales y
cambios de humor. Como resulta-
do, requieren un pian de trata-
miento individualizado y multimeo-
dal (APA, 1997). _

El PPl es un programa que aglu-
tina diversas estrategias terapéuti-
cas no farmacoldgicas que han
mostrado su eficacia en las publi-
caciones existenies y, con base en
estos conocimienios, se asiste al
individuo atendiendo a su estado
biopsicosocial. Estas estrategias
son aplicadas con continuidad,
siguiendo una metodologla de
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trabajo preestablecida y realizando
el seguimiento evoiutivo vy el ana-
lisis de sus resultados a través de
pruebas y baterfas estandarizadas.
El tratamiento debe ser aplicado de
manera continua a fin de mante-
ner las funciones recuperadas vy las
nuevas adquiridas, mientras la evo-
lucién del proceso o permita, pla-
nificando la estrategia terapéutica,
entendida tanto desde un aborda-
je farmacoldgico como no farma-
coldgico, que englobe al paciente
y a su grupo familiar desde una
vision holistica y ecolégica.

Programa de Psicoestimulacién
integral (PPI)

Tarraga L & Boada M, 1991

«El PPi es un conjunto de estra-
tegias terapéuticas, no farmacolo-
gicas, concebido para reestablecer,
rehabilitar y enlentecer el proceso
clinico evolutivo de la EA y otras
demencias».

Utiliza las técnicas de la neu-
ropsicologfa cognitiva aplicadas a la
estimulacion funcional de la vida
diaria del sujeto en las esferas cog-
nitiva, conductual, psicoafectiva y
motriz, para favorecer y mantener
su autonomfa. Establece pautas de
actuacién individual y grupal. Ofre-
ce atencidn integral e integradora
al paciente y sus familiares en el
contexto de una intervencién bio-
psicosocial.

En qué se fundamenta:

— En la evidencia de la plastici-
dad cerebral.

— En la aplicacion practica de la
neuropsicologia cognitiva.

— En las técnicas de modifica-
cion de conducta.

Variables para elaborar el pro-
grama personalizado:

— Protocolo diagndstico: neuro-
légico, neuropsicolégico y
social.

— Estado psicoafectivo y del
comportamiento.

- Grado de escolarizacion,

- Bagaje cultural y profesién,

- Habilidades y capacidades
premarbidas.

- Aficiones,

Talleres: Actividades grupales:

~ Taller de estimulacién cogni-
tiva.

~ Talleres de reminiscencia.

— Talleres de cinesiterapia, psi-
coexpresion, musicoterapia.

~ Taller ocupacional.

- Mantenimiento de las AVD.

Psicoestimulacidn cognoscitiva:

{

Razonamiento, atencidon-con-
centracion.

Orientacion.

Memoria.

Lenguaje: verbal y escrito.

— Praxias.

i

!

i
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- (Gnosias.
— Aritmética y célculo.
— Asociacion-ordenacion.

Condiciones de las actividades:

— Han de tener sentido para la
persona.

— Deben reforzar su rol.

~ Maximizar el potencial resi-
dual.

— Ser confortables y agradables,

~ Propidiar el contacto social.

— Fomentar la autoestima.

— Dignificar a la persona.

El cuidador debe procurar:

— Controlar el medio.

— Atender el ritmo individual.

~ Ayudar sélo si es preciso.

- Estructurar la sesién con fle-
xibifidad.

— Dar las consignas con daridad
y brevedad.

TEMPORALIZACION _
DE LAS ACTIVIDADES DIARIAS

10-11 horas:

— Acogida y desayuno?

11-13 horas: .

~ Taller de psicoestimulacion
cognitiva®

13-14 horas: _ '

— Taller de cinesiterapia y psi-
coexpresion?

2 AVD, aseo y WC,

14-16 horas:
— Almuerzo y sobremesa?

16-18 horas:
~ Taller ocupacional?

Bl Taller de psicoestimulacion
cognoscitiva se dirige a personas
con diagnostico de demencia en
estadios leve a modera. El taller estd
formado por un conjunto de ejerci-
cios grupales e individuales ade-
cuados al grado de deterioro de
cada paciente con el objetivo tera-
péutico de maximizar las capacida-
des residuales, recuperando fun-
ciones o actividades instrumentales
latentes, y recuperar y/o mantener
las funciones deficitarias.

Se organiza en grupos de ocho
a diez personas, homogéneos en
cuanto al diagnostico y grado de
deterioro, en sesiones diarias de una
hora y media. Se ofrecen varios ni-
veles diferentes de dificultad, rela-
cionados con el grado de deterio-
ro, el tipo de respuesta y aceptacion
del paciente, atendiendo especial-
mente la conservacion del lengua-
je: demencias leves, leves modera-
das, moderadas y moderadamente
graves. Este Glimo grupo se subdi-
vide en dos atendiendo a la tipo-

logia del paciente: pasiva e hiper-
cinética, pues los enfermos con
acatisia acostumbran a presentar
mds alteraciones de conducta, esca-
sa motivacion y atencidn muy dis-
persa, por lo que requieren un tra-
tamiento bien diferenciado.

Se inicia a partir de la reorienta-
cion en el tiempo, lugar y persong;

reconocimiento de los otros miem-
bros del grupo y del educador, uti-
lizando prétesis mnésicas de refuer-
zo que faciliten el reconocimiento
y recuerdo de sus nombres. Se pro-
ponen tareas destinadas a la ela~
boracién del lenguaje mediante
ejercicios de categorizacion y fluen-
cla semantica, imaginacion visual,
lenguaje verbal y lectoescritura. Se
proponen también, tareas de me-
moria mediante la evocacion de re-
cuerdos inmediatos y diferidos,
reconocimiento visual y auditivo. Se
trabaja, a su vez, el calculo numé-
rico y las praxias. Las distintas fun-
ciones cognitivas que se trabajan
corrientemente estdn muy interre-
lacionadas y suelen actuar al unfso-
rno al ser elicitadas por un estimu-
lo cognitivo. Es importante adecuar
el nivel de exigendia, simplificando
las tareas a medida que avanza la
enfermedad, proporcionar ayudas
de cardcter gréfico al paciente y
potenciar habitos de utilizacion de
ayudas o prétesis mnemotécnicas
(Térraga, Boada, Morera, Domé-
nech, liorente, 1999).

El taller de psicoexpresicn pre-
tende paliar la pérdida de la capadi-
dad para coordinar el movimien-
to, para la memoria de las secuen-
cias motrices, la estructuracién
espacio/temporal y de la movilidad
general que se observa en las de-
mencias. Sus consecuencias, que
aparecen a lo largo del curso evo-
lutivo de la enfermedad, son la
minimizacion y rigidez del movi-
miento, enlentecimiento e insegu-

ridad del gesto, falta de intencio-
nalidad del movimiento, inhibicién,
pasividad, sedentarismo, oposicio-
nismo e involucién de la motrici-
dad. As|, este taller contempla los
aspectos mas caracteristicos de la
funcién motriz en el envejecimien-
to y en la demencia: disminucién
de la sensibilidad propioceptiva,
visual y vestibular, aumento del
tiempo de reaccién, enlentecimiento
de los reflejos de enderezamiento,
disminucién del tono v la fuerza
muscular, cambios en la marcha,
hipotensién ortostética, mayor pre-
valencia de enfermedades y poli-
farmacia. Asf, en el taller de psico-
expresion se propicia y estimula la
motricidad voluntaria y automtica,
la coordinacion, la orientacién vy las
funciones cognitivas visuespaciales
a través del movimiento como ele-
mento terapéutico. Se utilizan las
técnicas de la cinesiterapia, musi-
coterapia y juegos de activacion fisi-
Ca para terminar siempre con una
breve relajacion.

Se organiza este taller en grupos
homogéneos respecto al diagnds-
tico, deterioro del paciente, capaci-
dad motriz y actitud participativa
grupal, en sesiones diarias de una
hora. Es conveniente realizar esta
actividad después de una tarea de
estimulacién cognitiva que requie-
re concentracion y se recomienda
finalizar con una sesion de relaja-
cion de corta duracion. Se desarrolla
en forma de ejercicios grupales e
individuales que faciliten la coordi-
nacion, memoria motriz, las secuen-
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cias motrices habituales, la estruc-
turacion del espacio, la movilidad
general y el lenguaje _corpora!‘. El
empleo del juego colectivo, median-
te la utilizacién de cuerdas, pafiue-
los, aros, bolos, dianas, globos, pelo-
tas, empleando la misica como
acompafiamiento ritmico, facilita el
movimiento, la participacion y la
espontaneidad. La mdsica estimu-
la el recuerdo y evoca sensaciones
normalmente agradables; facilita la
expresion gestual y la comuni'caqén
no verbal y favorece el movimien-
to a la vez que ayuda a reducir el
nivel de ansiedad y estrés.

Se pretende favorecer la cons-
ciencia y utilizacion del yo, mante-
ner el esquema corporal, ejercitar
la coordinacién motora, entrenar
los movimientos basicos de la vida
diaria, estimular al paciente a rea-
lizar tareas cotidianas, favorecer
la orientacién en espacio, tiempo
y persona, mantener una_byena
disponibilidad corporal (ﬂexsbﬂ;dgd,
movilidad articular, tonificacién
muscular), meiorar el contacto cor-
poral y la respuesta tactil, aumen-
tar la integracion grupal medla_n’{e
el juego, el ritmo y la participacion,
mantener la movilidad intencional
dirigida a un objeto, ilicitar la coor-
dinacion mutua de las diversas per-
cepciones v facilitar reflejos y auto-
matismaos.

El taller ocupacional trata de
ofrecer distintas modalidades de
trabajos manuales téctiles, como-
dos, agradables, divertidos y sobre
todo Utiles y con sentido, segin las

habilidades residuales y los intere-
ses premadrbidos del enfermo. Los
objetivos principales que se deri-
van de la aplicacion del talier ocu-
pacional son los de prevenir le ma-
yor declive funcional del paciente,
mantener las habilidades que con-
serva y rehabilitar las habilidades
residuales de los pacientes, asi
como compensar, en la medida de
lo posible, los déficits que no pue-
dan ser rehabilitados. Es recomen-
dable adecuar las tareas a las capa-
cidades residuales del paciente,
aprovechar sus aficiones y gustos
personales (costura, dibujo, manua-
lidades, modelaje, maquetismo,
etc.), asl como buscar tareas apii-
cables a actividades de la vida dia-
ria del paciente. -

Las actividades instrumentales
de la vida diaria son ejercitadas
para garantizar, durante el mayor
tiempo posible, el mantenimiento
de su autonomia funcional en la
vida diaria. Las actividades de la vida
diaria que se ejercitan en este pro-
grama incluyen el control de esfin-
teres, higiene bucal, aseo personal,
uso adecuado de los cubiertos,
mantenimiento de la conducta ali-
mentaria y habilidades del vestir.
Estas habilidades pueden descom-
ponerse en distintos pasos para fac-
litar su ejecucion, asi, por ejemplo,
la conducta de lavarse la boca inclu-
ye muchos componentes en |0s
que el cuidador puede incidir con
instrucciones, verbales o manuales,
para ayudar al paciente cuando pre-
senta dificultades.
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Los resultados de la aplicacion
del PPl en las personas con de-
mencia, especialmente con Enfer-
medad de Alzheimer, hacen evi-
dentes los beneficios derivados de
su préctica. £l PPl es una estrate-
gia terapéutica que mantiene préc-
ticamente estable durante un afio
la evolucién clinica del deterioro y
las actividades de la vida diaria. A
medio plazo, seis meses, obtiene
mejoras estadisticamente significa-
tivas en los distintos grupos de
demencia analizados, incluyendo
los pacientes con demencia tipo
Alzheimer. A largo plazo, un afio,
todos los grupos mantienen mejo-
ras con respecto a la evaluacion
basal, si bien el comportamiento
de cada grupo es distinto: los suje-
tos con demencia de tipo subcor-
tical mejoran mas que los de de-
mencia vascular, y éstos maés que
los que tienen Enfermedad de
Alzheimer. Las personas que sufren
Enfermedad de Alzheimer en los
aspectos cognoscitivos presentan
una mejorfa creciente durante los
6 primeros meses para ir disminu-
yendo progresivamente hasta anu-
lar, al afio, la mejora conseguida.
La diferencia entre la puntuacion
obtenida y la que le hubiera corres-
pondido sin ningdn tratamiento
setfa estadisticamente significativa.
Lo que permite afirmar que el PP
anula durante el primer afio el défi-
cit cognoscitivo producido por la
evolucién dinica natural de le Enfer-
medad de Alzheimer (Térraga,
1994b, 1998 y 2000). |

CONCLUSIONES Y RETOS

La sociedad espafiola, en gene-
ral, y la comunidad cientifica, parti-
cularmente, estdn mas sensibiliza-
das ante la problemaética asociada
a las demencias. Se han producido
importantes avances en la tera-
peutica tanto farmacoldgica como
no farmacoldgica de la enfermedad
de Alzheimer, pasando de una acti-
tud nihilista a la posibilidad de inci-
dir en el curso natural de la enfer-
medad, mejorando la calidad de
vida de las personas afectas y de su
entorno familiar y social. Se ha pasa-
do del aislamiento y la verglienza a
una sensibilizacién, una humaniza-
cién, a una vision cada vez mas
holistica del paciente con demen-
cia, proponiéndose, por lo tanto,
intervenciones multifactoriales que
actden en cada uno de los ele-
mentos de la constelacion etiopa-
togenica con el fin de mejorar y
enlentecer el proceso degenerativo
a corto y medic plazo.

Las diferentes técnicas de psi-
coestimulacion, dirigidas a estimu-
lar las capacidades funcionales resi-
duales de personas que padecen
degeneracion cognitiva o un déficit
cognitivo grave, han estado disper-
sas y no siempre bien diferencia-
das en la abundante literatura exis-
tente, Una busqueda sistematica y
diferenciada en las bases de datos
de Cochrane Library, EMBASE vy
MEDLINE, permite concluir que los
diversos articulos publicados sobre
psicoterapia basada en técnicas de
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psicoestimulacion en personas con
demencia, intervenciones a nivel
cognitivo (terapia de reminiscencia,
entrenamiento cognitivo, terapias
de orientacidn a la realidad, técni-
cas de entrenamiento mnésico),
intervenciones de psicoestimulacion
sobre los sintomas conductuales,
terapia ocupacional, musicoterapia,
entrenamiento de actividades de la
vida diaria y otras técnicas multi-
modales de intervencién, no siem-
pre se hacen con pacientes diag-
nosticados de algtin tipo de déficits
cognitivo, sino pacientes geriatricos,
utifizando como criterio de inclusién
la edad.

A fin de poder valorar el efecto
de las diversas intervenciones de
psicoestimulacién, es importante
pues, diferenciar claramente los gru-
pos de pacientes (segtn el diag-
nostico) con los que mejores resul-
tados se obtienen y determinar qué
técnicas son las mdas adecuadas
dependiendo de los grupos de
edad, sexo, gravedad de la enfer-
medad. Se han de realizar estudios
con metodologia més precisa, sobre
diferentes subgrupos de pacientes,
con ensayos clinicos aleatorias y
controlados que permitan obviar fas
carencias de estudios anteriores. Si
bien se asiste, en estos diez afios
(itimos, a una mejorfa general, fanto
en la cantidad de servicios v recur-
s0s asistenciales especificos como
en su calidad, medios y preparacion
de sus profesionales, dichos recur-
s0s son insuficientes. Se requiere
aumentar las dotaciones vy el esfuer-

zo inversar, ya de los gobiernos, ya
de las instituciones privadas, incre-
mentan las dotaciones destinadas
también a la investigacién y de-
sarrollo de estrategias y materiales
ecolédgicos que faciliten las tareas
rehabilitadoras para las personas
con la Enfermedad de Alzheimer.
A pesar de los avances en el
tratamiento de la Enfermedad de
Alzheimer que se puedan producir
en el futuro, no cabe duda que el
nimero de personas que padez-
can esta enfermedad va a ir cre-
ciendo, lamentablemente, lo que
significa que en estos préoximos
afios se precisaran de mas recur-
s0s asistenciales, especialmente
unidades de dia terapéuticas e ins-
tituciones residenciales especfficas,
amén de otros recursos como
ayuda a domicilio, equipos de aten-
cion domiciliaria, unidades con
camas de respiro, etc. Luego el reto
estard en una correcta planificacion
de los servicios precisos ante la
dermanda creciente por parte de la
sociedad, cada vez mas concien-
ciada de la necesidad de este tipo
de intervencidn para el tratamien-
to de la Enfermedad de Alzheimer
y de otras demencias afines; a la
que habrd que sumar la derivada
del crecimiento progresivo de la
poblacion enferma, por el aumen-
t0 de la esperanza de vida y por la
prolongacion de la supervivencia
de estos enfermos con mas salud
global y mejor calidad de vida.
Deberd profundizarse el cono-
cimiento de las neurociencias, espe-

TRATAMIENTOS DE PSICOESTIMULACION

cialmente de la neuropsicologia que
dard pie a mejorar la calidad de la
intervencion, mediante estrategias
de estimulacion cognitiva. Por ende
se deberd mejorar la formacién de
los especialistas y profesionales
expertos en este tipo de terapias,
mediante la actualizacion de los que
ejercen en la actualidad y la forma-
cion en los distintos dmbitos uni-
versitarios, como medicina, psico-
logla, pedagogfa, enfermerfa, terapia
ocupacional, etcétera.

Se requeriré financiacion para la
realizacién de diversos materiales
que, mejorando los ya existentes,
ayuden vy faciliten la fabor vy la gje-
cucion de ejercicios modelo y pro-
puestas de tareas para los profe-
sionales dedicados al tratamiento
de estos pacientes.

Sera conveniente que se pro-
fundice en la validacién de las dife-
rentes estrategias no farmacolégicas
en el fratamiento de la demencia,
mediante ensayos clinicos correcta-
mente disefiados. Para ello serd pre-
ciso dotar a las instituciones de los
recursos necesarios que permitan la
financiacién de los ensayos clinicos
correspondientes.
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INTRODUCCION

Ei presente capfitulo se compo-
ne de dos partes complementarias.
En la primera se realiza una revision
de los recursos destinados a per-
sonas que padecen la enfermedad
de Alzheimer u otras demencias,
en el marco del sistema de aten-
cién para las personas mayores en
Espafia. Se incluye una breve des-
cripcién y definicidon de cada uno
de elios, asi como informacién
sobre su grado de implantacion y
desarrollo en el &mbito estatal. Asi-
mismo, se hacen propuestas de
cobertura de recursos basadas en
los primeros disefios del Plan
Nacional de Alzheimer.

La segunda parte dedicada al
area de ayudas técnicas tiene como
objetivo dar a conocer el papel faci-
litador de las ayudas técnicas, la
situacion y oportunidades del mer-
cado, las posibilidades de adapta-

cidn de viviendas y el impacio de
las nuevas tecnologfas para mejo-
rar la calidad de vida de las perso-
nas con distintos grados de depen-
dencia, de sus familiares y otros
cuidadores. _

Se pretende también, promaover
un empuje tecnoldgico, innovador,
gque aporte nuevas facilidades
y recursos a las cambiantes situa-
ciones de las personas v la socie-
dad.

PRIMERA PARTE
CATALOGO DE RECURSOS
Y SERVICIOS

MARCO CONCEPTUAL

El modelo de organizacion de
recursos sociales que se presenta
a continuacién, responde a los si-
guientes criterios conceptuales.




LIBRO BLANCO SOBRE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y TRASTORNOS AFINES

- La atencion sociosanitaria a

las personas afectadas por la
enfermedad de Alzheimer (en
adelante EA) y otras demen-
clas, se inscribe en el marco
del sistema de atencién a las
personas en sifuacion de de-
pendencia, entendiendo esta
como un «estado en el que
se encuentran las personas
que por razones ligadas a la
falta o la pérdida de autono-
mia fisica, psiquica o intelec-
tual ienen necesidad de asis-
tencia v/o ayuda importantes
a fin de realizar los actos
corrientes de la vida diaria
(Consejo de Europa 1998)».
Estos enfermos, soio en deter-
minadas fases evolutivas de
su enfermedad requieren
recursos de cardcter mono-
grafico. En consecuencia, la
mayor parte de sus situacio-
nes de necesidad deben ser
cubiertas a fravés de los ser-
vicios destinados a las perso-
nas mayores dependientes,
desarrollando en éstos deter-
minados aspectos especificos:
programas de intervencion,
intensidad de determinados
servicios, dotacién de perso-
nal, formacién, etcétera.

A pesar de que el modelo de
atencion se desarroile en el
marco de los servicios desti-
nados a las personas mayo-
res, todos ellos podran ser
utilizados por los EA y otras
demencias, cualquiera que

sea su edad, que en ninglin
caso constituird un factor de
discriminacion.

La atencidn a las necesida-
des de éstos enfermos y sus
familiares, solo es posible en
el marco de la coordinacidn
entre |os servicios sociales y
sanitarios y de estos con el
sistema de apoyo informal,
premisa indispensable para
poder llevar & efecto un mo-
delo de atencién integral que
garantice la continuidad en
los cuidados. Sin entrar en
otro tipo de concreciones
sobre el modelo de atencidn
sociosanitaria, aspecto desa-
rrollado en otro capitulo de
éste libro, es necesario dejar
constancia de algunos con-
ceptos inherentes a éste sis-
tema de intervencion (Rega-
to P, Sancho T, 1999):

» Sectorizacion. Constituye
uno de los elementos esen-
ciales para garantizar la efi-
cacia y optimizacion de los
recursos, acercando al méxi-
mo las respuestas a las
situaciones de necesidad.
Es imprescindible que las
CCAA consensuen mapas
de intervencién sociosa-
nitaria y que establezcan
dreas geogréficas comunes
de actuacion para los dife-

- rentes equipos profesio-
nales, garantizando asf las
bases estructurales de la

CATALOGO DE RECURSOS, SERVICIOS Y AYUDAS TECNICAS

coordinacion entre todos los
sectores implicados en la
atencion a estas personas.
Interdisciplinariedad, Es con-
sustancial a la intervencién
gerontoldgica. En el caso de
las personas gque padecen
la EA u otras demencias, la
necesidad de un acerca-
miento a esta enfermedad
desde varias disciplinas y
profesiones es incuestiona-
ble. El fruto de la interven-
cion interdisciplinar va mas
alld de la mera yuxtaposi-
cion de diferentes aproxi-
maciones disciplinares. Por
el contrario, ofrece un pro-
ducio distinto, que surge del
consenso y de la delibera-
¢ion conjunta, exigiendo a
veces cierta renuncia de
algunas convicciones unila-
terales que, aungue ajusia-
das a la ortodoxia de la
disciplina correspondiente,
pueden ofrecer una vision
fragmentada del caso que
se esté analizando (Sancho,
Rodriguez, 1999.)

Diversidad. Es necesario el
desarrolio de una oferta fle-
xible y amplia de servicios
que se adapte a la evolu-
cién de las necesidades de
los afectados y sus cuida-
dores informales. La exis-
tenda de un abanico amplio
de posibilidades de aten-
cion, garantiza la capacidad
de eleccidn, pero también

evita las presiones inade-
cuadas sobre aquellos ser-
vicios que ofrezcan menor
resistencia en su acceso.
Complementariedad entre
todos los sectores implica-
dos en la atencién: dife-
rentes administraciones pi-
blicas, sistema sanitario y
social, iniciativa privada,
ONGs, asociaciones v cui-
dadores informales. En la
aplicacién de este concep-
to reside la idea de inte-
gridad de la atencién, en
detrimento de la superpo-
sicion de intervenciones,
que constituirfa el paradig-
ma de la ineficacia y desa-
provechamiento de los
recursos disponibles.
Mantenimiento en el entor-
no, en coherencia con los
deseos de los afectados y
sus familiares y con el obie-
tivo de lograr la méaxima
calidad en la vida cotidiana
de estas personas. Para ello
el modelo de atencion de-
berd girar en tomo a los ser-
vicios comunitarios y de
atencion primaria, comple-
mentandose con el sistema
hospitalario y residencial.
Todos. ellos junto con el
gran sector de cuidadores
informales (OCDE, 1994).

Tradicionalmente, la organiza-
cion de servicios y programas asis-
tenciales ha respondido a las dico-
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tomias que se establecen entre lo
institucional y lo comunitario, ¢ lo
social y lo sanitario. Estas rigidas
clasificaciones se han visto supe-
radas por la evolucion de las nece-
sidades de las personas afecta-
das, asi como de los actuales pos-
tulados de las polfticas de atencién,
basados en el modelo comuni-
tario: afrontar los problemas allf
donde se producen. En conse-
cuencia, y de acuerdo a este plan-
teamiento conceptual, la atencién
institucional debe formar parte del
éste modelo de atencion, abando-
nando su histdrico cardcter cerra-
do y marginador.

Por todo ello, la sistematizacion
de setvicios y programas que se
ofrece a continuacién se organiza
con base a tres dmbitos de inter-
vencion directamente interrelacio-
nados, de tal forma que la inclusion
de algunos servicios en uno u otro
grupo podria ser perfectamente
intercambiable. Asimismo, este
catélogo de recursos debe ser com-
pletado con el correspondiente
esguema de servicios sanitarios, en
coherencia con los criterios ante-
riormente establecidos.

PROGRAMAS Y SERVICIOS
COMUNITARIOS

Informacion y asesoria técnica

Es este uno de los programas
bésicos de atencién a las personas

afectadas por la EA y otras demen-
clas y a sus cuidadores informales.

Asimismo, el desconocimiento
de la poblacion general sobre las
caracteristicas de estas enferme-
dades vy sus consecuencias socia-
les y econdmicas, hace necesario
que se aborden acciones de infor-
macion dirigidas a toda la pobla-
cién, con el objetivo de que pue-
dan ser mejor acepiadas y generen
actitudes e intervenciones solida-
rias (OCDE, 1996).

En consecuencia, este tipo de
programas suelen desarrollar las
siguientes acciones:

— Campafias de informacion y
sensibilizacidn dirigidas a toda
la poblacién, sobre la EA y
otras demencias, con objeti-
vos preventivos y de promo-
cién de la solidaridad social.

- Acciones de caracter infor-
mativo dirigidas a profesio-
nales, asociaciones de fami-
liares y ONGs, sobre aqueilos
aspectos que puedan facilitar
el abordaje interdisciplinar de
la atencién a esios enfermos.

— Informacion y asesoria técni-
ca individualizada a enfermos
y familiares sobre los aspec-
tos psicosociales, econdmicos,
jurfdicos y de recursos que
cada caso requiera.

Las acciones de informacion y
asesoria se realizan preferente-
mente en los centros de salud y
centros gerontoldgicos o de servi-

cios sociales. Ambos constituyen la
puerta de entrada a los sistemas
sanitario y social, por lo que debe-
ran contar con profesionales cuali-
ficados para esta tarea: trabajado-
res sociales, enfermeras, médicos
y psicologos que trabajen en estre-
cha colaboracién con las asociacio-
nes de familiares que actualmente
asumen una amplia gama de pro-
gramas y servicios, desempefiando
un papel esencial en el afronta-
miento de éstas enfermedades.

Las campafias de sensibilizacion
deben ser asurnidas desde las admi-
nistraciones publicas conforme a las
competencias que cada una de ellas
tiene asignadas, sin periuicio de que
ofras entidades promuevan también
acciones de sensibilizacion, capta-
cién de fondos y voluntarios a tra-
vés de campafias de difusion sobre
el tema (Mira M, 1999).

Servicios de atencion diurna

La correcta atencion a estos
enfermos, exige una reorganizacion
de los equipamientos gerontolégi-
cos disponibles que se adapte a las
nuevas necesidades de atencion.
En relacién a los centros geronto-
l6gicos de atencion diurna en la
actualidad disponemos de dos tipos.

Hogares y clubes de jubilados

Son centros de reunidén gue pro-
mueven la convivencia de las per-

sonas mavyores y la mejora de sus
condiciones de vida a través de
diversos servicios (INSERSO, 1995):
atencion social, cafeteria y servicios
de comidas, peluqueria, podologia,
animacion social, actividades recre-
ativas y formativas, etc. Algunos de
estos centros disponen también de
servicios asistenciales de indole sa-
nitaria, convirtiéndose en algunos
casos en auténticos centros dis-
pensadores de un conjunto poliva-
lente de programas y servicios. Asi,
su vocacion inicial de carécter socia-
lizador, estd adaptandose a la evo-
lucion de las actuales necesidades,
por lo que se considera un recurso
idéneo para los EA y otras demen-
cias en grado de afectacion leve,
siempre gue cuenten con algun tipo
de supenvision o tutela profesional
y la necesaria colaboracion de
voluntarios.

Desafortunadamente todavia hoy
se aprovechan muy poco las posi-
bilidades de este recurso, muy de-
sarroflado en nuestro pais y que
podrfa ofrecer un servicio optimo
al colectivo de EA y sus familiares.
Aln teniendo en cuenta la gran
variedad de centros de este tipo,
en cuanto a servicios que ofrecen,
dotacién de personal, programas
de odio, etc, se pueden utilizar para
el desarrollo de programas de inter-
vencién terapéutica, la realizacion
de tareas de informacion y aseso-
ria, asl como otros programas de
apoyo familiar. Serfa conveniente
que ias asociaciones de afectados
dispusiesen de un espacio en estos
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centros para el desarrollo coordi-
nado de sus actividades.

Indice de Cobertura
y estimacion de necesidades:

En la actualidad existen cerca de
3,200 centros de este tipo, que ofre-
cen senvicios a mas de dos millones
de personas mayores, lo que signi-
fica, en algunas localidades, practi-
camente toda la poblacion mayor. A
pesar del gran desequilibrio territo-
rial en su distribucion y ubicacion, es
evidente que este recurso debe ser
optimizado, muy especialmente en
el medio rural, donde existen menos
posibilidades de implantar una gama
amplia de recursos monogréficos.

Centros de dia

Se define este recurso como
«sernvicio sociosanitario y de apoyo
familiar que ofrece durante el dia
atencion a las necesidades perso-
nales bésicas, terapéuticas y socio-
cutturales de personas mayores
afectadas por diferentes grados de
dependencia, promoviendo su auto-
nomia y la permanencia en su
entorno habituab (Sancho, 1996).

Existen dos tipos de centros, que
definen a su vez los campos de in-
tervencion y sus respectivos usua-
rios:

a) Unidades que .atienden a
persanas con problemas de
discapacidad funcional fisi-

ca o psiquicosocial, siempre
que mantengan un adecua-
do nivel de comunicacién y
contacto con el entorno.

b) Unidades que atienden a
personas que padecen dete-
rioro cognitivo importante,
muy especialmente demen-
cias tipo Alzheimer, a partir
de niveles de afectacion que
les dificulte la convivencia
con oftras personas. Es impor-
tante sefialar que este recur-
so s6lo podré ser eficaz para
personas que mantienen re-
des de apoyo, concretamen-
te que conviven con algdn
familiar que pueda mantener
en el domicilio la atencion y
patrones conductuales que
se le proporcionan en el cen-
tro.

La necesidad de promover la
implantacion de este recurso con
cardcter especializado para perso-
nas con demencia es indiscutible
desde cualquier &mbito de analisis.
Quizds sea este uno de los senvicios
comunitarios mas indicados para
estos enfermos, muy especiaimen-
te en fases leves y moderadas de
la enfermedad (Lyman, 1998).

Por el contrario no serfa un recur-
so aconsejable en fases avanza-
das, a no ser por razones de apoy
familiar. :

Los centros de dia para EA y otras
demencias, suelen contar con ser-
vicios y programas como: trans-
porte, atencidn social, higiene per-
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sonal, dietética, programas de inter-
vencién psicolégica especializada,
fisioterapia y terapia ocupacional,
programas de ocio, control de [a
salud psicofisica, etcétera.

Aunque el modelo de atencion
sociosanitaria de cada CCAA deter-
mina el papel de unos y otros re-
cursos, se ha de considerar la po-
sibiidad de que el centro de dia,
ubicado en algiin complejo geron-
tolégico mas amplio, se convierta
en centro de referencia, proveedor
de otros servicios y programas;

— Formacién de familiares.

— Formacién de profesionales.

-~ Valoracion de casos.

— Distribucion de comidas a
domicilio.

— Supervision y provision de ser-
vicios domiciliarios, etcétera.

Indice de cobertura
y estimacion de necesidades:

El ndimero de plazas en centros
de dia para personas mayores
dependientes se estima en torno a
las 7.000 (informe, 2000), lo que
supone un indice de cobertura de
un 0,11 sobre mayores de 65 afios,
de los cuales no mas de un 20%
estarian destinadas a la atencién
especializada a personas con de-
mencia. En consecuencia, se impo-
ne la realizacion de un esfuerzo
importante para que se pueda dis-
poner de, al menos dos centros de
dia por cada drea sociosanitaria
(actual drea de salud que atiende

a una media de 250.000 habitan-
tes) en el préximo quinquenio.

Ubicacidn

En dmbitos rurales, este recurso
presenta muchas limitaciones cuan-
do las distancias entre los domici-
lios y los centros son grandes, por
lo que se debe tener muy en cuen-
ta los criterios de rentabilidad tanto
desde la perspectivas de la planifi-
cacion de servicios como desde la
Optica de sus familiares, a los que
se debe ofrecer alternativas realis-
tas a sus problemas.

En la linea de optimizacion de
los recursos disponibles como se
ha comentado anteriormente, se
estan creando unidades de este tipo
en ios centros gerontolégicos (ho-
gares y clubes) y en residencias que
disponen del espacio suficiente.
La construccién monogréfica para
centro de dia en exclusiva, a veces
plantea problemas de rentabilidad
economica. También se podrian
aprovechar otros equipamientos
infrautilizados, aunque pertenezcan
a otra red de servicios (sanitarios,
por ejemplo) previo acuerdo y coor-
dinacién para su utilizacion.

Ceniros de atencion nocturna

Las especiales caracteristicas
de esta enfermedad aconsejan la
creaciéon de sistemas de cuidado
durante la noche, especialmente
en las fases en las que aparecen
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multiples problemas de conducta
que impiden que el cuidador prin-
cipal descanse en !a noche.

Los centros de atencion noctur-
na se configuran como una res-
puesta adecuada a estos problemas,
en muchos casos mejor que el cui-
dado sustitutivo en el domicilio, que
no siempre consigue su objetivo: el
descanso de los cuidadores.

indice de cobertura
y estimacion de necesidades:

Hasta el momento en Espafia
solo existe alguna expetiencia pilo-
to de recursos de este tipo. Seria
aconsejable que cada &rea sociosa-
nitaria dispusiera de una unidad de
diez plazas, ubicada preferentermente
en alguno de los equipamientos dis-
ponibles, de tal forma que se pue-
dan rentabilizar al méaximo sus recur-
sos materiales y humanos.

SERVICIOS DOMICILIARIOS

Constituyen el eje central de
cualquier modelo de atencion a per-
sonas dependientes, como es el
caso de los EA y otras demencias.
La tipologfa de servicios, asf como
su intensidad y grado de especiali-
zacion, viene determinada por las
situaciones de necesidad que se
plantean en las diferentes fases de
la enfermedad, ademas de por la
problemdtica psicosocial y econd-
mica de cada caso. Se consideran
servicios domidiliarios:

— Las adaptaciones de la vivien-
da y otras intervenciones que
hagan accesible el entorno
cercano de estos enfermos.
(Este aspecto se desarrolia
mas adelante).

— Los servicios de comida vy la-
vanderia.

— El servicio de teleasistencia,
que plantea ciertas especifici-
dades en los casos de demen-
cia. Aunque hasta ahora este
recurso se ha desechado del
ambito de atencion a estas
enfermedades, sin duda algu-
na, puede constituir un ele-
mento de seguridad impor-
tante en las primeras fases de
desarrollo de ésta enferme-
dad, en las que éstas perso-
nas conservan un alto grado
de control sobre si mismas y
padecen frecuentes crisis de
ansiedad vy alteraciones en su
estado de animo. En estos
casos se hace aconsejable la

instalacion de éste servicio,
que cumple una importante
funcidn de apoyo psicolégico.

El servicio de ayuda
a domicilio

Es un programa individualizado,
de cardcter preventivo y rehabili-
tador, en el que se articulan un con-
junto de servicios y técnicas de
intervencion profesional consisten-
tes en atencion personal, domés-
tica y de apoyo psicosocial y fami-

fiar (Rodriguez, 1997). La diversi-
dad de servicios que se pueden
prestar a través del SAD facilita su
adaptacion a las necesidades de los
enfermos y sus cuidadores en las
diferentes fases de la enfermedad.

Asl, en grados leves de afecta-
cion las tareas relacionadas con la
limpieza y mantenimiento del hogar
y los servicios complementarios de
acompafiamiento constituyen la
mayor parte de la demanda. £n gra-
dos moderados y graves se hace
irmprescindible la coordinacion con
los servicios sanitarios de atencién
domiciliaria, no solo en la valoracion
y ejecucién de los cuidados, sino
también en la orientacién y super-
vision de las tareas que realizan
tanto el auxiliar de ayuda a domici-
lio como el cuidador/a principal. El
peso fundamental de las tareas
recaerd en las relacionadas con el
cuidado personal, entre las que la
higiene y la alimentacion ocupan
un importante lugar.

Mencidn especifica merecen las
actividades domiciliarias de apoyo
e intervencidn psicosocial en las
fases mds avanzadas, en las que
enfermos y cuidadores tienen
muchas dificultades para salir del
domicilio. Las intervenciones en el
drea de psicoestimulaciéon y man-
tenimiento de capacidades resi-
duales han de ser realizadas en
todo momento con la supervision
de los profesionales especializados
en la materia. El apoyo psicolégico
al cuidador adquiere una especial
relevancia con el agravarmiento de

la enfermedad, por lo que la con-
currencia de fa atencion profesional
y el servicio voluntario es impres-
cindible.

Modalidades de prestacion

El SAD se presta en Espafa fun-
damentalmente por iniciativa de las
administraciones publicas y, sobre
todo a través de las corporaciones
locales. La gestion y prestacion de
este programa suele correr a cargo
de organizaciones de cardcter no
lucrativo, de empresas mercantiles
o de cooperativas de servicios con
quienes los ayuntamientos suscri-
ben los correspondientes concier-
tos de servicios.

En el caso del colectivo de per-
sonas con demencia, las asociacio-
nes de familiares y otras entidades
de voluntariado, estan desarrollan-
do de forma considerable servicios
complementarios de acompafia-
miento y apoyo a la familia, ademéas
de la prestacion profesional del ser-
vicio en algunos casos, gestionan-
do subvenciones de las diferentes
administraciones publicas.

indice de cobertura
y estimacion de necesidades:

Como en los demds servicios
sociales, no se disponen de datos
desagregados sobre servicios domi-
ciliarios para estos enfermos.

Por otra parte, las dltimas inves-
tigaciones sobre el numero de usua-
rios mayores de 65 afios, consta-
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tan el escaso desarrollo de este ser-
vicio en Espafia, gue no supera un
1,82% de los mayores de 65 afios,
con una intensidad media que 0scl-
la entre diez y treinta y cuatro horas
mensuales. La desigualdad territo-
rial, caracterfstica de {a distribucion
de ios servicios sociales, es espe-
cialmente acusada en el SAD, con
diferencias que van desde una ratio
de 5,63 en Alava hasta la CCAA que
no alcanza el 1% (IMSERSO 2000).
Fl SAD deberia ser accesible a
toda la poblacion afectada por estas
enfermedades, con independencia
de sus recursos econdmicos, que
pueden ser considerados para el
pago de los senvicios en base al esta-
blecimiento de precios ptblicos de
los mismos. No obstante, el escaso
poder adquisitivo de las personas
mayores en situacion de depen-
dencia en Espafia, hace suponer
que un elevado porcentaje de estos
enfermos deberla obtener este ser-
vicio de forma précticamente gra-
tuita. Para ello, se requiere un impor-
tante esfuerzo por parte de los
poderes publicos en los proximos
afios, si queremos que este recur-
so realmente sea eficaz. Sin llegar a
los indices de cobertura estableci-
dos por el Plan Gerontoldgico (8%),
el informe del Defensor del Pueblo
sobre la atencidn sociosanitaria en
Espafia, recientemente publicado,
propone conseguir una ratio de
cobertura del SAD del 5% para el
afio 2006, con una intensidad mini-
ma de siete horas semanales. En el
caso de las personas que padecen

ta EA u otras demencias en fases
moderadas y graves, el nimero de
horas de dedicacién se deberfa de
incrementar de forma considerable.

SERVICIOS INSTITUCIONALES

Bajo esta denominacion se agru-
pan todos los servicios de aloja-
miento, temporal 0 permanente a
estas personas. Su clasificacion y
asignacion basada en las necesida-
des de atencion y problemas de
conducta que se producen en dife-
rentes momentos de la evolucién
de ia enfermedad, es un tema
sometido a debate constante. En el
fondo del mismo, aparecen los
planteamientos conceptuales que
defienden o rechazan la integracion
en cualquier sistema de atencion
(educativo, sanitario, social...). Sin
entrar en un andlisis de ambas pos-
turas, que ha experimentado impor-
tantes fluctuaciones histéricas, uni-
das a la evolucion de los sistemas
ideologicos y sociales (Lesseman
1993), se ofrece la siguiente tipo-
logia de servicios institucionales.

Estancias temporales
en instituciones (residencias,
centros sociosanitarios...)

Junto con los centros de dfa, se
considera uno de los senvicios clave
de apoyo familiar. Proporciona la
estancia en una institucion durante
un perfodo generalmente no supe-
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rior a sesenta dias a enfermos en
cualquiera de sus grados de afec-
tacion que, bien ellos o sus fami-
lias, se encuentran en situacién
eventual de necesidad, susceptible
de solucion o mejora mediante este
tipo de recurso (IMSERSO). Cum-
ple una importante funcién de ali-
vio para los cuidadores, favorecien-
do la permanendia de los enfermos
en el entorno familiar. La mejora en
la calidad de vida de ambos, con-
tribuiré al retrasc de la instituciona-
lizacion definitiva.

Los programas de estancia tem-
poral ofrecen los mismos servicios
que para las personas que residen
permanentemente en instituciones,
En el caso de aquellas que pade-
cen demencias, es indispensable [a
elaboracién de un plan de inter-
venaon personalizado en el que se
prevean, ademads de los objetivos
de cardcter terapéutico, las medi-
das que favorezcan una adecuada
adaptacion al centro y posterior rein-
sercion familiar. En los casos leves
y moderados serd necesario pres-
tar especial atencién a la valoracién
previa, ya que los procesos de adap-
tacion a nuevos entormos, en oca-
siones aceleran de forma significa-
tiva fa evolucion de la enfermedad.

Cobertura y estimacion
de necesidades:

Es un recurso que hasta el
momento tiene un desarrollo muy
incipiente en nuestro pals, por lo
que no se dispone de cifras signifi-

cativas de cobertura. Los datos reco-
gidos desde las CCAA nos permi-
ten estimar en 3.000 el ndmero de
plazas habilitadas para esta activi-
dad desde el sistema publico
(IMSERSO 2000).

Una vez mas, el ariterio de plani-
ficacion y dotacidn de recursos por
area sociosanitaria puede ser eficaz,
utilizando los indicadores que esta-
blece el Plan Gerontoldgico, de tal
forma que cada érea podria dispo-
ner de plazas para un 5% de la po-
blacion afectada. Estas se ubicaran
en las unidades psicogeriatricas de
las residencias (sf existen problemas
de conducta), en centros sociosani-
tarios o en unidades de convivencia
para personas con demencia. Los
casos leves se integrarén en las pla-
zas de residencias destinadas a la
poblacion mayor de 65 afios.

Dentro del concepto estancia
termporal se puede incluir el servi-
cio de vacaciones de enfermos y
familiares en equipamientos debi-
damente adaptados a sus necesi-
dades (balnearios, residencias,
hoteles La Caixa). No puede ser
catalogado este servicio en el 4rea
de ocio en exclusiva, ya que tiene
un contenido fundamentalmente
terapéutico, para los familiares, que
compatibilizan el descansc en
determinadas tareas de cuidado
con las actividades de formacion y
apoyo psicosocial, y para los enfer-
mos con los que se realizan labo-
res de supervision de su situacion

e intervenciones terapéuticas de
rehabilitacién y mantenimiento.
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Unidades de vida y otros
sistemas de alojamiento
alternativo

£l cuestionamiento de los plan-
teamientos tradicionales de aten-
cion institucional, con estructuras
de cuidados estandarizados para
grandes colectivos, ha dado lugar &
la puesta en marcha de una amplia
gama de posibilidades de aloja-
mientos que intentan acercarse al
maximo al modo de vida habitual,
bajo el lema «envejecer como en
casa» (Guisset, 1998). Estas expe-
riencias, muy diversas entre si, com-
parien algunas caracteristicas como:

— Ubicacidn en el medio habi-
tual.

~ Grupos pequefios de convi-
vencia.

— Disefio hogarefio, no institu-
cional.

— Utilizacion de servicios exter-
nos domiciliarios.

— Respeto y promocion de los
deseos de sus usuarios.

Las experiencias de este tipo rea-
lizadas con personas que padecen
demencias, han demostrado la ade-
cuacion de estos criterios a sus
necesidades, muy especialmente
por la diversidad de su evolucién,
que choca en multiples ocasiones
con la rigidez del sistema institu-
cional fuertemente medicalizado en
su concepcion y practica cotidiana.

No cbstante, el desarrollo de uni-
dades de vida exige un disefio y pla-

nificacién pormenorizado, no gene-
ralizable en la mayorfa de los casos,
si se quiere dar una respuesta adap-
tada a las caracteristicas y evolucién
de sus usuarios.

En cuanto a los costos de estas
plazas, en ningln caso superarian
los presupuestados para una uni-
dad psicogeriatrica de una residen-
cia asistida.

indice de cobertura
y estimacion de necesidades:

Con caracter experimental se
estd desarrollando alguna expe-
riencia de este tipo, en cuyo dise-
fio, seguimiento y evaluacidn parti-
cipa el IMSERSQ. Sus resultados nos
permitirdn elaborar algunas pautas
generales que faciliten la puesta en
marcha de otras unidades de vida.

Serfa deseable que cada &rea o
distrite disponga al menos de dos
unidades de vida, cuya capacidad
esté entre las seis y diez plazas
COMOo Maximo.

La atenciéon en residencias
a personas con la EA u ofras
demencias

Un buen nimero de las perso-
nas que actualmente viven en resi-
dencias estén diagnosticadas de
demencia de algun tipo. Aunque
no se dispone de informacién epi-
demioldgica completa sobre este
aspecto se estima en torno a un
30% la incidencia de estas enfer-

medades en instituciones, porcen-
taje que se incrementa considera-
blemente conforme avanza la edad
de los residentes.

En la mayorfa de estos centros
no existe ningdn tipo de asistencia
especffica para estos enfermos, por
lo que se propone la puesta en
marcha de los siguientes programas
Yy senvicios.

Programas de intervencion
para residentes con
diagndstico de demencia

Las personas con diagndstico de
demencia en fase leve de afecta-
cion, es deseable que sigan inte-
gradas con los demds residentes
en cuanto a ubicacion v actividades
de la vida cotidiana, ya que no es
previsible que presenten proble-
mas de conducta que impidan la
convivencia. Sin embargo, serd alta-
mente beneficioso para éstos la
participacién en grupos terapéuti-
cos, de cardcter rehabilitador y man-
tenedor, dirigidos por profesiona-
les especializados en la materia
(psicologos, pedagogos, terapetitas
ocupacionales).

Como criterio general de planifi-
cacidn, se considera necesario que
cada area disponga al menos de un
equipo de intervencidn terapéutica,
que trabaje en estrecha colabora-
cién con el médico especialista y el
de familia, o bien con ia unidad de
valoracién y diagnastico (conforme
al modelo de atencion de cada

CCAA) que lleven el caso en su
faceta sanitaria, y con el equipo mul-
tiprofesional de la residencia. Ade-
mas del trabajo de intervencion
directa terapéutica (técnicas de
psico-estimulacion cognitiva, motriz
y psicoafectiva) realizardn tareas de
formacién y entrenamiento con el
personal de los centros, dotando-
les de las habilidades necesarias
para la mejor atencién de estos
enfermos. En este sentido se pro-
curard el maximo mantenimiento
de las actividades de la vida diaria
y la reeducacion de habilidades.

Unidades psicogeridtricas
en residencias o centros
sociosanitarios

Los trastornos de conducta que
suelen aparecer en determinadas
fases de evolucién de esta enfer-
medad, exigen que las residencias
¢ centros sociosanitarios dispongan
de un médulo o unidad monogrs-
fica de atencidn psicogeridtrica, que
permita la articulacién de un espa-
cio diferenciado de vida. Esta uni-
dad ird destinada exclusivamente
a las personas que transitoriamen-
te presentan dificultades de convi-
vencia, ya sean usuarios del centro
o procedan del domicilio familiar.
Una vez superada esta fase, vol-
veran a su lugar de origen donde
seguirdn percibiendo la atencion
que su situacion precise. Los casos
de residentes en estados mas avan-
zados de la enfermedad, que re-
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quieren un aito grado de cuidados
en su vida diaria, permaneceran en
modulos comunes con otras per-
sonas dependientes.

Las unidades de psicogeriatria
deberan de contar con personal
debidamente formado que, a ser
posible, desarrolle su actividad de
forma exclusiva en estos madulos,
lo que permite la asignacién de cui-
dador referente a cada usuario y un
sistema de atencién personalizada.
La atencién neuropsiquidtrica en el
centro (concertada o coordinada
con los servicios sanitarios del &rea)
se considera imprescindible en
estas unidades, ademas de los ser-
vicios que preste el equipo multi-
profesional del centro.

Indice de cobertura
y estimacién de necesidades:

El nimero de plazas residencia-
les en nuestro pals asciende a
198.352, lo que supone un indice
de cobertura de 3,2% sobre la
poblacian mavyor de 65 afios, en el
que se incluyen las plazas publicas,
concertadas y privadas. No se dis-
ponen de datos fiables sobre el
nurmero de unidades psicogeriatri-
cas que existen. Como criterio gene-
ral se podria establecer en un 15%
sobre la poblacién afectada el
numero de plazas de caracter resi-
dencial o similar que seria necesa-
ric disponer para el afio 2005, si-
guiendo el ¢riterio de planificacion
por area o distrito sociosanitario. En
este calculo se incluyen unidades

de vida, unidades psicogeriatricas y
plazas en residencias asistidas ocu-
padas por estos enfermos. El mayor
ndmero de plazas estardn destina-
das a personas afectadas en grados
moderados y severos.

Aunque la propuesta de estos
indices de cobertura (que actual-
mente estan siendo debatidos en
algunos grupos de consenso de dife-
rentes sociedades cientificas) parez-
ca a primera vista desmedida, no
hay que olvidar en todo momento
que nos referimos a poblacion afec-
tada. Asl, un 15% de atencidn ins-
titucional de cualquier tipo supon-
dria en todo el Estado 60.000 plazas
psicogeridtricas (con base a una pre-
valencia del 7% de los mayores de
65 afios), cifra que coincide con la
estimacion que acabamos de reali-
zar sobre la incidencia actual de
demencias en residencias.

SEGUNDA PARTE
AYUDAS TECNICAS

TECNOLOGIA Y DEPENDENCIA

La tecnologfa surge como com-
pensacidn de las fimitaciones huma-
nas en su interaccion con el medio,
y se desarrolla en procedimientos y
herramientas que sirven para ampliar
capacidades humanas y adecuar el
entorno a esas capacidades. No se
fundamenta en la adaptacion del
sujeto al medio, sino en la adapta-
cién del medio al sujeto.
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Aungue la innovacién tecnold-
gica es constante a lo largo de los
tiempos, en la sociedad actual vi-
vimos un perfodo de intensos y
rapidos cambios tecnologicos, prin-
cipaimente de componente de
informacién y comunicacion, cuyo
impacto y asimilacién por la socie-
dad van a ser determinantes. Exis-
te en la actualidad una creciente
necesidad de dar respuesta a los
derechos, deseos, y necesidades
de numerosos grupos de personas
con distintas situaciones y grados
de dependencia.

La demanda y utilizacién de tec-
nologfa en relacién a personas con
necesidades especiales crece a
un ritmo importante en conso-
nancia con una sociedad tecnifica-
da y global.

En relacién a las personas con
diversos grados de dependencia
podemos distinguir tres aspectos en
la tecnologla:

1. Tecnologfa del mercado ge-
neral con disefio para todos.

2. Tecnologfa y entornos adap-
tables.

3. Tecnologfa especifica de apo-
yo (tecnologia de ia rehabili-
tacién).

Tecnologia del mercado
general con disefio para todos

El disefic universal o disefic para
todos implica el proceso de crear
servicios, productos y sistemas que

puedan ser utilizados en el merca-
do general, por el mayor nimero
de personas, incluyendo personas
con limitaciones. Supone ampliar el
concepto de «onsumidor estandam
y pensar en una diversidad de
potenciales usuarios con situacio-
nes cambiantes a lo largo de la vida.
Un disefio pensado en las perso-
nas que tienen mayores dificulta-
des lleva generalmente a un dise-
fio bueno para todos. Pensemos en
las ventajas de movilidad que ofre-
cen los autobuses de piso bajo, en
como facilita la orientacion la sefia-
lizacion por colores, en las mejoras
al manipular un pulsador de la luz
adecuadamente diseflado, en la
prevencién de caidas cuando exis-
ten pavimentos no deslizantes, o
en un mobiliario ergonémico que
facilita la posicién correcta y los
cambios posturales.

Un buen diseno y una accesibi-
lidad integral son elementos clave
para favorecer el bienestar de todas
las personas, incluyendo personas
con limitaciones o situacion de de-
pendencia.

Tecnologia y entornos
adaptables

La adaptabilidad implica que
desde los procesos de fabricacién
0 construccién se considere la po-
sibilidad de requerir futuras adap-
taciones y que estas se puedan
hacer con poco esfuerzo y coste
reducido.
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Pensemos en una vivienda en
la que es necesario instalar un
ascensor, un montaescaleras o se
requiera una arnpliacién del bafio
y estas adaptaciones se puedan
realizar con mavyor facilidad porque
ya desde el disefio se habia pre-
visto esta posibilidad.

Tecnologia de apoyo o
tecnologia de la rehabilitacion

La tecnologfa especifica para
mejorar la calidad de vida de per-
sonas con limitaciones se denomi-
na tecnologla de la rehabilitacion o
de apoyo.

Existen en el mercado nacional
diversidad de productos, sistemas
o servicios para dar respuesta espe-
cifica a personas con limitaciones
sensoriales, motdricas, cognitivas o
de orientacion. Estos productos se
conocen como ayudas técnicas y
conforman la tecnologfa de la reha-
bilitacion. Incluyen productos tan
diversos como sillas de ruedas,
grias, adaptaciones para el bafio,
comunicadores, cubiertos adapta-
dos, pastilleros, mobiliario geriatri-
co, etcétera.

La relacion entre disefio para
todos, adaptabilidad y ayudas téc-
nicas es muy estrecha. Unos mer-
cados influyen en otros y junto con
una accesibilidad integral permi-
ten rentabilizar recursos y ofrecer
mejoras en la calidad de la aten-
cién. Toda la tecnologia, general,
adaptable o especffica, junto con

el apoyo humano, puede posibili-
tar o al menos facilitar las tareas
diarias, buscando la mejor solucion
posible.

AYUDAS TECNICAS, ]
DEFINICION Y CLASIFICACION

Las ayudas técnicas favorecen la
autonomia, relacién y participacion
de personas con distintos grados
de dependencia.

Una ayuda técnica se define
como «cualquier producto, instru-
mento, servicio o sistema técnico
utilizado por personas con disca-
pacidad, fabricado especialmente o
disponible en el mercado para pre-
venir, compensar, mitigar, neutrali-
zar la deficiencia, discapacidad o
minusvalia», UNE-EN {SO 9999,

Esta norma técnica clasifica las
ayudas técnicas en:

— Ayudas para la terapia y el
entrenamiento.

-~ QOrtesis y protesis.

- Ayudas para el cuidado y la
proteccién personal.

~ Ayudas para la movilidad per-
sonal.

— Ayudas para las actividades
domésticas.

- Mobiliario y adaptaciones para
las viviendas y otros inmuebles.

- Ayudas para la comunicacion,
la informacién y la sefializa-

- cion.

- Ayudas para el manejo de bie-

nes y productos.
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— Ayudas y equipos para mejo-
rar el ambiente, maquinarias
y herramientas.

— Ayudas para el ocio y tiempo
libre.

Esta clasificacién analitica por
niveles es aceptada a nivel mun-
dial y sirve para realizar catélogos,
bases de datos, investigaciones,
etcetera.

Segun el coste, uso y disponibi-
lidad podemos clasificar las ayudas
técnicas en:

~ Tecnologfa de alto coste.

- Tecnologfa de bajo coste.

— Tecnologfa de equipos.

— Tecnologia de programas.

~ Tecnologia de uso general.

~ Tecnologfa de uso especifico

— Tecnologfa disponible en el
mercado.

~ Tecnologfa de medida.

Cook, 1996.

Las ayudas técnicas se introdu-
ieron Inicialmente de la mano del
personal sanitario en el campo de
la rehabilitacion médica. Con el
desarrollo del concepto de autono-
mfa, las ayudas técnicas se fueron
adecuando a otros ambientes maés
cotidianos y generales: transporte,
ocio, autocuidado, etc. Se ha pro-
ducido una evolucion hacia pro-
ductos relacionados con la actividad
o las adaptaciones del entorno més
que con productos relacionados con
el cuerpo. L

Podemos decir que las ayudas
técnicas han evolucionado:

- De equipos relacionados con
la salud a herramientas para
la vida.

— De productos médicos a bie-
nes de consumo general.

- De elecciones por el profe-
sional a elecciones por el
usuario.

— Del estatus de pacientes al es-
tatus de consumidor.

— De prescripciones a reco-
mendaciones.

Los agentes de mercado de la
tecnologia de la rehabilitacion con-
forman un grupo muy heterogé-
neo de profesionales de distintos
campos, de entre ellos podemos
citar:

~ Meédicos: rehabilitadores, ge-
ratras.

— Terapeutas ocupacionales.

— Fisioterapeutas.

~ Logopedas.

— Ergdnomos.

— Arquitectos.

— Ingenieros.

— Informéticos.

— Trabajadores sociales.

— Profesionales de ayuda a do-
micilio.

— Personal de enfermeria.

Los usuarios finales de las ayu-
das técnicas son personas con limi-
taciones fisicas, sensoriales, en el
conocimiento, orientacion 0 memo-
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ria y con diversos grados de depen-
dendia. Las ayudas técnicas también
sirven para «ayudar a ayudam y pue-
den ser utilizadas por familiares, cui-
dadores y personal de apoyo.

Las diferencias de actitud y de
circunstancias influyen en el impac-
to que las ayudas técnicas tienen
en la autoestima, maneras de ma-
nejar situaciones, actividades v rela-
clones familiares y sociales.

Los usuarios de ayudas técnicas
pueden cumplir distintos papeles:

— Como clientes en relacion a
la atencion vy servicios de reha-
bilitacion.

—~ Como pacientes en relacién
a la clinica.

—~ Como consumidores en rela-
cion a la venta de productos
Y Sernvicios.

~ Como ciudadanos en relacion
a aspectos sociales y admi-
nistradores.

Las ayudas técnicas deben ser:

— Accesibles.
— Asequibles.
— Adecuadas.
— Aceptadas.
— Amigables.
— Atractivas en su disefio.

El procesc de obtener una ayuda
técnica pasa por diferentes proce-
508:

- Definir necesidades que hay
que cubrir.

— Definir metas a las que se
quiere llegar.

— Iniciar la busqueda, investigar
posibles soluciones.

— Decidir las soluciones, probar
y elegir entre las posibles
opciones.

Cada vez que nos encontramos
ante una farea o actividad que
supone dificuitad o no es posible
realizar pensemos que en la gran
mayoria de las ocasiones puede ser
resuelta de una mejor manera.

Con el fin de buscar las mejores
soluciones para solventar proble-
mas en las actividades de la vida
diaria es conveniente realizar anéli-
sis de las actividades y descubrir:

— Problemas con la actividad.
Circunstancias de la actividad.
Posible situacidn futura.
Caracterfsticas y deseos.
Prioridad de actividades.
Relacion con otras activida-
des.

Una de las principales misiones
de los centros de ayudas técnicas,
asociaciones y profesionales rela-
cionados es asesorar sobre |os pro-
ductos y sistemas més adecuados
a cada circunstancia, ya que existen
muchas variaciones entre unas per-
sonas y diferentes estadios de la
enfermedad. ‘

La combinacion de dificultades
mentales y fisicas en personas con
Alzheimer puede causar proble-
mas de memoria, confusion, deso-

rientacion, movilidad, alimentacién,
aseo, produce riesgo de accidentes.

Las adaptaciones del hogar v el
entorno, las ayudas técnicas para la
movilidad, actividades de la vida dia-
ria, prevencién de enfermedad y
accidentes pueden aportar calidad
de vida a los usuarios, familiares o
cuidadores.

Pensemos en las ventajas de un
jardin que se ha disefiado para evi-
tar accidentes (ejemplo: cruzar una
carretera, caerse a una fuente) y
para no provocar confusién ni movi-
mientos repetitivos, ayudando a
seguir caminos a través del color
de las flores vy la propia estructura
de los paseos, favoreciendo asi la
movilidad auténoma de personas
con demencia y problemas de
orientacion.

La utilizacién de ayudas técnicas
y adaptaciones puede favorecer la
permanencia en el hogar.

Veamos por ejempio la necesidad
de ayudas técnicas y espacios ade-
cuados para el movimiento de la per-
sona desde una superficie a otra o
transferencia. Las transferencias pue-
den ser independientes o asistidas
y requieren adaptaciones y en mu-
chos casos ayudas técnicas que faci-
liten el movimiento de fa cama a la
silla de ruedas, de la silla de ruedas
al inodoro o a la bafiera. Para facifi-
tar las transferencias se requiere en
general igualar alturas entre los ele-
mentos y utilizar barras de apoyo,
bancos o silias de bafio, sillas con fre-
nos y reposabrazos abatibles, tablas
de transferencias, graas, etcétera.

Otro aspecto importante es la
prevencion de accidentes y secue-
las de la enfermedad. Existen ayu-
das técnicas y adaptaciones para
la prevencidn de Glceras por pre-
sién cuando hay un exceso de inac-
tividad e inmovilidad, para la pre-
vencién de cafdas desde la cama,
prevencion de accidentes y del
aumento de la desorientacion.

Un papel importante juegan las
nuevas tecnologias para favorecer
el mantenimiento de capacidades
cognitivas, ayudan en la evitacion
de accidentes y facilitan [a localiza-
cién. Tampoco se debe olvidar el
gran papel que puede jugar Inter-
net para profesionales y cuidado-
res, facilitando mayor intercambio
de informacién y buenas practicas
en el conocimiento de tecnologfa
atil existente, programas de aten-
cion a personas dependientes y las
ventajas de participar redes de infor-
macién y consulta.

INFORMACION SOBRE
AYUDAS TECNICAS, NORMAS
TECNICAS, INVESTIGACION

Y DESARROLLO

La tecnologia de la rehabilitacion
incluye gran variedad de productos,
de diversas caracteristicas, sillas de
ruedas, grias, control de entorno o
pequefios productos como barras
de bafio o cubiertos adaptados. El
nivel de tecnologfa también varia. No
es facil conocer todos los productos
existentes de tan variada tipologfa.
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En muchas de las gufas, reco-
mendaciones, estudios y publica-
ciones sobre la enfermedad de
Alzheimer existen capitulos especi-
ficos sobre ayudas técnicas y adap-
taciones de la vivienda.

Existen elementos de informa-
cion que facilitan el conocimiento
de los productos existentes. A nivel
nacional estdn disponibles:

Catdlogos:

- Catélogo general de ayudas
técnicas elaborado por el CEA-
PAT, con informacion de més
de 5.000 productos disponi-
bles en el mercado nacional,
sus caracterfsticas técnicas, dis-
tribuidores y fabricantes. El
catdlogo se puede consuitar
en CD ROM y en Internet.

— Catélogos especificos de las
distintas casas comerciales.
Cada casa comercial elabora
sus catélogos informativos y
muchas casas comerciales tie-
nen sus paginas en Internet.
En el catdlogo general del
CEAPAT se van a poder reali-
zar enlaces con las distintas
paginas de las casas comer-
ciales.

Centros de informacion
de ayudas técnicas:

En la mayoria de los paises eu-
ropeos existen centros de recursos.
A nivel nacional el Centro Estatal de
Autonomia Personal y Ayudas Téc-
nicas (CEAPAT) del IMSERSO, es un

centro tecnoldgico de dmbito esta-
tal que ofrece informacidn, aseso-
ramiento y evaluacién de ayudas
técnicas y accesibilidad de forma gra-
tuita, dispone de una exposicidon per-
manente de ayudas écnicas y un
servicio de documentacion.

El CEAPAT, ubicado en Madrid,
tiene delegaciones en:

- Andalucia.
Albacete.
Salamanca.
La Rioja.

A nivel de Comunidades Auto-
nomias existen centros autondmi-
cos que, en estrecha coordinacién
con e CEAPAT, ofrecen informacidn
y asesoramiento en ayudas técnicas,
por ejemplo: SIRUS en Barcelona.

Existe una red nacional ce 64
centros de asesoramiento e infor-
macién (CAY), coordinada por el CEA-
PAT, que cuentan con herramientas
y apoyos para poder informar de los
productos existentes. Estos centros
son de caracteristicas heterogéne-
as, centros de rehabilitacién, aso-
claciones, centros de investigacion,
colegios profesionales, etcétera.

Los centros de venta, ortopedias
y comercios de ayudas técnicas
ofrecen informacion sobre los pro-
ductos que comercializan.

Las asociaciones brindan, en
muchos casos, informacion sobre
las ayudas técnicas y servicios rela-
cionados con los grupos de pobla-
cién que representan.
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Ferias tecnolégicas:

A nivel nacional e internacional
existen ferias en las que se expo-
nen las Gltimas novedades en ayu-
das técnicas, podemos citar: Minus-
val en Lleida, Orprotec en Valencia
y otras CCAA, sociosanitaria en
Madrid. También se celebran ferias
y salones sobre personas mavyores
en distintas CCAA a lo largo del afio,

Muchas jornadas y seminarios
cuentan con stands informativos y
de presentacion de productos para-
lelas a las sesiones técnicas.

Prescriptores:

Los profesionales relacionados
con Alzheimer y otras enfermeda-
des afines deben conocer las ayu-
das técnicas disponibles e informar
sobre su idoneidad.

Los terapeutas ocupacionales tie-
nen un papel predominante por su
formacion en el asesoramiento, eva-
luacion e informacion de ayudas
técnicas.

En el caso de ayudas técnicas
para enfermos de Alzheimer el
papel de los profesionales para la
informacién y asesoramiento en la
adquisicion de ayudas técnicas es
extremadamente relevante, confi-
gurdndose como prescriptores de
ayudas técnicas. La pérdida de capa-
cidades mentales implica que los
cuidadores deben tornar decisiones
por ellos, de ahf que el papel juga-
do por familiares, cuidadores o aso-
claciones para la adquisicion de ayu-

das técnicas en el caso de perso-
nas con Alzheimer, es mayor que
en personas con discapacidad,
quienes cada vez més deciden la
compra que realizan ellos mismos.

Las cuestiones mas relevantes a
la hora de adquirir una ayuda téc-
nica son;

— Tipo de adaptacion persona-
lizada.

— Calidad.

— Precio.

— Subvenciones.

— Donde encontrar la ayuda téc-
nica que necesita.

En un estudio sobre el consumo
de ayudas técnicas en Espafia, rea-
lizado en el CEAPAT-IMSERSO en
colaboracion con la Universidad
Complutense de Madrid en 1998,
el 58% de los profesionales con-
sultados, pertenecientes a distintas
ramas de actividad, considera que
las personas a las que atienden no
disponen de ayudas técnicas sufi-
cientes. Sefialan como razones por
las que los usuarios no disponen
de ayudas técnicas las tres siguien-
tes: la falta de medios econdomi-
caos (46,5%), la falta de informa-
cion sobre ayudas técnicas (38,4%)
y la dificultad para encontrarias
(18,200).

También se comprueba en este
estudio que el porcentaje de utili-
zacién de ayudas técnicas entre per-
sonas mayores es menor que el
reflejado para la poblacidn de per-
sonas con discapacidad.
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En Espafia las subvenciones para
la adquisicién de ayudas técnicas
parten fundamentalmente de:

— Las administraciones sanita-
rias a través de las presta-
ciones ortoprotésicas de las
diferentes CCAA como pres-
taciones de pleno derecho.
Las ayudas técnicas subven-
cionadas por las administra-
ciones sanitarias estan rela-
clonadas principalmente con
la movilidad, ortesis, protesis,
incontinencia, ...

~ Las administraciones de ser-

vicios sociales a través de las
convocatorias de subvencio-
nes de las distintas CCAA con
caracter graciable.
Las ayudas técnicas subven-
cionadas a través de servicios
sociales estdn mas ligadas a
las adaptaciones de vivienda
y ayudas técnicas para la vida
diaria.

El Consejo Interterritorial del
Ministerio de Sanidad esta-llevando
a cabo una politica de coordinacidn,
homologacién de la informacion y
gufas de recomendaciones junto
con revisiones en las subvenciones
de ayudas técnicas.

A nivel de servicios sociales
desde el IMSERSO se coordina un
grupo de trabajo para intercambiar
informacion vy buenas practicas en
las diferentes convocatorias de las
Comunidades Autdnomas para la
subvencién a ayudas individuales.

Normas Técnicas:

El establecimienio de normas
técnicas es fundamental para que
en las ayudas técnicas, al igual que
en otros productos, se garantice la
adecuacién a la funcion, seguridad
de uso y compatibilidad.

Una norma técnica «es una
especificacidn técnica accesible al
publico, aprobada por un organis-
mo de normalizacién, establecida
con la cooperacion y el consenso
de las partes interesadas, basadas
en los resultados conjuntos de la
ciencia, la tecnologia y la experien-
cia que tiene como objetivo con-
seguir un beneficio éptime en la
comunidad». Las normas técnicas
debe ser establecidas por un orga-
nismo de normalizacion reconoci-
do, esta exigencia la diferencia de
una especificacion técnica.

En los ambitos internacional,
europeo y nacional existen orga-
nismos de normalizacién con res-
ponsabilidad en la elaboracion de
normas béasicas: 1SO (International
Standardization Organization), CEN
(Comité Europeo de Normaliza-
cion), AENOR (Asociacion Espafio-
la de Normalizacion y Certificacidn).

En relacion a la accesibilidad y
ayudas técnicas estan activos ios
siguientes Comités de Normaliza-
cién nacionales:

AEN/CTN 153:
- Ayudas técnicas.

AEN/CTN 26/5C 4
— Accesibilidad a vehiculos.
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AEN/CTN 139:
— Tecnologia de la informacién
y comunicacion.

AEN/CTN 41 SC 11
- Accesibilidad arquitectonica y
urbanistica.

AEN/CTN 158:
— Cestién de residencias de per-
sonas mayores.

CENELEC:
— Disefic para todos en pro-
ductos electrénicos.

Para que las ayudas técnicas
puedan circular en Europa se esta-
blecen los denominados «requisi-
tos esenciales» segln los cuales las
ayudas técnicas deben ser disefia-
das vy fabricadas de forma que su
utilizacién no presente riesgo para
los usuarios. La directiva europea y
su transposicién en el Real Decre-
to 414/1996 establece los meca-
nismos exigidos para la libre circu-
lacidn de productos sanitarios con
el marcado CE.

Investigacion, desarrollo
e innovacién

La implementacion de progra-
mas de investigacién y desarrollo
en el campo de las ayudas técnicas
es de gran relevancia para el mer-
cado tecnolégico.

A principios de los afios noven-
ta la Comision Europea lanzo &l pro-
grama TIDE (Iniciativa Tecnoldgica
para Personas con Discapacidad y

Mayores) especificamente dedica-
do al desarrollo de la tecnologia de
la rehabilitacion, incorporéndose
posteriormente al IV Programa
Marco de 4D de la Unién Europea.

El'V Programa Marco de la UE
(1998-2002) se estructura en pro-
gramas tematicos y acciones clave.
Los programas temaéticos se refie-
ren a:

Calidad de vida.

Sociedad de la informacién,
Creamiento competitivo sos-
tenible.

Energla y medio ambiente.

Entre las acciones clave «siste-
mas y senvicios para los ciudadanos»
uno de sus objetivos vy prioridades
se refiere a «personas con necesi-
dades especiales, personas con dis-
capacidad y personas mayores.

A nivel nacional en el 1ll Plan
Nacional (1996-1999) se incorpo-
ré el Proyecto Integrado de Tecno-
logia de la Rehabilitacién (PITER)
que requeria la formacion de con-
sorcios enfre centros de investiga-
cién, empresas y organizaciones de
usuarios. Los resultados del PITER
han incluido sistemas informaticos
para la evaluacion del desarrollo cog-
nitivo para personas con Alzheimer.

El nuevo Plan Nacional de Inves-
tigacion Cientifica, Desarrollo e Inno-
vacidn Tecnoldgica (2000-2003)
incluye acciones especificas para
Envejecimiento y Tecnologias de la
Rehabiitacion, dentro del drea socio-
sanitaria.
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La inclusién de acciones sobre
envejecimiento y tecnologia de la
rehabilitacion debe ser Sptima-
mente aprovechada para mejorar
la innovacién de la atencidn a per-
sonas con Alzheimer vy otras situa-
ciones de dependencia y contribuir
al desarrollo de diferentes politicas
publicas.

ADAPTACIONES
EN LAS VIVIENDAS

En las adaptaciones para el hogar
hay que combinar las facilidades
para personas dependientes con el
hecho de hacer la vida més agra-
dable al resto de las personas que
conviven con ellas. Para ello lo ideal
es partir de la idea de que necesi-
tamos viviendas accesibles y adap-
tables, que estén bien disefiadas,
para todas las edades vy circunstan-
cias y se vayan acomodando a las
cambiantes necesidades que a lo
largo de la vida van surgiendo.

Estas caracteristicas se deben
tener en cuenta desde el proceso
de disefio de la vivienda y no a pos-
teriorl, cuando cualquier cambio es
diffcil y costoso. En Europa existen
experiencias interesantes sobre
viviendas adaptables, siendo Holan-
da uno de los paises pioneros en
ofrecer este tipo de viviendas.

En un reciente estudio, elabora-
do por el Instituto de Estudios Eu-
ropeos en convenio cor el IMSERSO,
se demostrd que existe una fuerte
demanda de viviendas gue sean

accesibles. Se constato la accesibi-
lidad como un valor por el que exis-
te disponibilidad a aceptar un
aumento de un 12% en el precio
de la vivienda con tal de que esta
no presente barreras y sea accesi-
ble, permitiendo con seguridad, nor-
malidad y eficacia el entrar y salir,
moverse y actuar dentro de ella.

Aun siendo la accesibilidad en
viviendas valorada, exigida y com-
probada su rentabilidad, la mayoria
de las viviendas actuales presentan
innumerables dificultades para per-
sonas con dependencia y movilidad
reducida. Como tampoco se han
pensado adaptables las obras de
adaptacion suelen ser costosas. Cos-
tes aproximados:

- Espacios higiénico sanitarios
(cuartos de aseo y bafio):
900.000 pesetas.

— Adecuacion de las zonas de
circulacién y maniobra inte-
riores: 400.000 pesetas.

— Reforma Integral (una nueva
distribucion): 4.500.000 pese-
tas.

— Rampa de acceso (pequefias
alturas v dependiendo del de-
sarrollo vy las calidades de los
materiales a utilizar): 800.000~
2.500.000 pesetas.

— Control domoético en una ha-
bitacién: 230.000 pesetas.

Al igual que se ha comprobado
en otras dreas de accesibilidad,
se demuestra el bajo o nulo incre-
mento economico cuando desde
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el inicio se disefia accesible, frente
al elevado coste de la adaptacion
posterior. Debemos pensar en vivien-
das para todas las edades y soste-
nibles para futuras generaciones.

Al analizar las adaptaciones en la
vivienda para personas con Alzhei-
mer, al igual que con las ayudas téc-
nicas, debemos considerar el grado
de mayor ¢ menor dependencia,
seglin las fases de la enfermedad.

Como ejemplos de adaptacio-
nes de vivienda sin pretender alcan-
zar todas las posibilidades pode-
mos citar.

En relacion a la adaptacion de
viviendas debemos sefialar la Ley
de Propiedad Horizontal, Ley
8/1995 de 6 de abril, que estable-
ce en su Ultima modificacion los
requerimientos para ia toma de
acuerdos de los propietarios para la
realizacién de obras y adecuacio-
nes en portales y elementos comu-
nes de las viviendas. Asi como la
Ley 15/1995 de 30 de mayo sobre
limites de dominio sobre inmuebles
para eliminar barreras para perso-
nas con discapacidad.

También debemos hacer refe-
rencia a la nueva Ley de IRPF en
relacién a la deduccion por ade-
cuacion de la vivienda habitual a
personas con minusvalfa.

Las deducciones se refieren a
obras e instalaciones de adecuacion:

— En vivienda habitual.

— Elementos comunes del edi-
ficio (escaleras, portales, as-
Censores). : '

— Para la aplicacién de disposi-
tivos electrénicos que sirvan
para superar barreras de co-
municacién sensorial y pro-
mocién de su seguridad,

Existen subvenciones para la
adaptacién de viviendas en las Admi-
nistraciones Autondmicas, a través
de créditos para la rehabilitacion o
subvenciones para la adecuacién
funcional del hogar o la eliminacién
de barreras en las viviendas.

NUEVAS TECNOLOGIAS

El impacto que pueden tener las
nuevas tecnologias de la informa-
cion y comunicacion (NTIC) en la
atencion a personas con Alzneimer
no estd adn suficientemente estu-
diado. Podemos analizar posibles
oportunidades, fortalezas, debilida-
des, amenazas que las NTIC pue-
den ofrecer.

Como oportunidades podemos
sefialar:

— tas NTIC pueden ofrecer
seguridad y proteccién en si-
tuaciones peligrosas, permi-
tiendo un mayor grado de
independencia, libertad y au-
toestima.

— Esta prevencion puede per-
mitir a fas personas vivir por
mdas tiempo en su propia casa
si asi lo desean y evitar los
costes de un cuidado resi-
dencial prematuro.
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— Las NTIC pueden permitir dis-
frutar de actividades que no
serian posibles de otro mado,
servir de estimulo mental y
ayudar a mantener contacios
sociales, contribuyendo asi a
relentizar el deterioro de las
habilidades cognitivas.

Como puntos fuertes podemos
citar:

— Las NTIC pueden servir de
ayuda a la realizacion de
tareas que la persona no
puede hacer por ella misma.

— Algunos sistemas de ayuda a
distancia pueden ser de gran
apoyo para cuidadores y fami-
liares. Sistemas de asistencia
a distancia (teleasistencia)
pueden ser también utilizados
por el propio usuario en algu-
nas etapas del proceso.

~ Mejores sistemas de escéner
y diagnostico pueden contri-
buir a conocer mejor la evo-
lucion de la enfermedad,
caracteristicas y mejorar el tra-
tamiento.

— Las NTIC representan ventajas
para profesionales, familiares
y cuidadores para conocer
recursos, programas, Servicios
y tecnologla existente, estar
conectados entre diferentes
agentes y establecer redes de
senvicios y colaboraciones (In-
ternet, Intranet, telefonfa mavi,
video conferencia, videotelg-
fono, etcétera).

Como debilidades a tener en
cuenta podemos sefialar:

— la utilizacion de NTIC pueden
estar limitado por la falta de
capacidad, por ejemplo [a falta
de memoria afecta a la ha-
bilidad para realizar nuevos
aprendizajes y retener infor-
macion.

— Las NTIC pueden ser costo-
sas, dificiles de manejar o no
conocer bien sus posibilida-
des.

~ Pueden provocar diferencias
en la distribucién de servicios
en zonas geogréficas y grupos
sociales.

Como amenazas podemos se-
fialar:

— Las NTIC pueden constituir
una invasion de la privacidad
de la persona o falta de res-
peto a su dignidad.

— Pueden confundir a las per-
sonas y reducir capacidades
que se conservan. Muchas
veces se mantienen habilida-
des que se han convertido en
automdticas con el tiernpo vy
el uso de nuevos sistemas
informatizados pueden llevar
a la confusion, ejemplo: tarje-
tas inteligentes en vez de dine-
ro, sistema de cobro automé-
tico en autobuses, etcétera,

- Las NTIC pueden correr el
peligro de ser utilizadas por
que suponen reduccion de

costes economicos, aunque
no sean realmente beneficio-
sas para personas con Alzhei-
mer.

- Puede ser dificil determinar el
uso beneficioso de NTIC para
personas con Alzheimer por
su dificultad para expresar su
aceptacién o adaptacién.

En general se requiere progra-
mas para profundizar en el conoci-
miento de:

— Produccién y programas tec-
noldgicos que puedan ser
beneficiosos para personas
con Alzheimer o trastornos
afines.

- Conocer problemas que las
NTIC pueden generar a estos
colectivos.

-~ Potencdar nuevas areas y futu-
ros desarrollos basados en
necesidades no resueltas y
problemas experimentados
por las personas con Alzhei-
mer y sus cuidadores.

Las NTIC deben ser aprovecha-

das para conocer resultados exis-
tentes y para generar progreso.

CONCLUSIONES Y RETOS

El sistema de atencion a las per-
sonas que padecen la EA u otras
demencias, se inscribe en el marco
de proteccion que se ofrece a las
personas mayores dependientes.

Los recursos de carécter mono-
grdfico destinados a éstos enfermos,
son necesarios en determinadas
fases de su evolucion, muy espe-
cialmente cuando existen problemas
conduciuales. Sin embargo, en otras
fases, es recomendable la utilizacion
de los recursos para personas mayo-
res dependientes, complementados
con programas especializados de
intervencion.

£l modelo comunitario, que pre-
side la actual planificacién de recur-
s0s para personas con demencia,
Incorpora a su oferta de servicios
todos los existentes, desde una con-
cepcion de integralidad, incluidos
los de carécter institucional. La diver
sidad constituye uno de los rasgos
esenciales de esta oferta.

El catdlogo de recursos sociales
presentado se sustenta en el prin-
cipio de coordinacién entre los sis-
temas sanitario y social vy las redes
informales de apoyo, requisito indis-
pensable para garantizar la conti-
nuidad en los cuidados, cualquiera
que sea el nivel asistencial desde
el que se presten.

La accesibifidad integral y el dise-
fio para todos en productos y ser-
vicios benefician a personas con
Alzheimer, a sus cuidadores y fami-
lias, facilitando la movilidad, Ia
comunicacion y la interrelacion con
el entorno.

La tecnologia de apoyo o tecno-
logia de la rehabilitacién juega un
papel importante cormo facilitador de
actuaciones en relacién, prevencion
y Como apoyo para los cuidadores,
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Existen muchos productos en el
mercado nacional no suficiente-
mente optimizados. Las ayudas téc-
nicas deber ser accesibles, ase-
quibles, adecuadas, aceptadas, ami-
gables y atractivas en su disefio.

La adaptacion de viviendas supo-
ne unos gastos elevadoes, se debe-
ria potenciar el disefio y construc-
cién de viviendas adaptables,
disefiadas para todas las edades y
futuras generaciones.

La disponibilidad de recursos
sociosanitarios para las personas
con demencia se caracteriza por la
escasez. Nuestros indices de cober-
tura de servicios estdn en las cotas
més bajas de Europa, junto al resto
de los paises del drea mediterrdnea.
Asimismo, el grado de desarrolio de
programas de intervencién espe-
cializada para personas con demen-
cia se puede calificar de incipiente,
a pesar de que los Ultimos afios han
supuesto un impulso muy impor-
tante en dreas poco exploradas
hasta ahora, como son las relacio-
nadas con la intervencidn no far-
macoldgica. :

No existen suficientes estudios
sobre las potencialidades de las
nuevas tecnologlas en personas con
la EA y otras demencias. Es nece-
sario avanzar en la investigacion v
aplicacién de nuevos programas y
servicios, conocer sus fortalezas y
dificultades, asf como potenciar
reas relacionadas con necesidades
no resueltas. ~

Existen herramientas de 4D+l
en Europa (V Programa Marco) y a

nivel Nacional (Nuevo Plan Nacio-
nal de 14+D+1) gue deben ser apro-
vechadas para profundizar en estu-
dios y desarrollos de productos y
Senvicios.

Internet ofrece grandes posibili-
dades de informacién y comunica-
cién de forma répida, transparente
e Interactiva. Sirve par difundir avan-
ces, buenas practicas y evitar erro-
res.

Es necesario que se implanten
sisternas objetivos de evaluacién de
la calidad de los programas y servi-
cios, estableciendo estandares que
se utilicen para la acreditacion de
los recursos publicos y privados.

En la actualidad disponemas de
modelos y planificaciones de la
atencion a las personas con demen-
cia para los proximos afios que
cuentan con el consenso de socie-
dades cientificas, asociaciones de
familiares y los dmbitos profesio-
nales sociales v sanitarios.

La puesta en practica de estos
programas, muy especialmente del
Plan Nacional para enfermos de
Alzheimer v otras demendias (2000-
2003), supondria un avance con-
siderable en |a respuesta que nues-
tro pafs puede ofrecer a las nece-
sidades de éstos enfermos vy sus
cuidadores. Para ello se impone
una toma de decisiones en el
ambito de la proteccidn social a la

dependencia, estableciendo un sis-

tema con garantfa de derecho sub-
jetivo y acceso universal a los recur-
$0s sociosanitarios. Este seré el gran
reto del futuro.
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Perspectivas

Asistenciales en Espaiia

Isidoro Ruipérez Cantera

El progresivo envejecimiento de
la poblacién de Esparia, tanto en
ndmeros absolutos como relativos,
asi como la asociacion entre enve-
jecimiento y prevalencia de las de-
mengcias, ha supuesto que toda la
problemética ocasionada por los tras-
fornos cognoscitivos, tenga una cre-
ciente preponderancia en los aspec-
tos asistenciales con componente
sociosanitario, Las estructuras clési-
cas de atencion (hospitales, centros
de salud, residencias, etc.} han teni-
do que asumir dicha problematica
especffica, lo que ha ocasionado las
logicas disfunciones y el intento de
una adaptacién que légicamente
resulta lenta, dificil y costosa.

PLANES ESPECIFICOS
DE ATENCION

La preocupacion por la enfer-
medad de Alzheimer y otras de-

mencias llega al Parlamento de todo
planteamiento legislativo.

El Plan de Atencion a los enfer-
mos de Alzheimer y otras demen-
cias (PAEACD), (MTAS y MSC, 1999)
tiene su origen en el Pleno del Con-
greso de fos Diputados del dia 16
de diciembre de 1997, que con
motivo del debate de las Proposi-
ciones no de Ley de los Grupos Par-
lamentarios Popular en el Congre-
so, sobre adopcion de medidas para
paliar las carencias de enfermos de
Alzheimer vy de sus familias (n.°
expte. 162/000170) y Federal de
lzquierda Unida sobre medidas
para la proteccidn social de la en-
fermedad de Alzheimer (n.° expte.
000019), acordd lo siguiente:

«El Congreso de los Diputados
insta al Cobiemo a:

1. Continuar en la linea que vie-
ne desarrollando el Ministe-
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rio de Sanidad y Consumo de
atencion domiciliaria y pro-
fundizar en los planes de for-
macion del personal, tanto
sanitario como social, para
obtener mayores conoci-
mientos en la atencién y cui-
dado de los enfermos de
Alzheimer.

2. Elaborar un plan especial de
centros de dia y de dotacién
de plazas de residencias para
enfermos de Alzheimer.

3. Estudiar férmulas que hagan
compatibles la actividad la-
boral y la atencién a los enfer-
mos de Alzheimer para las
personas que los tienen a su
cargo.

4. Las medidas aqui sefialadas,
junto con las que el Gobier-
no estime oportuno pre-
sentar, vendrén recogidas
en un plan que el ejecutivo
remitira a fas Cortes en un
plazo maximo de seis me-
ses»,

Posteriormente, y tras el Debate
del Estado de la Nacién de 14 de
mayo de 1998, se aprueba en la
Resolucién n.® 16 o siguiente:

«El Congreso de los Diputados
insta al Gobierno a que, en el ambi-
to de la proteccidn social, en el que
se amparan situaciones de especial
necesidad, se emprendan las
siguientes medidas encaminadas a
paliar las carencias de determina-
dos colectivos:

A. Impulsar la coordinacién so-
ciosanitaria vinculada a las
personas mayores, especial-
mente a aquéllas con pro-
blemas asociados a la enfer-
medad de Alzheimer.

B. Elaborar una normativa que
regule la situacion de las per-
sonas mayores con proble-
mas de dependencia, facili-
tando una mayor proteccion
a las familias cuidadoras y
reforzando la proteccién jurf-
dica y sanitaria.

A instancias del Ministerio de Tra-
bajo y Asuntos Sociales y del Minis-
terio de Sanidad y Consumo, se
constituyd, en el mes de abril de
1998, un grupo de expertos con el
fin de elaborar y redactar el Plan de
Atencion y proceder a los estudios
y consuitas pertinentes.

Este grupo ha estado presidi-
do por el director general del 1M-
SERSO y formado por un grupo de
profesionales con reconocida expe-
riencia en este campo de inter-
vencion desde los ambitos sanita-
rio y social, vinculados a los dos
Ministerios citados. '

Para contrastar y enriquecer los
docurmentos y propuestas aportadas
por los miembros del citado equi-
PO se mantuvieron, a lo largo de los

meses de mavyo vy junio, reuniones |

consultivas con las siguientes enti-
dades y 6rganos de participacién:

— Asociaciones de familiares de
Alzheimer:

¢+ Federacion Nacional de Aso-
ciaciones de Alzheimer,

» Fundacion Alzheimer-Espa-
Aa.

— Entidades cientfficas y cole-

gios profesionales:

» Sociedad Espafiola de Ge-
riatria y Gerontologfa.

+ Sociedad Espafiola de Neu-
rologfa.

+ Sociedad Espariola de Psi-
quiatrfa.

+ Sociedad Espafiola de Re-
habilitacion.

+ Sociedad Espafiola de Me-
dicina Familiar y Comunita-
ria.

- Colegio Oficial de Psicoio-
g0S.

+ Consejo General de Cole-
gios de Asistentes Sociales.

Organos de participacién y

coordinacion:

+ Comision Permanente del
Consejo Estatal de las Per-
sonas Mayores.

« Comisién de Prioridades del
Plan Gerontoldgico integra-
da por los directores gene-
rales de Servicios Sociales
de las Comunidades Auto-
nomas.

Conferencias sectoriales:

= Consejo Interterritorial de
Salud.

+ Consejo Interterritorial de
Asuntos Sociales.

Reunidn con representantes
de las Comunidades Auténo-
mas.

Una vez oidas y analizadas todas
las propuestas recibidas, el grupo
de expertos redactd el borrador del
plan, introduciendo las referencias
y ampiiando el dmbito de aplicacion
a las demencias en general, por
entender gue no deben desvincu-
larse las actuaciones que se deban
llevar a cabo con los enfermos de
Aizheimer y aquellos que padezcan
cualquier otro tipo de demencia.

Muchas Comunidades Auténo-
mas han elaborado también planes
especificos para atender a las per-
sonas con demencia. Serfa muy
extenso referirse a todos ellos vy rea-
lizar las comparaciones pertinentes.
Como ejemplo se harédn algunas
referencias al Plan de Salud de Cata-
luha (SCS, 1998).

LA ATENCION PRIMARIA
DE SALUD

La Atencién Primaria de Salud
(APS) es situada por el PAEAOD en -
la base de toda asistencia, posibili-
tando que sea el centro v el gje fun-
damental de fa atencion y de la coor-
dinacion, asf come que sea la puerta
de entrada para todo lo referente a
los cuidados sanitarios. Como ejem-
plos mas significativos estan:

- Protagonismo en el diagndsti-
co, como luego se concretard.

- Seguimiento semestral vy tri-
mestral en los casos de de-
mencia leve y moderada res-
pectivamente.
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~ Seguimiento domiciliario para
las personas con demencia
severa, dentro de los progra-
mas establecidos de atencién
domiciliaria.

~ Colaborar en los grupos de
formacién y apoyo a los cui-
dadores informales.

- Valoracién periédica de [a
sobrecarga del cuidador.

~ Informacion y ayuda sobre
recursos sociales y sanitarios
especificos (coordinadores del
caso).

— Participacion en las comisio-
nes sociosanitarias que se
creen,

~ Participacién en la elaboracién
de protocolos.

~ Colaboracién con los equipos
de soporte sociosanitarios es-
pecificos que se creen.

~ Recomendacién de que den-
tro de la cartera de servicios
de APS, se incluya un progra-
ma especifico de atencion a
los enfermos de Alzheimer y
otras demencias, que reco-
gerd las necesidades y. cuida-
dos segtin la fase evolutiva de
la enfermedad.

— Especial énfasis en la asisten-
cia a las personas con demen-
cia en el medio rural.

DIAGNOSTICO

Son evidentes las ventajas del
diagnéstico precoz de la demencdia:
mas posibilidades de detectar cau-

sas tratables, inicio de tratamiento,
arientacion e informacion al intere-
sado y a su familia para poder to-
mar decisiones, prevencion de acd-
dentes de tréfico, etc. El PAFAOD
encomienda la deteccién precoz a
los equipos de APS, como una parte
del Programa de Atencion al Ancia-
no ya establecido. Los instrumen-
tos propuestos por su brevedad,
sencillez y fiabilidad son el SPMSQ
de Pfeiffer y el Minimental, sin per-
juicio de la utilizacion de otros que
se considere oportunos.

El diagndstico definitivo de la
enfermedad, a veces en fases ya no
tan precoces, no es facil. Son muy
frecuentes los errores diagndsticos,
tanto por defecto (casos no detec-
tados), como por exceso (falsos
diagnosticos), lo cual es especial-
mente grave dadas las implicacio-
nes que supone el diagnéstico de
una enfermedad que habitualmen-
te es progresiva e irreversible. El
PAEAOD, al igual que los més re-
cientes consensos sobre la enfer-
medad, también da el protagonis-
mo que la APS requiere: cuando un
paciente acuda a la consulta por
problemas de pérdida de memoria
y/0 tenga en el test de Pfeiffer mas
de cuatro errores, 0 una puntuacion
en el Minimental menor de 24, se
le efectuard lo siguiente:

— Historia clinica dirigida: ante-
cedentes personales y fami-
liares, perfil ciinico, explora-
cion general y neurolégica,
valoracién funcional y social
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(fundamentalmente identifi-
cando al cuidador principal).

— Evaluacion clinica y psicomeé-
trica inicial: miniexamen cog-
nitivo de Lobo o MMSE de
Folstein; escala de Blessed;
escala de Yesavage reducida;
indice de Barthel.

— Pruebas complementarias
apropiadas.

— Diagndstico seglin criterios del
DSM-IV.

El papel de la atencion especia-
lizada en el diagndstico quedara a
demanda de APS, que remitird los
€asos que presenten alguna de las
siguientes caracteristicas:

— Dudas diagndsticas o perfil cli-
nico atipico.

— Necesidad de completar estu-
dio mediante otras pruebas
complementarias (tomogra-
fla, isdtopos, etcétera).

— Comorbilidad neurolégica, psi-
guidtrica, etcétera.

— Valoracion de tratamiento es-
pecffico.

Con el fin de evitar incertidum-
bres en el perfodo de diagnostico
no deberédn sobrepasarse tiempos
de espera superiores a treinta dias.
La referencia en atencién especia-
lizada se adaptard a la disponibili-
dad y servicios existentes: neurolo-
gla, geriatria, psiquiatria.

En la experiencia de nuestra con-
sulta externa del servicio de geria-
trfa (Ruipérez y cols.,, 1998), el estu-

dio del deterioro cognitivo es la ter-
cera causa por la que acuden los
pacientes, remitidos el 819% de ellos
por su médico de familia segdn pro-
tocolo conjunto de manejo y deri-
vacion. La edad media ha sido de
79,5 aftos, confirméndose el diag-
nostico de demencia en el 55% de
fos casos. Muchos de los restantes
tuvieron procesos potencialmente
tratables: depresion, defirium, hipo-
tiroidismo, etcétera.

EL PACIENTE GERIATRICO
Y LA DEMENCIA

La poblacién diana de la asis-
tencla geridtrica es el paciente geria-
trico (PQ). Existe un cierto consen-
so (MSC, 1995) en definir al PG
como aquella persona que cumple
tres o mds de los siguientes cinco
requisitos:

— Tener mas de 75 afios.

— Padecer pluripatologia rele-
vante.

— Su proceso o enfermedad
principal tiene carcter invali-
dante.

— Existe problema mental acom-

pafiante o predominante.

Tiene problemética socio-fami-

liar en relacién con su estado

de salud.

Otros estiman que la poblacion
diana debe ser definida por crite-
rios exclusivos de edad (mayores
de 75 u 80 afios) o segln padez-
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can clertas enfermedades o pro-
blemas (sindromes geridtricos, de-
pendencia para las actividades de
la vida diaria, reingresos hospitala-
rios multiples, etcétera).

Es facil deducir que las perso-
nas que padecen demencia van
a cumplir en una gran proporcion
los requisitos necesarios para ser
PG, cualquiera gue sean los crite-
rios aplicados, y por lo tanto, pa-
cientes subsidiarios de la atencién
geritrica especifica en todas sus
formas y niveles de asistencia. Otras
especialidades médicas, quizés, ten-
gan que adaptar sus medios y recur-
sos para abordar una atencién inte-
gral al paciente con demencia. La
geriatria no: dicho paciente, en
general, se adapta «como un guan-
te» a su filosofia asistencial v a sus
recursos.

LA ATENCION GERIATRICA
DOMICILIARIA DESDE
EL HOSPITAL

Precisamente la primera expe-
riencia en nuestro pais de atencién
domiciliaria desde el hospital lo
fue con PG (Guillen y cols,, 1981).
Posteriormente se desarrollaron
muchas otras con diferentes deno-
minaciones y criterios. También se
han ido perfeccionando y adaptan-
do a la realidad sanitaria y a la evi-
dencia de los resultados las expe-
riencias especificas de atencion
geridtrica domiciliaria (AGD), pro-
bablemente la forma de atencion

domiciliaria donde tienen mas cabi-
da los pacientes con demencia y
gran demanda de cuidados.

Los requisitos exigidos para que
un PG (en este caso con demen-
cia) sea incluide en un programa
de AGD son cinco:

— No precisar de hospitalizacion
aguda. La AGD no debe de
ser un sucedaneo de la hos-
pitalizacién.

— Tener un grado de dependen-
cia o aislamiento que haga
muy difici{ su atencién ambu-
latoria.

~ Tener una cobertura sociofa-
miliar minima que garantice
la asistencia basica (limpieza,
alimentacién, movilizacion,
administracién de medica-
mentos, pedir ayuda, etc.). Si
esto no ocurre, fracasard la
atencién sanitaria por muy
intensa que sea.

— Que las posibilidades reales
de la APS sean insuficientes,
lo que puede suceder por
razones cuantitativas (se solu-
cionaria con mas recursos de
APS), o cualitativas, que suele
ser lo maés frecuente.

- Aceptacion de la asistencia
por parte del paciente v/o
familia.

Comeo se puede apreciar, este
modelo de atencién es un com-
plemento de la APS, con la cual
trabaja en estrecha colaboracion,
evitando cualquier forma de para-

lalelismo, lo que repercute positi-
vamente en la eficiencia.

Todo tipo de experiencias que
tengan en cuenta la permanencia
del paciente demente en el domi-
cilio deben de ser consideradas. Hay
acuerdo de que es donde deben
permanecer mientras sea posible,
dadas las mditiples ventajas que ello
conlleva. Ademds la realidad es
dara: en nuestro pais el 70% de los
pacientes con demencia viven en
el medio familiar, un 15% alternan
con diferentes familiares, el 3%
viven solos, aungue vigilados, y el
12% restante estd institucionaliza-
do (Bermeio y cols,, 1998).

La mayoria de los pacientes con
demencia pueden ser valorados y
manejados de forma adecuada por
la APS. No obstante se ha consen-
suado que deben ser enviados a un
geriatra, psicogeriatra, psiquiatra o
neurdlogo los siguientes pacientes
(Patterson y cols., 1998):

— Dudas acerca del diagndstico.

— Peticidn de una segunda opi-
nién por parte del paciente o
de la familia.

— Presencia de depresién, espe-
cialmente si ésta no respon-
de al tratamiento.

- Intolerancia a los nuevos tra-
tamientos para la enfermedad
de Alzheimer.

— Necesidad de ayuda en el
manejo de los problemas aso-
ciados (por ejemplo, proble-
mas de comportamiento) o de
soporte al cuidador principal.

— Cuando estd indicado el con-
sejo genético.

— Cuando el paciente acepta
ser incluide en un grupo cli-
nico de diagndstice o trata-
miento.

El punto quinto (necesidad de
ayuda...) es el que justifica expe-
riencias como la nuestra. Algunos
datos relevantes de la misma, con
pacientes dementes, son los si-
guientes (Ruipérez y cols.,, 1998):
la demencia fue el principal diag-
nostico incapacitante (22%), sien-
do solicitada la atencién domicilia-
ria en el 81% de estos pacientes
per APS. Tenian una edad media
de 86 afios y los principales pro-
blemas de consulta fueron las Glce-
ras por presion y los trastornos de
la conducta. Su grade de depen-
dencia era importante (indice de
Barthel medic de 16,5/100), vol-
viendo al alta a ser seguidos por
APS casi la mitad de ellos, tras una
media de 4,3 visitas médicas y 6,8
de enfermeria. Un 18% fallecieron
en el domicilio durante el segui-
miento y el resto ingresaron en
otros niveles asistenciales.

También en experiencias simila-
res previas, nuestras, de AGD, la
demencia resultd ser una de las
primeras causa de ingreso y se
demostrd una diferencia significa-
tiva respecto a los grupos de con-
trol, en el nimero de reingresos
hospitalarios y en la disminucién
de la estancia hospitalaria en
pacientes geridtricos con Ulceras




LIBRO BLANCO SOBRE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y TRASTORNOS AFINES

PERSPECTIVAS ASISTENCIALES EN ESPANA

por presion (en gran parte debidas
a las secuelas de demencias gra-
ves), (Ruipérez, 1995).

En el PAEAOD se contempla
para las demencias de grado seve-
ro y de especial complejidad, la
creacion de equipos de ayuda do-
miciliaria desde atencion especia-
iizada (geriatria) y/o desde APS,
compuestas por médico/a, enfer-
mero/a y auxiliar, con unas necesi-
dades estimadas de un equipo por
cada 20-25.000 personas mayores
de 65 afios.

También contempla el citado
plan la creacion de equipos de
soporte sociosanitarios para la
atencién exclusiva a las personas
con demencia, para una interven-
cién comunitaria que favorezcan
una atencion integral preventiva
y rehabiiitadora. Sus funciones
serian:

- Informacién y asesoramiento.

— Valoracion domiciliaria.

— Planificacién, asignacion de
recursos, seguimiento y eva-
luacién continua de los casos
(gestién de casos).

— Coordinacidn entre servicios
sociales, sanitarios, asociacio-
nes, cuidadores informales,
Iniciativa social y privada.

— Coordinacién de las acciones
de formacién con asociacio-
nes, cuidadores y profesio-
nales.

- Coordinacién de ‘grupos de
intervencion terapéutica en
centros gerontoldgicos.

— Provision de cuidados en si-
tuaciones puntuales.

La composicidn de estos equi-
pos serfa, por parte del sisterma sani-
tario, médico de familia o geriatra y
enfermero (apoyo por fisioterapia),
y por parte del sistema social, tra-
bajador social y psicélogo (apoyo
por terapia ocupacional).

En el Plan de Salud de Catalufia
también se concreta esta forma de
asistencia a través de los equipos
de Programas de Atencion Domici-
liaria Equipos de Soporte (PADES),
que apoyan a la APS y a las unida-
des bésicas de asistencia social,
ademés de cocrdinarse con el hos-
pital correspondiente. El equipo bési-
co esté formado por un médico, dos
o tres diplomados en enfermerfa y
un trabajador social, que acreditaran
en el tiempo la formacion especifi-
Cca en trastornos cognitivos o de la
conducta. Se crea también un equi-
po consultor especialista, formado
por médicos (neurdlogo, psiquiatra,
ge-riatra) y un psicédlogo clinico,
todos ellos con perfil en psicogeria-
tria. El objetivo general de estos equi-
pos es que los enfermos vy sus fami-
lias reciban una atencién adecuada
en el domicilio, mediante unos obje-
tivos estratégicos (contrel de sinto-
mas, capacitar e implicar a la fami-
lia y garantizar la coordinacién) y
unos objetivos operativos (diagnos-
tico global, estrategias terapéuticas,
evaluar resultados, determinar las
capacidades y los conodimientos de
los cuidadores principales).

CENTROS DE DIA ESPECIFICOS

Como su propio nombre indica,
los centros de dia (CD) prestan
atencion durante parte del dia y el
paciente vuelve posteriormente a
su domicilio. La préctica diaria pone
de manifiesto lo mucho que es
demandada esta forma de asisten-
cia, especialmente cuando quien lo
hace son las asociaciones de fami-
liares de los enfermos. Su deman-
da es muy superior a la de los CD
dirigidos a dependientes fisicos.

En general son tres modalidades
de atencién diurna. La primera
forma brinda servicios para los que
necesitan un medic de apoyo que
evite su internamiento en institu-
ciones. Se garantiza asistencia médi-
ca, fisioterapia, terapia ocupacional
y atencion personal y alimenticia.
Los pacientes con demencia esta-
rian junto a otras personas con dife-
rentes patologfas. Otra forma de
atencién diurna se ocuparfa mas
bien de la «socializacién» de los
mayores, con atencién social vy
recreo, actividades fisicas, viajes y
otras formas de estimulacidn social;
los hogares y clubs de nuestro pals
son un ejermplo de ello. Los demen-
tes en fase leve pueden benefi-
clarse de ello. Un tercer tipo de CD
son los especificos para dementes,
con servicios mas especializados,
con programas de actividad fisica
de orientacién a la realidad, musi-
coterapia, etcétera.

Una revisién de la literatura
reciente sobre los CD para perso-

nas con demencia, apunta hacia
una clara opinién mayoritaria de la
eficacia de los mismos (Kilstoff y
Chenoweth, 1998; Cillier y Baldwin,
1999; Zarit y cols,, 1998): refraso
en el declinar cognitive de los pa-
cientes, mejora de su calidad de
vida, disminucién de fa mortalidad
cuando se trata de demencdia de ori-
gen vascular, mejorfa de las activi-
dades de la vida diaria y del suefio
nocturno, diferencias significativas
en la mejora de la agitacion y de los
trastornos del comportamiento, lo
que sin duda tendréd que ver, en
gran parte, en la mejorfa encontra-
da en la satisfaccion y calidad de
vida de las familias.

Otros en cambio hablan de be-
neficios modestos y de que exis-
ten dudas en cuanto a la capaci-
dad de estos CD para retrasar el
Ingreso en una instituciéon y no se
puede asegurar que su desarrollo
tenga una mejor relacion coste-
efectividad que los cuidados sin
CD (Zarity cols., 1998), a pesar de
lo cual su puesta en marcha estd
aumentando y todo indica que lo
seguird haciendo en el futuro (Rei-
fler y cols,, 1999), aunque va se
han comenzado a publicar expe-
riencias alternativas a los CD, me-
diante un soporte familiar inte-
grado en el domicilio, consiguien-
do mejores resultados en los tras-
tornos del comportamiento, grado
de inactividad y conductas antiso-
ciales, que en pacientes similares
que acuden a CD (Droes y cols.,
2000).
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En el PAEAOD se contempla, en
lo que se refiere a la atencion diur-
na, que las personas con demen-
cia en grado leve acudan a los
hogares y clubs para recibir aten-
cion social, actividades de ocio,
recreo e informacién y asesora-
miento. Cuando la demencia sea
de grado moderado, deberéan asis-
tir a CD especializados en demen-
cias, estimandose una necesidad
minima de atencion de 40 a 60
enfermos por cada area de salud
en uno o dos centros; la tendencia
debe de ser alcanzar la ratio de
2-2,5 plazas por 1.000 personas
mavyores de 65 afios. En las zonas
rurales o aisladas, se potenciaran
los senvicios de los hogares y clubs,
y su coordinacién con la APS,
implantando programas de inter-
vencion terapéutica y servicios diur-
nos de atencion y manutencidn,
con similares caracteristicas a ios
CD.

También en este apartado el Plan
de Salud de Catalufia tiene algunas
peculiaridades. Habla de hospitales
de dia psicogeridtricos, definiéndo-
les como «un servicio diurmo, inte-
grado en la comunidad vy en los
diferentes recursos existentes, alter-
nativo a la institucionalizacion,
donde el paciente con trastorno
cognitivo y de la conducta y su fami-
fia se benefician de una atencién
terapéutica integral, desde un abor-
daje interdisciplinar, capaz de cubrir
las necesidades del enfermo y de
su familia, en las diferentes fases
de la enfermedad». Sus objetivos

son rehabilitar, prevenir o tratar otras
patologias, retardar o evitar el inter-
namiento, ofrecer educacion sa-
nitaria, apoyar a las familias, pro-
mover la formacién de grupos de
apoyo y ayuda mutua, favorecer la
coordinaciéon con oiros recursos, for-
macién e investigacion.

En nuesira experiencia, en un
hospital de dia polivalente, aunque
con un claro predominio del com-
ponente de recuperacion funcional,
se obsenvd una mejorfa en el grado
de participacion en las terapias cog-
nitivas a lo largo del ingreso, sien-
do este porcentaje de mejorfa simi-
lar en el grupo de pacientes con
deterioro cognitivo leve-moderado
y en el de pacientes con patologia
afectiva.

Hay dos aspectos importantes
en la atencién a los pacientes con
demencia que con frecuencia tie-
nen relacion con los CD. Uno es la
formacién e informacion a los cui-
dadores, aspecto bésico no sélo
para el mantenimiento del pacien-
te en la comunidad, sino también
para asegurar una calidad en los cui-
dados. Son multiples las formas
posibles un cuanto a formacién
segdn cada circunstancia y lugar. La
inforrmacion, en cambio, debe estar
mas sistematizada. El «coordina-
dor del caso» parece que se estd
implantando con cierto éxito en los
Estados Unidos: sabe de la diver-
sidad de recursos comunitarios y
las condiciones para obtenerlos y
su tarea es encauzar a fos pacien-
tes a los sistemas existentes para
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asi obtener el auxilio gue satisfaga
sus necesidades. En el PAEAOD
también se contempla este aspec-
to; se establece que en cada é&rea
sociosanitaria se dispondrd de un
servicio de informacién y asesoria
sobre las posibilidades de atencion,
este servicio se podrd ubicar en
centros de salud, centros geronto-
l6gicos, servicios sociales y asocia-
ciones de afectados; a través de
dicho servicio se dispondra de
gufas, folletos y otros materiales
escritos y/o audiovisuales que com-
plementen su actividad.

El segundo aspecto a destacar
préximo a los CD son los grupos de
autoayuda o de apovyo, llevados por
profesionales o voluntarios entre-
nados, y que ofrecen a los cuida-
dores la oportunidad de desahogar
sus sentimientos, presentar y con-
trastar problemas, ofrecer solucio-
nes e informar sobre recursos
comunitarios; ademas pueden ofre-
cer otros servicios como sesiones
didacticas, técnicas de relajacion,
etc. (Pérez del Molino y cols, 1993).
Han demostrado beneficios redu-
ciendo la sensacién de aislamien-
to, mejorando los sentimientos de
enfado, impotencia, frustracién y
cuipa de los cuidadores. Pero para
que todo este tipo de actuaciones
sean eficaces es fundamental que
existan apoyos formales; es la mejor
forma de ayudar a ios cuidadores:
su convencimiento de que cuando
necesiten un apoyo formal lo van a
poder tener (domiciliario, diumno,
institucional, etcétera).

LA INSTITUCIONALIZACION

Aunqgue el motivo o motivos
para ingresar a una persona con
demencia depende mucho de las
circunstancias individuales, sf se
conocen las razones que con mas
frecuencia predicen dicha posibili-
dad (Aglera, 1998):

1. Edad mas avanzada.

2. Sintomas psiquitricos mar-
cados.

3. Incontinencia.

4. Pacientes solteros o viudos.
5. El cuidador es un hijo o hija
(sobre todo si trabaja).

6. Cuidador con escasa salud
0 gran carga personal o fa-
miliar.

7. Uso importante de instan-
clas sanitarias o sociales.

8. Marcada incapacidad fun-
cional (actividades de la vida
diaria).

9. Escaso nivel cognitivo antes
del comienzo de la enfer-
medad.

10. Muerte del conyuge.
11. Hospitalizacion.
12. Institucionalizacion previa.

Las personas mayores con
demencia necesitan ingresar con
mas frecuencia en los hospitales de
agudos que el resto de la poblacién,
cosa logica por la alta prevalencia
de la patologla acompafiante. No
ingresan por la demancia pero sf
con la demencia, lo que les hace
ser diferentes en el manejo. Casi




LIBRO BLANCO SOBRE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y TRASTORNOS AFINES

siempre reuniran los criterios de PG
anteriormente mencionados, por o
que se beneficiardn si son atendi-
dos por profesionales expertos en
geriatria y con recursos especfficos
de la especialidad. Los resultados
gue se conocen son positivos y
sugleren que no deben ser exclui-
dos de la asistencia convencional.

En nuestra experiencia (Ruipé-
rez y cols., 1998), el 29% de los
PG ingresados en la unidad geria-
trica de agudos padecia demencia
con anterioridad, la edad media era
de 85 afios, su estancia media ha
sido de doce dias (similar al resto)
y fallecieron el 19% de ellos (fren-
te al 8% de los que no sufrian
demencia). La primera causa de
ingreso fue la neumonia, seguida
del accidente cerebro vascular y de
la sepsis de origen urinaric. Al alta
ingresaron de nuevo en una resi-
dencia el 6%. Los controles de cali-
dad efectuados, y en comparacion
con los no dementes, sefialaron
que los resultados fueron peores
en la aparicién de las Ulceras por
presion (3,6% frente al 2,3%), simi-
lares en el indice de caidas (3,6%
frente a 3,8%) y mejores en las
reacciones adversas a los medica-
mentos (0% frente a 3,4%), infec-
cion intrahospitalaria (7,1% frente
a 149%), retirada de sonda vesical
(73% frente a 56%) vy disminucion
del ndmero de medicamentos
(43% frente al 34%).

Se ha aceptado la utilidad de la
unidad de dementes (psicogeriatria)
en un hospital general como una

estrategia intrahospitalaria, durante
corto tiempo, en casos agudos. Per-
mitiria una valoracién completa e
integral por los diferentes profesio-
nales, ademds del tratamiento apro-
piado. El equipo tendria una actitud
de devolver al domicilio al paciente
siempre que fuera posible.

Sobre este costoso recurso el
PAEAOD no concreta demasiado:
«se potenciaré la creacidn de plazas
residenciales de utilizaciéon mono-
grafica para enfermos con demen-
cia, en fases moderada y severa,
hasta alcanzar un indice de cober-
tura similar al establecido por cada
Comunidad Auténoma para la
poblacién mayor de 65 afios. Estas
plazas estan destinadas especial-
mente a atender fases de la enfer-
medad en la que aparecen proble-
mas de conducta.

El Plan de Salud de Catalufia
habla de unidades de internamien-
to psicogeriatrico v las define como
«unidades sociosanitarias destina-
das a la atencién integral y espect-
fica de personas con demencia y
otros trastornos mentales cronicos
y que presenten alteraciones con-
ductuales que impidan continuar en
su medio habitual, familiar o insti-
tucional, con ef objetivo global de
tratamiento, control de sintomas vy
reinsercion en su entornos. Pueden
estar ubicadas en un centro socio-
sanitario con diferentes servicios, en
un centro sociosanitario o residen-
cial monogréfico para la atencién
de estos enfermos, o en una insti-
tucion psiquidtrica.

PERSPECTIVAS ASISTENCIALES EN ESPANA

A la hora de la ubicacién tem-
poral o definitiva del paciente con
demencia moderada o severa, el
debate se centra en la convenien-
cia 0 no de prestar la asistencia en
unidades de cuidados especiales
(UCEs) o en la forma integrada con-
vencional. La revision de la literatu-
ra muestra bastante controversia
(Middleton y cols., 1999; Belleli y
cols., 1998). Asf, entre las eviden-
cias mas positivas, estd la mejora
en los trastornos del comporta-
miento, lo gue repercutirfa en una
mavyor satisfaccion de los profesio-
nales, que redundarfa a su vez en
mejores cuidados para los pacien-
tes. Tarmbién el consumo de psico-
farmacos serfa menor asf como la
utilizacion de sujeciones mecanicas,
ambas cosas negadas por otros
autores que incluso sugieren cui-
dados més deficientes (Phillips y
cols., 2000). En lo referente a los
costes, y quizas en la calidad de los
cuidados, en las UCEs parece apli-
carse mas la filosoffa de los cuida-
dos paliativos a estos pacientes, con
menor utilizaciéon de farmacos,
radiografias y pruebas de laborato-
rio, siendo la mortalidad mayor a
pesar de tener una menor severi-
dad de ta demencia que los ingre-
sados en la forma tradicional (Voli-
cery cols,, 1994). También se ha
comprobado que el manejo en las
UCEs acorta, logicamente, el tiem-
po de permanencia en las unida-
des de larga estancia. En lo refe-
rente a las limitaciones de estas
unidades, se ha comprobado que

no mejoran la capacidad cognitiva
ni la funcién en las siguientes acti-
vidades: caminar, transferencias,
aseo, comida, vestirse, incontinen-
cia urinaria y fecal y pérdida de peso
(Phillips y cols., 1992). Se achaca
al mayor contacto entre los pacien-
tes y al vagabundeo, que se pro-
duzcan un mayor nimero de infec-
ciones respiratorias. También se
critica que se pongan en marcha sin
objetivos claros. Como en el caso
de los CD, también aqui comienza
a haber resultados que sugieren
que los programas especializados
para dementes en domicilios, pue-
den ser una alternativa a la institu-
cionalizacion (Davis y cols., 2000).

CALIDAD EN LOS CUIDADOS

Es este un aspecto que afecta a
todo el proceso del manejo del
enfermo con demencia y muy
especialmente a la fase de institu-
cionalizacién. Durante {a misma se
han descrito frecuentes deficiencias
(Streim y Katz, 1994): falta grave
de un disefio arquitectdnico idoneo,
inadecuacion del personal, de pro-
gramas, de servicios y de fondos,
uso excesivo e inadecuado de psi-
cotropos y de los medios fisicos de
sujecion, inadecuado diagndstico
de la comorbilidad, como es el caso
de la depresién, escasamente diag-
nosticada vy tratada.

En 1987 el Congreso estadouni-
dense acordd y aprobd las Enmien-
das de Reforma para Asilos y Casas
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de Salud, de Omnibus Budget Re-
conciliation Act de 1987 (OBRA 87:
Ley Publica 100-203), donde se
regulan de forma minuciosa los
siguientes apartados: pruebas de
seleccién antes del internamiento,
evaluacion global inicial, uso de los
psicotrdpicos, medios fisicos de suje-
cidn, acceso a la atencion, derechos
y autodeterminacién de ancianos
interos y documentacién. Estudios
posteriores han evidenciado la con-
veniencia de las citadas normas.
Como el tema de calidad asis-
tencial estd de actualidad, ya son
varias las fuentes de prestigio que
sefialan indicadores de calidad para
las demencias, tanto de estructura,
proceso y resultado. Sirvan como
muestra los criterios exigidos a las
unidades de demencia por la Joint
Commission on Accreditation of
Health Care Organizations y que
deben de estar presentes en e
curso clinico o en el plan de cuida-
dos (Joint Commission, 1999):

— Explicacion clinica de la de-
mencia: diagndstico, sintomas,
progresion de la enfermedad,
pruebas diagndsticas realiza-
das, presencia de sintomas
reversibles (por ejemplo la
depresién), comportamiento.

~ Comunicacién con el pacien-
te: técnicas empleadas y co-
municacion verbal y no verbal,

— Entorno: seguridad, trato co-
rrecto, persanalizacion del
entorno, presencia de farni-
liares.

— Programas de rehabilitacién
en actividades de la vida dia-
ria: bafio, vestido, aseo, comi-
da y deambulacién.

~ Manejo de comportamientos
dificiles: protocolo de vaga-
bundeaq, protocolo de agita-
cién, protocolo de agresivi-
dad, manejo de alucinaciones,
manejo del insomnio.

— Sistemas para detectar el
estrés en los profesionales de
la unidad, los residentes Y SUS
familias.

- Voluntariado.

~ Comunicacién con la familia,

— Educacién sobre cémo man-
tener la seguridad fisica en
estos pacientes.

LA COORDINACION
SOCIOSANITARIA

El paciente con demencia es un
prototipo de la necesidad de dicha
coordinacion. Son evidentes el com-
ponente sanitario (enfermedad que
necesita de un diagndéstico, trata-
miento, etc.} y el componente social
(dependencia, sobrecarga, costes,
etc.). Con frecuencia las cosas no
se han hecho bien por la prepon-
derancia (a veces en exclusiva) de
un componente sobre el otro. Ya
nadie duda de la necesidad de un
equilibrio entre ambos.

La coordinacion sociosanitaria
en la atencidn a ios enfermos con
demencia deberia de estar inte-
grada dentro de la que afects a las

personas mayores en general v a
las que tienen dependencia en par-
ticular. Con algunas peculiaridades
especificas como ya se han visto
(«coordinadores» de casos, equipos
especificos, etc.), pero dentro del
marco general.

Un ejemplo de esfuerzo en lo
referente a este aspecto de la coor-
dinacion, fue el consenso alcanza-
do en 1995 y publicado por el
Ministerio de Sanidad y Consumo
(MTAS y MSC, 1999). Se cred y
definié la Comisién Sociosanitaria
de Area como un «brgano interins-
titucional de valoracion, asignacion
de recursos, planificacion y segui-
miento de los programas de aten-
cién a las personas mayores que,
en un ambito geografico determi-
nado, procurard una intervencion
integrada de los servicios sociales y
sanitarioss. Se definen sus objeti-
vos, funciones, composicion (pari-
taria entre profesionales sanitarios
y sociales), organizacién, activida-
des e indicadores para su segui-
miento y evaluacion.

PERSPECTIVAS ASISTENCIALES
PARA LOS ENFERMQS CON
DEMENCIA EN ESPANA

Apoyo a las familias

Como se sefialaba al comienzo
del capitulo, el Congreso de ios
Diputados insté al Gobierno en
mayo de 1998 a tomar, entre otras
medidas, la de «elaborar una nor-
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mativa que facilite la proteccigp, 5
las familias cuidadoras ...». Dichae
medidas estan recogidas en ¢
PAEAOD (MTAS y MSC, 1999)
son principalmente las siguientes:

1. Mejorar el reconocimientg
social del papel de los cuida-
dores familiares:

— Campafas de sensibiliza-
cion dirigidas a la pobla-
cion.

- Apoyos técnicos, operati-
vOs y financieros por parte
de las administraciones
publicas & las organizacio-
nes de familiares.

— Participacion de dichas or-
ganizaciones en la toma de
decisiones asistenciales.

2. Promover la informacion vy
orientacion a los cuidadores:
— Desde los servicios sanits-

nos sobre la situacion y evo-
lucién de la enfermedad.

— Sobre los servicios socia-
les existentes y segun las
necesidades de cada caso.

— Mediante material infor-
mative dlaro, sencillo y -
cilmente comprensible.

3. Ofrecer una formacion ade-
cuada a los cuidadores fami-
liares:
~ Elaboracién por parte de

las administraciones de un
programa formativo anual,

— 5e promoverdn, por parte
de las asociaciones de fa-
miliares, grupos de apoyo
y de ayuda mutua.
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4. Desarrollar medidas en el
ambito laboral que permitan
conciliar la actividad profe-
sional con la atencion a sus
familiares enfermos:

— Modificando el articulo 37
del vigente Estatuto de los
Trabajadores, para poder
reducir la jornada de tra-
bajo.

~ Modificando el articulo 46
de dicho Estatuto, relativo
a las excedencias labora-
les, para que puedan ser
concedidas por cuidar del
familiar.

— Reconocer a efectos curri-
culares y en las puntua-
ciones de acceso a cier-
tos puestos de trabajo, la
experiencia en los cuida-
dos.

5. Establecer un sistema de ayu-
das econdmicas compensa-
torias de los gastos familiares
que genera la atencidn:

— las que se confemplen en
el Plan Integral de Apoyo
a las Familias.

— Para la adaptacion y acce-
sibilidad de la vivienda.

— Derecho a deducir de la
base imponible, y en con-
cepto de minimo familiar,
la cuantia maxima que se
determine para los disca-
pacitados en la nueva Ley
del IRPF.

— Poder beneficiarse de un
IVA reducido en la presta-
cién de servicios sociales

y sociosanitarios, median-
te la oportuna revision del
impuesto de! Valor Afadi-
do.

CONCLUSIONES Y RETOS

— Existe ya un Plan de Atencion
a los Enfermos de Alzheimer
y Otras Demencias suficien-
temente debatido, aunque
siempre mejorable, que debe-
ria de ser puesto en practica
lo antes posible, como en su
dfa lo aprcbé el Congreso de
los Diputados.

— Los planes autondmicos simi-
lares deberfan de estar coor-
dinados entre sf y con el plan
estatal, para favorecer la equi-
dad y evitar desigualdades sig-
nificativas.

— La atencién primaria de salud,
en el més amplio concepto
interdisciplinar, debe de ser el
eje de la asistencia formal.

— Es necesario potenciar el diag-
ndstico precoz de la enfer-
medad y meiorar la calidad
del diagnostico definitivo de
la misma.

— £l desarrollo de una atencién
geriatrica especifica y com-
pleta, lleva implicito una mejo-
ra de la asistencia a las per-
sonas con demencia.

— Existen diferentes formas y
modelos de atencién domici-
liaria, eficaces y eficientes la
mayorfa de ellos en la atencion
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a los enfermos con demencia
y a sus familiares.

Los centros de dfa especificos
son escasos, muy demanda-
dos y han demostrade ser
muy Utiles para pacientes y
familiares. Deben de ser cla-
ramente potenciados.

La institucionalizacion es nece-
saria en muchos casos y es
evidente la necesidad de més
plazas. No esté clara la venta-
ja de las unidades de cuida-
dos especiales, aunque sf se
benefician los otros residen-
tes no dementes.

La hospitalizacion, cuando
estd indicada, debe de facili-
tarse evitando cualquier tipo
de marginacién. Los resul-
tados son buenos vy, con un
adecuado manejo, no cronifi-
can las camas hospitalarias.
£s necasario un control en la
calidad de los cuidados, si-
guiendo los parémetros de
referencia.

La coordinacion sociosanitaria
es especialmente importante
en este tipo de pacientes,
debido al alto componente
sanitario y social que conlleva
la propia enfermedad.

La protecaidn y ayuda a las
familias, pilar fundamental de
la asistencia, debe de ser real,
pricritaria y multiple (econé-
mica, laboral ...). Auxiliar al
auxiliador tiene, en el caso de
los familiares de personas con
demencia, su méximo sentido.

Desde el punto de vista asisten-
cial se pueden contemplar con mo-
derado optimismo. El mayor nivel
de demanda y de exigencia de la
sociedad jugard, probablemente, un
papel fundamental en el desarrollo
y calidad de los servicios. Un claro
ejemplo lo son las asodiaciones de
familiares, impulsoras anénimas del
PAEAOD.

Se continuara profundizando en
la atencién comunitaria en funcién
de una mayor eficiencia, donde el
papel de la familia se tratard de
potenciar al maximo. La labor que
ésta desermnpefa es aparentemen-
te a coste cero, lo cual es algo enor-
memente atractivo para los res-
ponsables publicos. La atencién
primaria de salud, la atencién domi-
ciliaria y los centros de dia, serdn
los principales recursos formales a
potenciar. De todas formas, los cam-
bios socioldgicos previsibles (menor
numero de hijos, mayor similitud
laboral entre hombres y mujeres,
etc.) apuntan a que los cuidados
informales del futuro no podréan ser
cuantitativamente muy diferentes a
los actuales.

La institucionalizacion en Espa-
fia deberd ser potenciada. La ini-
ciativa privada parece estar mejor
posicionada que la ptblica en este
aspecto. Centros residenciales asis-
tidos (habitualmente llamados
sociosanitarios) de diferentes tama-
fios y ofertas, estdn en gran expan-
sion. La calidad de los cuidados
que se ofrezcan, y su exigencia por
parte de las familias, pueden ser la
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mejor garantfa futura para que las

COsas mejoren.
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El Impacto

Socioecondmico de la
Enfermedad de Alzheimer

Ignacio Cruz Roche, Gregorio Rodriguez Cabrero

LAS NECESIDADES
SOCIOSANITARIAS DE LAS
PERSONAS CON ALZHEIMER

L.a enfermedad de Alzheimer (en
lo sucesivo, EA) constituye el tipo
de demencia predominante entre
las personas mayores que padecen
enfermedades de tipo mental. Es
una enfermedad cronica invalidan-
te que genera un alto coste social
y econdmico y demanda una inten-
sa atencion sociosanitaria tanto de
tipo formal como informal.

Desde este punto de vista, el
objetivo de este trabajo consiste
en abordar algunos de los proble-
mas economicos que implica la EA
v, en concreto, el coste formal e
informal. Particularmente este lti-
Mo, ya que constituye practica-
mente el 80% del coste total de la
enfermedad, en la que los cuida-
dos personales constituyen la mayor
parte de la atencién asistencial.

Ahora bien, la comprension del
impacto econdmico de la EA ha de
hacerse teniendo en cuenta tres
cambios cruciales que se estan pro-
duciendo en los titimos afios:

a) En primer lugar, la impor-
tancia creciente de la EA
entre las enfermedades in-
validantes que generan de-
pendencia entre las perso-
nas mavyores. El proceso de
envejecimiento de las pobla-
ciones europeas ha ampliado
la esperanza de vida notable-
mente, pero no lo ha hecho
en igual medida la esperanza
de vida libre de incapacidad.
Justamente dentro de [as
incapacidades o dependen-
clas invalidantes, las demen-
cias seniles ocupan un lugar
central y creciente y, en con-
creto, la EA supone mas de la
mitad de las mismas.
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B) En segundo lugar, el impac-
to de la EA debe ser com-
prendido en el marco del
actual debate europeo, cien-
tifico y politico, sobre protec-
cién social de las personas
dependientes. Los actuales
sistermas de proteccion social
de la dependencia de Aus-
tria, Alemania y Luxemburgo,
como modelos de Seguri-
dad Social, asi como otros
modelos sociosanitarios de
tipo universal (Dinamarca,
Holanda), estdn marcando un
rumbo nuevo en el desarrolio
y perfeccionamiento de los
sistemas de proteccidn social.
Se trata de un reto nuevo de
la extension protectora del
Estado de bienestar en e
siglo que se inicia que es la
respuesta tanto al impacto
del envejecimiento como a
las nuevas formas de disca-
pacidad que se estdn ge-
nerando.

¢y Finalmente, la importancia
cuantitativa y cualitativa de
la dependencia coincide con
cambios profundos en el
tamafio, composicion vy fun-
ciones de la familia, principal
institucion cuidadora hasta
hoy de tas personas con inca-
pacidades. Las funciones de
la familia no estan desapare-
ciendo pero sf reestructuran-
dose en profundidad, no sélo
debido a su menor tamarfio
sino sobre todo a que la in-

sercion laboral de la mujer,
principal cuidadora hasta hoy
tanto en ndmero como en
intensidad de cuidados, modi-
fica los papeles tradicionales
de los cuidados informales.

Todos estos cambios sefialan un
nuevo rumbo protector; es decir, la
importancia social de la dependen-
cia ha puesto en primer plano del
debate la necesidad de la atencién
sociosanitaria entendida como con-
junto de prestaciones asistendiales
y sanitarias, formaies e informales,
publicas y privadas, que tienen
como objeto facilitar la autonomia
de las personas con dependencia
para realizar actos vitales de la vida
cotidiana o para-facilitar su rehabili-
tacion como paso previo a dicha
autonomia.

La nueva necesidad de atencién
sociosanitaria, por tanto, no sélo
afecta a los enfermos de Alzheimer
sino a colectivos de personas mayo-
res con dependencias graves como
son las enfermedades cardiovascu-
iares y, en general, personas inca-
pacitadas para realizar las activida-
des vitales de la vida cotidiana.

Para poder valorar la impaortan-
cia econdmica de la EA es necesa-
rio, en primer lugar, analizar los fac-
tores sociales y econémicos que
afectan al coste de los cuidados de
larga duracion; en segundo lugar,
nos referiremos al coste formal e
informal de la EA; tercero, a partir
de los datos anteriores se cuantifi-
can algunas de las necesidades
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basicas de servidios que precisa este
colectiva pero gue, también, pue-
den utilizar otros grupos de perso-
nas con dependencia. Finalmente,
y a modo de conclusién, sefialare-
mos la importancia y necesidad de
una politica especffica de proteccion
de las personas con EA en el con-
texto de un sistema protector de la
dependencia.

FACTORES QUE INTERVIENEN
EN EL COSTE DE LA ATENCION
SOCIOSANITARIA

DE LAS PERSONAS CON EA

Para definir un sistema protector
es preciso conocer los factores que
inciden en el coste de la atencién
sociosanitaria. Basicamente, estos
factores son cinco: la poblacion
dependiente, la cobertura actual de
la poblacion afectada, la intensidad
protectora y los modelos de cuida-
dos asistenciales. El coste de los cui-
dados es el ltimo factor, que serd
objeto del epigrafe tercero. Buena
parte de estos factores son conoci-
dos a nivel general pero no de
manera especifica para las perso-
nas con EA. Sin embargo, parece
necesario referirnos a tales factores
en la medida en que los enfermos
de Alzheimer forman parte de la
poblacién dependiente.

1. Es preciso, en primer lugar,
conocer la poblacién con EA
dentro de la poblacién de-
pendiente general de Espa-

fia. De acuerdo con estima-
ciones realizadas en el traba-
jo La proteccidn social de la
dependencia, la poblacidn
dependiente espafiola en
1992 con grados grave y mo-
derado era de 959.691 per-
sonas. A dicho volumen hay
que afiadir la poblacién que
vive en residencias asistidas,
gue se estima para ese afio
en unas 67.000 personas.
Con ello, la poblacién de-
pendiente en 1992 se esti-
ma en 1.005.876 personas,
de los que 714.622 eran de-
pendientes graves viviendo
en domicilio y en residencias
asistidas.

Por otra parte, el colectivo
dependiente grave que vive
en su domictlio va a crecer
a ritmo sostenido, casi al mis-
mo nivel que la poblacién
mayor gue tiene plena auto-
nomia para realizar actos vita-
les de la vida cotidiana, tal
como puede verse en las
proyecciones realizadas en la
Tabla 1.

Por otra parte, la poblacién
dependiente espafiola de 65
y mas afos se caracteriza,
como era de esperar, por su
naturaleza femenina y la ter-
dencia a concentrarse en las
edades superiores a los 80.
Tal como puede verse en ia
Tabla 2, dos terceras partes
de la poblacién dependiente
mayor de 80 afios son muje-
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Tabla |
POBLACION ESPANOLA DEPENDIENTE MAYOR DE 65 ANOS (1992-2005)

Afio Independientes Leves Moderados Graves
1992 3.580.490 1.078.812 313.063 646,628
2000 4.109,774 1.193.644 350.820 764,624
2005 4.403.125 1.239.663 364.581 793.538
Incremento (%) 229 14,9 16,4 227
1992/2003

EL IMPACTO SOCIOECONOMICO DE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

Tabla 3
PREVALENCIA DE LAS DEMENCIAS
EN ESPANA
Afte 10% 7% 5%

1998 646,746 | 4532722 | 322373
2000 669478 | 468.613 | 334.724
2003 690776 | 483.534 | 345.388
2010 717.560 | 502282 | 338.773

Fuente: Elaberacién propia a partir de «La proteccién social de fa dependencia», MTAS, 1999,

res, lo que contrasta con el
cierto equilibrio que se da
entre géneros en la pobla-
cién dependiente mayor de
65 afios, si bien las mujeres
siguen siendo el colectivo
mayoritario.

En lo que se refiere a la
poblacion afectada por de-
mencias, de la cual los enfer-
mos de Alzheimer son el
colectivo mayoritario, hay que
destacar que las tasas de pre-
valencia se estiman entre un
5y un 10% de la poblacion
mayor de 65 afios, como se
refleja en la Tabla 3. La tasa

Tabla 2

de prevalencia del 7% ser la
que senvird de base para esti-
mar la cobertura necesaria
bésica y el.coste de los servi-
cios sociales.

Parece una conclusién bas-
tante clara que segin la tasa
de prevalencia del 7%, prac-
ticamente la mitad de la po-
blacion dependiente estarfa
compuesta por los que sufren
demencias seniles y, particu-
larmente, la enfermedad de
Alzheimer.

. Actualmente, la cobertura de

las necesidades de atencién

POBILACION DEFENINENTE GRAVE POR GENERO ¥ EDAD

Fuente: «Plan de alencién = los enfermos de Alzheimer y oleas
demencias, [999-2005». IMSERSO, 1993,

sociosanitaria recae funda-
mentalmente en la familia,
que asume el 80% del coste.
Ahora bien, al mismo tiempo
el sector pUblico interviene en
dicha cobertura mediante el
sisterna sanitario, de cobertu-
ra universal, y los servicios
sociales, de cobertura asis-
tencial o condicionada por la
prueba de suficencia de recur-
503 econémicos. De forma
concreta, el sector plblico
interviene a varios niveles:

a) Através de la Seguridad
Social, mediante las pres-
taciones de ayuda a ter-
cera persona para cuida-
dos personales tanto a
nivel contributivo como no
contributivo. Sin embargo,
como ha analizado criti-

Poblacién mayor de 65 afios Poblacién mayor de 80
Varones Mujeres Total Varones Mujeres Total

1992 290.365 356.263 646.628 306.178 102.215 203.963
44,9% 55,1% 33.4% 66,7%

2000 366.941 397.683 764.624 367.752 119.857 247.895
48 0% 52,0% 32,6% 67,4%

2003 379918 413.620 793.538 445174 150.678 294.496
47.9% 31,1% 338% 66,2%

Fuente: Elaboraciéa propia a partir de «La proteecion social de [a dependencias, MTAS

, 1999,

camente Manuel Aznar,
dicha ayuda es reduccio-
nista, ya que se limita al
espacio laboral, a aquellos
que quedan gravemente
incapacitados para el tra-
bajo como consecuencia
de un accidente laboral o

b)

por enfermedad. No exis-
te una «extensién» pro-
tectora para aquellas per-
sonas que con la edad
sufren incapacidad vy tie-
nen dificultades para va-
lerse por sl mismas.

Por otra parte, se estd
produciendo la creacion
de una red de servicios
sociales municipales a tra-
vés de distintos progra-
mas (Plan Concertado
de Prestaciones Basicas,
0,52% del IRPF, Plan Ge-
rontolégico) cuyo objeti-
vo predominante es la
creacion de una red co-
munitaria de senvicios que
faciliten modos de vida
en sociedad por parte
de las personas mayores
con problemas de de-
pendencia como son el
servicio de ayuda a do-
micilio, la teleasistencia
y los centros de dia. Sin
embargo, esta red emer-
gente plantea dos pro-
blemas estructurales: su
escasez y su naturaleza
asistencial. Su escasez o
limitacidn puede verse en
la Tabla 4, en la que cons-
tatamos la baja tasa de
coberiura de los senvicios
comunitarios e incluso de
los residenciales de tipo
asistido. Tal como ha ana-
lizado criticamente Pilar
Rodriguez en el Informe
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Tabla 4
COBERTURA ACTUAL DE SERVICIOS SOCIALES
Y OBIETIVOS DF COBERTURA PARA EL ANO 2006

Recurso Cobertura actual Objetivo 2006 N. uszacl;fg;plazas

S. ayuda domicilio 107.250 347.220 240.970
(1.7%) {5%)

Teleasistencia 50.600 138.888 88.888
(0.8%) (2%)

Centro dia 12.000 87.113 75.113
(0,2%) (2% 80+ (1% 65-79)

Residencia asistidos 84.988 135419 50.431
(1,4%) {1,9%)

Total 254.238 (a) 708.640 455,402

Fuente: «La atencidn sociosanitaria: coste y financiaciéns, En: La atencidn sociosanitaria en Espaia: perspectiva gerontoligica

¥ orros aspectos conexos. Madrid: Defensor del Pueblo, 1999,

sobre atencidn sociosani-
tarfa al Defensor del Pue-
blo, las actuales tasas de
cobertura son muy insufi-
cientes para lograr los ob-
jetivos de proteccion bési-
ca de las personas con
dependencia. Precisamen-
te en dicho informe, v a
partir de los objetivos plar-
teados por la mencionada
autora, se han cuantificado
las plazas a crear de los
diferentes servicios para
lograr unos niveles relati-
vamente semejantes a los
de los palses de nuestro
en-torno. Cor una cober-
tura actual bruta de
254238 plazas de servi-
cios (ya que parte de ellos
utilizan varies al mismo
tiempo, como, por gjem-
plo, ayuda a domicilio y

teleasistencia), habria que
crear 455.402 plazas para
lograr tasas de cobertura
en el afio 2006 del 5% de
ayuda a domicilio, el 200
de centros de dia y casi €l
2% en residencias asisti-
das (en este Gltimo caso,
por transformacién de las
residencias de vélidos).

3. En lo referente a la intensi-
dad protectora, la atencién
sociosanitaria se mide fun-
damentalmente por el nime-
ro de horas de cuidados per-
sonales. Todas las leyes de
proteccion social a la depen-
dencia definen la intensidad
por el nlmero de horas mini-
mas de atencidon que precisa
cada grado de dependencia.

Viene a ser una tendencia
general que los dependien-
tes moderados tengan una

atencién de aproximadamen-
te una hora diaria, los depen-
dientes graves, entre dos y
tres horas, y los gravemente
afectados o dependientes
severos, anco y mas horas, Si
bien en este dltimo caso la
atencién suele ser residencial
por razones de coste y efec-
tividad asistencial. En este
sentido cabe mencionar la
ley alemana de Seguros de
Cuidados de Larga Duracidn,
que establece fres niveles de
cuidados: hora y media dia-
ria para los dependientes
moderados, tres horas diarias
al menos para los depen-
dientes graves y cinco y mas
para los severos. Por otra
parte, la proteccién social
puede ser en dinero o servi-
cios. La tendenda de las leyes
europeas consiste en primar
la prestacion de servicios
sobre la prestacion moneta-
ria (el doble 0 més la prime-
ra que la segunda), yva que
genera mas empleo, garanti-
za ia efectividad de la asis-
tencia y facilita la integracion
laboral de la mujer.

En este sentido, y siguiendo
la metodologfa de la ley ale-
mana, los autores de este
trabajo estimaron el coste de
la proteccién de las perso-
nas dependientes en Espafia
para el afio 1995 en base a
los siguientes supuestos: seis
horas de atencion semanal a

los dependientes moderados,
diez horas a los dependien-
tes graves y una cuantla para
los dependientes severos
equivalente a la diferencia
entre el coste de una resi-
dencia de validos y otra de
asistidos. También se supuso
que la mitad de la poblacion
dependiente optaria por la
prestacion en dinero v la otra
mitad por la prestacién en
servicios. El resultado total,
tal como viene reflejado en
la Tabla 5, nos permite esti-
mar el coste de la proteccién
de las personas dependien-
tes, entre las que estarian
incluidas las personas con
demencias seniles vy, por
tanto, con EA

El cuarto factor es el que se
refiere a los modelos de cui-
dados sociosanitarios, es de-
cir, a la combinacion de los
sistemas existentes de aten-
cion, formal e informal, pabli-
cos y privados.

Al igual que en los paises de
nuestro entomo, los modelos
de atencion sociosanitaria son
complejos. La familia carga
con la parte mds importante
del coste de la asistencia,
como luego veremos. Los
cambios en el volumen y es-
tructura de la poblacién cui-
dadora no han reducido, por
ahora, el papel de los cuida-
dos informales, si bien la de-
manda de un apoyo por parte
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Tabla §
ESTIMACION DEL COSTE DE PROTECCION DE IAS PERSONAS
CON DEPENDENCIA MAYORES DE 65 ANOS

Tipo Poblacién Poblacion Poblacién Prestacion Coste anual
dependencia protegida a proteger mensual (millones)
Severos 214.569 116.063 98.506 70.000 62.059
Graves 494.545 34906 439.639 48.000 189.924
Moderados 296.762 32,944 263.818 28.800 68.381
Total 1.005.876 203.913 801.963 320.364

EL IMPACTO SOCIOECONOMICO DE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

del sector publico es crecien-
te. Y se hace cargo no sélo
por razones de tipo cultural y
COMPpromisos morales, sinc
porque la red de servicios
sociales no es suficiente para
responder a las nuevas nece-
sidades y, ademaés, dado su
caracter asistencial, se exclu-
ye de la proteccion a amplios
colectivos de rentas medias
que superan el baremo de
prueba de medios pero que
no liegan a disponer de los
recursos para costearla por
ellos mismos.

Al mismo tiempo, €l sistema
sanitario garantiza una cober-
tura gratuita universal, pero
este sistema apenas si supo-
ne el 20% del coste total de
la dependencia y en torno al
10% si se incluye el coste
informai de los cuidados, tal
como sucede en el caso de
los EA.

Ademds de este diferencial
asistencial entre los sistemas
de servicios sociales y sani-
tarios, se plantea el problema
de cudl es la éptima combi-

nacion de servicios residen-
ciales y comunitarios. En este
sentido, los modelos de cui-
dados privilegian acertada-
mente la atencién comunita-
ria, no solo por razones de
coste sing, sobre todo, porgue
la inmensa mayoria de las
personas dependientes pre-
fieren vivir en su casa hasta
cuando sea posible para elios
y sus cuidadores. Los servi-
cios residenciales son la dlti-
ma opcién una vez que la
carga de cuidados, econémi-
ca y familiarmente, es muy
superior a los beneficios de
la atencion domiciliaria. De
ahf que el crecimiento de las
tasas de cobertura del servi-
cio de ayuda a domicilio y
de centros de dia sea una
prioridad en una politica de
apoyo al dependiente en
su domicilio si, ademas, va
acompafiada de un soporte
al cuidador, '

Finalmente, los programas de
‘cuidados pueden basarse en
combinaciones diversas de
lo publico y lo privado. En

concreto, la tendencia de los
seguros europeos es la de
garantizar una cobertura uni-
versal basica suficiente de las
personas dependientes me-
diante financiacién y regula-
cién publica. A su vez, el sec-
tor privado tendrfa el papel de
proveedor de servicios y podria
completar la diferencia exis-
tente entre el tope de presta-
ciones publicas v las deman-
das sociales que lo excedan.

Finalmente, y en el caso de
Espafia, hay que tener en
cuenta que las comunidades
auténomas tienen distintos
modelos de atencion socio-
sanitaria, como explica deta-
lladamente Mayte Sancho.
En unas comunidades auto-
nomas existen programas
sociosanitarios donde prima
lo sanitario (Catalufia, Casti-
lla y Ledn, por ejlemplo), y en
otras priman los servicios
sociaies (Pafs Vasco, Castilla-
La Mancha). Elio supone una
complejidad organizativa a
tener en cuenta dentro de un
marco protector general que
garantice una serie de pres-
taciones sociosanitarias uni-
versales.

En definitiva, los modelos de
cuidados sociosanitarios tie-
nen un alto grado de com-
plejidad institucional, organi-
zativa y prestacional que es
preciso asumir, ya que ello
supone una rigueza induda-

ble en la atencidn sociosani-
taria. Ahora bien, sobre este
supuesto hay que sefalar
también la necesidad de una
serie de prestaciones socio-
sanitarias universales, mode-
los equivalentes de acredita-
cén de servicios e indicadores
de calidad similares con el fin
de garantizar la equidad in-
terterritorial de la asistencia
sociosanitaria a la vez que fa-
cilitar una asignacion de recur-
. s0s eficiente.

EL COSTE DE LA ENFERMEDAD
DE ALZHEIMER

Desde el punto de vista meto-
dolégico el coste total de la EA,
como de otras dependencias, es
una suma en la que hay que con-
siderar tanto los costes directos
(esencialmente coste de servicios
sanitarios, farmacéuticos y sociales)
como los costes indirectos (horas
de frabajo perdidas vy, sobre todo,
el coste invisible o no remunerado
de los cuidados prestados por el
cuidador principal informal vy otros
cuidadores informales) o, si se pre-
fiere, los costes de oportunidad de
la enfermedad.

En esta suma el coste mas
importante, con gran diferencia de
cualquier otro, es el coste de cuida-
dos informales. En diferentes traba-
jos se han realizado estimaciones
del iempo de trabajo no remune-
rado que la familia, los cuidadores
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informales, dedican a las personas
dependientes. Asi, Marfa Angeles
Duran Heras, en un reciente traba-
jo sobre los Costes invisibles de la
enfermedad, estimaba que el n0-
mero medic de horas sin remune-
racion dedicadas a las personas
mayores era de 16,9 a la semana
para la poblacién mayor de 65
afios, llegando a jornadas superio-
res a las 20 horas a la semana a
partir de los 75 afios.

A su vez, la estimacion realizada
por Rodriguez Cabrero para la po-
blacién dependiente en Espana era
la que se refleja en la Tabla 6.

Como sefialan acertadamente
Bermejo v ofros, el 80% del coste
del cuidado a un demente es tra-
bajo informal no pagado que reali-
za la familia. Y no séio es un pro-
blema de tiempo no remunerado;
es, también, el sentimiento de carga
y el coste de oportunidad que ge-
nera en los cuidadores informales
que tienen que prescindir de otras

. Tabla 6
TIEMPO DE ATENCION INFORMAL
DEDICADO A LA POBLACION

DEPENDIENTE EN 1993

Horas Horas

semanales| anuales
Total dependientes 22,3 [.160
65 a 74 afios 15,5 206
75 a79 aflos 18.4 957
80 y mas aflos 30,2 1.570
Dependienies graves| 38,9 2.033
65 a 74 afios 33,9 1.763
75 a 79 afios 31,9 1.659
80 y mds afios 430 2272

actividades laborales o de ocio, re-
muneradas y no remuneradas.

En este sentido cabe citar el
importante trabajo de estimacion
del coste total de la EA realizado por
varios autores y que hemos reela-
borado de cara a su mejor com-
prensién por el lector (Tabla 7).

Asi, tenemos que en el coste
total medio de los EA que viven en
su domicilio, no en residencias, el
coste directo es solamente el
22,6% frente al coste indirecto no
remunerado, que es el 77,4% (en
este Gltimo el trabajo del cuidador
principal es el predominante). Por
otra parte, el coste total de un enfe-
mo de Alzheimer se incrementa a
medida que se agrava la enferme-
dad, de forma que entre un enfer-
mo leve y otro severo el coste se
incrementa en un 73,4%.

Ahora bien, es importante cons-
tatar cdmo en el coste directo el
gasto sanitario se va reduciendo
porcentualmente a medida que se
agrava la enfermedad y crece el
peso de los servicios sociales, sobre
todo, la ayuda a domicilio v los cen-
tros de dia, multiplicindose dos
veces y media el gasto. Si se afia-
diera el coste residencial, es obvio
que el peso de los servicios socia-
les serfa determinante.

En todo caso, si se suma el coste
de los servicios sociales y el coste
informal, el resultado es que el
89,6% del coste es sociofamiliar,
frente al 10,3% del coste estricta-
mente sanitario. Es decir, el coste

EL IMPACTO SOCIOECONOMICO DE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

Tabla 7
COSTE ANUAL POR PACIENTE DE FA (estimacion para 1995 en %)
Coste Leve Moderado Grave Media
Ceste directo: 18,4 223 23,1 22.6
- Sanitario 13,3 10,2 10,7 10,3
-~ Social 5,1 12,0 13,0 12,2
Ceoste indirecto: 81,6 T 76,9 7.4
~ Cuidador principal 66,2 60,6 56,3 58,2
Total 2.119.889 2.723.159 3.676.707 3.194.664

Fuente: Elaboracién propta a partir de Boada, Peiia-Casanova, Bermejo, Guilién, Hart, Espinosa y Rovira, 1999

de la EA es informal vy social y en
escasa medida formal y sanitario.

Hay gue insistir en la importan-
cia crucial del coste informal. Este
se compone del trabajo o tiempo
de atencién del cuidador principal,
del trabajo de otros cuidadores y de
horas laborales perdidas por causa
de la enfermedad. No se incluye, a
pesar de su importancia, el coste del
estrés de los cuidadores medible en
gasto sanitario y otros indicadores
de pérdida de salud. Aun asi, en el
mencionado estudio el coste impu-
tado es de 500 pesetas por hora, lo
que no es sino un modesto coste
alejado de la realidad. Serfa mads rea-
lista incluir el precio de una hora de
ayuda a domicilic o el valor de una
hora frabajada por un trabajador no
cualificado. Utilizando cualesquiera
de estos valores, el coste de la
ayuda informal se duplicarfa.

En todo caso, y més alla del valor
de la medida del tiempo informali,
lo realmente importante es la nece-
saria cuantificacion del tiempo de
trabajo informal, puesto que éste
supone, como hemos visto, casi el

80% del coste final de un enfer-
mos de Alzheimer sin incluir otros
costes como es la carga de cuida-
dos o estrés,

NECESIDADES
SOCIOSANITARIAS

DE LAS PERSONAS
CON LA ENFERMEDAD
DE ALZHEIMER '

Una vez definidos tentativamen-
te jos factores de coste de la asis-
tencia sociosanitaria a los EA, pasa-
mos a plantear un modelo de
cobertura de servicios, no presta-
ciones monetarias, para los EA con-
siderando la urgencia de disponer
de unas tasas de cobertura bésicas
para los enfermos con demencia,
si bien su utilizacién es aplicada para
toda la poblacién dependiente.

Tomando como hipdtesis de tra-
bajo una poblacién de EA en base
a una prevalencia del 7%, la hip6-
tesis intermedia, podemos estable-
cer de manera tentativa el coste de
una serie de servicios dirigidos al
colectivo que supongan unos gra-
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Tabla 8
COBERTURA ¥ COSTE DE SERVICIOS COMUNITARIOS ¥ RESIDENCIALES PARA FA
Servicios Cobertura actual |  Objetivo 2005 CObeEﬁ;ﬁ? neta (m(i:i?(syf::as)
SAD 13.381 (3%) 62.859 (13%) 49.278 37.845
Centros dia 4,527 (1%) 33.847 (7%) 29.320 28.147
R. asistidas 13.581 (3%) 33.847 (1%) 13.581 43.774
Total 31.689 130.553 92.179 109.766

Las aportaciones de los usuarios sc estiman en el 10% del precio por hora del SAD, ] 37,5% del precio mensuat del centro de dia ¥

¢l 40% del precio mensual de una residencia asistida.

dos de cobertura del 13% en el ser-
vicio de ayuda a domicilio, el 7%
en centros de dia y el 7% en resi-
dencias de asistidos, objetivos de
cobertura que se plantea el Plan de
Atencion a los Enfermos de Alzhei-
mer y ofras Demencias para el

periodo 1999-2005 por parte del
Plan Gerontologo Estatal. La esti-
macion de tal coste a pesetas de
hoy se refleja en la Tabla 8.

~ Alcanzar este objetivo a lo largo
del perfodo 2000-2005 tiene el
coste que se estima en la Tabla 9.

Tabla 9
APLICACION DEL DESARROLLO DE LOS OBJETIVOS DE EXTENSION DE LOS SERVICIOS
COMUNITARIOS ¥ RESIDENCIALES PArA E4

Ao Aplicacién %
Servicio ayuda a domicilio:
2000 25
2001 45
2002 60
2003 75
2004 90
2005 100
Centros de dia:
2000 25
2001 45
2002 60
2003 75
2004 90
2005 100
Residencias asistidas:
2000 25
2001 45
2002 60
2003 1 75
2004 90
2005 100

N.° usuarios Coste (millones)
12.319 9.461
22.175 17.030
29.567 22707
36.958 28.383
44350 34.061
49278 37.845
7.330 7.036
13.194 12.660
17.5392 16.888
21.990 21.110
26.388 25.332
29.320 28.147
5.066 10.942
9.120 19.699
12,159 26.263
'15.199 32.830
18.23¢% 39.396
20.266 43774

EL IMPACTO SOCIOECONOMICO DE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

La financiacién de este plan de
cobertura entendemos que ha de
hacerse en base a los Presupuestos
Generales del Estado. El coste efec-
tivo del mismo supone descontar
las aportaciones de los usuarios, que
son los gastos, por ejemplo, de ali-
mentacion vy alojamiento gue no for-
man parte del coste de la depen-
dencia, con lo que tendriamos el
coste diferencial. A este coste hay
que descontar aquellos ahorros o
ingresos de la Administracién publi-
ca como consecuencia de la aplica-
cién del programa v cuyos resulta-
dos se estiman en la Tabla 10.

La estimacion del coste neto se
basa en los siguientes supuestos:
a) se estima gue del empleo gene-
rado (Tabla 9) el 35% son parados
deduciéndose las percepciones por
desempleo (600.000 pesetas anua-
les); b) el 30% de un sueldo bruto
medio de 2.450.000 pesetas como
cuotas de la Seguridad Social; ¢) se
estima un 7% del IVA como por-

Tabla 10
COSTE NETO DE LA APLICACION
DEL PROGRAMA DE SERVICIOS SOCIALES
PARA EA (millones de pesetas)

- Coste Coste Coste
Afio total |diferencial| neto?

2000 27.439 19.477 9.810
2001 49395 | 35.063 17.842
2002 65.858 | 46.749 23.788
2003 §2.323 | 58437 29.735
2004 98.789 | 70.125 35.684
2005 169.766 | 77.917 39.649

' Las aportaciones de los usuarios se estiman en el ;0% dsl
precio por hora del SAD, el 37,5% del precie mensual del
centre de dia y el 46% del precic mensual de una residencia
asistida. ’

Tabla 11
CREACION DE EMPLEG DIRECTO
EN SERVICIOS SOCIALES
Afo N.° de empleados
2000 7.440
2001 13.394
2002 17.857
2003 22.320
2004 26.785
2003 29.761

centaje medio sobre el coste total
del programa; d) cuota del 35%
sobre un margen de beneficios del
10% sobre el total del programa de
gasto.

La aplicacidon del programa de
servicios supone generar empleo.
Adoptando como criterios los
siguientes: un empleo por cada
cinco usuarios de ayuda a domici-
lio, un empleo por cada tres usua-
rios de centros de dia y un empleo
por cada dos usuarios de residen-
cias asistidas, el resultado final es
que la contribucidn a la generacion
de empleo directo serfa la que se
estima en la Tabla 11,

CONCLUSIONES Y RETOS

Las enfermedades mentales en
las personas mavyores, y de manera
particular el Alzheimer, constituyen
uno de los hechas més relevan-
tes de la dependencia. Su impacto
actual y el crecimiento de las tasas
de prevalencia en el futuro inme-
diato nos indican que éstas consti-
tuirdn une de los mayores retos para
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las politicas publicas de la protec-
cién social.

En este trabajo se han desta-
cado los factores que definen ia
importancia de la dependencia: la
poblacion dependiente, la actual
cobertura protectora, la intensidad
de la misma, la diversidad de mode-
los de cuidados (entre ellos, el papel
predominante de los cuidados infor-
males) y el coste. Se ha enfatizado
de manera especifica cdmo hay que
tomar en consideraciéon la carga de
cuidados de las familias en la eva-
luacion del coste total de la demen-
cia, ya que ésta constituye casi ei
80% del fotal. Los escasos estudios
existentes asi lo confirman y serd
necesario en el futuro ampiar y refi-
nar los anélisis de coste integrai de
la dependencia.

Por otra parte, el trabajo ha tra-
tado de poner de manifiesto que la
dependencia es un problema social
que ya forma parte de la agenda
politica y que constituye un reto
para los sistemas de proteccion
social, cuyo perfeccionamiento ven-
drd por la universalizacién de la
atencién sociosanitaria. En este
supuesto, ya realidad en algunos
paises de la UE, el papel de la fami-
lia no desaparecerd; por el contra-
rio, se ve reforzado en la medida
en gue se reconozcan y compen-
sen los costes de oportunidad que
supone la carga de cuidados para
las mujeres cuidadoras, que son el
colectivo que soporta el cuidado de
los dependientes. La incorporacion
de la mujer al mercado de trabajo

y los cambios en el tamafio y fun-
ciones de la familia hacen nece-
saria una cobertura ptblica de
la necesidad de la dependencia
en la gue el colectivo de enfermos
de Alzheimer tiene un peso muy
importante.
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Aspectos Legqles y
Consideraciones Eticas Basicas
Relacionadas con las Personas

Mayores que padecen
Enfermedad de Alzheimery
Trastornos Afines

Antonio Martinez Maroto

INTRODUCCION

Antes de empezar a escribir sobre
temas juridicos y enfermedad de
Alzheimer es preciso resaltar, como
nota importante y primordial, que
por otro lado afecta a la mayor parte
de las personas mavyores con algtn
tipo de demencdia, que las personas
enfermas de Alzheimer pueden ser
objeto de un fuerte desamparo juri-
dico, con relativa facilidad y fre-
cuencia. Ello independientemente
de los problemas que acarrea la
dependencia o los simples proble-
mas de la vejez, tales como-la sole-
dad, la baja economia personal, o

las dificultades para las refaciones
sociales entre otros.

Es necesario poner de manifies-
to que la vida de la persona mayor
dependiente supone en muchos
casos pérdida de libertad vy restric-
cidn de derechos. Esta pérdida de
libertad hace que afloren determi-
nadas situaciones juridicas que con-
viene, especialmente, tener en
cuenta por diversas razones. Entre
jos muchos problemas que van a
tener las personas mayores, enfer-
mas de Alzheimer, ocupan un lugar
destacado los problemas de tipo
juridico, sobre los que hay que tener
conocimientos concretos.
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Asl pues se destacan algunos
aspectos de tipo legal y ético, que
en relacién con la persona, los bie-
nes vy los derechos y libertades de [a
persona mavyor enferma de Alzhei-
mer, atendida en su casa o interna-
da en un centro residencial, convie-
ne tener en cuenta. Bien es verdad
que no es conveniente agotar cuan-
titativamente toda la casuistica posi-
ble, ni profundizar cualitativamente,
dando opiniones encontradas, juris-
prudencia al respecto o posiciones
doctrinales especializadas. Antes, al
contrario, se trata de sefialar lo més
notorio e importante y asimilario de
la manera més adecuada por los pro-
fesionales de los Servicios Sociales
y por.los propios cuidadores, que en
la mayoria de los casos no son espe-
cialistas del mundo del Derecho.

Las cuestiones tratadas aqui tie-
nen incidencia no sélo en institu-
ciones residenciales para personas
mayores, sino en los propios domi-
cilios, viviendo solos o acompafia-
dos. Hay muchas situaciones en las
que estas personas pueden verse
inmersas como ciudadanos caren-
tes de autogobiemno, presuntos inca-
paces, expuestos en la mayor parte
de las veces a graves desprotec-
ciones juridicas.

Recientemente se han desarro-
llado diversos proyectos legislativos
que, sin llegar a ser aprobados, todos
ellos han tenido muy en cuenta la
necesidad de mejorar la proteccion
juridica de este colectivo de perso-
nas mayores con algin tipo de
demencia. En todos ellos ha sido

una constante la mayor parte de los
temas que aqui vamos a tratar. Esto
pone de relieve la importancia de
tener muy en cuenta los temas jurf-
dicos, para que partiendo de un
conocimiento més amplio de los
mismos podamos erigimos en por-
tavoces de la defensa de muchas
personas que por desgracia no van
a poder defenderse por mi mismas
y pueden estar expuestas a abusos
y descontroles manifiestos y reite-
rados.

INCAPACITACION Y TUTELA

Incapacitacion.
Concepto y extensién

El Codigo Civil con la reforma de
24 de Octubre de 1983 adquiere
una mayor independencia en cuen-
to al tema de la incapacitacion y
tiene una conceptualizacion més
actual, todo eflo mas acorde con los
nuevos tiempos vy la sensibilidad
social reinante que hace que los
temas relacionados con los dere-
chos humanos en general y con la
dignidad de la persona en particu-
lar tengan una especial preponde-
rancia. As{ se determinan clara-
mente las causas de incapacitacion,
no pudiendo aducir ninguna distin-
ta a las sefialadas en el Cadigo Civil,
incluye la posibilidad, segtn las cir-
cunstancias personales, de que [a
declaracién de incapacidad sean
gradual, aunque bien es verdad que
dicha posibilidad no es tenida en
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cuenta por la magistratura tan fre-
cuentermente como serla necesario
hacerlo. Y por Gltimo, como nota
fundamental, se introduce la posi-
bilidad de revisién, dado que las
causas de la declaracion de inca-
pacitacion pueden variar, aungue
bien es verdad que en las personas
con enfermedad de Alzheimer esta
posibilidad de variacién para bien,
hoy por hoy, es poco frecuente.

La capacidad de autogobierno es
lo que determina {a incapacitacién,
segun el Coédigo Civil. Quien no
tiene capacidad para gobernarse a
s mismo serfa susceptible de inca-
pacitacion. La enfermedad o defi-
ciencia persistente de cardcter fisi-
co o psiquico, segln el articulo 200,
debe ser la causa necesaria que
provoque la falta de autogobierno.

Sefiala también el Cadigo Civil
que sdlo es incapaz quien haya sido
declarado por sentencia judicial y
de acuerdo a las causas que espe-
cificamente se determinan. Por lo
tanto en quien no concurra este
requisito de sentencia judicial, serd
persona capaz y en el peor de los
casos podemos hablar de presun-
to incapaz. Tiene que quedar muy
claro que el estatuto del incapaz en
bien diferente del estatuto del pre-
sunto incapaz y la realizacidon de
actos juridicos por uno u otro tie-
nen un tratamiento muy diferente.
De ahf la suma importandia de inter-
poner demanda de incapacitacion
siempre que sea necesario, ya gue
en definitiva lo que estarnos hacien-
do es proteger a la persona enfer-

ma de Alzheimer y de paso quizas
también a sus cuidadores.

L.a incapacidad supone un nuevo
estado civil: el de incapacitado, y
debe asi quedar reflejado en el
Registro Civil.

Es muy importante tener en
cuenta estas cuestiones ya que exis-
ten muchas situaciones facticas de
presunta incapacidad que debemos
diferenciar claramente a efectos civi-
les. La capacidad se presume siem-
pre. Toda intervencion en disposi-
ciones de voluntad de una persena
mayor, con algtin tipo de demen-
ca, presunto incapaz, son anulables.

Cuando advirtamos la dmposi-
bilidad de autogobierno» hay pre-
ceptivamente que promover un
expediente de incapacitacion. Esto
sera la mejor defensa para la pro-
pia persona y sobre todo contra ter-
ceros. Por lo que respecta a la
extension de la sentencia de inca-
pacitacion debe quedar claro que
existen dos planos referenciales
completamente diferenciados: el
plano personal, en el que el juez
debe velar por la méxima protec-
cion del incapaz vy el plano econs-
mico o patrimonial en el que el juez
debe medir el alcance de la sen-
tencia con precisién, privando al
incapaz de aquellas actividades en
las que no pueda desenvolverse y
conservando las que realiza acerta-
damente. De todos modos la sal-
vaguarda del patrimonio del inca-
paz es objetivo prioritario que debe
tenerse en cuenta en toda senten-
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cia. Bl juez debe velar especialmente
por esta cuestion.

Conviene también hacer alguna
precision respecto a las causas de
incapacitacion que acertadamente
recoge el notario Lefia Ferndndez en
su libro «El notario y la proteccién
del discapacitado» Se basa para ello
en una sentencia del Tribunal Supre-
mo de 19 de febrero de 1996. Dice
que el cardcter persistente de las
deficiencias o enfermedades tiene
que considerarse en relacién con e
tiempo venidero, no con el tiempo
pasado. Asi la sentencia de incapa-
citacién no puede tener nunca carac-
ter retroactivo, ni invalidar por sf
misma actos jurldicos realizados en
tiempo anterior por el entonces pre-
sunto incapaz. Sobre la enfermedad
fisica o psiquica que motiva la impo-
sibilidad de autogobierno advierte
esta sentencia que tiene que ser de
naturaleza grave, de tal modo que
imposibilite tanto en el aspecto per-
sonal como en el patrimenial y por
Gltimo que las pruebas de incapa-
citacién han de ser directas, con-
cluyentes y rotundas y han de ser
apreciadas dentro de los cauces pro-
cesales legalmente arbitrados y con
observancia de las garantfas consti-
tucionales.

Por ultimo unas minimas refle-
xiones de tipo procedimental que
pueden resultar muy aclaratorias y
practicas y que trataré de resumir
del siguiente modo: para incapaci-
far a un presunto incapaz se trami-
ta una demanda mediante un pro-
cedimiento declarativo de caracter

contradictorio ante el juzgado de pri-
mera instancia competente que nor-
malmente es el del domicilio del
presunto incapaz. Los que instan la
declaracién de incapacidad son los
dernandantes, gue normalmente en
los supuestos a los que nos referi-
mos en este documento son los
famifiares del enfermo de Alzheimer,
necesitando para ello designacion
de abogado y procurador (art. 202
CO). La defensa del presunto inca-
paz cotresponde entonces al Minis-
terio fiscal, va que hemos indicado
que se trata de un juicio contradic-
torio. Puede resultar, no cbstante lo
anterior, que sea el Ministerio Fiscal,
quien a instancia de parte o de ofi-
cio promueva la incapacitacion, y en
este caso serfa la parte demandan-
te, designando el juez la persona
adecuada que va a defender al pre-
sunto incapaz (arts. 203, 204 CQO).
El juez necesariamente debe pro-
ceder a las siguientes tres tareas: ofr
a los familiares mds préximos, dis-
poner del dictamen de un facultati-
vo y hacer un examen detenido del
presunto incapaz, todo ello con inde-
pendencia de las pruebas que nece-
site pedir el juez y de todas aque-
llas gue se hayan aportado con la
demanda. El juicio termina con una
sentencia en donde se determina la
incapacitacion y su extension y alcan-
ce 0 en donde se dictamina que no
hay motivo suficiente para esta
declaracion.

Actualmente el juicio declarativo
de incapacitacion y el de jurisdic-
cién voluntaria de designacion de
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tutor o curader van unidos el uno
al otro, consiguiendo con ello una
mayor rapidez en la resolucién defi-
nitiva de los problemas legales.
Hasta hace muy poco tiempo se tra-
taba de dos juicios diferentes, con
las necesarias pérdidas de tiempo.

Es importante dejar claro qué
sucede con los actos realizados por
el presunto incapaz, enfermo de
Alzheimer, anteriores a su declara-
cion de incapacidad. Como la capa-
cidad de obrar se presume siem-
pre, en principio seran actos vélidos
y la sentencia de incapacitacién que
se dicte después al no tener efec-
to retroactive no va a poder invali-
dar, ni siquiera hacer anulables
dichos actos. Asf pues, para dejar-
los sin efectos hay que recurrir a la
necesaria demostracion de falta de
capacidad, en aquel momento y
para aquel acto, y por ahi proceder
a su declaracion de nulidad, pero
todo ello al margen de la sentencia
de incapacitacion.

Quizas el problema de mayor
calado gue se suele presentar en
este tema es la necesaria presenta-
cién de la demanda de incapacita-
cién por la propia familia, que suele
ser lo més habitual. La demanda no
deja de ser una denuncia contra
alguien de tu propia familia, que se
formula dentro del propio seno fami-
liar. Esto se vive asi con relativa fre-
cuencia y resta opciones a la propia
familia que no entiende bien los
sinuosos caminos del procedimien-
to civil, ni mucho menos llega a
comprender que para hacer un bien

a un familiar directo tenga que pasar
por esos trances judiciales. No obs-
tante entiendo que una adecuada
explicacién puede dejar zanjado este
terna y resultar menos penoso para
el familiar.

Tutela y curatela.
Conceptos Generales

La autoridad judicial debe pro-
ceder a la constitucion de la tutela
con la maxima celeridad posible
toda vez que se ha culminada el
procedimiento de incapacitacion
con sentencia positiva. Asi el articu-
lo 228 del Cédigo Civil sefiala al
juez competente, que es el de pri-
mera instancia del domicilio habi-
tual del incapaz, como promotor, a
través del procedimiento de juris-
diccién voluntaria, de la constitucion
de la tutela y también al Ministerio
Fiscal a pedirta si tuviere conoci-
miento de que existe alguien caren-
te de esta proteccion, cuando pro-
cederia que estuviera sometido a
tutela.

A nivel practico debe pedir la
constitucién de la tutela el familiar
o familiares més directos bajo cuya
custodia se encuentre ia persona
enferma de Alzheimer y con otro
tipo de demencia grave, a falta de
estos familiares corresponde a aquel
o aquellos que cuidan y velan por
los intereses del incapaz y después
al director de la institucidn en la que
pudiera estar interna dicha perso-
na, o al Ministerio Fiscal si conoce
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la situacion o a los funcionarios o
profesionales que por su relacion
con el incapaz conozcan de dicha
necesidad.

Hay que sefialar que la institu-
cion tutelar ha tenido siempre una
gran importancia, pero ha pasado
por diversas formas de entendi-
miento. En la dltima reforma del
Codigo se le ha atribuido una carac-
teristica singular: el paso del control
tutelar al 6rgano judicial. Gueda en
desuso la tutela familiar més acor-
de con anteriores modelos socio-
l6gicos. La tutela vuelve al sisterna
mas clasico, de estilo romano, en
donde necesariamente hay que
hablar de una tutela de autoridad
que atribuye al juez los controles de
direccion, fiscalizacion y supervision.
Y por otro lado admite un sistema
plural de guarda en general y asi
junto a la tutela, se habla también
de la curatela, del defensor judicial
y se vuelve a regular la guarda de
hecho.

Asi pues, las figuras tutelares
generales son:

— Ei tutor.

El curador.

El defensor judicial.

El guardador de hecho.

t

i

i

Segln el articulo 215 del Cédi-
go Civil el tutor es aquel que cuida
y protege de la persona y los bie-
nes, o solamente de la persona o
de ios bienes del incapaz. Repre-
senta al incapaz en todo tipo de
actos salvo que la sentencia haya

establecido alguna limitacidn y exis-
tan actos que puede realizar por sf
MisMo.

El tutor es normalmente una per-
sona fisica, pero no hay inconve-
niente en que puedan ser dos o
mas vy sobre todo en que pueda ser
una persona juridica. Actualmente
existen las Fundaciones Tutelares
en casi todas las Comunidades
Autdnomas que cumplen con este
cometido en muchas ocasiones y
con gran eficacia.

La tutela es la conclusion logica
del proceso de incapacitacién. Supo-
ne la designaciéon de un protector
que defienda los intereses perso-
nales y patrimoniales de las perso-
nas que no pueden gobernarse por
sl mismas.

Para finalizar esta primera parte
conviene hacer hincapié en la con-
sideracion fundamental de que la
tutela tiene en la Ultima reforma del
Cédigo Civil un caracter estricta-
mente judicial, cambiando el siste-
ma familiar que habla imperado
durante muchisimo tiempo. Esto
en opinion de alguno trae mayor
seguridad juridica a la institucion,
aunque para otros pierde frescura,
agilidad y ciertas dosis de humani-
zacién y sobre todo rompe el sis-
tema mas natural de cuidado, ya
que es difcil, seglin dicen los de-
fensores de esta corriente, que el
juez vaya a hacer més por el inca-
paz que la propia familia, que es la
unidad de proteccién y cuidado
prioritaria y primordial.
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El Codigo Civil establece cdmo
se nombra tutor, quienes no estan
en posibilidad legal de ser tutor,
cémo debe ser su actuacién, como
se ejercita la tutela, las responsa-
bilidades, la inhabilitacion, la extin-
cion de la tutela etc. pero entien-
do que todo ello sobrepasa con
creces los objetivos de este capi-
tulo y una remision a cualquier tra-
tado de derecho civil puede ampliar
suficientemente los temas enu-
merados.

Baste recordar, por Ultimo, tenien-
do en cuenta la aplicacién préctica
que esta cuestion puede tener, que
el articulo 271 establece una serie
de supuestos que el tutor no puede
realizar por st mismo en represen-
tacion de su pupilo. Son actos de
gran importancia para los cuales
necesita siempre [a autorizacién judi-
cial. A modo de ejemplo podemos
decir que necesita esta autorizacidon
para internar a su pupilo en una ins-
titucién asf como para enajenar bie-
nes inmuebles entre otras muchas
cuestiones que alcanzan hasta diez
en la enumeracion que hace el
articulo anteriormente sefialado.

Con respecto a la curatela hay
que decir que es una institucion
complementaria de la tutela que
proporciona a los no plenamente
capaces de obrar, el cuidado y aten-
cién de ofra persona para un nime-
ro determinado de actos. El cura-
dor deberd prestar asistencia en
aquellos casos que especificamen-
te se determinen en la sentencia.
La curatela de los incapacitados
tiene por objeto la asistencia del

curador para aquellos actos que
expresamente imponga la senten-
cia que la haya establecido, y si no
se hubieran especificado dichos
actos en la sentencia, seglin nos
dice Diez-Picazo y Gullon, se enten-
derd que se extienden a los mis-
mos en que los tutores necesitan
la autorizacién judicial, lo cual se
desprende también del articulado
del Cadigo Civil. De aqui que deba-
mos decir que no son muchos los
actos en los que necesitan interve-
nir los curadores. Los actos realiza-
dos sin la intervencion del curador,
cuando dicha intervencion sea
necesaria, son anulables. Asf pues
en principio producen efectos hasta
que se invaliden. Todas las normas
apiicables a los tutores son de apli-
cacién a los curadores, en relacion
con el nombramiento, excusa,
remocion o inhabilitacion por citar
solamente algunas de ellas,

Debe quedar claro que la insti-
tucion del curador estd pensada para
estados carenciales de lucidez men-
tal en grado leve. Es una figura que
se emplea con mucha mayor fre-
cuencia en los casos de incapacita-
cidn en personas con algln tipo de
discapacidad psiquica, especial-
mente todas aquellas que producen
algtin grado de oligofrenia y asimis-
mo en las enfermedades mentales
que tienen procesos especiales de
crisis y momentos de relativa nor-
malidad. Va a ser mucho menos
aplicable a las personas con enfer-
medad de Alzheimer o algin otro
tipo de demencia, salvo en los pri-
meros estadios de la enfermedad.
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La tutela institucional

Sucede con relativa frecuencia
que si la persona mayor, enferma
de Alzheimer o con algiin tipo de
demencia se encuentra en un cen-
tro asistencial o de recuperacion de
personas mayores, el juez suele, o
mejor sclia, nombrar tuter al Direc-
tor del centro asistencial o de recu-
peracion de Mayores.

No parece esta una buena practi-
ca y deberia hacerse solo en casos
muy restrictivos porque, entre otras
razones, actualmente se estd exi-
giendo un riguroso control en rela-
cién con los actos del tutelado, v pue-
den los directores incurrir en graves
responsabilidades, no por mala fe,
sino por dejacion de funciones, ante
la imposibilidad de prestar una ade-
cuada atencion. La infraestructura de
la que dispone un director no est4
preparada para la salvaguarda de
estos derechos. Se critica duramen-
te este tipo de decisiones judiciales
dado que frecuentemente el ndme-
ro de tutelados va aumentando v las
posibilidades reales del ejercicio de
las obligaciones que la tutela conlle-
va son minimas, por falta de medios,
légicamente. Parece més oportuno
articular la tutela en tomo a otras per-
sonas, induso personas juridicas, tales
como las fundaciones tutelares.

Las fundaciones tutelares, depen-
dientes de Comunidades Auténo-
mas o de organizaciones no guber-
namentales empiezan a estar méas
al alcance de la mayor parte de
familias y sobre todo es un recurso

mas facil para los jueces. No obs-
tante conviene saber que esta posi-
bilidad existe y estd regulada en e
propio Cédigo Civil.

La Guarda de hecho

La Guarda de hecho, que ante-
riormente habfa sido conocida como
«utela de hecho» flegd al Codigo Civil
de la mano de la reforma de [983.
La Guarda de hecho no deja de ser
el reconocimiento legal de una situa-
cion factica, que en cuanto es reco-
nocida deja de ser «de hecho» para
convertirse en «de derechos. Por lo
tanto estamos ante una regulacion
legal de una situacion factica que en
otras ocasicnes no ha estado en el
texto de los cédigos.

Se define, la guarda de hecho,
como una tutela «sui generis», de
caracter provisional, que tiene por
objeto proteger los actos realizados
en beneficio del presunto incapaz.
Los actos realizados por el guardador
de hecho no pueden ser impugna-
dos, si benefician al presunto incapaz
seglin el articulo 304 del Cédigo Civil;
sin embargo el guardador es res-
ponsable de los dafios que haya
podido causarle por la mala gestion
patrimonial y estd sujeto al pago de
indemnizaciones. A sensu contrario,
también el guardador de hecho
puede resarcirse de los perjuicios que
haya tenido en el desempefio de su
actividad, cobrande una cantidad por
la gestion del patrimoenio del presunto
incapaz. Esto l6gicamente siempre

que se determine asf por el juez, una
vez conocida la situacion.

La precariedad de la situacion de
guardador de hecho hace que diff-
cilmente pueda el gardador, si cono-
ce la norma, ejercitar su trabajo con
eficacia.

Esta proteccién, obviamente de
hecho, a la persona mayor, presun-
to incapaz, enfermo de Alzheimer o
con algin otro tipo de demencia, se
procura con relativa frecuencia, por
io que es preciso tener las ideas dla-
ras respecto a responsabilidades
posibles y asumir que gran parte de
los objetivos finales de la institucion
(Guarda de hecho) tienden a la sim-
plificacién vy agilizacién de determi-
nadas actuaciones juridico-adminis-
trativas que interesan sobremanera
al mayor, presunto incapaz.

El conocimiento por parte del
juez de un supuesto de Guarda de
hecho hace que inmediatamente
el caso sea puesto en conocimien-
to del Ministerio Fiscal quien asume
desde ese momento y por impera-
tive legal la representacion y defen-
sa del presunto incapaz, aunque
existen autores que mantienen la
posibilidad de coexistencia de las
dos figuras protectoras simultanea-
mente (la guarda de hecho y la pro-
teccidn del ministerio fiscal).

Para finalizar hay que sefalar que
la regulacidn que el codigo civil hace
de esta figura puede ser considera-
da como acertada, pero es sobre
todo extremadamente parca, asi en
la préctica, el desconodimiento sobre
la guarda de hecho es muy grande

y esto no es bueno dado que esta
figura estd muy extendida y son
muchas las personas que se encuen-
tran sometidas por imperativo de la
propia realidad social a las decisio-
nes que el guardador quiera tomar
sobre ellas. A los meros efectos de
salvar la operatividad de la institucion
y siguiendo las directrices de la fis-
cal Bautista Torres, serfa sumamen-
te Interesante que existiera una coor-
dinacién y colaboracion muy estrecha
entre todos los sectores implicados,
todos los profesionales juridicos, los
de las dreas asistenciales, y el per-
sonal sanitario implicado también en
muchas ocasiones y iégicamente sin
olvidar a las families. Y todo ello por-
que se entiende que esta institucion
en sf estd y ha estado muy extendi-
da y puede en infinidad de casos ser
la solucidn més acertada para la pro-
teccion de este tipo de personas
enfermas de Alzheimer o de otro tipo
de demencias.

EL INTERNAMIENTO
INVOLUNTARIO EN UN CENTRO*

Importancia de diferenciar
el internamiento voluntario
del involuntario

La diferenciacion de un interna-
riento voluntario en un centro resi-
dencial de otro internamiento «no

(*) La entrada en vigor de la nueva Ley de Enjuidia-
miento Chil ha dejado sin efecios el articulo 211
del Cddigo Civil, supligndole por el 763 de aqueé-
lla. El presente capitulo recoge en su texto este
hecho y aunque ambaos articulos tienen conte-
nidos similares puede existir alguna impresian
que debe ser tenida en cuenta.
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voluntarior, hecho contra la opinidn
de la persona o simplemente e
internamiento de una persona, enfer-
ma de Alzheimer, que no puede for-
mutlar un consentimiento valido por-
que no tiene capacidad para hacerlo
es un tema de gran importandia, que
debe quedar clare para no incurrir
en ningln tipo de responsabilidades
cviles o penales.

Son dos los derechos funda-
mentales en juego recogidos por
nuestra Constitucién de 1978, El
derecho a la vida, integridad fisica
y moral recogido en el articulo 15,
y el derecho a la libertad del articu-
lo 17. Cualquier persona, ante la
eventualidad, incluso, de lesionar
su salud o integridad, puede dedi-
dir ingresar en un centro de aten-
cion geridtrica, o de atencién espe-
cializada, donde evidentemente se
supone que este fundamental bien
va a estar salvaguardado.

La salvaguarda de ese derecho
fundamental a proteger la vida v la
salud no puede bajo ningtin con-
cepto conculcar otro, no menos
importante, el derecho a la libertad
de elegir el lugar y modo de vida
que cada uno quiera, de acuerdo a
sus posibilidades Asf los familiares
no pueden con el pretexto de
defender una mejor calidad de vida
de alguien de su familia ingresarle
una residencia sin autorizacion
expresa de la persona que vaya a
ser ingresada o sin autorizacién del
juez sin esa persona no puede dar
su consentimiento.

El requisito de la voluntariedad
debe estar presente en todo intermna-

miento. Y esto lo deben tener muy
en cuenta los directores de los Cen-
tros Residenciales. Para un director de

un centro residencial el conocimien-
to v la puesta en practica del articulo
211 del Cadigo Civil (ya derogado,
actual 763 de la Ley de Enjuicia-
miento Civil) es de las cosas mas
importantes que puede hacer. La ca-
rencia de este requisito hace que este-
mos ante un ingreso involuntario.

El asimisme involuntario aquel
que es expresado como tal por una
persona que estd en condiciones
de decidirlo adecuadamente. Suce-
de con este tipo de internamiento
que estarlamos ante una situacién
delictiva, tipificada en el Cédigo
Penal y que se aleja bastante del
articulo 211 del Codigo Civil (ya de-
rogado, actual 763 de la LEC) que
estamos analizando aqui,

Es también involuntario el realiza-
do por persona a la que, aparente-
mente, no suponemos capacidad
suficiente de autogobiemo. Asf pues,
el articulo 211 del Codigo Civil (va
dercgado, actual 763 de [a LLEC) se
va a referir siempre a los supuestos
que sefialamos en ef Gltimo supues-
to de este parrafo, con independen-
cla de que los otros supuestos tam-
bién deben ser tenidos en cuenta.

Con anterioridad a la modificacion
del Cédigo civil en 1983 este tema
se venia regulando por los decretos
de 3 de julio de 1931 y 27 de mayo
de 1932. La principal caracteristica
de esta legislacion estaba en que el
control del internamiento, casi siem-
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pre referido a enfermos mentales
mas que a otros supuestos, venia
atribuido al Gobemador civil de la
provincia. Loégicamente las criticas
fueron siempre duras a este legisla-
cién y la propia Constitucién de 1978
tuvo que cambiar esta cuestion que
fue regulada con mayor profundidad
en laley 13/1983 de 24 de octubre
en donde el control de estos inter-
namientos es judicial.

Para cerrar el tema de la diferen-
ciacién entre los intemamientos invo-
luntarios v los voluntarios habrfa que
poner de manifiestos la siguiente
cuestién: son muchos los que opi-
nan que en los intemamientos volun-
farios, por el solo hecho de serlo estan
excluidos de la intervencion judicial y
asi debe ser en principio, pero fren-
te a esta postura mayoritaria, por
supuesto, existe la de aquellos gue
piensan que el juez debe supervisar
todo tipo de internamiento, incluso
los voluntarios, a efectos de com-
probar la regularidad de los mismos
y la inexistencia de vicios mas o
menos aparentes en las manifesta-
ciones de voluntarios de consentt-
miento en cdlerto tipo de personas.

El internamiento involuntario:
ordinario y urgente

Internar a una persona enferma
de Alzheimer o con cualquier otro
tipo de demencia, persona a la que
no suponemos capacidad de auto-
gobierno requerird, légicamente,
autorizacion judicial.

Seria logico que existiera previa-
menie un proceso de incapacita-
cién, salvo que razones de urgen-
cia hiciesen necesaria la adopcidn
de esta medida en cuyo caso esta-
remos ante un intemamiento urgen-
te. Se denominard ordinario al pri-
mero (art. 211 del Codigo Cuvil [ya
derogado, actual 763 de la LE.C]).
El internamiento urgente exige su
puesta en conocimiento del juez
antes de transcurridas 24 horas.

La mayor parte de ios interna-
mientos involuntarios se van a for-
malizar directamente sin esperar el
proceso de incapacitacion y el
nombramiento de tutor o curador.
Debe, por tanto, el director del cen-
tro poner el hecho en conoci-
miento del juez en el plazo pre-
ceptive, cuanto antes, y siempre
con anterioridad a 24 horas. Todo
ello siempre que no acompafien
al internamiento hechos ostensi-
bles y manifiestos de no acepta-
cién del mismo, en cuyo caso no
es recomendable el ingreso o en
todo caso deberfa hacerse condi-
cionado a la visita del juez, al cual
procederfa hacerle una notificacion
especifica, manifestando las dudas
sobre la legalidad del ingreso. Por
otro lado los internamientes de
urgencia estan reservados mayori-
tariamente a los establecimientos
psicogeriatricos. En dichos ingre-
sos, directamente ordenados por
el facultative médico, debe poner-
se especial cuidado ya que de los
mismos, pueden derivarse res-
ponsabilidades civiles y penales, si
no se hacen de forma legal.
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Conviene dejar claro también
que el juez puede en los interna-
mientos ordinarios no urgentes
autorizar el intemamiento del pre-
sunto incapaz por las razones que
él estime pertinentes sin proceder
necesarlamente a la incapacitacion,

En los internamientos urgentes
el criterio, como no podria ser de
otro modo es esencialmente médi-
co. Este profesional es el que debe
medir la urgencia del mismo.

Es importante resefiar que entre
las personas con enfermedad de
Alhzeimer la mayor parte de los
Interamientos en centros de aten-
cion a personas con patologia Alh-
zeimer u ofro tipo de demencias se
va a producir con aplicacién del
articulo 211 del Cédigo Civil (ya
derogado, actual 763 de la L.LE.C.)
porque la mayor parte no va a estar
«en condiciones de decidirlo por si»
como dice textualmente este artlcu-
lo y por lo tanto son internamien-
tos de presuntos incapaces.

Otras cuestiones a las que nece-
sariamente tenemos que hacer
alguna mencién son las siguientes:

Se insiste en que el articulo 217
del Cédigo Civil (va derogado, actual
763 de la LE.C)) es de aplicacién a
los internamientos no voluntarios.
Para nada se habla de la oportunidad
de un determinado centro elegido
libremente por una persona en con-
diciones de decidirlo por sf misma.

Suele ser un hecho frecuente en
los centros residenciales, que una
persona mayor ingrese voluntaria-
mente y como consecuencia de

verse involucrado en un proceso
evolutivo de cualquier tipo de pato-
logia que deviene en demencia y
llega un determinado momento en
que no actlia con plena capacidad,
En estos supuestos se exige igual-
mente la puesta del hecho en cono-
cimiento del juzgado, como si de
un ingreso involuntario se tratase
para que el juez decida qué con-
viene mas a la persona ingresada
en el centro.

También es cuestion debatida s
el que realmente ingresa a la per-
sona presunta incapaz en un cen-
ro es el juez o el médico. La opi-
nidon mas generalizada parece
inclinarse por la idea de que quien
realmente ingresa es el juez. i
médico se limita a dar un certifica-
do de cédmo se encuentra el enfer-
mo y ordena su ingreso siempre
con la condicién de que sea el juez
el que tiene la dltima palabra.

Cuestion diferente es quien dec-
de la salida del centro, que es el
médico y ello por una razén obvia
de salvaguarda de derechos. Aquf
lo gue se trata de proteger es el
bien fundamental de la fibertad de
cualquier ciudadano y ningtn juez
va a ordenar contra la opinién de
un médico que dice que el enfer-
mo estd bien, la continuidad del
mismo en régimen cerrado.

No obstante, y con indepen-
dencia de que deba conocerse la
legalidad de estos hechos, es poco
frecuente que en centros residen-
ciales de mayores o en centros de
atencién de enfermos de Alzheimer
se produzcan aftas médicas que
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obliguen a abandonar el centro. Esta
cuestion tiene una aplicacién més
usual en centros hospitalarios de
salud mental, que es en quien pen-
saba el legislador prioritariamente
al aprobar la norma.

En cuanto al procedimiento civil
para llevar a cabo todo lo que se
deriva del internamiento involunta-
rio conviene tener claro que la com-
petencia en la resolucidén de estos
expedientes la tienen los juzgados
espaficles para todos los que resi-
dan en territorio espafiol, y concre-
tamente el juez de primera instan-
cia del domicilio del presunto
incapaz, salvo que ya esté ingresa-
do en cuyo caso la competencia es
del juez del lugar donde ha tenido
lugar el internamiento. Si el caso
fuera urgente la competencia la
tiene el juzgado de instruccion de
guardia que resolverd las medidas
provisionales oportunas y lo pasa-
r4 después al de primera instancia.

Tenemos que resaltar que exis-
ten juzgados especiales gue atien-
den procedimentalmente todo lo
relacionado con estos casos.

Por otro lado no parece muy l6gi-
co que sea el juzgado del domici-
lio del interesado el que tenga la
competencia territorial a pesar de
que alguna parte de la doctrina asl
lo crea. £s més acertado pensar que
sea competente el juzgado del lugar
donde esté el Centro, supuesto que
asi se podré hacer un seguimiento
mejor de los incidentes que pue-
dan surgir. S

Deberfa tratar el Cédigo en pro-
fundidad la posibilidad de oponerse
al internamiento, la situacién juridica
del patrimoenio del intemo vy sus dere-
chos personales y el control de los
fratamientos, entre otros temas. L.a
reforma que se ha llevado a cabo con
motivo de la Ley Organica 1/1996,
de 15 de enero, de proteccion juri-
dica del menor, no ha aportado nada
a la darificacién de los temas enun-
ciados, antes al contrario, ha afadi-
do muchas dudas sobre la aplicacion
del mismo a los temas referenciados,
aungue la mayor parte de la judica-
tura opina que evidentemente sigue
siendo de aplicacion el articulo 211
(ya derogado, actual 763 de la LEC)
a los internamientos involuntarios en
todo tipe de centros en los que la
libertad en general tenga algdn tipo
de limitaciones.

Sefialar la enorme importancia
que este tema tiene para los direc-
tores de Centros Residenciales de
mayores resulta obvio después de
todo lo dicho. Es, asimismo, impres-
cindible reconocer que la situacion
actual regulada en el Codigo Civil
a partir de la reforma de la Ley

13/1983, es, logicamente, mucho
mejor que lo que existia anterior-
mente, pero también es justo poner
de relieve que la regulacién de los
internamientos involuntarios que
hace el Cédigo Civil en el articulo
211 (ya derogado, actual 763 de la
L.E.C) es cuando menos insufi-
ciente, defectuosa y sacada de con-
texto, por lo que se estd pidiendo
insistentemente desde distintos
ambitos una regulacion mas acor-
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de con el contexto social en el que
Nos movemos.

Puede a veces resultar parads-
jico ver como excelentes directivos
que dominan todas las variables
multidisciplinares, cometen fallos
lamentables en este tema, pudien-
do incurrir en responsabilidad civil
y penal, baste recordar los articu-
los 163 y 167 del Cédigo Penal
que califica el internamiento irre-
gular como internamiento ilegal,
con mayores responsabilidades si
es efectuado por un funcionario
publico.

EL DERECHO A LA INTIMIDAD
PERSONAL Y FAMILIAR
Y A LA PROPIA IMAGEN

El articulo 18 de la Constitucion
espafiola dice textualmente que «se
garantizaré el derecho al honor, a la
intimidad personal y familiar y a la
propia imagen». Estos tres derechos
fundamentales van a ser tratados
aqul, aunque el enunciado se cen-
tre maés en la cuestion de la intimi-
dad personal y en el derecho a dis-
poner de nuesira imagen libremente
y $in coacciones.

La Dedaracién Universal de Dere-
chos Humanos formulada por la
Asamblea General de Naciones Uni-
das el 10 de diciembre de 1948,
establece en su primer articulo que
«todos los seres humanos nacen
libres e iguales en dignidad y dere-
chos vy, dotados como estdn de
razén y conciencia, han de com-

portarse fraternalmente los unos con
los otrosy.

La proclamacion de la dignidad
de la persona y del mismo grado
de dignidad en todas las personas,
nos vale como presupuesto clave
para entender que no hay razén
posible de discriminacion en este
sentido. Por el mero hecho de ser
persona todos tenemos la cualidad
juridica de la personalidad y de ésta
se deriva expresamente la dignidad
personal. Ya vimos en su lugar que
la capacidad jurfdica no se pierde
nunca con independencia de cual
sea el estado de salud psiquica de
la persona. A su vez y de ahi se deri-
van una serie de derechos, de los
qgue la persona es unico titular, y
que se denominan derechos de la
personalidad. Dando un paso maés
en el contenido de este articulo pri-
MEero, se Nos exige un reconoci-
miento a la solidaridad, en tanto en
cuanto considera como algo propio
los atentados cometidos contra la
dignidad de cualquier otra persona;
s€ Nos exige un reconocimiento
mutuo y general entre todos los
seres humanos sobre los aspectos
positivos y negativos de la dignidad
o indignidad humana.

Por dltimo v siguiendo con esta
declaracion programatica, el articu-
lo 12 senala que nadie ser4 objeto
de injerencias arbitrarias en la pro-
pia vida privada, en su familia, en
su domicilio ¢ su correspondencia,
ni de ataques a su honra o reputa-
cion. Asf toda persona tiene dere-
cho a la proteccion de la ley contra

tales Injerencias o ataques. Se
defienden aqui el derecho subjeti-
vo a la intimidad y al honor y obli-
ga a los Estados a defenderlos de
los posibles, usando sus propias
palabras, ataques o injerencias.

En muy similares términos se
defienden estos derechos desde el
Pacto internacional de Derechos
Civiles y Politicos (1966) vy la Con-
vencién Europea para la salvaguar-
da de los derechos humanos y
libertades fundamentales (1950).

Dejando a un lado estas declara-
ciones universales, podemos afirmar
con la mayor parie de la doctrina
gue nunca come en los Ultimos cin-
cuenta afios 0 mas reclentemente,
se han argumentado tantas defen-
sas para proteger la intimidad per-
sonal, y a su vez tampoco nunca han
existido méas instrumentos de todo
fipo dispuestos a vuinerar estos dere-
chos personales. La vulneracion de
los derechos personales relativos a
la intimidad personat y familiar y a
la propia imagen es algo tan'fre—
cuente que llega a crear una cierta
alarma social. Asf, se ha llegado a
crear una especie de fortalezas,
seglin el profesor Serrano, destina-
da a defender o rechazar los ataques
a la propia esencia del ser humano.

Esencia que coincide la doctrina en
sefialar que tiene cuatro hitos fun-
damentales:

~— Derecho a lavida y a la inte-
gridad fisica.
- Derecho al honor.

~ Derecho a la intimidad per-
sonal y familiar.
- Derecho a la propia imagen.

La efectividad de la tutela juridi-
ca de estos derechos, sigue dicien-
do el profesor Serrano, se concreti-
za, para el primero de estos pilares
en e| Codigo Penal, y para los otros
tres en una serie de leyes sustanti-
vas que defienden estos derechos
constitucionales y fundamentales
referentes a la privacidad del indivi-
duo y que se recogen en el articulo
18.1 de la Constitucion Espafiola.

Lo gque realmente se quiere pro-
teger, con la intencién de que pase
al derecho positivo de cada Estado,
es la esfera més personal y privada
de cada ser humano en su doble
faceta, interna y externa, (intimidad
personal y honor). No obstante
estos derechos no tienen un caréc-
ter absoluto.

Conflictos de derechos
constitucionales

Como acabamos de decir hay
que tener en cuenta que estos
derechos subjetivos que acompa-
flan a todo ser humano no son
absolutos, ni mucho menos. Unido
a su reconocimiento suelen ir las
restricciones necesarias que se deri-
van de hechos tales como el bien
general, la seguridad estatal, la salud
publica y por supuesto y como no
podia ser de ofra manera, los dgre—
chos de informacion y comunica-
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cién, recogidos en el articulo 20.1
de la Constitucion.

El profesor Isidre Molas dice que
estos derechos no hacen més que
consagrar dentro del marco de las
libertades personales, la expresion
de un derecho global a la privaci-
dad, que de una u otra manera
coincide con el derecho a la intimi-
dad entendido en sentido amplio,
es decir como derecho a la auto-
determinacion de la vida privada.

Et derecho a la privacidad, angli-
cismo més o menos de moda y
que no es sino la intimidad en ter-
minologia castellana, comprende el
reconocimiento de todos los dere-
chos recogidos en el articulo 18 de
nuestra Constitucion, que dice que
se garantizard el derecho al honor,
a la intimidad personal y familiar y
a la propia imagen.

ks obligado sefialar que los con-
flictos en este terreno pueden ser
frecuentes. Siempre que se pro-
duzca un enfrentamiento entre un
derecho y otro seran los tribunales
los que deberan valorar en cada
ocasion los derechos en conflicto y
resolver en consecuencia. Por recu-
rrir a un solo ejemplo, es facil que
puedan estar en conflicto los dere-
chos de comunicacion e informa-
cion, considerados conjuntamente,
con el derecho a la propia imagen
0 a la intimidad personal, siendo los
tribunales fos que tengan que deci-
dir en estas situaciones que pue-
den ser conflictivas. No es nada
clara la jurisprudencia en estos
casos, asi en el Tribunal Constity-

cional hay tendencias, que hacen
diffcil el establecimiento de una
linea clara de actuacion,

En otras muchas ocasiones |a
preponderancia de uno de ellos
sobre otro es tan evidente que no
admite dudas, asi el derecho a Ia
vida si entra en conflicto con el dere-
cho a la intimidad deberia quedar
claro que tiene una supremacia cla-
ramente notable sobre ¢l otro, entre
otras razones, porque de nada nos
sirve el segundo si no tenemos el
primero, aunque légicamente ésta
no sea la tnica ni la dltima razoén.

Resulta cominmente aceptado
que la vulneracion de este derecho
es relativamente frecuente y no se
le da la importancia que debiera
tener. Este derecho debe respetar-
se hasta en situaciones de incapa-
citacion legal ya que es uno de los
derechos inherentes a Ia persona-
lidad, deriva por tanto de la capaci-
dad juridica y ésta no se pierde con
la incapacitacién, permanece unido
a la persona durante toda su vida,
con independencia de su capaci-
dad de autogobiermno o autocuida-
do. En muchas ocasiones este tipo
de vulneracion es absolutamente
desconocido v por eso, y con fre-
cuencia por otras razones, no suele
denunciarse.

Evolucion Histdrica

La proteccion juridica de fos dere-
chos y valores de la personalidad ha
existido siempre, dice Federico de
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Castro, con independencia de que
fos derechos de la personalidad
constituyen una conquista del siglo
xx, y no figuran en los ordenamien-
tos jurldicos antiguos, formulados
en el sentido que hoy tienen.

Pero algo parecido se recoge en
la «actio iniurarum» de los romanos.
Asirnismo y sin dnimo de profundi-
zar sino como mero enunciado se
puede traer a colacion El Fuero Juz-
go, Las Leyes de Partidas, todas las
ensefanzas de la Escoldstica y como
no, las ideas relativas al honor que
se recogen en todo el siglo de oro
espafiol lo mismo en la literatura
que en el derecho.

Asimismo las Universidades del
Renacimiento tenfan muy claro que
el hombre tenia tres clases de bie-
nes: «la vida, «el honom y dos bie-
nes temporales». Esto también nos
da idea de cual era el pensamien-
to de aquellos tiempos. .

No obstante todo lo anterior,
nuestro Cédigo Civil de finales del
siglo xix, no es receptor de este tipo
de pensamiento y para nada defien-
de explicitamente este tipo de valo-

res, hasta tal punto que ni son men-
cionados en el articulado de aguel
entonces.

Conceptos

Estos derechos personales, civi-
les, de cardcter fundamental a que
nos estamos refirendo, estan reco-
gidos en el articulo 18 de la-Cons-
titucion. Son derechos que tienen

grandes similitudes entre sf, y estén
pensados dentro de un mismo con-
texto, pero también tienen algunas
diferencias significativas. Quizés la
principal nota comun radica en que
con relativa frecuencia se producen
actos que conculcan las tres tipolo-
gfas de derechos simultdneamen-
te. Con independencia de esto y tal
y como describe el profesor Diez-
Picazo, el honor, la intimidad per-
sonal y la propia imagen, tienen
connotaciones diferenciadas gque
conviene tener en cuenta. Asi:

— Eb honor hace referencia a
aquellos bienes que tienen
que ver con la estimacion de
la persona en y por la socie-
dad y contribuyen a configu-
rar su «status» social, el que
cada uno tiene.

- la intimidad es aquella esfe-
ra secreta y reservada de la
persona que debe ser prote-
gida contra las intromisiones
ajenas. ‘

- La propia imagen fiene que
ver con la posibilidad de
poder decidir la reproduccion
de nuestra imagen personal
en determinados medios, asi
corno su divulgacién y expo-
sicion. Deben quedarnos,
pues, claras las diferencias
existentes a nivel tedrico.

Segun el profesor Berdugo, el
derecho a la intimidad también se
conoce como derecho a «la vida pri-
vadan.
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El nacimiento del derecho a la
intimidad es una afirmacion revo-
lucionaria de los derechos del hom-
bre y es una consecucién de la
sociedad burguesa, por lo que
supone la consagracion de un dere-
cho de clase. Es en el presente
siglo o finales del pasado cuando
se encuentran las primeras formu-
laciones reales de este derecho. La
primera es de 1890 y se debe a
Warren y Brandeis y lo considera
como un derecho a la soledad, a
la «privacy» inglesa, y pretende sal-
var a la burguesfa de las criticas que
empezaban a venir de la entonces
incipiente fuerza de la prensa.

Por lo que respecta a Fspafia no
hay reconocimiento expreso de este
derecho hasta la Constitucion de
1978. Ya hemos dicho que el Codi-
go civil de finales de! siglo xix no se
hace eco ni siquiera de la posibili-
dad de la salvaguardarlos.

Analisis lLegal

En relacién con el terma que nos
ocupa, la ley organica ya menciona-
da de 5 de mayo de 1982 en su
articulo 1°.3 dice textualmente; «El
derecho al honor, a la intimidad per-
sonal y familiar y a la propia imagen
es imenunciable, inalienable e impres-
cindibles, por lo que la renuncia
expresa a estos derechos serd nula.

Cuestion diferente es el con-
sentimiento o autorizacion puntual
que permita fa suspension de los
mismos. En relacidn con dicha auto-

rizacion surge uno de los principa-
les problemas que se deben tener
en cuenta. Si se trata de personas
menores o incapacitadas, cosa rela-
tivamente frecuente en enfermos
afectados por el Alhzeimer, el con-
sentimiento lo debe expresar por
escrito el representante legal, tutor
en la mayor parte de las ocasiones,
y debe tener conocimiento el minis-
terio fiscal y si procede, y en el caso
de que no exista acuerdo, debe
resolver el juez.

En los casos de nombramiento
de curador, en lugar de tutor, serd
la sentencia la que indique qué pro-
cede hacer, seglin se hayan limita-
do los derechos de la personalidad
y restringido su ejercicio al curador.
Mucha més complejidad admiten
los casos de «presunta incapacidads,
tan relativamente frecuentes, ya que
en el ejercicio de los derechos per-
sonales, es frecuente respetar al
maximo las facultades residuales
de capacidad de autogobierno, por
ello debe darse una amplia cober-
tura a la autodeterminacion perso-
nal con independencia de remitir-
nos a la figura del guardador de
hecho o recurrir al procedimiento
de incapacitacién si hubieren sig-
nos ostensibles de que tal capaci-
dad es dificilmente administrable
por el sujeto en cuestion. Todo ello
reletivo a la posibilidad de autori-
zacion en relacion con estos dere-
chos personales y vélido también
para el propio ejercicio de los mis-
mos por las personas con algtn
tipo de discapacidad.

En cuanto a la transgresién de
este tipo de derechos, en principio
nos abre camino la propia Ley Orga-
nica 1/82 de 5 de mayo, tan fre-
cuentemente nombrada, al ofrecer-
nos en su articulado determinados
supuestos tipicos de infromision ile-
gittima. Analizaremos esta casulistica
y buscaremos su parangén en los
modos de actuar més frecuentes,
que de una u otra manera tienen
que ver con el dia a dia de muchas
personas afectadas por la enferme-
dad de Alzheimer atendidas en su
hogar y/o institucionalmente:

— Se prohibe en la ley la coloca-
cion de aparatos de escucha
u otros dispositivos de filma-
cién, grabacion o reproduccion
de la vida més Intima de la
persona en general. Ello nos
obliga a pensar en tiempos
aun no lejanos en que «so pre-
texto» de anélisis de casos,
estudios e investigacion, etc.
de determinados comporta-
mientos vy a la sola finalidad de
aplicar fratamientos terapéuti-
cos eficaces, en la mayor parte
de las veces, se conculcaba
esta ley con relativa facilidad.
Debe pues quedar claro que
el uso de esa especial y espe-
cffica tecnologia debe hacerse
respetando exageradamente
la vida intima de la persona, la
vida intima de todo paciente.
En el ejemplo sefialado, por
muy afectados gue estén o
por muy avanzada que se

encuentre su-enfermedad,
este tipo de derechos es into-
cable.

St en determinadas circuns-
tancias se viera justificada la
conveniencia del uso de estas
tecnologias, debe hacerse
siempre con las debidas auto-
rizaciones y tratando de ser
extremadamente sensibles a
la aceptabilidad o rechazo,
ostensible a veces, que una
persona por muy enferma que
esté pueda mostrar. Y un re-
chazo claro debe ser determi-
nante para interrumpir la fil-
macion o la grabacion, al mar-
gen de la existencia o no, de
autorizacion, ya que existen
también razones éticas que
deben ser tenidas en cuenta,
con independencia, légica-
mente de las razones juridicas.
La apertura de cartas o decu-
mentos privados que traten
de conocer la vida intima de
las personas se consideran ile-
gitimos, asf como su repro-
duccién. Mencion especial hay
que formular acuf del informe
del Defensor del Pueblo que
tiene validez juridica plena
para la cuestion que aquf
venimos tratando.

Se advierte ahi, en el referido
informe, del grave quebranto
de los derechos personales
que supone, la apertura de
cartas, la escucha de llamadas
por teléfono o la simple escu-
cha extemporea de conver-
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saciones que deben tener
cardcter privado. Debe adver-
tirse pues, que el terreno en
el que esta norma se mueve
es extraordinariamente resba-
ladizo v la sensibilidad de los
familiares y cuidadores debe
ser extrema para no confundir
proteccién con merma de
derechos o restriccién de liber-
tades personales.

— La divulgacion de hechos de
la vida privada de una perso-
na o familia que tengan que
ver y afecten a la reputacién
o buen nombre, estan total-
mente vetadas por esta ley
cuando se han conocido por
0 COMo consecuencia de la
actividad laboral,

La relacidn de estos actos ile-
gitimos e ilegales con, entre
otros muchos gjemplos, la ins-
titucionalizacion de este tipo
de enfermos es realmente
importante, aunque bien es
verdad que este tipo de intro-
misiones se pueden producir
igualmente en el &mbito
domestico o simplemente en
un tratamiento ambulatorio o
en la atencidén que se pueda
prestar desde los servicios
sociales.

Cuando existen datos vy se
reflejan situaciones, compro-
badas o hipotéticas que pue-
dan perjudicar el buen nom-
bre de una persona o de una
familia, no pueden divulgarse.
El secreto de la informacion

sanitaria y social es un hecho -

normativamente regulado, con
independencia de las obliga-

ciones que imponen los codi-

gos deontoldgicos a los dife-
rentes profesionales.

A veces se hacen estadisticas
que rayan la ilegal, pues aun-
que sean innominadas, al ser
relativamente pequefias dejan
casi al descubierto la posible
identidad de los encuestados.
Sucede que bajo la parodia
de las tasas porcentuales,
estamos poniendo de mani-
fiesto situaciones demasiado
personales e intimas que,
vuelvo a repetir, no por inno-
minadas, dejan de ser con-
culcadoras del secreto profe-
sional. Con relativa frecuencia
se nos dice que el 80% de
los enfermos de tal o cual ins-
titucién han pasado por esta
o aquella situacién o tienen
este ¢ aquel antecedente
familiar peyorativo, sin caer en
la cuenta de que el universo
objeto de nuestra muestra es
un universo reducidisimo y
aungue no se digan nombres,
se estd lesionando la imagen
general de todos ellos.
Mencién aparte requiere el
tratamiento de los datos infor-
matizados, cada vez mas fre-
cuente, y que estdn amparados
por una ley especial, conodi-
da por sus siglas LORTAD, que
hace referencia a la regulacion
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y ordenacién del tratamiento
de datos automatizado.

— Utilizar la voz o la imagen asf
como fotograffas, sin permi-
SO, estd asimismo recogida
como una forma ilegitima de
intromisién. Sin animo de
mavyor abundamiento ni rei-
teracion, es preciso insistir en
la necesaria autorizacién, por
quien pueda darla suficiente-
mente, para la utilizacion de
la imagen en cualquiera de
sus posibles férmulas, de cual-
quier persona enferma de
Alzheimer.

— Los juicios de valor a través
de expresiones que lesionen
ia dignidad de la persona
estan también expresamente
prohibidas por la ley. Aqui se
abre una puerta a una serie
de posibles interpretaciones
que van a estar muy directa-
mente relacionadas con la
casulistica concreta de cada
situacion. En realidad todos
sabemos a qué se estd refi-
riendo la ley, pero es real-
mente dificil preservar a una
persona de este tipo de jui-
cios de valor. As{, salvo en
€asos muy concretos, exage-
radamente graves, en que sea
conveniente recurrir a la via
judicial, en la mayor parte de
las ocasiones nos vamos a
estar moviendo dentro de
parémetros de fipo ético. Aun-
que también es verdad que
se pueden canalizar agui las

expresiones de tipo genérico
y de cardcter peyorativo que
hacen referencia a estas per-
sonas, que por el hecho de
ser genéricas no defan de per-
iudicar a la dignidad de cada
una de las personas singula-
res que componen el colecti-
vo aludido. La carga ética de
esta prohibicidn también es
digna de tenerse en cuenta.

EL DERECHO DE ALIMENTGS:
CONTENIDO, FUNDAMENTOS
Y OBLIGACION DE PRESTARLOS

Con los nuevos modelos socio-
légicos de familia este derecho ha
perdido gran parte de su vigencia
practica. Y no solc los nuevos mo-
delos de estructura familiar han
cambiado sino la situacion econd-
mica de muchas de las personas
mayores. El nacimiento de las pen-
siones no contributivas en 1990,
pOr cUya causa no existen, al menos
tedricamente, personas sin recur-
sos y en estado de necesidad grave.

El derecho de alimentos entre
parientes es el derecho que se reco-
noce a una persona, en estado de
necesidad, de reclamar a determi-
nados parientes lo que se conside-
ra indispensable para una vida
digna.

El contenido de este derecho se
concreta en lo que se conoce en €l
Codigo Civil como el sustento, la
habitacidn, el vestido y la asistencia
médica. Este derecho que se reco-
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noce y acepta de buen grado en la
linea directa descendente (padres
a hijos, abuelos, nietos) se encuen-
tra con muchas mas dificultades de
aceptacion si de la linea ascenden-
te se trata. Parece que se cumple
aquel aforismo romano que se refe-
rla a que el amor, el afecto v [os cui-
dados «descienden» con mayor pro-
clividad que «ascienden». Y es que
de buen grado se busca todo lo
que es imprescindible para los hijos
y no es tanto el afén en relacién con
esas mismas necesidades sentidas
por los padres, no hablemos de
parentescos colaterales.

No por lo dicho anteriormente
se deben dejar de exigir si fuere
necesario, conscientes de que este
derecho es igualmente ejecutivo
tanto st un hijo lo reclama a un
padre como si es el padre el que lo
reclama del hijo. Es de notar que
las formas de sustanciarse este
derecho han cambiado notable-
mente, asi no es preciso pedir sus-
tento o habitacion, se pide, légica-
mente el pago de una residencia
que conlleva ambos servicios y pro-
bablemente no se pide la totalidad,
porque siempre existird una pen-
sion, sino que se pide aquella parte
que se necesita para completar lo
que uno tiene,

La obligacion de prestar alimen-
tos nace del derecho que toda per-
sona tiene, por el mero hecho de
serlo, a vivir con dignidad. La digni-
dad humana requiere unos mini-
mos sin los que es imposible vivir.
El debate puede produdirse porque

al ser un derecho fundamental de
la persona hay quien piensa que es
el Estado quien debe protegerlo de
forma directa, por lo que se argu-
menta que la propia constitucién
encomienda a los poderes publicos
este tipo de solidaridad social. Otros,
sin embargo, abogan por la idea de
que con independencia de este tipo
de solidaridad, debe existir otra que
llamarfamos familiar, y a través de
ella y en base a la relacién de
parentesco debe ser la familia la
obligada a atenderse mutuamente.
De cualquier manera, parece claro
que aunque se esté dentro de una
politica social protectora, van a que-
dar muchos flecos desprotegidos
que los atiende la familia o no los
atiende nadie, la solidaridad social
tiene [dgicamente unos limites,

Tres son los requisitos necesa-
ros para que se puedan pedir los
alimentos con fundamento legal
suficiente. Estos son:

— Debe existir una relacion de
parentesco.

~ El alimentista debe estar en
estado de necesidad.

— El obligado a pagar alimentos
debe tener posibilidades rea-
les de poderios pagar.

Ademaés de los requisitos ante-
riores el derecho de alimentos, con

independencia de las anteriores’

cennotaciones, es un derecho per-
sonalisimo, irrenunciable, impres-
criptible, reciproco y graduable, v es
especialmente importante dentro

de nuestro entomo dado que posi-
bilita entenderlo como comple-
mentaric de algo que se tiene.

La obligacién de prestar alimen-
tos corresponde en primer al cén-
yuge, después a los descendientes,
en tercer lugar a los ascendientes y
por Gltimo los hermanos. Si bien
hay que dejar claro que la obliga-
cién de los hermanos tiene una tipi-
ficacion menor en el cadigo civil, asf
el hermano tiene unas obligaciones
mas restringidas que aquellas que
tienen los padres con los hijos o
viceversa,

El «quantum» de este derecho
del no se encuentra determinado
previamente. Se trata de establecer
una cantidad que venga determi-
nada por los siguientes dos para-
metros, el estado de necesidad del
alimentista, que normalmente ser4
relativo y el nivel patrimonial, sala-
rial o de vida del obligado a pres-
tarlos, que tampoco tiene una con-
sideracién absoluta. Con ello es el
juez el que determina la cantidad
necesaria para vivir con dignidad.

Vuelvo a insistir en que el dere-
cho de alimentos no siempre va
unido a una pensién o cuantfa de
tipo econdmico, se puede optar por
acoger al alimentista en casa y sufra-
garle los gastos elementales para
una vida digna, o, como sucede a
veces, puede satisfacerse a través
de una tercera persona, o institu-
cidn, en este caso Residencia, que
atenderd al alimentista en toda la
extension que exige el derecho.

Asl los responsables de los cen-
tros residenciales deben tener cono-
cimiento de este tema para asf
poder asesorar a los familiares de
cuales son sus obligaciones, mar-
cadas por el Codigo Civil. Muchas
veces se desconoce esta cuestion
se pide como caridad o solidaridad
aquello que tiene una connotacion
bien diferente y que entra de plano
dentro de una justicia distributiva
estatal, en primer lugar, y de ahf las
pensiones dignas, vy de otro dentro
de una mutua ayuda familiar. Asi-
mismo los responsables de los cen-
tros, en los casos de pensiones
minimas que no flegan a cubrir la
contraprestacion que se exige por
los servicios que se reciben, tienen
que saber que existe la posibilidad
de informar al residente para que
éste pida a sus descendientes la
cantidad complementaria Y en los
casos de enfermos de Alzheimer u
otro tipo de demencias, supuesto
que ellos no o pueden pedir, el
familiar que se haga cargo de ellos,
como guardador de hecho, puede,
por via de hecho, pedir estas canti-
dades a sus familiares que estén en
la obligacién de pagarlos.

Nadie ajeno al alimentista puede
reclamar el derecho de alimentos
ya que, como hemos dicho ante-
riormente, se trata de un derecho
personalisimo. Por ello sucede con
alguna frecuencia que los padres
en estados de relativa necesidad se
niegan a exigir de los hijos este
derecho.
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En el caso de los enfermos de
Alzheimer y otras demencias ten-
dria que tomarse la precaucion de
pedir este derecho cuando la per-
sona pueda todavia exigirlo por sf
misma, estando logicamente en
posibilidad de autogobierno, como
dice el Cédigo Civil, ya que si se
deja para estadios mas avanzados
de la enfermedad pueden compli-
carse mucho mds las cosas.

EL RECONOCIMIENTO

DE DEUDA Y SU APLICACION
EN LA INSTITUCIONALIZACION
EN GENERAL

Las nuevas conquistas del Esta-
do de Bienestar social, y muy espe-
cialmente la posibilidad de poder
tener en cualquier caso y con un
minimo de formalidades una pen-
sién no contributiva, ha hecho posi-
ble que determinadas instituciones
civiles, como el derecho de alimen-
tos, sea cada vez menos necesario,
que no menos frecuente, porque
bien es verdad que no se ha recla-
mado nunca en cantidades signifi-
cativas por lo que a demandantes
de tal derecho se refiere.

Con independencia de lo ante-
rior, si que debemos reconocer que
hay proliferacion cada vez mayor,
aunque todavia no significativa del
uso de otras figuras juridicas que
palian en parte, con una filosofia
muy parecida, las dificultades eco-
némicas que las personas mayores
tienen a la hora de hacer frente al

pago de los servicios que se pres-
tan para atender sus necesidades,
y muy especialmente a la hora de
financiar los costes de su propia
dependencia. Asf estan surgiendo
determinadas formas de hacer fren-
te a estos costes que estdn basa-
das en contratos recogidos y regu-
lados por el Codigo Cvil y a los que
se les suele llamar «contratos atipi-
cos», porque han sido adaptados a
situaciones nuevas, cumplen en
definitiva una funcion distinta de
aquella para ia que fueron creados,
pero esencial y estructuralmente
son idénticos.

Asl pues, el reconocimiento de
deuda, basado en esta filosofia
empieza a ser cada vez mas fre-
cuente, y ello también porque la
solidaridad hace ejercer més intui-
tivamente los principios generales
de la justicia y todo ello como con-
secuencia de que [a gestion de
determinados programas de servi-
cios sociales, y en especial el de
residencias o viviendas alternativas,
pisos tutelados etc. se estd acer-
cando cada vez mas al ciudadano
y se lleva directamente por los pro-
pios ayuntamientos o mancomuni-
dades y esto hace que el conoci-
miento de la persona y de su
realidad socio-econdmica sea
mucho mds ostensible, y por lo
tanto pueda éste adaptarse a lo que
es mejor para la persona concreta;

Define el Codigo Civil la deuda
en sentido genérico, como «a obli-
gacion que uno tiene de pagar algo
a alguien en razon de una causa.
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En ocasiones hay personas mayo-
res que no pueden hacer frente al
pago de determinados servicios
sociales de los que son beneficia-
rios. Muchas veces la pensién de
una persona mayor no {lega para el
pago de una plaza residencial o es
insuficiente, casi de forma general,
para afrontar el elevado coste que
se deriva de la dependencia. Suele
ocurrir gue a pesar de lo dicho,
tenga propiedades suficientes para
sufragar dichos gastos, lo que no le
va a permitir demandar al derecho
de alimentos, con independencia
de que no es frecuente que esté
en su animo dicha reclamacion.
Esto {leva a situaciones de gran
injusticia, teniendo que recurrir a
fondos publicos, siempre escasos,
para hacer frente a gastos que pue-
den ser abordados por el usuario
de dichos servicios. Todo ello ha lle-
vado a las corporacicnes munici-
pales gestoras y a otras institucio-
nes publicas y privadas a ejercer el
reconocimiento de deuda por parte
del usuario a los efectos de no dejar
sin atencién a la persona mayor
demandante de servicios y real-
mente necesitado de elios y por
otro iado a no permitir que si tiene
capacidad de sufragar esos gastos,
sean abordados desde el erario
pUblico y con dinero de otros con-
tribuyentes que quizds estén en una
situacion peor.

El reconocimiento de deuda que
en estos casos es acumulativo, per-
mite al deudor un pago aplazado,
posterior normalmente a-su muer-

te, que no le resulta en modo algu-
no traumatico.

La institucion publica o privada
acreedora,o simplemente la perso-
na que ha prestado sus servicios, si
asl se conviene, habiendo tomado
las debidas cautelas jurfdicas, puede
concurrir como tal (como acreedor
gue mantiene una deuda con el
faliecido) al reparto de la herencia,
ya que serd siempre prioritario hacer
frente con el caudal de la herencia
al pago de los acreedores debida-
mente reconocidos. Este es el meca-
nismo del reconocimiento de deuda,
que funciona como lo hace cual-
quiera otra deuda, por eso se dice
que estructuralmente es exacta-
mente igual. Lo Unico que ha ccu-
rrido ha sido una adaptacion a una
situacion nueva.

Juridicamente hablando se sus-
tenta esta teoria en la general de las
obligaciones. Toda obligacién con-
siste seglin el articulo 1088 def Codi-
go Civil en «dar, hacer o no hacer
una determinada cosa». La obliga-
¢idn tiene pues, elementos subjeti-
vos, objetivos y causales. No vamos
a insistir en toda la teorfa general de
las obligaciones, pero si conviene
tocar, aunque sea muy superficial-
mente las modalidades del cumpli-
miento de la obligacién. Dentro de
estas modzalidades admite el orde-
namiento juridico que el cumpli-
miento de la obligacion se haga por
cesién de bienes, que concuerda
casi totalmente con lo que de hecho
sucede en el reconocimiento de
deuda tal aplicado a este tema.
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Existe también lo que se deno-
mina pago por cesién de bienes. El
pago por cesion de bienes, juridi-
camente hablande no es una teo-
rfa que naciera para este hecho con-
creto al que nos estamos refiriendo
aqul, pero puede adaptarse per-
fectamente, ya que de forma gené-
rica la cesion de bienes es una
forma mas dentro de las diferentes
modalidades de cumplir con una
obligacién o deuda.

Dice el articulo 1.911 del Codi-
go Civil que «del cumplimiento de
ta obligacion responde el deudor
con todos sus bienes presentes y
futuros» Vemos pues que frente a
la deuda hay una obligacién uni-
versal de responsabilidad, con algu-
nas limitaciones legales indudable-
mente. En este caso al tratarse de
un incumplimiento pecuniario y
generalmente parcial, que ademas
se realiza con mora, deben tener-
se en cuenta las disposiciones gene-
rales del Cédigo Civil al respecto y
de las leyes especificas que fijan el
tipo de interés legal, siempre que
el mismo no se haya pactado con
anterioridad y esté perfectamente
determinado. '

Existen una serie de contratos
denominados atipicos en los que
por razones obvias no vamos a
entrar, perc conviene que al menos
algunos los conozcamos aunque
sea muy someramente. Asf el con-
trato de vivienda pension o renta
vitalicia, que consiste a grandes ras-
gos en ceder una propiedad, nor-
malmente inmobiliaria, a cambio de

una renta fija vitalicia, hasta el
momento de la muerte, 0 a cam-
bio de unos cuidados, alimentacion,
asistencia general etc. Este tipo de
contrato no es de uso frecuente
pero conviene tenerlo en cuenta
porque es muy apropiado para
aquellas personas mayores, enfer-
mas de Alzheimer, que tienen pro-
pledades y no tienen herederos for-
z0s0s. Suelen plantearse qué hacer
con sus bienes y aplicarlos a su pro-
pio cuidado y atencion, cualquiera
que sea la modalidad, puede ser
una buena forma de resolver el pro-
blema que se tiene y que previsi-
blemente ird en aumento.

DISPOSICION DE BIENES
PARA DESPUES

DE LA MUERTE. CONCEPTO
Y CLASES DE TESTAMENTO

Tener unos minimos conoci-
mientos en relacion con la disponi-
bilidad de nuestros bienes para mas
allé de la muerte, es algo que forma
parte de una cultura general del
derecho. Pero desgraciadamente,
esto que parece, vuelvo a repetir de
cultura general, no estd siempre pre-
sente a la hora de decidir sobre el
futuro de nuestros patrimonios. Es
relativamente frecuente que la per-
sona mayor repita muchas veces
que tiene que hacer un testamen-
to y es también frecuente que al
final no‘lo haga. Esto en personas
que se ven sorprendidas por enfer-
medades invalidantes a nivel inte-
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lectivo se ve incrementado y suele
ocurrir, sobre todo a quien no tiene
herederos forzosos, gue su caudal
patrimonial siga una trayectoria bien
distinta de aquella que hubiera
deseado su duefio.

Son muchas las ocasiones en las
que los profesionales que trabajan
con personas mayores han podido
constatar gue el destino final de los
bienes de una persona ha sido otro
bien distinto del que hubiera que-
rido la persona propietaria de los
mismos como se ha dicho ante-
riormente. Es por ello que en
muchas ocasiones es recomenda-
ble formalizar la manifestacion de
ese deseo en alguna de las moda-
lidades de testamento, que muy
brevemente vamos a ver aqui. Y
debe ser recomendable que los
familiares adviertan a la persona
interesada de los inconvenientes de
no hacer testamento. O incluso de
no usar todas las variables que nos
da la ley para distribuir mejor nues-
tro patrimonio, siempre de acuer-
do a nuestros deseos.

Siempre que ios profesionales
puedan aconsejar se evitardn
muchos inconvenientes, de ahi la
necesidad de tener claros algunos
conceptos en relacion con la mate-
ria. Conceptos que vuelvo a insistir
fienen que ser necesariamente sen-
cillos para proporcionar una idea
general, recurriendo después al con-
seio del abogado cuando la com-
pleiidad del caso lo requiera.

El testamento es el «acto por el
que una persona dispone para des-

pués de su muerte de todos sus
bienes o de parte de elios».

El testamento sin contenido patri-
monial también es vélido. El testa-
mento se suele emplear para otras
muchas cosas, aparte de para repar-
tir el patrimonio. Aunque esto es dier-
to, lo normal es que nos encontre-
mos con testamentos de contenido
econdmico fundamentaimente.

Asimismo hay que precisar que
son solamente las personas flsicas
las que tienen capacidad para tes-
tar, no siendo posible formalizar tes-
tamento a las personas juridicas. Las
personas fisicas pueden testar siem-
pre que la ley no lo prohiba expre-
samente.

La incapacidad en el sujeto hace
nulo su testamento, por ello hay
que tener en cuenta la plena capa-
cidad de la persona para que el tes-
tamento sea vélido vy la voluntarie-
dad o ausencia de coaccién. De lo
dicho se desprende daramente que
cuando una persona estd afectada
de enfermedad de Alzheimer o
cualquier otra demencia en un esta-
dio relativamente avanzado quizés
sea demasiado tarde para formali-
zar testamento, por ello es preciso
estar muy precavido para actuar en
los primeros momentos en que
suele empezar a manifestarse la
enfermedad, cuando la persona
todavia no estd tan afectada como
para no saber lo que hace, cuando,
en definitiva, uno tiene capacidad
de comprensién y posibilidad de
expresar aquello que realmente
quiere.
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Hay testamentos que se deno-
minan comunes y los hay especia-
les. Los testamentos especiales
hacen referencia a situaciones asi-
mismo excepcionales, entre ellos
estd el maritimo y el militar. Dentro
de los denominados comunes estan
el olégrafo, el abierto v el cerrado,

Testamento abierto ante notario

Define el Codigo civil el testa-
mento abierto como aquel en el
que el testador manifiesta su lti-
ma voluntad en presencia de las
personas que deben autorizar el
acto, quedando enteradas de lo que
en él se dispone.

El notario debe cerciorarse sobra-
damente de que el testador tiene,
a su juicio, capacidad para otorgar
testamento. Esta afirmacion es
sumamente importante y la cum-
plen los notarios con extraordinaria
diligencia.

Se pueden sefialar como venta-
jas del testamento abierto la garan-
tia notarial, que es el tnico que pue-
den hacer los que no pueden leer
0 escribir y que probablemente sea
el tipo de testamento maés barato.
Entre los inconvenientes se sefia-
lan el exceso de formalidades vy la
poca discrecidn que suelen guardar
los testigos respecto del contenido.

Los requisitos formales en este
testamento suelen estar avalados
por los profesionales de fa notarfa,
con lo que es relativamente fadil no
cometer errores. El testarmento debe

ser firmado por el propio notario y
légicamente por el testador, como
no podria ser de otro modo.

Testamento Cerrado

Se denomina testamento cerra-
do al que formaliza el testador, sin
revelar su dltima voluntad, decla-
rando que ésta se halla contenida
en el pliego que presenta a las per-
sonas que han de autorizar el acto.

Loégicamente y por imperativo de
la ley el testamento cerrado habra
de ser escrito necesariamente.

Lo importante de este tipo de
testamento es el acta notarial que
contiene el otorgamiento. Es pre-
ceptivo formalizar unas diligencias
previas complementarias para que
el mismo cause efecto.

Es un testamento que tiene la
enorme virtud de la discrecién ya
que nadie sabe lo que allf hay escri-
to, ni siquiera el notario, con lo que
la posibilidad de divulgacion del
contenido es inexistente. Puede ser
declarado invdlido con més fre-
cuencia que el anterior porque
nadie conoce el contenido sino el
propio testador y de ahi que pueda
incurrir en defectos formales o de
expresion que hagan confuso y por
lo tanto inviable el testamento.

Testamento olégrafo

Se llama olografo el testamento
cuando el testador lo escribe por sf
mismo en la forma y con los requi-
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sitos que se determinan en el articu-
lo 688 del Cédigo Civil. Esto es lo
que dice el propio articulo 678 de
este mismo Codigo.

La nota caracteristica de este tes-
tfamento es que solo interviene en
él el propio testador, asf que esta-
mos ante un tipo o clase de testa-
mento donde parece que la dis-
crecion estd salvada. Aparte de la
discrecion, la sencillez es funda-
mental en este testamento. Y por
supuesto al ser hecho por el propio
testador sin pasar por ninguna
dependencia oficial es una forma
de testar muy barata.

Como el testamento cerrado
tiene también el inconveniente de
gue nadie garantiza que estd bien
hecho. Es frecuente en personas
mayores que puedan expresarse de
manera poco clara y eso dificulta la
validez del mismo. Conviene que
las personas mayores que optan
por este tipo de testamento pidan
asesoramiento para cumplir todos
los requisitos que se exigen en el
Codigo Civil.

El testamento, una vez fallecido
el otorgante pasa por un proceso
de protocolizacién necesario, que
termina con una resolucién judicial
que manifiesta, en su caso, la auten-
ticidad del testamento vy asegura
que ha sido formuiado por el pro-
pio testador, con lo que debe cum-
plirse su voluntad.

Téngase en cuenta gue ademas
de los testamentos expresados exis-
ten otros que, simplemente, vamos
a enumerar sin entrar en su anali-

sis, pero que es necesario, al menos
tener en cuenta. Son los llamados
testamentos especiales.

Una forma especial de hacer tes-
tamento es el realizado en peligro
nmminente de muerte, y debe hacer-
se de acuerdo a unas formalidades
descritas en el Codigo Civil. Espe-
cial también es el testamento en
fengua extraniera, el otorgado en
caso de epidemia, el realizado por
sordos que no saben leer ni escri-
bir, entre otros.

El testamento mds adecuado
para las personas mayores suele ser
el testamento abierto ante notario.
El asesoramiento de éste es un sal-
voconducto para la formalizacién de
un testamento vélido.

El testamento oldgrafo es para
personas que tengan facil manejo
de su capacidad de expresion escri-
ta y estén en posesién de determi-
nados conocimientos minimaos. Por
ultimo conviene ne perder de vista
el formalizado en inminente peligro
de muerte, que también puede ser
de aplicacion, aunque quizds no de
manera frecuente y que es un tes-
tamento que fiene muchas menos
exigencias en cuanto a requisitos.

LA INFORMACION
Y EL CONSENTIMIENTO
INFORMADO

Con la informacion y el consen-
timiento informado entramos de
lleno en terreno de la ética, dejan-
do a un lado la legalidad, aunque
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bien es verdad que dentroc de la
etica existen temas de claro conte-
nido juridico y éste serfa uno de
ellos. La informacion tiene una fuer-
te carga juridica y ética o bioética,
que vamos a tratar a continuacion.
La informacion puede diversifi-
carse en varias facetas. Y aunque
bien es verdad que en los ditimos
tiempos se estd avanzando enor-
memente, NO es menos cierto que
falta, en bastantes ocasiones, una
informacién espedial y especifica en
los servicios sanitarios y en los ser-
vicios sociales, de los derechos y
deberes de los usuarios y sobre
todo una informacién personal com-
prensible para la persona mayor
sobre su proceso sanitario y la mul-
tiplicidad de factores concomitan-
tes que a su alrededor proliferan.
En el caso de los enfermos de
Alzheimer la informacién debe lle-
gar hasta donde pueda ser com-
prensible por fa propia persona
enferma, proporcionando el resto
de informacién a los representan-
tes legales,

Estamos ante el derecho perso-
nal, no genérico, mdés vulnerado, y
a nuestro entender més digno de
respecto y cuidado. La ey no deja
de ser tajante en la formulacién de
su articulado (art. 10 LGS y 6 del
RD 63/1995 de 20 de enero sobre
Ordenacion de las prestaciones
sanitarias del Sistema Nacional de
Sanidad entre otros) aunque no por
ello ha conseguido imbuir a los pro-
fesionales de la salud, y también de
los servicios sociales, de esta filo-

soffa en modo alguno nueva, ya
que se desprende de la esencia
misma de la consideracién de la
dignidad de la persona y del no
reemplazo de su voluntad por nin-
guna otra.

Todas las teorfas del consenti-
miento informado, tan en boga en
estos tiempos nacen del derecho
que tiene toda persona a recibir
informacion.

Respetar la autonomia personal
del usuario de los servicios sanita-
rios es fundamental, darle toda a
informacion que necesite y requie-
ra y exigir su consentimiento ante
cualquier acto del que puedan deri-
varse consecuencias importantes
para su salud es asimismo o debe
ser norma de actuacion en la pra-
Xis sanitaria.

La informacion a la persona
mayor requiere una habilidad en
primer lugar y después un trabajo
al que hay que dedicar tiempo para
adquirir conocimientos adecuados
y métodos precisos para transmi-
tirla. Esto se apoya en el texto del
propio articulo 10.5 que dice «El
paciente tiene derecho a recibir
informacion, completa, continuada,

verbal y escrita de todo lo relativo
a su proceso, incluyendo diagnos-
tico, alternativa de tratamiento, y
SUS 1iesgos y prondsticos, que serd

facilitada en un lenguaje compren-
sible. En el caso de que el pacien-
te no quiera o0 no pueda manifies-
tamente recibir la informacidn, ésta
deberd proporcionarse a los fami-
liares o personas legalmente res-

ponsables». Mas precisa parece la
redaccion de este parrafo que el
siguiente.

Sin dnimo de insistir mas en un
tema sobre el que existe consenso
general, no podemos pasar por alto
la mencién al articulo 10.6.b. que
dice textualmente: «cuando no esté
capacitado para tomar decisiones,
en cuyo caso el derecho (a decidir)
corresponde a sus familiares o per-
sonas allegadas». La redaccion, al
menos, resulta totalmente inade-
cuada y sin dnimo de otro tipo de
cuestionamientos deberfa en cuan-
to fuera posible enmendarse la
imprecision de este texto y ajustar-
la a los postulados generales del
Caédigo Civil, que en modo alguno
hacen buena esta redaccion. Recu-
rrir genéricamente a los familiare;,
sin establecer prelaciones y equi-
parartos a los allegados, término
mucho més genérico y por supues-
to impreciso, no es buena forma de
resolver un problema gue tiene
otras soluciones mas acertadas.

En otro orden de cosas muchas
de las acciones que tenemos que
llevar a cabo en la prestacion de ser-
vicios a las personas afectadas por
enfermedad de Alzheimer o por
otro tipo de demencias se rigen, por
derecho positivo, pero otras muchas
no. Asi hay muchas posturas per-
sonales, opciones que van a con-
dicionar el como de la prestacion;
todo ello unido al modo que cada
cual tiene de entender su profesion.
Asi en la relacion que se entabla
con la persona enferma de Alzhei-

mer o afectada por otro tipo de
demencias van a existir posturas
personales directamente matizadas
por como entendamos este tipo de
relacion. Muchas veces vamos a
actuar por razones gue no son lega-
les en sentido estricto, nos vamos
a mover en el campo de la éfica.

En la informacion existe una
doble faceta a tener en cuenta tiene
gue conviene destacar, informacion
sobre la persona mayor e informa-
cion a la persona mayor.

En cuanto a la informacién que
sobre la persona mayor podamos
dar. Aqui hay que tener en cuenta
gue deberfa existir un compromiso
de confidencialidad por parte de
todo el personai que cuida, de tal
manera que es preciso entender que
debe quedar bajo secreto profesio-
nal, y por lo tanto no es divulgable,
todo lo que hayamos podido llegar
a conocer a través de fichas, orde-
nadores, conversaciones, programas
etc. Para ello deberia haber un acce-
so restringido a determinados datos
y deberla adaptarse el sistema a un
Plan de Seguridad Informético, tal
como se especifica en la LORTAD.

Estar seguros de que no se vul-
nera la confidencialidad en la rela-
cién profesional, de todo tipo, con
la persona enferma de Alzheimer,
es una necesidad de obligado cum-
plimiento, que se basa en los pro-
pios deberes de la relacion con-
fractual, as{ como en los deberes
morales que se deben exigir a todo
profesional en el ejercicio de sus
funciones.
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Silo anterior es importante no lo
es menos el otro tipo de informa-
cdn. Aquel gue nosotros podemos
propiciar a un mayor, que a veces
estd solo, que puede estar enfermo
Y Gue nosotros quizéds seamos su
modo de relacién més frecuente
con el entorno exterior (servicio de
ayuda a domicilio, servicio de tele-
asistencia). Saber cuando hay que
hablar con una persona demencia-
da o en proceso de pérdida de
facultades, cuénto hay que decirle
respecto a algunos temas, sanita-
rios o sociales, y como se le debe
decir, requiere una profesionalidad
no exenta de un marcado tinte
€tico. £ oportuno resaltar su impor-
tancia y cuatro caracteristicas que
este tipo de informacién/comuni-
cacion en tanto en cuanto relacion
con el mayor debe tener:

- Es importante tener en cuen-
ta la perscna adecuada que
debe tener la responsabili-
dad de recibir la informacion
importante en razén de las
circunstancias de la persona
mayor. En principio si no exis-
te incapacitacién de iure o
de facto, debe ser la propia
persona mavyor, enfermo de
Alzheimer, excepto si se ha
manifestado en contra o de
Sus circunstancias psico-socia-
les se desprende la absoluta
inconveniencia de hacerlo.
Debemos tomar nota de que
el derecho a no saber tam-
bién ests ahi.

— En cuanto a los temas tras-
cendentales, no hay que
mentir o dar informacion con-
tradictoria. Hay que dar la
informacion oportuna, la que
el paciente es capaz de recj-
bir o los propios familiares,
pero esta debe ser exacta y
veridica, aunque a veces no
pueda ser total.

— Las ideologfas y creencias son
absolutamente respetables.
Hay que respetar a la persona
tal y como es. Introducir deter-
minados usos o costumbres
que no perturban el funcio-
namiento general de una ins-
titucion y benefician o estan
de acuerdo con las creencias
de determinas personas es
una buena practica, que debe-

ra ser tenida en cuenta.

— la Humanizacién de los termas
sanitarios y sociales debe te-
nerse en cuenta y asf la infor-
macién mejor se da, a Veces,
oyendo primero a la persona,
como fruto de un trabajo de
mutua relacion y ayuda.

La teorfa del consentimiento
informado nace segin el profesor
Javier Elizari como defensa ante el
auge de los siguientes factores: el
sentido de [a libertad que invade
toda la vida, el movimiento de los
derechos humanos, el desarrollo de
los derechos del consumidor, [a
defensa ante los abusos cometidos
en la investigacion y la importancia
creciente de la investigacién.

Aunque bien es verdad que el
consentimiento informado se apli-
ca muy especialmente al ambito c}e
la ética médica, tiene aplicacion
también en la ética social. Com-
prende dos exigencias bésicas: infor-
mar y obtener la adhesién libre de
la persona.

La toma de decisiones esta for-
mulada en la teoria general del
derecho, concretamente en los
articulos que hacen referencia a la
incapacitacion y a las instituciones
tutelares. Ante un presunto incapaz
quien debe tomar decisiones debe
ser el juez o el guardador de hecﬁo,
todo esto de acuerdo a la situacién
especifica en que pueda encon-
trarse el paciente, presunto incapaz,
y no, por supuesto, un familiar cual-
quiera {aunque algunas de las figu-
ras juridicas sefialadas puedan ser
coincidentes con la de un familiar)
y mucho menos un allegado, tér-
mino impreciso en extremo, fi_&:
escaso contenido y mencion juridi-
ca que casi nadie es capaz de iden-
tificar en sujeto alguno, concreto y
determinado. Y ante un incapaz
debe decidir el tutor o curador que
tenga nombrado y en las decisio-
nes importantes deben pedir per-
miso al juez. ‘

Queda claro que las dos Unicas
vias de escape a la necesidad de
informar son la negativa expresa y
cierta del paciente o la imposibili-
dad de recibir adecuadamente, de
forma inteligible dicha informacién,
lo cual puede resultar muy fre-
cuente entre las personas con enfer-
medad de Alzheimer. Y aun en

estos casos la informacion debe
propiciarse a su representante legal,
si o tuviera, en el segundo de los
supuestos, y a la persona designa-
da, de manera inequivoca, por el
paciente en el primero de ambos
supuestos. ‘

Para la aceptacion de cualquier
tratamiento o terapia, y al margen
de lo que a nosotros nos pueda
parecer, existe ia obligacién de que
la persona enferma de Alzheimer
perciba adecuadamente, por cual-
quier medio, e incluso usando varios
medios, qué es lo que gueremos
hacer, qué objetivos nos marcamaos
y qué medios vamos a emplear,
suponiendo que pueda entender lo
que queremos transmitirle.

Con el consentimiento informa-
do se van a poder desterrar ciertos
comportamientos paternalistas tan
en boga en estos campos de tra-
bajo desde hace tiempo y se va a
reforzar de manera importante el
principio de autonomia personal.
Serd la persona en el ejercicio de
ese princpio la que decida plenay
libremente la aceptacién de lo pro-
puesto.

Indudablemente, nos movemos
en un terreno bastante resbaladizo,
ya que todo lo dicho presupone la
capacidad efectiva de poder tomar
dedisiones libremente en base a la
plena capacidad juridica y esto no
siempre resulta posible entre el
colectivo de personas al que naos
estamos refiriendo. No podemos
olvidar que esta cuestion tiene apli-
cacién general a cualquier toma de
decisién que tenga que ver con la
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persona incapacitada o con pre-
suncién de incapacidad.

La persona enferma de Alzhei-
mer debe en todo caso ser consul-
tada hasta donde pueda entender
y manifestarse, teniendo en cuen-
ta su capacidad de respuesta, (salvo
en estadios muy avanzados), apro-
vechando a veces ciertos intervalos
licidos que dentro de fa patologfa
refereciada pueden ocurrir Yy recu-
rmiendo a otro signos indirectos de
aceptacion o rechazo.

A modo de resumen podemos
afirmar respecto al con sentimien-
to informado: :

— Que partiendo de la necesi-
dad de reconocer la gran
importancia que el tema del
consentimiento  informado
suscita, es preciso remitiros
a los origenes juridicos del
valor de la autonomia perso-
nal en las relaciones de dere-
cho. Asf se reconocerd mejor
lo determinante que resulta su
aceptacién. La libre voluntad
de las partes es la que crea la
obligacién entre las mismas,
es en definitiva su propia ley.

— Que hay que tener en cuenta
las posibles responsabilidades
civiles y/o penales que se pue-
den deriver de las actuaciones
que no tengan en considera-
cion la peticion del oportunc
y preceptivo consentimiento.
La peticidn de indemnizacio-
nes por no haber pedido de
manera correcta el consenti-
miento informado al paciente

es cada vez una préctica mas
generalizada.

— Que necesariamente hay que

distinguir entre capacidad ma-
nifiesta e incapacidad (legal)
con sentencia judicial y desig-
nacién de tutor o curador a
efectos de identificar al inter-
locutor vélido. En el primer
Caso sera siempre el propio
paciente y en el segundo lo
serd el tutor o curador. Fn
estos dos supuestos no puede
haber la mas minima duda.

— Que hecha la anterior preci-

sion, quedarfa una franja en
donde se sittian dos presun-
tos incapacesy, lugar en el que
pueden encontrarse muchos
enfermos de Alzheimer.

Ante esta situacion es nece-
sario tomar mayores precau-
clones. Si las decisiones para
las que se requiere consenti-
miento informado tuvieran
que ver con cuestiones impor-
tantes serfa preciso recurrir al
juez. Si por el contrario se trata
de cuestiones normales se
deberfa recurrir al guardador
de hecho, en cuyo caso éste
podrfa ser el interlocutor vali-
do. Si no hubiera guardador
de hecho hay que procurar
identificar a la persona méas
iddnea, v mantener asi un
interlocutor valido tnico Y, i
fas circunstancias lo aconse-
jan, poner el caso en conoci-
miento del ministerio fiscal o
del juez como preceptia el
codigo civil, Esta decisién va
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a depender de una serie de
circunstancias muy variadas
que no podemos tratar en
este lugar.

- Que tienen especial relevan-
cia aquellos actos de los que
se van a derivar restricciones
a derechos fundamentales de
la persona. Aqul resulta abso-
lutamente necesario contar
con la autorizacion del juez en
los casos de presunta incapa-
cidad. Si de personas capaces
se habla hay que tener el con-
sentimiento claro y expreso vy
por Gltimo si se trata de inca-
paces, judicialmente declara-
dos, se debe tener autoriza-
cion del tutor o curador y éstos
deben contar, también, con el
correspondiente permiso judi-
cial para tomar la decision,

— Que la informacién oportuna,
precisa y claramente expresa-
da al paciente es un derecho
del paciente o enfermo, que
éste puede administrar libre-
mente.

Nota: El contenido de este capitulo incluye
parcialmente otros textos escritos del
mismo autor. Especial referencia se hace
al capitulo 12 del lbro Gerontologia Social
(Ferméndez-Ballesteros R. Madrid: £d. Pira-
mide, 2000.).
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IMIPORTANCIA DE LA FAMILIA
EN LA ENFERMEDAD DE
ALZHEIMER

l.a enfermedad de Alzheimer
es una patologfa de elevado coste
sanitario, social y familiar. Origina
una enorme carga asistencial. Carga
que tradicionalmente y adn en la
actualidad viene siendo asumida,
en la mayoria de los casos, por las
familias.

Segln Haley y Bailey (Haley vy
Bailey, 1999), entre el 80 v el 90%
de los pacientes con enfermedad
de Alzheimer son atendidos por
las familias y de forma ambulatoria,
siendo las mujeres, esposas y/o
hijas mayores de 40 afios las que
asumen, generalmente, el papel
de cuidadoras; papel que han de
desempefiar con una dedicacion de
unas 60 horas semanales y por un
perfodo aproximado de ocho-a diez
anos. '

Estas afirmaciones son total-
mente extrapolables a Espafia, vién-
dose incluso las cifras ligeramente
incrementadas.

La Confederacidn Espafiola de
Familiares de Enfermos. de Alzhei-
mer y otras demencias estima que
el porcentaje de pacientes atendi-
dos en sus domicilios supera el
90%, y que son sus familiares cui-
dadores los que asumen practica-
mente el 100% de la enorme carga
que ello conlleva, entendiendo por
este concepto los problemas fisicos,
sociales, psicoldgicos y econdmicos
que experimentan los cuidadores
(George, 1994).

El perfil del cuidador principal
de nuestro pals, que es el que se
adhiere a nuestras asociaciones, es
una mujer mayor de 40 arios, gene-
ralmente ama de casa, y/o que
simultanea su actividad laboral con
esta dedicacion, ademas de con su
actividad cuidadora.
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Este tipo de cuidador principal
que describimos, y que ha origina-
do gue sea denominado wictima
oculta de la demencia» (Zarit,
1994), presenta con mucha fre-
cuencia, también en Espafia, las
desventajas y consecuencias soma-
ticas, mentales, econémicas, labo-
rales, sociales... de la prestacién
de dicha atencién y que, amplia-
mente estudiadas por numerosas
investigaciones, son alteraciones
del tipo de: depresién, ansiedad,
insomnio, problermas cardiovascu-
lares, déficit del sistema inmunita-
rio, etcétera. '

En nuestro entorno la mujer cui-
dadora dedica una media de cui-
dados directos que puede llegar
a las nueve horas diarias en la ter-
cera fase de la enfermedad, reci-
biendo para ello una ayuda del sis-
tema publico sociosanitario de
atencidn primaria que oscila entre
las 12 horas/afio (nueve horas de
atencion de la enfermera, una hora
de atencién del médico v dos horas
de atencion de la trabajadora sodiaf)
si no recibe ayuda domiciliaria, y las
27 horas/mes. (dos horas/dia, tres
veces en semana) si recibe esta
prestacion. '

El perfodo medio de cuidados
en nuestro caso ronda los 12 afios.

Son muchos los estudios que
avalan estas afirmaciones pero,
por referiros a uno muy reciente,
podemos citar el realizado en la
Asociacion de Malaga en este mis-
mo afio, y con el que se ha podido
poner de manifiesto, entre otros
hechos, que:

— Las familias constituyen en

este momento en nuestro
pafs la unidad de proteccién
sociosanitaria bésica para los
enfermos dementes, lo que
genera una gran carga que
afecta a todas las 4reas de la
vida familiar: fisica, psiquica,
social y econdmica.

La carga que supone cuidar
a un enfermo de Alzheimer
dependiente en el hogar es
enorme, pudiendo llegar a
alcanzar el «coste» de ésta,
desde un aspecto puramen-
te microecondmico, cifras que
rondan [os 3.000.000 de pe-
setas al afio.

Esta carga estd siendo asu-
mida, casi en su totalidad, por
las familias cuidadoras, sien-
do la mujer ama de casa la
que corre con la mavyor parte
de la misma, circunstancia
que hace aparecer en el seno
familiar, y particularmente en
la figura de la cuidadora prin-
cipal, grandes problemas difi-
ciles de resolver.

El enfermo no esta recibien-
do una atencién sociosanita-
ra integral, adecuada y de cali-
dad, sino que depende de la
disponibilidad o voluntariedad
de las familias cuidadoras.
No se han articulado sufi-
cientes medidas vy prestacio-
nes econdmicas que palfen
los desembolsos y/o la mer-
ma de ingresos que han de
realizar las familias cuidadoras.
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— No se han desarrollado medi-
das laborales extraordinarias
adecuadas para compatibili-
zar la actividad profesional,
doméstica y extradomeéstica,
con el cuidado del enfermo
dependiente.

Si consideramos gue en nues-
tro pais existen 468.000 personas
afectadas por sindromes demen-
ciales, y teniendo en cuenta las
caracteristicas sociodemograficas
de la actual familia espafiola, se
estima que cada enfermo tiene un
grupo de dos o tres personas influi-
das por su condicion de cuidado-
res, lo gque podria hacernos una
aproximacion a que todo io que
agul referenciamos afecta, directa
o indirectamente, a un millén y
medio de ciudadanos.

EL MOVIMIENTO ASOCIATIVO.
ORGANIZACION Y OBJETIVOS

Diversas investigaciones desde
los afios 70 (Barrén y cols., 1989)
demuestran que las personas que
se enfrentan a eventos vitales estre-
santes sufren consecuencias nega-
tivas sobre su salud. Sin embargo,
esos efectos perjudiciales de los
estresores no se producirian si éstos
se experimentaran en presencia de
apoyo social.

Este sentir y los conocimientos
sobre los efectos beneficiosos del
apoyo social hacen que hacia 1970
aparezcan en Estados Unidos y al-
gunos paises del centro de Europa,
como respuesta a una necesidad

no cubierta, los grupos de apoyo o
de ayuda mutua.

Existen numerosas definiciones
que hacen referencia a lo que son
los grupos de apoyo; nosotros en-
tenderemos por tal a aquel conjun-
to de personas que se estructuran
de forma voluntaria para la ayuda
mutua y para la consecucion de un
propasito especifico, como es cubrir
necesidades comunes y no satisfe-
chas por los recursos sociales exis-
tentes; asi como consequir el cam-
bio social y la adaptacidn personal
deseada (Linares y cols., 1993).

Los familiares de enfermos de
Alzheimer se constituyen en aso-
ciacion como un grupo de ayuda
mutua en torno a la problemética
comin, gue emerge alrededor de
la cronicidad de esta enfermedad,
pretendiendo con ello mejorar su
situacion, tanto individual como
colectiva.

Los miembros de estos grupos
intercambian informacién y expe-
riencias, ddndose apoyo emocional
al tiempo que llevan a cabo activi-
dades sociales para sensibilizar a la
poblacién general ante su proble-
ma comun.

También realizan presién social
a las instituciones, publicas y pri-
vadas, de cara a la obtencién de
aquellos servicios y recursos que
perciben como necesarios y que
encuentran que estan ausentes y/o
deficitarios.

{as asociaciones posibilitan en
distinto grado, segdn sus posibilida-
des y recursos, diferentes servicios
a los afectados, desempefiando con
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ello un importante papel sociosani-
tario de indiscutible relevancia ante
circunstancias de extrema necesi-
dad y/o de carga excesiva.

Las demandas planteadas por
enfermos y familiares pertenecien-
tes a estos grupos v la escasa res-
puesta de las administraciones
publicas fue la razon principal para
que, proliferara en nuestro pafs el
movimiento asociativo CEAFA, con
el propésito de unificar objetivos y
aglutinar las demandas, las reivin-
dicaciones y las exigencias de mu-
chos familiares implicados.

Estas asociaciones se han ido
uniendo y han generado la actual
estructura confederativa, a cuya his-
toria hacemos referencia en otro
epigrafe de este capitulo y cuya
actual organizacion es la que expo-
nemos a continuacion.

La organizacion de esta confe-
deracion se lleva a cabo segtin un
organigrama que se estructura en
forma vertical, partiendo de una con-
tederacion compuesta por 13 fede-
raciones autondmicas y seis asocia-
ciones uniprovinciales, estructura

Confederacion
L CEAFA

.
Y

Y
13 6
federaciones asociaciones
E autondmicas uniprovinciales
]

que coincide con la sociopolitica de
nuestro Estado y que graficamente
representamos en la Figura 1.

La organizacion jerarquico-fun-
cional de la confederacion otorga a
la asamblea general la soberania de
la misma, convirtiéndose con ello
en un organo decisorio, del cual
depende la junta de gobierno con
funciones ejecutivas. Para dar ope-
ratividad a las funciones de la junta,
la confederacion cuenta con una
secretarla téenica que desarrolla acti-
vidades de gestién v administracién
y con un comité cientifico multidis-
ciplinar, que lleva a cabo labores de
asesoramiento, quedando la estruc-
tura como exponemos mediante la
Figura 2.

En cuanto al émbito de los obje-
tivos, debemos diferenciar entre los
objetivos de las asociaciones, v los
propasitos de la confederacion.

Los fines de las asodiaciones, con
peguefas diferencias de matices
entre unas y otras, son de forma
general mejorar la calidad de vida
de los enfermos de Alzheimer v sus
famnilias, objetivo general que a nivel

Asamblea general

¥ _

[ funta de gobierno ’

|

Y , )
[ 86 Y 12
asociaciones J Secretaria técnica Comité asesor
Figura 1. Figura 2.

particular se puede ver concretado
en objetivos més especificos tales
como:

—~ Recabar y difundir informacion
sobre la enfermedad.

- Sensibilizar a la opinién publi-
ca vy a las instituciones de la
carga que representa atender
al afectado.

- Promover la investigacion.

— Proporcionar formacién y asis-
tencia integral a los afectados.

En cuanto a los fines estatutarios
de la confederacién, y va que ésta
es una ONG cuya actividad princi-
pal es la de ser portavoz y defensa
de las asociaciones anteriormente
mencionadas, podemos sefialar los
siguientes:

— Representar los intereses de
las asociaciones que confor-
man la confederacion y servir
de nexo de unidn entre ellas,
coordinando sus actividades.

— Conciendiar a la opinion publi-
ca, a los organismos y admi-
nistraciones, pdblicos y priva-
dos, de las necesidades de
ayuda del colective que nos
ocupa.

— Favorecer la investigacion vy
difundir el conocimiento sobre
esta enfermedad.

- Buscar recursos que posibi-
liten la consecucion de sus
fines y gestionar los mismos.

— Promover acontecimientos
clentfficos a nivel nacional e
internacional con el propdsito

de favorecer la investigacion y
difundir el conocimiento sobre
esta enfermedad.

HISTORIA DE CEAFA
(CONFEDERACION ESPANOLA
DE FAMILIARES DE
ENFERMOS DE ALZHEIMER

Y OTRAS DEMENCIAS)

En 1990 se constituye la AFAF
(Federacién Espafiola de Asociacio-
nes de Familiares de Enfermos de
Alzheimer). Nace como una fede-
racion, y surge de la unién de las
asociaciones de Madrid y Barcelo-
na, que habfa sido la primera en
constituirse alld por 1987 Ambas
ven la necesidad de unirse con el
fin de coordinar sus esfuerzos y
luchar asf contra esta enfermedad.

Esta federacidn funciona en régi-
men asambleario, tiene personali-
dad juridica propia y plena capaci-
dad para el cumplimiento de sus
fines no lucrativos y beneficio asis-
tencial; se rige por sus estaiutos y
un reglamento de régimen interno.
El érgano de gobierno de la fede-
racion es la junta de gobierno, que
estd integrada por presidente, vice-
presidente, tesorero y secretario y
cuya presidencia es rotatoria cada
tres afos, accediéndose a ella en
funcion de la antigliedad en la fecha
de adhesion a la misma.

En 1991 se incorporan las aso-
claciones de Navarra, Malaga y Viz-
caya.

En 1992 se federan las asocia-
ciones de Zaragoza y Cantabria,




LIBRO BLANCO SOBRE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y TRASTORNOS AFINES

consiguiéndose por primera vez una
subvencion del Ministerio de Asun-
tos Sociales para el mantenimien-
to de su sede y para el Programa
de Ayuda Dorniciliaria; subvencién
que alcanzd un montante de
14.049.000 pesetas para ambos
conceptos. Durante este afio se
celebra en Mélaga durante los dias
1y 2 de octubre e | Congreso de
la Federacion Espafiola.

En 1993 se produce una nueva
incorporacion, la asociacion de Ala-
va. La subvencion estatal se in-
crementd y alcanzd una cuantia
de 19.351.000 pesetas. Es en este
arto cuando asume la condicidon
de miembro de AE (Alzheimer
Europa) y ADI (Alzheimer's Disea-
se International).

En 1994 la Federacion acoge a
las Asociaciones de Vigo, Asturias,
Guiplzcoa, Menorca, Valencia y
Rioja, v recibe una subvencién esta-
tal de 20.952.860 pesetas.

En 1995 se sumaron las asocia-
ciones de Huesca, Salamanca, Alge-
cras y Tenerife, y la subvencién del
estado alcanzd los 36.000.000 de
pesetas. '

Durante el afio 1996 se incor-
poraron las asociaciones de Ledn,
Castellén, Burgos, Teruel, Lanza-rote,
Soria y Alcoy, recibiéndose una sub-
vencién estatal de 50.100.000 pese-
tas y siendo declarada de utilidad
ptbfica el 18 de dicembre de 1996,

En 1997 se federan las asocia-
ciones de La Corufia, Albacete,
Céceres, Cartagena, Mallorca, Palen-
cia y Orense, y el importe de la sub-
vencion recibida a nivel central fue

de 52.795.000 pesetas. Fs en este
afio cuando se organiza la | Confe-
rencia Nacional de Alzheimer, que
se celebra en Pamplona y retine a
profesionales, familiares y cuida-
dores en torno a las dreas de bio-
medicina-sanidad y familia-comu-
nidad, y en la que la federacidn
participa.

En el afio 1998 se anexionan las
Asociaciones de Aranda de Duero,
Baix del Llobregat, Benalméadena,
Cérdoba, Lérida, Murcia, Segovia,
Sevilla y Zamora, alcanzandose con
ellas la cifra de 41 asociaciones, lo
que representaba un numero apro-
ximado de 20.000 familias asocia-
das, que recibieron ese afic una
subvencion del estado que ascen-
did a 115.000.000 pesetas, lo que
permitic aumentar las prestaciones.

Durante este afio se produjeron
hechos muy relevantes en la mar-
cha de la ya consolidada federa-
cion, tales como:

~ En la reunion celebrada en
India, ADI decide otorgar a
CEAFA {a organizacion de la
Conferencia Internacional de
2002, designando para ello
Barcelona como sede de la
misma. Es este un acontedi-
miento de enorme importan-
cia y que ha supuesto el reco-
nocimiento internacional para
nuestra organizacion. _
~ Se colabora con organismos
estatales en el estudio para la
“elaboracion del Plan Na-cio-
nal de Alzheimer 1999-2005,
realizando algunas sugeren-
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cias, de las cuales 28 fueron
recogidas en su totalidad.

— Se organizan dos seminarios
titulados Promover y Coordi-
nar el Voluntariado de Alzhei-
mer en colaboracion con Fun-
dacién La Caixa, a los que
asisten representantes de to-
das las asociaciones de Espa-
fia y que permiten elaborar un
docurmento resumen titulado
«Manual Practico para la Ela-
boracion y Desarrolio de Pro-
gramas de Voluntario en las
Asociaciones de Alzheimen.

~ Se acuerda con Fundacion
Telefonica la dotacion de equi-
pos informdticos en todas las
asociaciones, lo que ha per-
mitido un comunicacién mas
fluida y la apertura que su-
ponen recursos tales como el
acceso a internet.

En 1999, el crecimiento que se
venia experimentando y la necesi-
dad de proporcionar una gestion
més acorde con el mismao hizo que
la estructura federativa cambiase,
inicidndose un movimiento que cul-
min® con la constitucion, a final de
dicho afio, de la actual Confedera-
cién Espafiola de Familiares de
Enfermos de Alzheimer y oftras
demencias, que en la actualidad,
como ya hemos descrito, ha que-
dado compuesta por 13 federacio-
nes autondmicas y 6 asociaciones
uniprovinciales.

En este afio 1999 las subven-
ciones estatales se incrementan con-
siderablemente, sobrepasando la

cifra de 117.600.000 de pesetas, y
comienzan a obtenerse recursos de
fuentes privadas, lo gue de nuevo
permite el crecimiento de la confe-
deracion y el aumento de nuestras
prestaciones.

En este afio también se produ-
cen hechos muy relevantes, tales
como:

— Renovacién del convenio con
Fundacion La Caixa lo que per-
rmite la organizacién del semi-
nario Intervenciones grupales
con familiares de enfermos
de Alzheimer y otras demen-
cias, al que asisten represen-
tantes de todas las asociacio-
nes de Espafia.

— Participacion, dentro del co-
mité organizador de la Il Con-
ferencia Nacional de Alzhei-
mer que en esta ocasion se
celebrd en Bilbao durante los
dias 3 al 6 de noviembre; asu-
miendo una de las vicepresi-
dendias y desarrollando el drea
de Familia y Comunidad y a la
que acuden todas las asocia-
clones. La asistencia registra-
da a este acontecimiento fue
de 1.600 personas.

— Realizacion de jornadas ta-
les como Planificacidn de la
atencidn social y sanitaria del
enfermo de Alzheimer y su
famifia o aspectos juridicos
de la enfermedad de Alzhel-
mer, acontecimientos que han
sido de gran trascendencia, -

las primeras porque sus conz ...

clusiones se dieron a conocer
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plblicamente ante los minis-
terios de Sanidad y Consumo
y Asuntos Sociales, v las se-
gundas porque permitieron
recoger conclusiones de un
aspecto muy importante y sin
embargo poco conocido de
esta patologfa, y que ha pro-
piciado el que dichas conclu-
siones pasen a constituir una
guia, que actuaimente esta en
proceso de publicacién y que
va a posibilitar la unificacién
de criterios respecto a la aten-
cién que han de recibir estos
pacientes y sus familias.

— Afinales de 1999, por el de-
sarrollo de programas de
atencién domiciliaria, y por su
labor de apoyo continuado a
las farmilias, mediante Orden
Ministerial de 27 de diciem-
bre se otorga por parte de
Ministerio de Trabajo vy Asun-
tos Sodiales la Cruz de Oro de
la Orden Civil de la Solidari-
dad Sodial, orden que, creada
en 1856, premia la promo-
cion de la accion social y de
la solidaridad. -

RELACIONES
INTERNACIONALES

Desde sus inicios, la federacion
primero vy la confederacién mas
tarde han sido conscientes de la
importancia de las relaciones con
otras entidades vinculadas a la
enfermedad de Alzheimer, tanto a
nivel nacional como internacional.

Abarcar el campo internacional
permite estar mds informado de Ia
situacién de los enfermos, de los
familiares y cuidadores, de las leyes
internacionales... en definitiva, co-
nocer la enfermedad de Alzheimer
en otros palses.

Como hemos mencionado an-
teriormente, en la actualidad, perie-
necemos a dos organismos inter-
nacionales: ADI (Alzheimer's Disease
International) y Alzheimer Europa.

ADI es una corporacion sin &ni-
mo de lucro, registrada en 1984
en lllinois (Estados Unidos), que
mantiene relaciones oficiales con
la OMS (Organizacion Mundial de
la Salud). Agrupa a asociaciones
nacionales extendidas por to-
do el mundo que representan a
familiares de personas afectadas
por la enfermedad de Alzheimer y
alteraciones semejantes, que en
colaboracién con profesionales
sociosanitarios promueven a nivel
mundial el entendimiento, apoyo
y accion a través de esfuerzos
benéficos, formativos y/o cientifi-
cos, para la consecucion de la
mejora del nivel de bienestar de
los afectados por dicho mal. Es

ademés un foro mundial que posi-
bilita y favorece la discusion de los
problemas de la enfermedad de
Alzheimer.

La coincidencia en los plantea-
mientos entre CEAFA y ADI hizo
que en el afio 1993 entraramos en
ella como miembro de pleno dere-
cho. Desde esa fecha nuestro movi-
miento asociativo ha acudido a
todas las reuniones anuales cele-
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bradas en diferentes ciudades:
Toronto (Canadd), Edimburgo (Rei-
no Unido), Buenos Aires (Argen-
tina), Jerusalén (Israel), Helsmkf
(Finlandia), Cochin (India), Jo-
hannesburgo (Sudafrica) y Was-
hington (Estados Unidos).

Otra de las organizaciones inter-
nacionales con las que tene-
mos importantes contactos es Ak
(Alzheimer Europa). Es ésta una
organizacion no gubernamental
cuyo objetivo es aumentar el cono-
cimiento de los diferentes sindro-
mes demenciales, a través de la
coordinacidn y cooperacion entre
las organizaciones europeas de
Alzheimer, asi como potenciar dis-
tintos sisternas de apoyo para fos
enfermos y sus cuidadores. '

Nuestra integracion en Alzhei-
mer Europa se produjo tambien en
1993, Este hecho nos ha permiti-
do poder contar con informacion
constantemente actualizada.

Desde CEAFA se ha acudido a
diferentes conferencias anua!es,
organizadas por la mencionada ins-
titucién, en ciudades tales como
Estrasburgo, Madrid, Milan, Lucer-
na, Londres y Rumania.

Esta conexion con Alzheimer Eu-
ropa nos ha posibilitado la partici-
pacién en proyectos tales como:

— Colaboracién en la elabora-
cién del Manual del cuida-
dor, que ha contado con la
ayuda financiera de la Comi-
sidn Europea.

~ Proyecto Lawnet, asimismo
financiado por la Comision

Europea y cuyo objetivo es lle< . - .

var a cabo un anélisis de la
legislacidn existente relacio-
nada con los derechos de las
personas afectadas por algin
tipo de demencia.

- Traduccién al espafiol de la
pagina web que edita Alzhei-
mer Europa vy financia la Co-
mision Europea.

SITUACION ACTUAL:
REALIDADES Y
REIVINDICACIONES

Como hemos descrito, desde
su nacimiento y hasta el dia de hoy
han sido numerosas las agrupacio-
nes de familiares que han ido sur-
giendo y consoliddndose; hecho
que ha conducido a que t@nlla ac-
tualidad seamos 92 Asociaciones,
con un total de casi 35.000 familias
asociadas, ademés de un importante
grueso de voluntarios, profesionales
y trabajadores, los que componen
nuestra estructura confederativa. La
cual se distribuye por el territorio
espafiol de la manera que les mos-
tramos en la Tabla 1.

Durante el aflo 2000 la actividad
de nuestra asociacién ha aumenta-
do en proyectos y en creatividad,
habiendo participado en numero-
sos acontecimientos cientificos na-

. cionales e internacionales y habien-

do sido picneros en la realizacion
de proyectos novedosos y espe-
ranzadores.
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Tabla 1 Andalus. Desde la web se pro-

DisTripucion DE MiesmBros DE CEAFA

porcionan respuestas on line a

macion especifica que sobre
estos enfermos necesitan los

Ademés de las jornadas vy el
Acto Central, CEAFA edita y

1. Familias ascciadas
2. Voluntarios
3. Trabajadores

En cuanto a las celebraciones,
decir que se ha participado en las
siguientes:

— W Encuentro Latinoamericano
y Caribefio de Asociaciones

25 representantes de Asocia-
ciones de toda Espafia, tanto
familiares como profesiona-
les. Ademads, se editéd material
como carteles y folletos, con-
memorativos del Dia Mundial,
que fueron repartidos a todas
nuestras Asociaciones miem-
bros para su difusién.

nual de Estimulacion Cognitiva
en el domicilio para los enfer-
mos de Alzheimen, con el pa-
trocinio de Fundacion Pfizer.

Respecto al Dfa Mundial de
Alzheimer de este afio 2001,
CEAFA organiza todos los
afios, con el patrocinio de
Labaratorios Novartis, unas jor-
nadas de trabajo en las que

y las cuestiones que vaya for- cuerpos de policla implicados distribuye carteles y folletos

Federacidn 1 2 3 ' s \ .
mulando toda persona intere- en la busqueda de personas informativos para todas las
fegl_la_ 528 22 13 sada. Nuestra pagina Web es: desaparecidas. Asociaciones miembros.
a Rioja
www.ceafa.org. - N -

Baleares 700 | 60 11 caia.ong. Respecto a proyectos ultimados En este afio 2001, estamos eje-
Cantabria 116 15 6 — Ademés se reeditaron 33.000 ent te terminados este d - d
Murcia 670 55 27 ejemplares del libro «En casa y recientemen ‘ cutando varios proyectos, todos
Extremadura | 661 48 9 tenemos un enfermo de Alz anos: ellos muy interesantes:
C.LaMancha | 439 32 35 - _
Navarra 734 | 54 7 heimen, gracias al apoyo de — Hemos editado el «Manual — «Estimulacién Cognitivas, es
Sﬁ‘iﬁ;‘f‘% iggé lgé 2{1) la Obra Social de Caja Madrid, practico para la elaboracion y un proyecto para los afios
Aragén L7798 51 55 En cuanto a seminarios  jor- .ciesar{oll‘{? de programas de 2001 y 2002, que cuenta con
Asturias 1400 | 100 2 nadas, con motivo del Dia intervencion grupal en las Aso- el patronicio de Fundacion La
Jlencia o] 6 Mundial del 2000, se organi- caicones de Alzheimen, con Caixa. A lo largo de este tiem-
Cataluiia 2302 250 33 zaron las Jornladas «Las pa{O.. el pa‘trOClnIO de Fundacion La po celebraremos un total de
Sadiid %ggg ds g 15 logfas del cuidadory, con el Caixa. 3 cuatro seminarios, en distin-
andnets | 3500 | o2s e patrocinio de Laboratorios Por Og? ‘Pjrt@f CEAF/?:I también tas ciudades espafiolas, a los
Ceuta 115 0 0 Novartis, a las que acudieron ha publicado un novedoso dVia- que podré acudir represen-

tantes de todas las Asociacio-
nes miembros de CEAFA.
Otro proyecto en marcha es
la elaboracion del Manual
«Gestién y funcionamiento de
Centros de Dia», que seré
publicado a mediados del afio
2002, con el patrocinio de
Caja Madrid.

se trabaja sobre una determi- Respecto al futuro proximo, el afio
nada cuestion y se elabora 2002 es uno de los més imporian-
posteriormente —con el tra-  tes para la historia de CEAFA:

bajo realizado— un docu-
— Del 23 al 26 de octubre del

de Alzheimer, el Foro Alzhei- En cuanto a proyectos novedo-
mer XXI: Cienciay Sociedad y ~ sos, resaltar:
el | Congreso Iberoamericano

de Enfermerfa Geridtrica vy — Un enfermo de Alzheimer se

Cerontoldgica.
En cuanto a proyectos se han lle-
vado a cabo los siguientes:

— Se ha creado una nueva pagi-
na Web de la confederacion,
que fue presentada en el
mes de septiembre del 2000,
gracias al convenio fimmado con
la Fundacién Antiderencias Al-

ha extraviado, en colabora-
cion con la Direccién General
de la Policfa Nacional, y que
consiste en colocar un «oca-
lizadom que permita encontrar
rapidamente a todos aquellos
enfermos que por causa de
su desorientacion se hayan
perdido, asi como en propor-
cionar la informacicén y for-

mento de conclusiones. Este
documento es presentado en
el Acto Central organizado por
CEAFA en Madrid, con motivo
del Dia Mundial del Alzheimer.
Este afio las jornadas han ver-
sado sobre: «La valoracion del
Plan Nacional de Alzheimer
desde la perspectiva de las
Asociacioness,

2002 un acontecimiento sin
precedentes tendré lugar en
Espafia, se trata del XVIIl Con-
greso Internacional de Alzhei-
mer de ADI, que tendré lugar
en la ciudad de Barcelona.
Ademds del Congreso Inter-
nacional, se celebrar en las
mismas fechas y lugar la 11l
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Conferencia Nacional de
Alzheimer y el Congreso Ibe-
roamericano de Asociaciones
de Alzheimer.

ks, como decimos, uno de los
retos mas importantes de la
historia de CEAFA.

En la actuafidad, y con el propo-
sito de minimizar los efectos que
esta cruel enfermedad ocasiona,
tanto en los afectados como en las
familias, la confederacion, de forma
globalizada, y las diferentes asocia-
ciones, con caracter individualizado,
mantienen diversos programas, tales
como:

- Informacidn: personalizada,
telefonica, informatizada y/o
mediante &rganos de di-
fusidn escrita, como pueden
ser {os boletines o revistas,
etcétera.

— Sensibilizacion: mediante la
organizacién de actividades
divulgativas y mediaticas con
ocasion de acontecimientos
seflalados como es el Dia
Mundial de Alzheimer, o con
otras tales como: charlas, con-
ferencias, foros, etc,, tanto a
nivel nacional como interna-
cional.

- Apoyo psicoldgico a los cui-
dadores: mediante terapia
individual, terapia grupal y
grupos de ayuda mutua.

— Talleres de psicoestimulacion
para ios enfermos.

— Servicios de ayuda a domi-
cilio

— Programas de actividades itidi-
cas, creativas, formativas, etc.
para familiares.

— Centros de respiro.

— Programas de formacién a
familiares, cuidadores y volun-
tarios: mediante cursos, acti-
vidades de formacién conti-
nuada vy talleres,

— Sensibilizacidn y formacion de
voluntarios v objetores de
conciencia.

— Asesoria juridica y social.

— Centros de dfa.

~ Residencias asistidas.

— Espacios de convivencia.

— Préstamos de ayudas técnicas
y material ortoprotésico.

— Apoyo educative v cuidados
a familias y enfermos gue re-
siden en el medio rural.

- Estimulacién v fisioterapia a
domigilio.

Para el logro de sus objetivos y
para el desarrollo de los diferentes
programas que hemos referencia-
do, esta confederacion a nivel na-
cional y las distintas federaciones y
asociaciones a nivel autonémico y
provincial, han de contar con recur-
sos economicos, por lo que a la
obtencion de los mismos se dedi-
ca gran parte de su energfa.

Este derroche de trabajo va dan-
do sus frutos y hace que los pre-
supuestos se vayan incrementando
cada afio; pero como al mismo
tiempo va creciendo, mucho mas,
el nimero de afectados y van
aumentando las demandas, aun-
que los recursos se incrementen
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considerablemente, como ha ocu-
mdo en el Gltimo afio, siguen sien-
do claramente insuficientes. Los
recursos crecen en progresion arit-
mética y las demandas en progre-
sidén geomeétrica.

Con el desarrollo de nuestros
propios programas tratamos de
paliar los déficit de las distintas
administraciones, pero al mismo
tiempo nos ocupamos de que las
mismas no olviden su responsabi-
lidad; por ello, cada vez que se nos
presenta la ocasién dejamos que
nuestra voz se escuche y nuestras
demandas sean sacadas a la luz.

En el apartado de reivindicacio-
nes, a nivel global, se podrian reco-
ger los siguientes puntos:

~ Universalidad y equidad en
el cuidado del enfermo de
Alzheimer. Demanda de mini-
mos asistenciales y que éstos
sean homogéneos para to-
dos y en todo el territorio
espafiol,

— Incremento de apoyo y do-
tacion presupuestaria a las
asociaciones que nos consti-
tuyen para que puedan desa-
rrollar su labor con los fami-
liares, que cada dia asumen
mayor carga asistencial vy
demandan més prestaciones
Yy Servicios.

— Mejora de la legislacion vigen-
te que permita una mayor
proteccion juridica, legal y la-
boral de los derechos del afec-
tado vy de la familia.

~ La no marginacion sociosani-
taria del enfermo de Alzheimer.

— Exigencia de la total puesta en
marcha del Plan de Atencidn
a los enfermos de Alzheimer
y otras demencias.

En aspectos concretos y para
enmarcar nuestras reivindicacio-
nes dentro de las dreas de actuacion
que contempla el mencionado plan,
durante la primavera del presente
afio hemos realizado un estudio entre
todas y cada una de las asociaciones,
fruto del cual hemos recogido las que
a continuacion exponemos, clasifica-
das éstas dentro de los cinco apar-
tados que recoge dicho plan.

1. A nivel sociosanitario:

— Aumento de plazas de
internamiento y de resi-
dencias especializadas.

— Facilitacién del acceso a
plazas publicas y/o con-
certadas flexibilizando las
condiciones de ingreso
requeridas para el mismo.

—~ Aumento de la red de cen-
tros de dia y ampliacion al
ambito rural.

~ Creacién de centros de
noche como alternativa a
la institucionalizacion.

— Incremento de los hospi-
tales de dia y las unidades
de demencia.

— Fomento de la ayuda do-
micifiaria, que actualmente
es escasa, de mala calidad
y en reduccidn progresiva.
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~ Mejora de la atencion a la
demencia en atencidn pri-
maria con dotacion idonea
a equipos de apoyo socio-
sanitario a domicilio.

— Campafias de informacion
y sensibilizacién politica y
social.

2. A nivel de proteccion juridica
y econémica:

~ Aumento de la desgrava-
cién fiscal a cuidadores.

— Remuneracion econdmi-
ca mediante pensiones o
subsidios a cuidadores in-
formales.

— Proteccion juridico-laboral
al cuidador mediante me-
didas tales como: permi-
sos retribuidos y flexibili-
dad horaria.

— Que las subvenciones que
reciben actualmente las
asociaciones de familiares
sean sustituidas por con-
clertos 0 convenios.

3. En el 4drea de apovo a las
familias, éstas solicitan:

— Aumente de las unidades
de respiro.

-~ Aumento de dotacion pre-
supuestaria a las AFAS para
que éstas puedan desa-
rrollar con eficacia los pro-
gramas de apoyo ante-
riormente mencionados y
ampliar sus servicios.

4, En el drea de formacion:

— Formacion especializada y
continuada a los equipos
sociosanitarios de profe-
sionales que deben aten-
der a nuestros pacientes.

5. En el &rea de la investigacion:

— El incremento del apoyo a la
investigacion farmacoldgica y
no farmacoldgica.

— Considerar la presencia de las
asociaciones en los comi-
tés éticos de los ensayos dli-
nicos y proyectos de investi-
gacion.

- La necesidad de la realizacién
de un censo actualizado de
enfermos de Alzheimer que
permita contextualizar en todo
su alcancela problemética
gue nos atafie.

CONCLUSIONES Y RETOS

A modo de conclusién, quere-
mos dejar constancia de la impor-
tancia que, a través de la historia
y en el momento actual, tiene este
movimiento asociativo, y que ha
posibilitado hechos tales como el
incremento. del interés y del cono-
cimiento, tanto popular como cien-
tifico, en torno a este terrible mal;
al tiempo que se ha ocupado de
cubrir un importante vacio sociosa-
nitario, proporcionando apoyo, ser-
vicios y prestaciones, que han sido
durante afos los Unicos puntos de
soporte vélidos para llevar la terri-
ble carga que la demencia ocasio-
na en el entorno sociofamiliar.
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CONFEDERACION ESPANOLA

DE FAMILIARES DE ENFERMOS
DEALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS.
CEAFA (secretaria técnica)

Direccidn: Avda. Pio XII, n.° 37, entreplanta,
oficina 5

31012 Pamplena (Navarra)

Telf.: 948 17 45 17-948 17 79 07

Fax: 948 26 57 39

E-mail: alzheimer@cin.es

Pigina Web: www.ceafa.org

FEDERACION CATALANA DE ALZHEIMER
Direccién: AFA Tarragona

C/ Fortany 23, despacho 9

43001 Tarragona

Telf. y Fax: 977 22 68 (9

E-mail: afat@tinet.fut.es

AFABARCELONA

Via Laietana, 45. Esc. B; Ppal. 2
08021 Barcelona

Telf.: 93 412 57 46-93 412 76 69
Fax: 934125273

E-mail: alzheimer-ben @teleline.es

AFA BAIX LLLOBREGAT

C/ Eusebio Soler, 1, 1°, 2*

(08820 Prat de Llobregat (Barcelona)
Telf.: 93 37532 61-93 379 12 44
Fax: 9337900 22

E-mail: afball@geocities.com

AFA TARRAGONA

C/ Fortuny, 23

43001 Tarragona

Telf. y Fax: §77 22 68 09
E-mail: afat@tinet.fut.es

AFA LLEIDA

C/ Bonaire, 7 altillo

25004 Licida

Telf.: 973 22 89 88.973 22 89 87
Fax: 973 22 89 87

FEDERACION ANDALUZA DE ALZHEIMER
Direccion: AFA Sevilla

C/ Virgen del Robledo, 6, local izqd.

41011 Sevilla

Telf. y Fax: 95427 34 33

AFA MALAGA

C/ Llano de la Trinidad, 5

29007 Mélaga

Telf.: 952 39 09 02; Fax: 952 64 15 85
E-mail: afaandalucia@infonegocio.com

AFA SEVILLA

C/ Virgen del Robledo, 6

41011 Sevilla

Telf.: 95 427 54 21; Fax: 95 427 74 66
E-mail: manrar@arrakis.es

AFA HUELVA

C/f La Glorieta de los Orfebres, 7, Local
210006 Huelva

Telf. y Fax: 959 23 67 32-959 21 12 01
Fax: 95923 79 62

E-mail: afshuelva@terraes

AFA CORDOBA «San Rafael»
C/ José M. Peman, 1, 5° fzq
14004 Cordoba :

Telf. v Fax: 957 2379 71

AFA ALMERTA

C/ Redonda, 83 bajo
04006 Almerfa
Telf.: 95022 44 84

AFA GRANADA «Altaamid»
Ctra. de Mdlaga, 59, 2°B
18013 Granada

Telf. y Fax: 958 28 50 75

AFA JAEN «La Estreila»

C/ Mufioz Garnica, 22

23003 Jaén

Telf.: 933 23 72 94-953 24 09 50
Fax: 953 24 39 62

FEDERACION PROVINCIAL DE CADIZ
Estancia Barrera. C/ Pio Juane, 4, local 3
11406 Jerez de la Frontera {Cddiz)

Telf.: 956 33 51 64; Fax: 956 34 83 79

FEDERACION EUSKADI DE ALZHEIMER

Direccién: AFAGL P.° Mons, 141 bajo
20015 San Sebastisn

Telf.: 943 29 71 18; Fax: 643 321977
E-mail: alzheime.gipuz@teleline.es

Anexo 1 (continuacion)
DIRECCIONES DE LAS FEDERACIONES AUTONOMICAS, ASOCIACIONES
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AFA BIZKAIA

C/ Padre Loiendio, 3, 1° Deha, Dpto. 6
48008 Bilbao (Vizcaya)

Telf.: 94 416 76 17, Fax: 94 416 95 96
E-mail: afa-bizkaia@teleline.es

AFADES

C/ Pintor Vicente Abren, 7, Of. 3
01008 Vitoria (Alava)

Telf. y Fax: 943 24 60 04
E-mail: afades@terra.es

AFAGE

P® Mons, 141 bajo

20015 San Sebastidn

Telf.: 943 29 71 1§; Fax: 643 32 1977
E-mail: alzheimer.gipuz @teleline.es

FEDERACION ARAGONESA ALZHEIMER
Direccion: AFEDA C/ Monasteric de Samos, §
50013 Zaragoza

Telf.: 976 41 29 11; Fax: 976 42 15 06

E-mail: afedazaragoza@hotmail.com

AFEDA

C/ Monasterio de Samos, 8

50013 Zaragoza

Telf.: 976 41 20 11-976 41 27 50
Fax: 97642 1506

E-mail: afedazaragoza @hotmail.com

AFEDAH

Centro de asociaciones
Paseo Lucas Mellada, 22 Bis
22006 Huesca

Telf.: 974 23 07 04

E-mail: afedah@teleline.es

AFATERUEL

Centro de Dia «Santa Emerenciana»
C/ San Juan Bosco, s/n

440072 Teruel

Telf.: 978 61 14 53-Fax: 978 62 22 23
E-mail: afedateruel @mundofree.com

AFA MONZON

C/ Estudios, 3, 2° izqd
22400 Monzdén (Huesca)
Telf. y Fax: 974 41 53 98

FEDERACION GALLEGA DE ALZHEIMER
Direccién: AFAGA. C/ Nicaragua, 49 Entr.
36203 Vigo (Pontevedra)

Telf. y Fax: 986 42 03 03

E-mail: a.fa.ga@terra.es

AFAGA

C/ Nicaragua, 49 Ent
36203 Vigo (Pontevedra)
Telf. y Fax: 986 42 03 03
E-mail: a.f.a.g.a@terra.es

AFA ORENSE

Avda. Habana 11, local 6
32003 Orense

Telf. y Fax: 988 21 92 92
E-mail: afaor@ctv.es

AFA CORUNA

Cf Forcarei Mercado Montealto, local 4
13002 A Corufia

Telf. y Fax: 981 20 58 58

E-mail: afocorufia@teleline.es

AGADEA

Avda. Rosalia Castro, 29-31; Galerias Belén, local 107
15706 Santizgo de Compostela (A Corufia)
Telf.: 981 95 04 84; Fax: 981 53 1320

AFA FERROLTERA

C/ Chile, 2-4, Entr. Dcha. Plaza de Ultramar
15404 Ferrol (A Corufia)

Teif.: 981 37 06 92; Fax: 981 32 46 90
E-mail: afalferroltera@terra.es

FEDERACION BALEAR DE ALZHEIMER
Direccion: AFA. Mallorca. Vifiaza, 12 C
07005 Palma de Mallorca

Telf.: 971 77 74 04; Fax: 97143 0276
E.mail: afamca@terra.es

AFAMENGRCA

Apto. Correos 761; Puente San Roque, s/t
07701 Mahén (Menorca)

Telf. y Fax: 971 35 20 95

E-mail: afammenorca@teleline.es

AFAMALLORCA

C/Vifiaza, 12 C

07005 Paima de Mallorca

Telf.: 971 77 74 O4; Fax: 971 46 02 76
E-mail: afamca@terra.es
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AFA IBIZA

C/ Carlos 111, 27

(07800 Ibiza

Telf: 971 1940 04; Fax: 971 316973
E-mail: alzheimeribz @ mixmail.com

FEDERACION CASTILLA-LEON
DE ALZHEIMER

Direecion: AFA, LEON.

Paseo def Parque, s/n, Edificic CHF
24005 Ledn

Telf.: 987 26 38 68-987 26 07 96
Fax: 923 26 38 68

E-mail: alzhleon@lacaja.net

AFA SORIA

C/ San Hipélito, 7 bajo

42001 Soria

Telf.: 975 24 07 45; Fax: 97523 93 04

AFA SALAMANCA

Residencia de Alzheimer «Boni Mediero»
C/ La Maragaterfa, 31-33

37006 Salamanca

Telf.: 923 28 25 61; Fax: 923 28 38 20
E-mail: alzheimer@gugu.usal.es

AFA LEON

Paseo del Parque, s/n, Edificio CHF
24005 Ledn

Telf.: 987 26 38 68-987 26 (07 96
Fax: 987 26 38 68

E-mail; alzhleon@lacaja.net

AFA ZAMORA

Avda. Requejo, 24, portal 8, apto. 52
49029 Zamora

Telf.: 980 55 74 74; Fax: 980 51 08 55
E-mail: afazar @interbook.net

AFA PALENCIA

Avda. San Telmo, s/n, Hospital Provincial
34004 Palencia

Telf.: 979 71 38 88-979 72 82 00

Fax: 971 79 38 88

E-meil: afapalencia@teleline.es

AFA BURGOS

C/ Leudun, 10 bajo

09006 Burgos

Telf. y Fax: 547 23 98 09
E-mail: afaburgos@ole.com

AFA DE LARIBERA (ARANDA DUERQO)
Pasaje Jardines D. Diego,1, 2°

09400 Azanda de Duero {Burgos}

Telf. y Fax: 947 50 34 55

E-mail: a.f.ar.@teleline.es

AFA BIERZO

Avda. Del Castillo, 162 bajo
24400 Ponferrads (Ledn)
Telf.: 987 41 5570

AFA AVILA

Avda. Juan Pabto 11, 20; Residencia Infantas
05003 Avila

Telf. y Fax: 920 22 68 58

E-mail: afavila@teleline.cs

AFA SEGOVIA

Centro Integral Servicios Sociates de ia Albuera
C/ Andrés Reguera Antdn, s/n

(Frente al mercado municipal}

40004 Segovia .

Telf.: 921 43 16 78; Fax: 921 42 54 63

AFAMEC

Ronda de las Flores, 16

47400 Medina def Campo {Burgos)
Telf.: 983 13 83 45

AFA, DE LAS MERINDADES-AFAMER-
VILLARCAYO

C/ Nufio Rasura, & Entr.

09350 Vitlarcaya

Telf.: 947 13 14 76; Fax: 947 13 10 88

AFAMI-MIRANDA DE EBRO

C/ Ramén y Cajal, 36 {Galerias Comerciales)
09200 Miranda de Ebro (Burgos)

Telf. y Fax: 947 3331 52

FEDERACION COMUNIDAD MADRID
DE ALZHEIMER

Direccion: AFAL. C/ Fuencarral 127, 4° Tzda.
28010 Madrid

Telf.: 91 594 14 12; Fax: 91 594 14 24
E-mail: alzheimer @teleline.es

AFAL

C/ Fuencarral 127, 4° 1zda.

28010 Madrid

Telf.: 91 594 14 12; Fax: 91 594 14 24
E-mail; alzheimer @teleline.es

AFA CORREDOR DE HENARES
Avda. Principes de Espafia, 22
Centro Multifurcional «La Rambla»
28820 Coslada

Telf. y Fax: 91 673 24 64

E-mail: afacoslada@coslada.es

AFA TRES CANTOS

C/ Miisicos, 23, despacho 9
28760 Tres Cantos

Telf. y Fax: 91 804 5¢ 28
E-mail: afajcantos @yahoo.es

AFA ALCALA DE HENARES
C/ Daoiz y Velarde, 9, 1°
28807 Alcali de Henares
Telf. y Fax: 91 88971 70

AFA GETAFE

C/ Hospitalillo San José, 4

28902 Getafe

Telf.: 91 681 76 62; Fax: 91 696 97 71

AFA ARANJUEZ

Pza. Martin Pescador, 1
28300 Aranjuez

Telf. y Fax: 91 801 15 08

AFA VALDEMORO

C/ Herencia, 12 (Casa de la Juventud)
28340 Valdemoro

Telf.: 91 895 17 70; Fax: 91 89550 45

AFAMSO

C/ Azorin, 32-34

Centro Social «Ramén Rabial»
28933, Mostoles

Telf. v Fax: 91 614 07 07

AFA PARLA

Plaza de la Constitucidn, s/n

Antiguo Ayuntamiento

28980 Parla

Telf.: 91 530 30 35; Fax: 91 666 1227
E-mail: afa_parla@eresmas.com

AFA ALCORCON

Plaza de la Constitucion, 5 bajo izq.
28923 Alcorcon

Telf.: 91 611 91 52

E-mail: elite@correo.cop.es

AFA COLMENAR VIEIO

Juan XXII1L, 8 (Aptd. Correos, 183)
28770, Colmenar Vigjo

Teif.: 91 845 94 34; Fax: 91 845 98 97
E-mail: asoalzheimer @terra.es

FEDERACION MURCIANA DE ALZHEIMER
Direccion: C/ San Patricio, 10, 1.°, 1.

36004 Murcia

Telf.: 968 21 76 26; Fax: 968 22 30 15

E-mail: alzheimer @ cajamurcia.es

AFAMUR

P° Ramdn Gaya, 6, Edificio BALATE I
30009 Murcia

Telf.: 968 28 60 10; Fax: 968 28 71 74
E-mail: afamur@cajamuscia.es

AFA CARTAGENA

C/ Alameda San Antén, 29

30205 Cartagena

Telf.: 968 12 60 81; Fax: 968 12 60 81

ALZHEIMER MURCIA

San Patricio, 10, 1° pta. 1*

30004 Murcia

Telf.: 968 21 76 26; Fax: 968 22 30 13
E-mail: alzheimer@ecajamurcia.es

AFAY

C/ San Ramén, 75 bajo
30510 Yecla (Murcia)
Telf.: 968 75 39 88
E-mail: afayecla @terra.es

AFAALCANTARILLA (AFADE)
C/ Mariana Pineda, 25 bajo

30820 Alcantarilla (Murcia)

Telf.: 968 80 00 47-968 89 59 09
Fax: 968 89 59 09

ALZHEIMER LORCA

C/ Musso Valiente, 2-4.° B
30800 Lorca (Murcia)

Telf.: 968 46 05 96/619 00 81 07

FEDERACION VALENCIANA DEALZHEIMER
(Secretaria Técnica)

Direccion: C/ Gomis, 47 bajo

46870 Ontinyent {Valencia)

Telf. y Fax: 96 291 05 39

E-mail: afaova@terra.es
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AFA VALENCIA

Maestro Sosa, 20 bajo
46007 Valencia

Telf. y Fax: 96 342 90 08
E-mail: afavalen @teleline.es

AFA CASTELLON

Antiguo Cuartel Militar

Tetusn, 14

12004 Castelién

Telf. y Fax: 964 24 20 80
E-mail: alzheimer @canal21.com

AFAD’ONTINYENT
Gomis, 47 bajo

46870 Onteniente (Valencia)
Teif, v Fax: 96 291 05 39

AFA VILLENA

C/ La Virgen, 29 bajo

(3400 Villena (Alicante)

Telf.: 96 580 67 01; Fax; 96 534 30 80
E-mail: alz@villena.infoville.cs

AFA MARINA BAIXA

C/ Ricardo, 2, Galerfas L’illa-tocal 14
Apto. Correos, 119

03500 Benjdorm (Alicante)

Telf. y Fax: 965 86 80 00

AFAALCOY Y COMARCA

C/ El Cami, 40, local 3

03801 Alcoy (Alicante)

Telf.: 96 554 69 91; Fax: 96 554 59 97
E-mail: familiares @ mixmail.com

AFATEULADA -

Pi. Constitucion, 9, sotano

03725 Teulada

Teif.: 96 574 02 20; Fax: 96 574 02 99
E-mail: legal21 @ctv.es

AFA JAVEA

Avda. Juan Carlos I, 69, esc.1-3.2-2.7
03730 Javea

Telf.: 96 379 08 89; Fax: 96 579 61 50
E-mail: jorgesig@terra.es

AFA ELDA-PETRER Y MEDIO VINALOPO
C/ Ramon Nocedal, 10

03600 Elda (Alicante)

Telf. y Fax: 96 539 08 14

E-mail: afaelda@hotmail.com

AFA SUECA I RIBERA BAIXA
C/ Sant Roc, 17 bajo

46410 Sueca (Valencia)

Telf. y Fax: 96 170 41 35

AFA DE LA SAFOR

Mancominitat de Municipis de la Safor.

Avda. Reptblica Argentina, 28

46700 Gandia (Valencia}

Telf.: 96 296 30 03. Ext., 32; Fax: 96 287 66 07

AFA XATIVA, LA COSTERA, ENGUERA
Y LA CANAL DE NAVARRES

C/ Santos, 2. Apto. Correos, 53

46800 Xativa (Valencia)

Telf.: 96 63 48 48/96 227 38 40

E-mail: ieslacostera @ieslacostera.org

AFA CASTALLA

Avda. Constitucidn, 64

03420 Castalla (Alicante)

Telf: 96 536 10 00/646 89 99 65

FEDERACION CASTILLA-MANCHA

DE ALZHEIMER

Direccién: C/ San José de Calazanz, 8-1,° jzd.
Telf. y Fax: 967 50 05 45

AFA ALBACETE

San José de Calazanz, 8-1.°izd.
02003 Albacete

Telf. y Fax: 967 50 05 45

AFA TALAVERA

Centro Social El Pilar, Passo Estacién, 71
45600 Talavera de la Reina (Albacete)
Telf. y Fax: 925 82 78 68

AMIGOS DE ALZHEIMER DE CAUDETE
C/ Moline, 2 ’
02660 Caudete (Albacete)

Telf. y Fax: 965 82 70 13

E-mail: alzheimer@wanadoo.es

AFA VILLARROBLEDO

C/ San Piedza, 5

02600 Villarrobledo (Albacete)
Telf. y Fax: 967 14 68 20

AFA ALMANSA

C/ Nueva, 10. Centro Municipal de Servicios
Sociales '

02640 Almansa {Albacete)

Telf.: 967 34 09 83; Fax: 967 31 16 14

FEDERACION CANARIA DE ALZHEIMER
Pireccion: Pza. Ana Bautista, local 1; La Cuesta
38320 La Laguna (Santa Cruz de Tenerife)
Telf.: 922 66 08 81; Fax: 922 67 13 82
E-mail: afatenerife@terra.es

AFATE

Pza. Ana Bautists, local I, La Cuesta. La Laguna
38320 Santa Cruz de Tenerife

Telf.: 922 66 08 81; Fax: 922 67 1382

E-mail: afatenerife @terra.es

AFA LANZAROTE

C/ Francos, 25, 3.°

33300 Arrecife (Lanzarote)

Telf.: 928 80 65 29-928 84 56 45 Centro de Dia
Fax: 928 81 22 63

B-mail: afalanz@1eleline.es

ALZHEIMER CANARIAS

C/ Senador Castillo Olivares, 41, 1.°
35003 Las Palmas de Gran Canaria
Telf. y Fax: 928 37 11 28

Eomail: alca@alzheimercanarias.org

AFA FUERTEVENTURA

C/ Almirante Lallerman, 4.°-2.° pta.
35600 Puerto del Rosario {Fuerteventura)
Telf. y Fax: 928 53 30 66

AFADE LAPALMA

Hogar Centro de Dia

Prolong. Avda. Daoctor Fleming, 2

38760 Los Llanos de Aridane (La Palma)
Telf.: 922 40 11 26

Fax; 922 40 34 44

FEDERACION EXTREMENA

DE ALZHEIMER

Direccion: Casa Cultura Antonio Rodriguez
Avda. Cervantes, s/n

10003 Caceres

Telf.: 927 22 37 57

E-mail: alzheicc@arrakis.es

AFA CACERES

Avda, Cervantes, s/n Casa Municipal Cultura
10005 Ciceres

Telf.: 927 22 37 57

E-mail: alzheicc @arrakis.es

AFAEX

Avda. M.* Auxiliadora, 2 (antigua maternidad)
06001 Badajoz

Teif.: 9242291 78

AFA CORIA

Plaza Espaiia, s/n (Rircon del Obispo)
108060 Coria (Cdceres)

Telf.: 927 50 10 20; Fax: 927 50 11 03
E-mail; afacoria@eresmas.com

ABADS NORTE CACERES

C/ San Marcos, 8, Residencia S, Francisco
10600 Plasencia (Céceres)

Telf.: 927 42 52 39

AFA MERIDA

Hogar de Mayores

C/ Reyes Huertas, s/n esq. Felipe Trigo
06800 Mérida (Badajoz)

Telf.: 924 31 45 11/924 38 01 00

Fax: 924 314511

ASOCIACIONES UNIPROVINCIALES

AFA CANTABRIA

Direccién: C/ Rosario Acuiia, 7 bajo
39008 Santander (Cantabria)

Telf. y Fax: 942 37 08 08

E-mail: ata-cantabria @teleline.es

AFA ASTURIAS

Direceidn: Apto. Correos, 245
33280 Gijdn (Asturias)

Telf. y Fax: 98 539 96 95

E-mail: alzheimer@ grupobbva.net

AFAMELILLA

Direccién: Plaza Enrique Nieto, 17, 4.° derch.
520035 Melitla

Telf,: 952 67 44 80-952 68 67 33

Fax: 952 67 83 46

E-mail: afa_melilla@ozu.es

AFA LARIOIA

Direccion: San José Calasanz, 3 bajo
26004 Logrofio {La Rioja)

Telf.: 941 25 21 43; Fax: 941 2521 45
E-mail: afarioja@teleline.es
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AFAN AFA CEUTA

Direccién: Pintor Maeztu, 2 bajo Pasaje Romero, 7, bajo 1zq.

31008 Pamplona {Navarra) 51001 Ceuta

Telf.: 948 27 52 52; Fax: 948 26 (3 04 Telf.: 956-51 39 58; Fax; 956 51 03 06
E-mail: asofan @teleline.es E~mail: ceuta@uso.es

Anexo 2
OTRAS DIRECCIONES DE INTERES

FUNDACION ALZHEIMER ESPANA
C/ Rafact Saigado, 7-1° Fzda » 28036 Madrid

‘ Telf.: 91 457 87 25

httpi/fwww.ernciber.es/solitel/alzheimer

ADI (Alzheimer’s Disease International)

45/46 Lower Marsh {London) SE1 7RG
Tel.: + 44 (0) 20 7620 3011 = Fax: + 44 (0) 20 7401 7351
E-mail: e rimmer@alz.co.uk » Web: hup://www.alz.co.uk

AE {Alzheimer Europe)
Route de Thionville, 143
1-2611 Luxemburgo
Telf.: 3522979 70 » Fax: 352297972
hetp:/iwww.zlzheimer-europe.org
correo electrénico: alzheimer-curape @luxembourg.com

Eﬁgﬁfmed ae

Alzheimer.

e

Perspectivas de Futuro

RKamdn Cacabelps Garcia

INTRODUCCION

Las verdades absolutas de hoy
son siempre verdades relativas de
mafiana; y el abjetivo fundamental
de toda investigacion cientifica es
la bisqueda de nuevas verdades
gue asienten sobre las bases de un
conocimiento previo. Cuanto mas
dificil es el concepto a definir, mayor
es el apetito conjeturador al que nos
fuerza la ignorancia; y cuando el
objeto definido sobre fundamentos
insuficientes se populariza, a veces
cuesta mas trabajo desmantelar los
viejos conceptos que redefinir con-
ceptos nuevos mejor fundamenta-
dos. La enfermedad de Alzheimer
(EA) es uno de esos paradigmas
que en los Ultimos 20 afios paso
de ser una anécdota en los libros
de medicina a tema prioritario de
salud actual, con mas de 10.000
publicaciones anuales en todos los
idiomas; una entidad que paso de

ser, en poco tiempo, la proyeccion
acelerada y prematura del enveje-
cimiento cerebral normal para con-
vertirse en una enfermedad genui-
na, nosolégicamente definida, con
una profunda raigambre genética,
que afecta a més de 20 millones
de personas y pone en riesgo a
mas de 70 millones de dudadanos
en los proximaos 20 afios (Cacabe-
jos, 1999). El extraordinario creci-
miento de la poblacién mayor de
65 afios en los paises desarrolla-
dos, el aumento de la esperanza
de vida en los paises con econo-
mias no consolidadas, el creciente
aumento de las tasas de discapadci-
dad en la poblacion anciana, el
aumento de los costes sociosanita-
rios, la explosion del conocimiento
cientifico, ia irrupcién en el marco
publico de los avances en el mapa
del genoma humano, la difusion
del conocimiento a través de los
medios de comunicacion de masas
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y la preocupacion personal de las
familias en las cuales se manifies-
ta el fendmeno del deterioro cog-
nitivo asociado a demencia han
hecho que la conciencia publica y
ia atencién general se volcasen en
entender las draméticas conse-
cuencias que tiene la demencia
sobre la salud de las personas y la
economfa de los Estados. Junto al
agobio personal de las familias
afectadas, la inundacién informati-
va sin filtros de rigor vy las contro-
versias cientfficas propias del con-
flicto de interés que acompana a
toda carrera de conocimiento con
connotaciones industriales y polfti-
cas, muchos conceptos que ro-
dean la EA han sufrido importantes
vaivenes en los dltimos afios, crean-
do confusién y desviando la aten-
cién de temas prioritarios asocia-
dos a la atencidn integral que debe
establecerse ante un problema de
la magnitud de las demencias. Afor-
tunadamente, estarmos entrando en
una eépoca de asentamiento del
conocimiento, ia cual nos debe ser-
vir para establecer conceptos dura-
deros, estrategias solidas y politi-
cas crefbles. Todo ello debe basarse
en la documentacion cientifica de
la qgue hemos hecho acopio en los
ditimos 30 afios, y en la que debe-
mos diferenciar con sentido comun
las virtudes y los errores del pa-
sado, que nos permitan planificar
con eficacia estrategias globales
orientadas a garantizar proteccion
y bienestar a las generaciones fu-
turas.

CONCEPTOS Y AREAS
DE INVESTIGACION

El primer concepto a definir es el
de demencia. La demencia debe
entenderse como una entidad noso-
l6gica caracterizada por la desinte-
gracion global de las funciones
superiores del sistema nenvioso cen-
tral (SNC), en la que convergen alte-
raciones cognitivas (memoria, inte-
ligencia general, pensamiento
abstracto y operativo, lenguaje, pra-
Xis, gnosis), conductuales (psico-
motricidad consciente, emociones,
suefio, alimentacion, relaciones) y
funcionales (psicomotricidad incons-
ciente, marcha, capacidad de desen-
volvimiento en la vida diaria). De
ello resulta que la demencdia es un
sindreme caracterizado por disfun-
ciones progresivas y comidnmente
ireversibles en tres dreas: a) cogni-
tiva (amnesia, apraxia, agnosia, afa-
sia); b) conductual (ansiedad, agi-
tacion, trastorno depresivo, trastorno
psicético, trastorno de suefio, tras-
torno de conducta general, trastor-
no de conducta alimentaria); y ¢)
funcional (trastorno del movimien-
to, discapacidad funcional operati-
va por fracaso cognitivo conductual,
discapacidad sistémica para activi-
dades cotidianas) (Cacabelos, 1997).
En esta categorfa nosolégica de

demencia se engloban mas de 80

entidades clinicas diferentes segtin
criterios clasificatorios (Tabla 1). Es
importante concienciarmos de que
la demencia representa mucho
mas que un simple trastorno de

Tabla 1

POSIBLES CLASIFICACIONES GENERICAS DE DEMENCIA ¥ ENFERMEDAD DE ALZHEIMER
CON FINES EPIDEMIOLOGICOS ¥ NOSOGRAFICOS

1. Segiin criterios nosoldgicos:
a) Criterio edad:
~ Demencia presenil (< 05 afios}
— Demencia senil (> 63 afios)
—~ EA precoz (< 65 afios)
— BA tardfa (> 65 afios)
b) Criterio localizacién:
- Demencia cortical
- Demencia subcortical
- Demencia cdrtico-subcortical
— Demencia frontal
— Demencia parietal
- Demencia ternporal
- Demencia frontotemporal
- Demencia fronto-parieto-termporal
¢) Criterio herencia;
- Demencia famitiar
- Demencia esporddica
d) Criterio prioridad cansal:
- Demencia primaria
- Demencia secundaria
e) Criterio sexual/cronobiolégice
— Demencia premenopausica
- Demencia perimenopéusica
- Demencia postmenopdusica

b

Segitin criterios etiopatogénicos:
a) Demencia degenerativa
b} Demencia vascular

¢) Demencia mixta

d} Demencia infecciosa

e) Demencia andxica

f} Demencia traumadtica

£) Demencia expansiva

h) Demencia autoinmune

i}y Demencia téxica

5 Demencia psiguidtrica
k) Pemencia farmacolégica
1) Demencia metabdlica
m) Demencia nutricional

3. Segin criterios diagndsticos:

. Segiin criterios genéticos:

a) NINCDS-ADRDA:
— EA posible
— EA probable
— EA definitiva
by DSM-IV:
— Con deliriumn
~ Con ideacién delirante
- Con humor depresive
- Con tragtorno de conducta
- Sin complicaciones psiquidtricas
¢) ICD-10;
~ Enfermedad de Alzheimer de
comienzo emprano
- Enfermedad de Alzheimer de
comienzo tardio
— Otros tipos de enfermedad de
Alzheimer
- BEnfermedad de Alzheimer no
especificada

a) EA asociada al gen APP
(precursor de la protefna B-amiloide)
b) EA asociada al gen APOE
(apolipoproteina E)
¢) BA asociada al gen PS1 (presenilina-1)
d) EA asociada al gen PS2 (presenilina-2)
¢) EA asociada al gen ¢-FOS
f) AE asociada al gen AZM
{o-2-macroglobaling)
g) EA asociadaa C12p
h) EA asociada a mtDNA
iy DFT asociada al gen TAU/C17
jy EA/DS aparentemente no asociada
a factores genéticos conocidos

Tomado de Cacabelos, 1999,

memoria y que los componentes
conductual y funcional tienen inclu-
so mayor relevancia que el com-
ponente cognitivo en términos
etiopatogénicos, diagnosticos, tera-
péuticos, socioecondmicos y asis-

tenciales (Cacabelos y cols,, 1996c,
1997, 2000). Por su parte, la enfer-
medad de Alzheimer (EA) se defi-
ne como una demencia degenera-
tiva de base genética, en la que
convergen multiples factores etio-




LIBRO BLANCO SOBRE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y TRASTORNOS AFINES

ENFERMEDAD DE ALZHEIMER. PERSPECTIVAS DE FUTURD

patogenicos, caracterizada por la
muerte prematura y progresiva de
las neuronas, cuya tipificacion fe-
notipica esté representada por:
a) cuadro clinico de demencia de-
generativa primaria; b) evidencia
biolégica de demencia demostrada
con procedimientos diagndsticos
instrumentales y/o marcadores bio-
légicos fenotipicos; ¢) asociacién
genética a alteraciones gendmicas
especificas; y d) presencia anato-
mopatoldgica de indicadores EA
(placas seniles, deposicién amiloi-
dea, ovillos neurofibrilares, pérdi-
da de contactos sinapticos, muerte
neuronal selectiva) (Cacabelos,
1991, 1995, 1996, 1997, 1999).
Este concepto separa categérica-
mente la EA de otras formas de
demencia y establece una clara
barrera entre EA vy envejecimiento
cerebral.

Las areas de investigacion de la
EA y otras demencias se clasifi-
can en diferentes categorias (Tabla
2), de forma similar a los procedi-
mientos de trabajo cientifico, mé-
dico, social y politico que se sigue
con la mayorfa de los grandes pro-
blermas de salud que hoy afligen a
las sociedades desarrolladas (Ca-
cabelos, 1999; Cacabelos vy cols,,
1998a; Lopez y Murray, 1998;
McKee vy Jacobson, 2000). En el
caso de la demencia, los temas de
mavyor interés cientffico se han cen-
trado en las siguientes categorias
(Tabla 2): a) epidemiclogla; b) etio-
patogenia; ) diagndstico; d) trata-
miento; e) prevencién; f) asisten-

cia sociosanitaria; g) asistencia fami-
liar; h) concienciacién social sobre
la demencia como tema prioritario
de salud; i) aspectos éticos y lega-
les; |) politica comunitaria; k) polfti-
ca farmacéutica y armonizacion
de criterios a nivel internacional; y
D) politica alimentaria y nutricién
(Cacabelos, 1997, 1999).

EPIDEMIOLOGIA

Una buena epidemiologia es
esencial para definir una enferme-
dad en términos de prevalencia,
incidencia, factores de riesgo, dis-
tribucion geogréfica, diferenciacién
sexual, variaciones estacionales y
andlisis predictivos que permitan
establecer programas de interven-
cién sanitaria, prevencion y plani-
ficacion de recursos (Cacabelos,
1999; Rocca y Amaducci, 1991).

Las conclusiones epidemiologi-
cas mas importantes, resultado de
miles de estudios realizados en los
ltimos 20 afios en el campo de
las demencias (véase Cacabelos,
1999), podrian resumirse en lo
siguiente: :

1. La edad es el principal factor
de riesgo para demencdia senil
y EA (Figura 1).

2. La prevalencia de demencia
crece exponencialmente de
los 65 a los 85 afios, duplican-
dose cada cinco, seis afios y
estabilizdndose a partir de los
85-90 anos.

Tabla 2
AREAS DE INVESTIGACION EN DEMENCIAS
Area Tépicos Area Toépicos
Epidemiologia | Prevalencia Prevencion Ideu.tif%cac%én de poblacidn
Incidencia 2 Tiesgo o
Diferencias sexuales Planes de prevencion primaria
Factores de riesgo Intervencioén farmacolégica
Sociodemografia Seguimiento preventivo
Geobiografia
Etnobiograffa Asistencia Asistencia dotmiciliaria
Estacionalidad sociosanitaria | Centros de dia
Tipologfa Institucionalizacion
residencial-hospitaiaria
Eticpatogenia Genética
Amiloidogénesis Asistencia Necesidades
Alteraciones familiar Problemas y dificultades
del citoesqueleto neuronal Economfa familiar
Metabolismo neuronal Psicologia familiar
Apoptosis Asociaciones de familiares
Sistemas Medios y recursos
de nevrotransiision
Factores nearotrdficos Concienciacion | Difusion informativa
Procesos neuroinflamatorios social Foros y debates
Factores neuroinmunotroficos Habilitacién de recursos
Excitotoxicidad sociales
Factores neurotéxicos .
Radicales libres y procesos Aspectos éticos | Etica
oxidativos y legales Deontologia
Factores cerebrovasculares Confidencialidad
Protedmica Discapacidad
Regulacidn juridica
Diagnodstice Criterios clinicos
Pruebas de laboratorio Politica Planificacién de recursos
Evaluaci6n neuropsicolgica comunitaria Planificacién de estrategias
Neuroimagen estatica Implementacidn de planes
y dindmica nacicnales
Funcidn cerebrovascular Planes multiestado
Marcadores bioldgicos Programas interregionales
Marcadores genélicos Programas internacionales
Marcadores
neuropatologicos Politica Desarrollo de nuevos productos
farmacdutica | Andlisis de calidad de vida
Tratamiento Tratamiento cognitivo Andlisis farmacoeconémi‘co
Tratamiento no cognitivo Programas farmacogen6micos
Tratamiento funcional
Tratamiento integrat Politica Necesidades nutricionales
Neurorrehabilitacion alimentaria Desarrollo de nuevos

Farmacoeconomia
Farmacogendmica

productes y téenicas

Nutraceuticals
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80

Prevalencia de demencia
Prevalencia media de demencia en Eurepa y en el mundo

Prevalencia (%)

Prevalencia minima internacional (Pml); r=+0,79950
Prevalencia media internacional (Pxl): r=+0,90256
60 Prevalencia maxima internacional (PMI); r=+0,95716
Prevalencia media europea (PME): r= +0,94067

- PMI === PME |

~20 | 1 T

60 65 70 75

Fuente de datos: R. Cacabelos, CIBE 2000,

i
80

| T |
85 90 g5 100

Edad (afios)

Demencia por sexes

Tasa de prevelencia per edad y sexo
(interncacional 1980-1997)

<60 60-64 65-69 70-74

Fugnte de dates: R. Cacabelos, CIBE 2000.

Figura 1: Adaptada de R. Cacabelos, 1999,

3. Las mujeres presentan un
mayor riesgo de demencia,
mientras que los hombres
parecen ser mas suscepti-
bles a padecer demencia
vascular. En la mayorfa de
los estudios epidemiolégi-
cos se observa una tenden-
cia en los hombres a pade-
cer mas EA que las mujeres
antes de los 50-65 afios,
pero este perfil se invierte
por encima de los 60-65
anos, predominando la EA
en mujeres (Figura.2).

4. El bajo nivel educativo cons-
tituye un factor de riesgo para

demencdia, sobre todo en ma-
yores de 75 afios.

La historia familiar de demen-
Cia en un pariente de primer
grado (padre, madre, herma-
no) cuadruplica el riesgo de
desarrollar demencia. |

La presencia de un factor
genético similar al existen-
te en un familiar de primer
grado confiere al portador el
Maximo riesge de EA.

La historia de traumatismo
craneal mayor, con pérdida de
conclendia, o microtraumatis-
mos repetidos dobla el ries-
g0 de padecer demencia.

35 p
30 ad
Hombres: r=+0,9333 L
Mujeres: r=+0,8196 .
—-c-. 25 1 20-}- .
)
a — B
‘5 20 110
|
K
© 15 — G+
0>J | ez Hombres s Mujsres
S
o i JOT.% M — S ——
10 A aoen 6508 7074 757 a0.84 8559 80-04
) 3
Hombres [l Mujeres
0 FERT b ] Eamel o] Bbmlen
i

75-79

Edad (afios}

80-84 85-88 90-94

Figura 2; Adaptada de R. Cacabelos, 1999.

8. La presencia de patologfa
o factores de riesgo vascu-
lar (isquemnia coronaria, fibri-
facion auricular, hiperten-
sidn, hipotensién, etc.) es
un importante factor de
riesgo para demencia, sobre
todo en edades avanzadas.

9. El tabaco podria proteger
parcialmente frente a EA,
pero incrementa el riesge de
patologla cerebrovascular.

10. Los hijos de madres afiosas
(> 40 afios) podrian estar en
riesgo de padecer demencia
con una frecuencia més alta
que la poblacién general.

11.

12.

Ctros muchos factores, apa-
rentemente inespecificos
(Tabla 3), podrfan contribuir
a incrementar el riesgo de
demencia de forma secun-
daria; algunos de estos fac-
tores podrfan ser metales y
sustancias toxicas ambien-
tales y/o nutricionales.

Existen variables sociode-
mograficas y étnicas que
podrian determinar facto-
res de riesgo asociados a
demencia. Por ejemplo, los
negros tienden a mostrar
mayor prevalencia de de-
mencia que los blancos, vy
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Tabla 3
POTENCIALES FACTORES DE RIESGO PARA DESARROLLAR DEMENCIA

ENFERMEDAD DE ALZHEIMER, PERSPECTIVAS DE FUTURG

1. Edad (edad de maximo riesgo: 70-85 afios)

2. Herencia:
a) Historia familiar de demencia
b} Genotipo confirmado de EA
- Andlisis gendmico poligénico
* APOE-4
« APPZim+
¢ PS1+ y/o asociaciones alélilas de riesgo
* PS2+ y/o asociaciones alélilas de resgo
* MtDNA+
* C12+HAZM/LRP1
= C17/Tau+
= Otros genotipos de demencias filiadas
c) Historia personal de sindrome de Down
d) Historia familiar de sindrome de Down

. Sexo (mujeres > hombres)

3

4. Edad materna (> 40 aiios)

5. Accidentes cerebrovasculares
6

. Alteraciones cardiovasculares:
a) Hipertensién
b} Hipotension
¢) Cardiopatia isquémica
d) Fibrilacidn awricular
&) Cirugia cardiaca

7. Traumatismo craneal:
a} Microtraumatismos repetidos
b) Trauma crancal grave
¢} Traumatismo estratégico

8. Proceses infecciosos:
a) Priones
b} Virus lentos
¢) Herpes simple
d) Herpes zoster

9. Factores téxicos
a) Alumigio, hierro, mercurio, zine, rubidio
y otros
b) Disolventes orgdnicos
¢) Analgésicos
d)y Anestésicos
e} Tabaco
f} Malnutricién
g) Alechol
h} Psicofirmacos

16. Condiciones médicas especiales
a) Hipotiroidismo
b) Dismetabolopatias
¢} Disfunciones neuroinmunes
d) Diabetes

1L, Trastornos neurcldgicos y psiquidiricos
a} Enfermedad de Parkinson
b) Encefalopatia vascular
¢) Depresion
d) Psicosis

12. Factores geograficos

13. Factores psicosociales
a) Educacidn
b) Ocupacidn
¢} Estatus residencial
dy Cultura
e) Hdbitos personales

14. Factores psicobioldgicos
a) Inteligencia limite
b) Inteligencia premorbida
¢} Personalidad premdrbida
d) Estrés psicolégico/
emocional/laboral
e} Labilidad psiquica

Adaptado de Cacabelos, 1999,

en algunas regiones (Asia,
Rusia), la demencia vascu-
lar parece predominar
sobre la EA. lgualmente, la
demencia vascular predo-
mina mas en negros que
en blancos.

13. La EA es dos, tres veces més
frecuente que la demencia

vascular hasta los 80 afios,
a partir de los cuales la de-
mencia vascular supera en
frecuencia a la EA.

14. A partir de los 80 afios, gran’

parte de las demencias pre-
sentan un importante com-
ponente vascular, por lo que
la mayorfa de las demencias

a esta edad no son etiopa-
togénicamente puras.

15. La demencia vascular tiene
una tasa de mortalidad en
Occidente mas aka que la
EA.

16. La gravedad de la demen-
cia en términos de disca-
pacidad también tiende a
ser mayor en la demencia
vascular gue en la EA.

Notese la enorme dispersién de
datos en tasas de prevalencia mini-
ma-méxima resuitado de computar
multiples estudios internacionales
durante el periodo 1980-1997
(Figuras 1y 2) y el hecho notable
de que hasta los 75 afios la preva-
lencia de demencia en hombres
(3,01 £ 1,8%) es mayor que en
mujeres (2,76 * 2,120), para
luego prevalecer el dominio de las
mujeres sobre la tasa de demen-
cia en hombres en todas las eda-
des (> 75 afios) hasta alcanzar una
diferencia maxima en el grupo de
90-94 afios, con un rango de pre-
valencia del 5,93-31,10% en hom-
bres y 11,4-45,90% en mujeres de
diversos paises (Cacabelos, 1999).
Esta informacion epidemioidgica da
soporte a la idea de que: a) la pre-
valencia de demencia no sigue un
patrén exponencial; b) superada
cierta edad, la poblacién senil pre-
senta cierto grado de proteccion
frente a EA; y ©) los casos de EA
pura tienden a manifestarse antes
de los 80-85 arios. Las tasas de inci-
dencia siguen una progresion simi-

far a la prevalencia, con cifras del
1 x 1.000 a los 55-60 afios hasta
60-100 x 1.000 en mayores de 90
afios (Figura 3). Los factores de ries-
go para demencia con mayor valor
predictivo son la edad, el sexo v la
herencia (Cacabelos, 1999). Es
importante hacer notar que en
nuestro pais el 79,5% de las per-
sonas mayores de 55 afios (85%
mujeres, 74,4% hombres) mani-
fiestan tener alguna enfermedad
(Tabla 4) (sdlo 2,6% de las fami-
lias refieren demencia) y que la
prevalencia de deterioro cogniti-
vo senil sigue patrones similares
a otros pafses de nuestro entorno,
con importantes diferencias regio-
nales y entre sexos (Cacabelos y
Alvarez, 1999) (Tabla 5; Figura 4).

Recomendaciones

Aungue se han realizado abun-
dantes estudios epidemioldgicos
en Esparfia, la dispersidon de datos
y metodologias hace que no dis-
pongamos de una estadistica con-
trastada, por lo que seria recomen-
dable: a) realizar estudios sectoriales
por comunidades auidnomas; b)
utilizar una misma metodologia en
todos los estudios; y ¢} crear una
base de datos nacional que inte-
grase los principales pardmetros
epidemioldgicos que se maneian
a nivel internacional.

Desde una perspectiva epide-
miolégica serfa conveniente empe-
zar a estudiar tasas de prevalencia
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Tabla 5 :
Incidencia de demencia QUEJAS SUBJETIVAS DE PERDIDA DE MEMORIA
Tasa de incidencia por edud y sexo en Eurcpa EN LA COMUNIDAD AUTONOMA DE CASTILLA ¥ LEON
120 s ) Incidencia global Provincia 55-64 aftos 65-74 afios 75-84 afios > 84 afios Fotal - - g g i
100 - | = Avita 8.48% 8.74% 24,35% 19,51% mwow |
5 1909 ioimbres: res,0488 s Burgos 10,46% 28,18% 35,51% 51,72% 2553% | ok
< Mujeres: r=+0,9303 Ledn 24N % 33,88% 43,70% 48.57% 34,54% '
= gg oo TOMETEOS Paiencia 19,75% 25,00% 27,27% 33,33% 24,18%
3 Salamanca 10,34% 16,75% 28,23% 44,68% 19,74% ’
2 50 Segovia 11,86% 28,24% 47,37% 36,36% 29,25%
8 80+ Soria 21,88% 31.48% 45,95% 50,00% 35,25%
« 04 Valladolid 12,07% 25.44% 39,05% 40,54% 24,74%
2 40 - Tota) Zamora 25,89% 39,33% 50,00% 33,13% 39,34%
3 . . . . : Total Comunidad | 16,49% 26,39% 37,85% 43,33% 27,25%
G 80-64 6568 TO-T4 7579 85-49 90-94
= Tormado de Cacabelos y Alvarez, 1999,
20 -
0 7 H
s - Ded
<60  60-64 65-69 70-74 75-79 80-84 85-8¢  ©0-94 Deterioro cognifive
. Pérdide de memoria en la poblucidon =55 afios
Edad (afios) _ {
Fuente de datos; A. Cacabelos, CIBE 2000, = Mujeres: 1=+0,9703
: | Hombres: r=+0,958%
i ; = 20 Total: re+0,5654 .
Figura 3. Adaptada de R. Cacabelos, 1999, % s
Tabla 4 £
Par / ; y 5 L ia
TOLOGIAS MAS FRECUENTES EN LA POBLACION e S T o] Palencia |

DE CASTIELA ¥ LEON MAYOR DE 535 ANOS

0 T " ;
- 55-64 65-74 75-84 -84 Salamancaf
Patologia Media porcentual (%) Rango porcentual {%) g Edad {Afos}
Alergias 9,3 7-11 : Avita ‘
Ciéncer 458 3.11 ; Burgos | ]
Déficit sensariales 394 23-67 Ledn [ Valladolid
Demencia 2.6 0,2-12 : Palencia |25 BT e L
Diabetes 16,6 7-15 Salamanca Zamorap o
2 p RPN TN Segovia [ b
Enfermedades La;dldc:ds). 16,6 6-26 Soria Comunidad =
Enfermedades neurclégicas 10,6 6-15 Valiadolis b
gngel:meccjlades ;:vs1lquzcas~ ‘ 17,2 10-25 Zamora |2 0 10 20 30 4C 50 60
Enrezrlr;eda;les ?a z}zlorzaxes gg 4-20 Comuridad I :
Enfermedades tiroideas , 0,6-6 ; y i
. ’ 8 10 12
Ezllf-ezmedades vasculares 21,7 12-41 0 ¢ ¢ (%,5: afios) Mujeres & Hombres [} Total
Hiperlipemias 18,6 5-23
Hipertension 31,2 19-42 Fuente de datos: f1. Cacabeios, X.A. Alvarez, Centro de investigacion Blomedica EuroEspes, 1999,
Reumatismos 497 27-71
Ulcera 6,1 4-9 . . . Co g . .
Figura 4: Prevalencia de deterioro cognitivo en la poblacién mayor de 55 afios en la Comunidad

“Tomado de Cacabelos y Alvarez, 1999,

Auténoma de Castilla y Leén (Tomada de Cacabelos y Alvarez, 1999).
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e incidencia sobre la base de una
epidemiologla genética, tomando
como patron los genotipos mas pre-
valentes de EA. De igual maners, la
epidemiologfa genética deberia
servir para caracterizar factores de
riesgo asociados a perfiles gendmi-
cos en la poblacion con demencia
y en parientes de primer y segun-
do grado.

ETIOPATOGENIA

El conocimiento de la etiopato-
genia de una enfermedad es esen-
cial para entender su naturaleza y
poder disefiar estrategias para alcan-
zar un diagndstico molecular v un
tratamiento efectivo. La etiopato-
genia de la demencia en general y
de la EA en particular es enorme-
mente compleja, pues implica des-
cifrar las bases bioldgicas respon-
sables de la muerte prematura de
las neuronas. Todas las células de
nuestro organismo estan sujetas a
un programa genético que regula
su génesis, diferenciacion, especia-
lizacion y muerte. Algunas células
viven minutos, horas, dias, meses
o afios, dependiendo de su funcidn
y del momento madurativo del indi-
viduo. Las neuronas son células alta-
mente diferenciadas que no se divi-
den y duran tanto como el ser vivo
al gue pertenecen. En el caso de la
EA, las neuronas sufren un proce-
so de destruccion gradual que
empieza probablemente en el
mormento en el que el cerebro deja

de madurar alrededor de los 25-30
afios, de tal modo que pasan entre
30y 40 afios desde que se inicia
el deterioro neuronal hasta que se
manifiesta la enfermedad (Braak y
cols., 1994; Cacabelos, 1999). Estu-
dios prospectivos de 22 afios en la
cohorte Framingham han revelado
que con pruebas psicométricas era
posible detectar la fase predinica de
la EA con diez afios de antelacion
(Elias y cols., 2000). Aunque exis-
ten todavia muchas lagunas de
conocimiento en los mecanismos
causales de la EA, actualmente
entendemos su etiopatogenia como
una cascada de eventos en cadena
0 circunstancias biologicas interac-
tuantes cuyo determinante final es
la muerie de las neuronas (Caca-
belos, 1999, 2000; Cacabelos y
cols., 1999a; Martin, 1999; Price y
cols., 1998) (Tabla 6; Figura 5). Los
principales eventos patogénicos de
la EA se clasifican en las siguientes
categorias:

1. Eventos patogénicos primarios:
a) factores genéticos mutacio-
nales (APP, PS1, PS2), sus-
ceptibilidad genética (APOE,
A2M) y asociaciones alélicas
y/0 genotipicas de riesgo; v
b) apoptosis neuronal,

2. kventos patogénicos secun-
darios: a) deposicion de pro-
teina B-amiloide (PBA) en
placas seniles y vasos san-
guineos cerebrales (angiopa-
ta amiloidea); b) alteraciones
en el citoesqueleto neurcnal

ENFERMEDAD DE ALZIEIMER, PERSPECTIVAS DE FUTURO

Tabla 6
FACTORES ETIOPATOGENICOS Y POTENCIALES ESTRATEGIAS TERAPEUTICAS
EN LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

Eventos patogénicos

Tratamiento potencial

Eventos primarios

— Factores genéticos

+  Mutaciones genéticas

= Susceptibilidad genética
- Apoptosis neuronal

s Induccién endégena

+ Induccién exdgena

- Agentes reguladores de genes EA
* APP PSI1, P82, A2M
« APOE
— Agentes reguiadores de apoptosis celular
¢ Neurogercntefisinas
» Neurogerontotrofinas
¢ Inhibidores de Caspasas

Eventos secundarios

~ Deposicidn amiloidea
o Placas seniles
= Angiopatfa amiloidea

—~ Cambios en citoesqueleto neuronal
= Ovillos neurofibrilares
- Filamentos helicoidales
~ Hiperfosforilacién tau
— Pérdida de contactos sindpticos

- Reguladores de amiloidogénesis
+ Scavengers de beta-amiloide
+ Agentes antiproteolfticos
» Inhibidores protedsicos
« Inhibidores de secretasas
= Agentes lisosomotrépicos
+ Desintegradores de beta-amiloide

- Estabilizadores del citoesqueleto
~ Agentes antifosforilantes

~ Reguladores MAP/tau

~ Agentes neurotrdficos

- Neuroinmunotrofinas

- Agentes pleiotrdpicos

Eventos terciarios

— Déficit de Neurotransmision

—  Alteraciones neurotréficas
- Disfuncidn nearcinmune
— Reacciones neuroinflamatorias

~ Potenciadores de neurotransmisidn
» Colinérgica
- Agonistas M/N
«  Anticolinesterdsicos
« Monoamindrgica
+ Neuropeptidérgica
* Aminoacidérgica
- PFactores neurotréficos
- Neurcinmunotrofinas
- Agentes antiinflamatorios

Eventos cuaternarios

Reacciones excitotoxicas

b

Alteraciones en el metabolismo del calcio idnico
Formacidn de radicales libres
Disfuncion hemodindmica

[ I

Disregulacidn cerebrovascuiar

- Reguiadores de reacciones excitotoxicas
+ Reguladores ionotrdpicos
- Antagonistas NMDA
- AMPAKinas
* Reguladores metabotrdpicos
» Moduladores de GluT
~ Antagonistas del calcio
- Antioxidantes
-~ Agentes vasoactives
~ Vasoendotrofinas

Tomado de Cacabelos ¥ cols,, 2000,
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Figura 5: Gen del precursor de lu proteina beta-amiloide (APP) (atep/fwww.nebinlm.aih.gov)),

en forma de ovillos neurofi-
brilares (NFT, neurofibrillary
tangles; PHF, paired helical
filaments) como consecuen-
cia de la hiperfosforilacion
de proteinas tau; y (¢) pérdi-
da de contactos sindpticos y
desarborizacion dendritica.
3. Factores patogenicos tercia-
rios: a) alteracién de los sis-
temas de neurotransmision
celinérgica, monoaminérgica,
neuropeptidérgica y aminoa-
cidérgica; b) alteraciones neu-
rotréficas, con fracaso de los
mecanismos tréficos para el
mantenimiento de la super-
vivencia neuronal: ¢) disfun-
ciones neuroinmunes, con
activacién de mecanismos

microgliales; y d) reacciones
neuroinflamatorias en la ve-
cindad de las placas seniles
y &reas de lesidn neuronal.
4. Eventos patogénicos cuater-
narios: a) reacciones excito-
toxicas mediadas por gluta-
mato; b) alteraciones en la
homeostasis del calcio idni-
co; ¢) formacién de radicales
libres y peroxidacion lipidi-
ca de membranas; d) disfun-
ciones mecanicas y rheoldgi-
cas en la hemodindmica cere-
bral; y €) disregulacion de los
mecanismos vasoendotelia-
les y alteraciones cerebro-
vasculares (Cacabelos, 1995,
1997, 1999, Cacabelos vy
cols, 1998b, 19993, ¢, 2000;

Kalaria & Ince, 2000; De la
Tome & Hachinski, 1997; Beal,
1897; Yan y cols,, 1996, Matt-
son, 1998; Wolozin & Behl,
20004, b).

GENETICA

Pocos afios después de que
Alois Alzheimer descubriera la enfer-
medad en 1906, ya se pudo com-
probar que la EA se acumulaba en
determinadas familias (Cacabelos,
1991, 1999). El conocimiento de
la genética de la EA deriva de: a)
estudios poblacionales; b) estudios
familiares; ¢) estudios gemelares; y
d) estudios de genética molecular.
De los estudios poblacionales v
fariliares se infiere la existencia de
una EA familiar (EAF) y una EA
esporadica (EAE), que los estudios
de genética molecular no diferen-
cian puesto que en ambas se expre-
san genes similares con frecuencias
muy parecidas. Los estudios geme-
lares indican que la concordancia
en gemelos monocigdticos (10-
50%) es mucho més alta gue en
gemelos dicigdticos (0-9%). En los
casos de EAF la herencia se mani-
fiesta con un patron autosémico
dominante de penetrancia com-
pleta. Afiadide a la documentacion
de genética poblacional previa a
1980, lo que realmente ha aporta-
do luz sobre la genética de la EA
han sido los estudios de genética
molecular llevados a cabo en los
Gltimos 20 afios (véase Cacabelos,

1999; Roses, 1998, Harrington vy
Roth, 1997). En la actualidad se
conocen mas de diez localizaciones
gendmicas potencialmente altera-
das en la EA vy se distinguen diver-
sas formas genéticas de EA (Tabla
7) asociadas a los genes APP/ADT
(Figura 5), APOE/AD2 (Figura 6),
PS1/AD3 (Figura 7), PS2/AD4
(Figura 8), EAC12/AD5 (Figura 9),
A2M (Figura 10) y otras formas de
demencia relacionadas, como la
demencia frontotemporal (gen TAU,
Figura 11) y otros loci de suscepti-
bilidad (gen ACET, Figura 12), asl
como mutaciones puntuales en el
DNA  mitocondrial  (Cacabelos,
1999; Cacabelos y cols., 19965,
1999b; Hardy y Gwinn-Hardy,
1998). Todo ello sugiere que la EA
es una entidad nosolégica resultante
de multiples lesiones y/o asocia-
ciones alélilas de riesgo que influ-
yen sobre un potencial mecanismo
de amiloidogénesis cerebral cuya
disregulacién multifocativa puede
conducir a la muerte prematura de
las neuronas (Wolozin & Behl,
2000a, b) (Figura 13). Hoy se
conoce con cierto detalle molecu-
lar cémo los productos de los genes
APQE, A2M vy presenilinas coparti-
cipan en la regulacion del procesi-
miento del APP, y cdmo alteracio-
nes en esta ruta metabolica inducen
amiloidogénesis y formacién de
PBA (Price y cols., 1998; Hardy y
Cwinn-Hardy, 1998; Wolozin v Behi,
20008, b) (Figura 13). Pero éste no
es el Unico mecanismo eticpato-
génico prevalente para desarrollar
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Tabla 7
CLASIFICACION GENOTIPICA DE L0S DIFERENT) ES TIPOS
DE ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

ENFERMEDAD DE ALZHEIMER. PERSPECTIVAS DE FUTURO

Tipo | Nomenclatura | Cromosema Locus Gen Fenotipo
I EA-I 21 21q21 APP BAP/F
Autosdmica
dominante
I EA-I 19 19cen-g13.2 APCOE EAT/E
Polimérfica
11 EA-I 14 14g24.3 Presenilina-1 EAPF
Autosdmica
dominante
v EA-IV i 1q31-q32 Presenilina-2 EAF
Autostmica
dominante
v EA-V 12 12p1i.23-q13.12 ADS EAT
Polimérfica
VI EA-VI 12 12Ppl3.3-p12.3 AM EAT
Polimérfica
VII EA-VII 17 17gl1.2 BMH EAT
Polimérfica
VIH EA-VIII 17 1723 ACE} EAT/Vasc/HTA
Polimérfica
X EAIX 17 17q21.% TAU EA/DFT
Tauopitica
X EA-X Varjos Varios Varios EA (mut)
XI EA-XI Varios Varios Varios EA {sus)
XH EA-XII Mitocondrial COI/CoH COVCOIL | EA Heteropldsmica
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una demencia degenerativa pri-
maria. La emergencia de las tauo-
patias (Figura 14) como formas de
degeneracion neuronal asociada a
alteraciones en el gen de la pro-
teina tau (Figura 11), que se dife-
rencian segln las bandas de expre-
sion electroforética de la proteina
(Figura 14), asi como la presencia
de EA genuina en pacientes sin

mutaciones aparentes en los genes
hasta hoy identificados, parece
sugerir que el fenotipo EA/demen-
cia es la expresian multiforme de
diversas alteraciones genatipicas.
Rastreando en las bases de datos
del Proyecto Genoma Humano
(PGH) hemos podido comprobar
gue en practicamente todos los
cromosomas de la especie Homo

Figura 6. Gen de la apolipoproteing E (APOE) (http:/fwww.ncbi.nim.nih.gov/).
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ENFERMEDAD DE ALZHEIMER, PERSPECTIVAS DE FUTURO
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Figura 12: Gen ACEI de la enzima conversora de angiotensina (htip:/fwww.nebinbm.nik.govs).

sapiens, excepto en el cromosoma
16, existen genes cuya disregula-
cion puede generar alteraciones
de la funcién neuronal y ulterior
neurodegeneracién, por lo que
parece plausible que la demencia
resulte de la acumulacién evolutiva
de defectos gendmicos que pro-
pende a la eliminacién selectiva, en
fases postreproductoras, de los indi-
viduos portadores en una especie
altamente evolucionada. Esta podria
ser una forma de seleccién natural
para compensar el exceso de pobla-
cién senil discapacitada o biolégi-
camente mal dotada para hacer
frente a una senectud cognitiva-
mente funcional. Esta hipotesis
asienta en tres postulados: 1) la
demencia afecta a las estructuras

cerebrales que regulan las funcio-
nes mds desarrolladas de nuestra
especie (lenguaje, intelecto, memo-
ria, praxis); 2) la apoptosis, por prin-
cipio, es un mecanismo de auto-
rregulacion celular en situaciones
criticas; y 3) la asociacion de mai-
tiples defectos genéticos y/o aso-
claciones alélicas anticipa la edad
de aparicion de la demencia (Caca-
belos y cols., 1929b) (Tabla 8).

El conocimiento de la genética
de la EA es de gran utilidad para: a)
ayuda diagnéstica; b) desarrollo de
programas de farmacogendmica;
y ¢) puesta en marcha de planes
de prevencién en la poblacién de
alto riesgo (Cacabelos y cols, 1996b,
2000; Cacabelos, 1996, 2000a, b;
Roses, 1998, 2000) (Figura 15).

Regulacién gendtica de le amiloidogénesis cerebrel

Membrana

. Psips2

Ruta amiloidogénioa
¥

Amiloidosis cerebral

Figura 13: Mecanismos genéticos reguladores de amiloidogénesis cerebral.

Taveopatias
Tipe 1 Tipe 1
60 kDa
64 kDa
68 kDa
72 kDa
Envejecimiento Enfermedad de Pick Parélisis Supranuciear Progresiva
Enfermedad de Alzheimear Degeneracién Cortico-Basal
Sindrome de Down Tauopatia Sistémica Maltiple
Complejo Parkinson-Demencia-Guiam Degeneracién Nigro-Pélido-Potina
Enfermedad de Niemann-Pick Familia Dutch 1
Prion-GSS8-Tangle

Famitia A Seattle

Figura 14: Clasificacion de las tauopatias.
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FRECUENCIA DE FACTORES DE RIESGO ASOCIADOS E INFLUENCIA SOBRE
LA EDAD DE INICIO DE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER EN LA POBLACION ESPANOIA

Tabla 8

ENFERMEDAD DE ALZHEIMER. PERSPECTIVAS DE FUTURQ

Factores de riesgo genético Frencuencia (%)} |Edad deinicio (afios)| Rango de edad
APOE34 14,5 689 33-77
APOE34 3.6 692 67-71
APOE34 + PS111 4.9 67+4 63-73
APOE44 + PS11I 2.4 546 50-59
APOE34 + PS2(+) 6,1 68+4 64-73
APOE44 + PS2(+) 1,2 56+ 0 56-56
APOE34 + FOS(+) 4,9 62+6 53-68
APOEA44 + FOS(+) 24 63«35 60-67
APOE34 + PSI11 + PS2(+) 6,1 63 10 49.73
APOE44 + PSI11 + PS2(+) 1,2 7240 72-72
APOE34 + PS111 + P82 + FOS 1.2 30x0 50-50
Total asociaciones riesgo 48,9 - 49-77

Tomade de Cacabelos, 1999; Cacabelos y cols., 1990b,

Andlisis genético

|

Enfermedades genetlcas
D[agnostmo/pronostlco

Farmacologlca

' Fé’tmabbgénohlcé_ﬁ i
Pei'fﬂ de respuesta: .

Tabla 9
RECOMENDACIONES PARA EL USC CLINICO DEL DIAGNOSTICO MOLECULAR
EN LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

. El uso de la genotipificacién del APOE con fines predictivos en pacientes asintomaticos no s

. En pacientes con deterioro cognitivo y sintomas clinicos de BA, la presencia de APOE-4 confiere

. Puesto que la genotipificacién exclusiva del APOE no garantiza la presencia ¢ ausencia de EA,
. Bl méximo valor diagndstico de las pruebas de deteccion genética en la EA se consigue cuando,
. El diagnéstico molecular de EA (pruebas de deteccidn genética) debe ir siempre acompafiado de
. Las pruebas de deteccidn genética con fines predictivos sélo tienen valor cuando se incluyen

. La wtilizacién ¢linica, con fines diagndsticos y/o predictivos, del andlisis genético en la EA debe

. Siempre y cuando decidan el paciente, los familiares y el médico de mutuo acuerdo el uso de

. En el momento actual se recomienda el uso del genotipado EA en programas de epidemiologia

i0.

recomendable porque excluye aproximadamente al 50% de la poblacidn de riesgo, no es el Gaico
gen de susceptibilidad asociado a EA y su ausencia no elimina el riesgo de EA.

un alto riesgo de EA y refuerza el diagnéstico de EA; solo se recomienda su uso como ayuda
diagndstica.

esta prueba sislada no debe usarse como Gnico test diagndstico.

ademds del APOE, se analizan todes los otros genes potencialmente asociados a EA,

una valoracidn clinica que cumpla criterios internacionales (DSM-IV/NINCDS-ADRDA/ICD-10).
todos los genes asociados.

acompafiarse siempre de consejo genético pretest y postest, junto con soporte educacional y
psicosocial.

pruebas de deteccién genética, con fines diagnésticos y/o predictivos, debe tenerse en cuenta que
la informacion genética puede tener repercusiones negativas para el futuro del paciente o su
familia en términos de empleo, seguros y estatus psicosocial.

genética a gran escala, investigaciones prospectivas para evaluar b incidencia de demencia debido
al genotipo, homogeneizacidn de grupos terapéuticos en ensayos clinicos, ayuda dmgnosnoa ¥
estudios de farmacogendmica.

La utilizacion voluntaria de las pruebas de deteccidn genética con fines predictivos debe Hevar
implicito un compromiso ticito de prevencidn futura y seguimiento de por vida para la poblacidn
de riesgo.

Adaptado de Cacabelos, 1999,

investigacion de nuevas
enfermedades y caracterizacion
genética de procesos comunes
Farmacos del futuro

Optimizacién de Ia respuesta
farmacologica

Figura 15: Utilidad del andlisis genético en investigacion y clinica.

Como ayuda diagndstica el uso del
screening genético debe hacerse
de acuerdo a una serie de reco-
mendaciones (Tabla 9), teniendo
en cuenta que la mejor evaluacion
genética es aquella que incluye el
mayor niimero de genes, para lo
cual se estén desarrollando kits ge-
néticos y chips de DNA. También
hay que considerar la enorme plu-
ralidad gendmica de la EA, donde
la distribucion de genotipos v asc-
ciaciones alélicas de riesgo (Tablas
10, 11, 12) hace improbable que

una tnica estrategia terapéutica sea
eficaz para un amplio nimero de
pacientes, lo cual plantea el impe-
rativo de desarrollar programas
de farmacogendmica (Cacabelos,
200043, b; Cacabelos y cols., 2000;
Roses, 2000; Evans y Relling, 1999;
Issa, 2000).

Estudios recientes demuestran
como el genotipo EA determina per-
files genotipicos diferentes en cuan-
to a edad de comienzo, curso evo-
lutivo y grado de deterioro cognitivo,
expresion central y periférica de PBA
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Tabla 10

MODELO DE GENETICA MATRICIAL PARA CARACTERIZAR ASOCIACTONES ALELITAS

Y DISTRIBUCION GENOTIPICA EN ENFERMEDADES COMPLEJAS DE SUSCEPTIBILIDAD GENETICA

ENFERMEDAD DE ALZHEIMER. PERSPECTIVAS DE FUTURD

Tabla 12

COMBINACIONES GENOTIPICAS EN LA ENFERMEDAD DE ALZHEDMER
ASOCIANDO GENES APOE, PS1 ¥ PS2 EN UN MODELO MATRICIAL

G2AA GZAB G2BB
GI1AA G1AA GiAA GlAA G3AA
GZAA G2AB G2BB
G3AA G3AA G3AA
G4AA G4AB G4BB
GIlAR GlAB G1AB GlAB G3AB
G2AA G2AB G2BB
G3AB G3AB G3AB
G4AA G4AB G4BB
G1BB GI1BB GIBB G1BB G3BB
GZAA G2AB G2BB
G3BB G3BB G3BB
G4AA G4AB G4BB
G4AA G4AB G4BB

Tomado de Cacabelos, 2000b,

G genes; Ay B! alelos.

y APOE, perfusion cerebrovascular,
actividad bioeléctrica cerebral, res-

fia cerebral (Cacabelos, 1996; Caca-
belos y cols., 1994, 1996b, 2000)

puesta terapéutica y grado de atro-  (Figura 16).
Tabia 1l
DISTRIBUCION DE CENOTIPOS ALZHEIMER EN LA POBLACION ESPANOLA

Genoti Frecuencia | Mujeres Hombres | Edad media| MMSE

enotipo N alélica N (%) N (%) (X + SD) hésico
APOE-2/3 26 5.91% | 13¢4,76%) | 13(7,78%) | 7434 £ 9,26 19,71 + 820
APQE-2/4 8 1,82% 4(LA7%) | 4(2,39%) | 77.62£5,52| 19,85 9,37
APOE-313 217 4932%  |128(46,89%)| 89(53,30%)] 71,13 £ 9,78 | 21,42 = 7,57
APOE-3/4 159 36,13% [106(38.83%)| 53(31,74%)| 72,15+ 8,22 | 19.44 +7.83
APOE-4/4 30 6,82% | 22(8.05%) | 8(4,79%) | 68,56+7,83!21,93%7,35
Total APOE 440 100%  |273(62%) |167(38%) | 72,76 + 6,84 | 20,47 + 8,03
PS1-1/1 104 2097% | 58(27,75%)| 46(33,34%)| 7147 +9.81 | 21,09 = 7,76
PS1-1/2 182 5245% |[113(54,07%)] 69(50,0%) | 71,33 = 8,931 2037 £ 7.62
PS1-2/2 61 17,58% | 38(18,18%) 23(16,66%)| 73,36 = 7,641 19,82 + 751
Total PS1 347 100%  {209(60%) |138{40%) | 72,08 £5,62] 20,42+ 7,63
P82+ 36 29.05% | 44(24,86%)| 42(35,29%)| 70,90 = 9,89 | 2025 + 8,23
PS2- 210 70,05%  |133(75,14%)| 77(64,71%)] 71,64 3,93 21,05+ 7,69
Total P$2 206 100% |177(60%) [119(40%) | 71,25 + 5,35 | 20,65 + 7,96

Tomado de Cacubelos y cols,, 2000

PS1-141 PSI-1/72 PSI-2/2
(N = 144; 30,06%) 1 (N = 260; 54,28%), (N =75; 15,65%)
APOE-2/2 E22P11IP2+ E22P112P2+ E22P122P2+ P82+
(N=1;021%) (N=1;021%) {N={;0%) (N = 0; 0%) (N = 281, 58,66%)
E22P111P2- E22P112P2- E22P122P2- PSs2-
(N=0,0%) (N =10; 0%) (N =0; 0%) (N = 198; 41,34%)
APOE-2/3 E23P111P2+ E23P112P2+ E23pP122P2+ PS2+
(N =22, 4,59%) (N =2; 042%) (N =8; 1,67%) (N = 0; 0%)
E23P111P2~ E23P112P2- E23P122P2- pPS2-
(N =35;1,04%) (N =6; 1,25%) N=1,021%)
APOE-2/4 E24P111P2+ E24P112P2+ E24P122P2+ PS2+
(N =12;2,51%} (N =2;0,42%) (N =3;0,63%) (N =3;0,63%)
E24P111P2- E24P112P2- E24P122P2- ps2-
(N =0; 0%) (N =2; 0,42%) (N =2; 0,42%)
APOE-3/3 E33P111P2+ E33P112P2+ E33P122P2+ P32+
(N=277;5783%) | (N=52;10,85%) | (N=85,17,75%) | (N=21,4,38%)
E33P111P2- E33P11292- E33P122P2- PS2-
(N =34;7,10%) | (N=74;1545%) | (N=11;2,30%)
APOE-3/4 E34P111P2+ E34P112P2+ E34P122P2+ P32+
N=152;31,13%) + (N=23;4.80%) | (N=46;960%) | (N=17;3,55%)
E34P111P2- E34P112P2- E34P122P2- PS2-
(N =20;,4,18%) | (N=36;756%) | (N=1 2,09%)
APOE-4/4 E44P111P2+ E44P112P2+ E44P122P2+ P82+
{(N=14,3,13%) (N =3;0,66%) (N =2; 042%) (N=1;0,21%)
E44P111P2- E44P112P2- Ed4p122P2- PS2-
(N =3; 0,66%) (N =5; 1,04%) (N=1;0,21%)

Tomado de Cacabelos y cols., 2000.

Recomendaciones

La concluyente evidencia a favor
de una base genética multifactorial

para la demencia hace imperativo 3.

orientar {a investigacién futura en
las siguientes direcciones:

1. Proseguir con el rastreo ge-
nomico para identificar nue-
vos genes directa o indirec-
tamente implicados en la 4.
etiopatogenia de ia EA.

Caracterizar los mecanismos
gendmicos de apoptosis neu-
ronal que inducen la muerte
prematura de las neuronas.
Establecer los factores geno-
micos y/o ambientales que
activan la cascada amiloido-
génica cerebral responsable
de la formacion de placas
seniles y angiopatia amiloi-
dea.

Investigar los vinculos pato-
génicos entre enfermedades
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Afrofia frontal
Afrofia frontal genctipo-especifica en la enfermedad de Alzheimer

5

{7) p<0,05 vs PS1-22
(8) p<0,0% vs PS2+

1

s o os s jo ) v | v | ot | s | s
0

23 R23 124 H24 (33 R33 L34 R34 [44 Rd4 L11 R11 L12 R12 122 R22 124 R24 L2- R2-

Fuente de dates: R. Cacabelos, Centro de Investigacion Biomédica EuroEspes, 2000.

Unidades CT (1} p<0,001 vs PS$1-11, PS1-22, PS2+, PS2-
{2} p<0,05 vs APQE-33, ARPQE-34, PS1-11
{3) p<0,0001 v5 PS1-12, PS1-22, P32+, P82-
{4) p<0,000001 vs PS1-12, PS1-22, P52+, PS2-
(8) p<0,01 vs PS1-11, PS1-12, PS1-22, P52+, PS2-
(6) p<0,04 vs P§1-12, PS1-22, P32+

EES
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Figura 16: Atrofia frontal genotipo dependiente en pacientes con enfermedad de Alzheimer

conformacionales caracteri-
zadas por la acumulacién de
proteinas andmalas y espe-
ciaimente la relacion patogé-
nica que pueda existir entre
tauopatias y amiloidosis ce-
rebral.

Identificar los vinculos pato-
génicos existentes entre fac-
tores primarios y secundarios
con factores terciarios y cua-
ternarios.

Profundizar en el papel etio-
patogénico de la disfuncion
cerebrovascular en la EA y
entender los vinculos pato-
genicos entre EA y demencia
vascular,

APOPTOSIS

La apoptosis (muerte celular
programada) es un proceso de
autodestruccién celular dirigido
desde el genoma nuclear para opti-
mizar el destino teleoldgico de una
célula, y se manifiesta como un fe-
nomeno universal altamente con-
servado en todas las espedies (Ste-
ller, 1995; Jacobson y cols., 1997:
Hengartner, 1996; Horvitz, 1999;
Thompson, 1995; Chai y cols.,
2000). El fendémeno apoptético se
desarrolla en tres fases (fase de
induccion, fase efectora, fase de
degradacion), en las que partici-
pan mecanismos nucleares, cito-

plasmaticos, plasmalemales y mito-
condriales (Figura 17). La apopto-
sis en mamiferos puede activarse
a través de mdltiples estimulos in-
ductores (Figura 18) y estéd regu-
fada por genes proapoptéticos y
antiapoptoticos. En el caso de las
neuronas existen diversos tipos de
neurogenes (estructurales, funcio-
nales, tanatogenes, ergogenes,
oncogenes, autogenes, geronioc-
genes) cuya integridad origina el
normal funcionamiento de las neu-
ronas (Cacabelos, 1999). Cuando
la alteracion genética se produce
en fases de desarrollo aparece atre-
sia y/0 teratogénesis; si la activa-
cion genética ocurre en fases de
diferenciacion puede ocurrir la
oncegénesis, mientras que defec-
{0s genéticos que se activan tras
la diferenciacion neuronal produ-
cen disfunciones neuropsiquidtri-
cas. Finalmente, la neurodegene-
racion ocurre por activacion
poligénica entre las fases de madu-
racion y enveiecimiento (Figura
19). En la EA la induccion de apop-
tosis puede ocurrir por sefiales pri-
marias (enddgenas) o secundarias
(extgenas) (Figura 20). Mecanis-
mos alternativos en los que se pro-
ducirfan reacciones inflamatorias
y proliferativas del entorno micro-
glial y astroglial, con alteraciones
en la membrana neuronal, podrian
estar mediados por ceramida
(Cacabelos, 1999; Cacabelos vy
cols., 2000) (Figura 21). Hoy exis-
ten bastantes fundamentos para
explicar en una teorfa global, in-

cluyendo los principales eventos
etiopatogénicos de la EA, los me-
canismos por los cuales se produ-
ce la muerte neuronal prematura
en base a un potencial fendmeno
de apoptosis (Zhang y cols., 1998;
Wolozin v Behl, 2000a, b) (Figu-
ra 22). A nivel molecular se ha
visto como la insercién de la muta-
cion PS1-L.286V en neurcnas en
cultivo las hacfa entrar en apopto-
sis (Figura 23); y a nivel sistémico
se ha demostrado como en la EA,
en la demencia vascular y en la
enfermedad de Parkinson se pro-
duce una clara apoptosis linfocita-
ria inducida por anti-CD3 (Caca-
belos y cols, 2000} (Figura 24). En
el caso de la EA, la apoptosis lin-
focitaria es genotipo especifica y la
asociacién de genotipos de riesgo
potencia el proceso de apoptosis
(Figura 25). '

Recomendaciones

Quedan todavia impaortantes
incognitas por dilucidar en cuanto
al papel de la apoptosis neuronal
en la EA. Aunque la apoptosis celu-
lar se manifiesta en todas las eda-
des de la vida, su funcidn regula-
dora es particularmente activa en
aqueilas modalidades celuiares con
alto poder replicativo (células embrio-
narias, células cancerosas, linfoci-
tos, etc.). En las células embriona-
rias se activa la apoptosis para dar
lugar a células mas diferenciadas.
En el céncer, la apoptosis induce el
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Potenciales mecanismes de apopleosis en mesﬁiifei-fo*g 5
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Figura 18: Potenciales mecanismos de apoptosis en mamiferos (tomada de Cacabelos, 1999 y

Figura 17: Mecanismos mitocondriales de apoptosis y fases de la apoptosis celular (tomada de
Cacabelos y cols., 2000).

R. Cacabelos, 1999 y Cacabelos y cols., 2000).
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Figura 19: Apoptosis neuronal y posibles interacciones gendmicas en la induccion de muerte neuro-

nal programada (tomada de R. Cacabelos, 1999 y Cacabelos y cols., 2000). Figura 20: Induccion de apoptosis neuronal en la enfermedad de Alzheimer (tomada de R. Cacabe-

los, 1999 y Cacabelos y cols., 2000).
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Figura 23: Apoptosis neuronal inducida por insercion de mutaciones PS1 en cultivos celulares.

suicidio celular de aquellos ele-
mentos tisulares que se escapan
del control genémico y replican
anarguicamente. En las células del
sistema inmune, la apoptosis eli-
mina células que ya han cumplido
su funcidn, o cuya replicacion ati-
pica originaria procesos autoinmu-
nes y/o linfomatosos. En el ce-
rebro la apoptosis es esencial en
fases embrionarias y en la regula-
cién de la actividad microglial, pero
todavia no estan claros los meca-
nismos por los cuales células alta-
mente diferenciadas y maduras, sin
ciclo celular activo, entran en apop-
tosis. Por ello, es necesaric que
investigaciones futuras aborden la

identificacion de genes y factores
endégenos inductores de apopto-
sis, asi como factores exdgenos res-
ponsables de {a induccion apopté-
tica neuronal en el envejecimiento
cerebral, en la EA y en procesos
isquémicos del sistema nervioso.

DIAGNOSTICO

La heterogeneidad de la EA, su
complejidad genética y las multi-
ples formas con que puede debu-
tar una demencia obligan a definir
protocolos diagndsticos precisos
que deben incluir los siguientes ele-
mentos procesuales (Figura 26):

Apoptosis inducida por anti-€CD3
Apoptosis linfociiaria inducida per anii-CD3 en la demencia
y Parkinson

50

40 |

30

20

Porcentaje

10 -

o~

EurcEspes, 2000.

*p<0,0001

Control Alzheimer

Fuente de datos: R. Cacabelos, L. Ferndndez-Novoa y V| Lombardi, Centro de Investigacidn Biomédica

*p<0,0001 *p<0,005

Vascuiar Parkinson

Figura 24: Apoptosis inducida por anti-CD3 en pacientes con demencia (Alzheimer, vascular) y
enfermedad de Parkinson (cortesia del doctor Valter Lombardi, Divisicn de Biotecnolo-
gia, Centro de [nvestigacion Biomédica EuroEspes, La Corufia).

1) definicion de criterios diagnos-
ficos (DSM-1V, NINCDS-ADRDA,
iCD-10); 2) evaluacion clinica: a)
general, b) psiquidtrica, y ¢} neurc-
logica; 3) examen neuropsicologi-
co: a) cognitivo, b) conductual, y ©)
funcional; 4) pruebas analiticas de
laboratorio: a) en sangre (bioqui-
mica, hemograma, serclogfa, acido
folico, vitamina B,,), b) orina, v ¢)
fiquido cefalorraquideo (excepcio-
nal); 5) estudio de neuroimagen:
a) estatica (TAC, MR}, v b) dina-
mica (PET, SPECT, fMRI); 6) EEG y
estudio cartogréafico; 7) estudio de
hemadinédmica cerebral y funcién
cerebrovascular (uitrasonograffa

transcraneal); 8) screening genéti-
co multifactorial (APP, APOE, PS1,
PS2, c-FOS, A2M, ACET, TAU17,
mtDNA); 9) pruebas especificicas
opcionales (PBA, tau, Apok); y 10)
examen neuropatolégico post mor-
tem para confirmacion anatomo-
patolégica (Cacabelos, 1996, 1997;
Cacabelos y cols., 1996b).

Recomendaciones

Antiguamente ia EA se diagnos-
ticaba por exciusion. En el momen-
to actual, la incorporacién de pro-
tocolos diagndsticos estandarizados
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Apoptosis APOE-dependiente

Apeopleosis linfociluria en la enfermedad de Alzheimer
Apoplosis genotipo-especifica inducida por anti-CD3

Apoptosis PS1-dependiente
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Figura 25: Apoptosis linfocitaria genotipo-dependiente inducida por anti-CD3 en linfocitos de pacien-
tes con enfermedad de Alzheimer (cortesia del doctor Valter Lombardi, Divisicn de Bio-
tecnologia, Centro de Investigacion Biomédica EuroEspes, La Corufia).

permite alcanzar una fiabilidad diag-
nostica antemortem superior al
95%; si a estos protocolos se afia-
de el diagndstico molecular (gené-
tica), la precision diagndstica esta-
rfa préxima al 100%.

El diagndstico de EA debe funda-
mentarse en protocolos (Figura 26)
y principios de eficacia basados en:

1. Utilizacion de criterios clinicos
internacionales, que deben
actualizarse periédicamen-
te, puesto que los criterios

NINCDS-ADRDA, ICD-10 vy
DSM-V ya pertenecen a dé-
cadas pasadas, cuando el
conocimiento de la EA y la
instrumentacion diagnéstica
eran mas limitados.

Homogeneizacion de instru-
mentos psicomeétricos uni-
versales validados en los idio-

mas mas impoertantes para’

evaluacion neuropsicologica
rutinaria.

Estandarizacién de criterios
para diagnostico diferencial

ENFERMEDAD DE ALZHEIMER. PERSPECTIVAS DE FUTLRO
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Figura 26: Protocolo diagndstico para demencia del Centro de Investigacion Biomédica EuroEspes,

preciso entre diferentes tipos
de demencia.

4. Aumento del uso de las
pruebas de neurcimagen fun-
cional con fines diagndsticos
e identificacion precoz de po-
blacién de riesgo.

5. Incorperacién del diagndstico
molecular basado en el uso
rutinario de pruebas de scre-
ening genético como ayuda
diagndstica y para prevenir el
riesgo en parientes de pri-
mera generacién de proban-
dos.

6. Difusion de los chips de DNA
para screening genomico diag-
nostico vy epidemiolégico.

7. Mejor tipificacién de los crite-
rios anatomopatoldgicos de EA
y caracterizacién de una nueva
neuropatologia molecular.

8. Diagndstico precoz con pro-
tocolos integrados en perso-
nas con sintomas subclinicos
e identificacion de la pobla-
ciébn de riesgo para imple-
mentar planes de prevencion.

TRATAMIENTO

Desde los estudios iniciales de
Summers y cols. (1981) con tetrahi-
droamincacridina basados en &l
concepto de que el Alzheimer era
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un trastorno colinoprivo, que origi-
né la primera generacién de far-
macos antidemencia (Cacabelos,
1995b; Cacabelos y cols., 1994),
sélo cuatro frmacos de accion anti-
colinesterésica (tacrina, donepezilo,
rivastigmina, galantamina) han sido
aprobados por la FDA a partir de
1993. Sin embargo, desde enton-
ces, nuevos y sugestivos datos so-
bre la etiopatogenia de la EA (Tabla
6) han ido viendo la luz para con-
vertirla en la entidad poligénica y
multifactorial que hoy conocemos,
y para la que se han planteado
diversas formas de lucha farmaco-
légica (Tabla 13). El desarrolio de
la primera generacién de farmacos
antidemencia (véase Cacabelos y
cols., 1994; Cacabelos, 1995a) ha
servido para: a) caracterizar perfiles
farmacolégicos de medicamentos
con potencial actividad antidege-
nerativa y procognitiva a nivel cere-
bral; b) definir criterios operativos
estandarizados para testaje de far-
macos neuroprotectores; ¢) desa-
rroflar diversos instrumentos de
medida para monitorizacion farma-
colégica; y d) iniciar nuevas lineas
de intervencion farmacoldgica no
convencional sobre sistema ner-
vioso, ajenas al concepto dldsico de
los psicofarmacos. El resultado de
los Gltimos 20 afios de investiga-
cion farmacolégica anti-EA no puede
decirse que haya sido exitoso, pues-
to que los anticolinesterasicos no
han probado ser farmacos alta-
mente eficaces ni globalmente
seguros, pero su desarrollo ha ser-

vido para asentar las bases de una
nueva neurcfarmacologia orientada
a preservar la integridad funcional
del sistema nervioso. Aungue en €]
mercado internacional prevalece el
poder hegemonico de jos anticoli-
nesterésicos, la pluralidad etiopato-
genica de la EA ha hecho que en
muchos paises se hayan desarro-
llado otros productos antidemencia
de uso corriente gue no han alcan-
zado el &mbito mundial debidoe mas
a razones corporativas y econémi-
cas que a razones de eficacia y
seguridad (Cacabelos y cols,, 2000).
Desde un punto de vista farmacoe-
condmico, los anticolinesterdsicos
estdn contribuyendo al modesio
ahorre del 1-5%, dependiendo del
tipo de estudio, pardmetros anali-
zados, grado de deterioro y pafls
(Wimo vy cols., 1998; Cacabelos y
cols.,, 1999a), en una enfermedad
donde el paciente o su familia suele
costearse el 60-80% de los gastos
directos e indirectos que la enfer-
medad genera (Cacabelos y cols,,
1998a). Segln un reciente estudio
de Kinosian y cols (2000), en el
que se estudian los costes a diez
afios, la atencién global porEA a
mujeres costaria un 70% mas que
en hombres (75.000 délares fren-
te a 44.000).

La investigacién terapéutica de

la EA gira en torno a cuatro grandes

estrategias: 1) tratamiento de tras-
tomos cognitivos; 2) tratamiento de
trastornos no cognitivos; 3} trata-
miento no farmacolégico (psicologi-
co, funcional, neurorrehabilitador);

Tabla 13
POTENCIALES ESTRATEGIAS TERAPEUTICAS EN LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

1. Tratamiento paliativo:
ay Potenciadores neurometabdlicos
— Agentes nootropos
b) Reguladores neurovasculares
- Antagonistas del calcio
~ Sustancias vasoactivas
= De sintesis
= Naturales
c¢) Neuroprotectores
- Antioxidantes
— Agentes antiexcitotdxicos
— Fosfolipidos
— Fosfomonoésteres
- Nucledtidos endégenos

2. Tratamiento sintomatico:
a) Ansioliticos
b) Antidepresivos
¢) Neurclépticos
d) Reguladores del suefio
- Hipnéticos
- Sincronizadores de ritmeos circadianos
¢} Agentes antiparkinsonianos
f) Farmacos anticonvulsivos

3. Tratamiento sustitutivo:
a) Potenciadores colinérgicos
— Precursores de la sintesis de
acetilcolina
- Agonistas de receptores colinérgicos
* Agonistas nicotinicos
» Agonistas muscarinicos
-- Inhibidores de la acetilcolinesterasa
b} Potenciadores monoaminérgicos
— Precursores de monoaminas
— Agonistas/antagonistas de receptores
monoaminérgicos
— Inhibidores enzimdticos
¢) Reguladores indolaminérgicos

4. Tratamiento multifacterial:

6. Agentes antiinflamaterios

7. Tratamiento hormonal sustitutivo:

d} Potenciadores neuropepiidérgicos
~ Neuropéptidos
- Andlogos peptidérgicos
— Inhibidores enziméaticos
* Inhibidores de la prolil-endopeptidasa
¢} Reguladores aminoacidérgicos
- Moduladores gabaérgicos
- Reguladores glutamatérgicos
* Moduladores de receptores
ionotropicos
- Antagonistas NMDA,
- Ampakinas
« Moduladores de receptores
metabotrépicos
* Reguladores de moléculas
trasportadoras de glutamato

a) Combinacién de farmacos con
mecanismos de accidn nuiltiple

. Tratamiento pleiotrépico:
a) Neuroinmunotrofinas
- Vegetales
~ Bioproductos
— Bioderivados marinos
- Agentes sintéticos

a) Estrogenos
b) Progestigenos
¢) GRF/GH

. Agentes neurotréficos
a) NGE/BDNE/NT-3/FGFIGF

. Tratamiento etiopatogénico
a} Agentes reguladores de eventos
patogénicos primarios y secundarios

Adaptado de Cacabelos y cols., 2000.

y 4) planes de prevencion. En otro
orden de pricridades se contem-
plan los programas de instituciona-
lizacion temporal o parcial (centros
de dia, pisos de acogida), asisten-
cla domiciliaria e institucionalizacion
cronica (residencias y centros espe-
cializados).

ESTRATEGIAS TERAPEUTICAS

Dentro de las estrategias tera-
péuticas de tipo farmacoldgico cabe
diferenciar ias siguientes modali-
dades: 1) tratamiento paliativo; 2)
tratamiento sintoméatico; 3) trata-
miento sustitutive; 4) tratamiento
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multifactorial; y 5) tratamiento etio-
patogénico (Cacabelos, 1991, 1994,
1995, 1997, Cacabelos y cols,,
1994, 19993, b, ¢, 2000).

Tratamiento paliativo

El tratamiento paliativo consiste
en la administraciéon de agentes
neuroprotectores y vasoactivos que
protegen al cerebro frente a even-
tos patogeénicos terciarios y cuater-
narios (insuficiencia cerebrovascu-
lar, alteraciones en la homeostasis
del calcio idnico, excitotoxicidad
mediada por glutamato, formacion
de radicales libres, fenémenos neu-
roinmunes e inflamatorios). Este
grupo de farmacos incluye las
siguientes categorfas farmacolégi-
cas: 1) potenciadores neurome-
tabdlicos, representados por los
agentes nootropos (por ejemplo,
piracetam) (Herrschaft, 1998); 2)
reguladores neurovasculares, como
agentes vasoactivos y antagonistas
del calcio, para favorecer la perfu-
sion cerebral y optimizar la funcion
cerebrovascular; 3} farmacos con
potencial efecto neuroprotector,
como los scavengers de radicales
libres (idebenona) (Adkins y Noble,
1998), antioxidantes naturales (vita-
mina E) (Morris y cols,, 1998) v fos-
fomonoésteres y/o nucledtidos
endégenos (CDP-colina, L-acetil-
carnitina, fosfatidilserina) (Alvarez v
cols,, 1998, 1999; Cacabelos vy cols,,
1994, 1995, 1996a); 4) neuroin-
munotrofinas naturales con activi-

dad pleiotropica (anapsos/calagua-
lina, cerebrolisina) (Alvarez y cols.,
1997, 2000; Windisch y cols,, 1998,
1999); 5) inmunotrofinas sintéticas
(propentofilina) (Noble y Wagstaff,
1997); y 6) antagonistas NMDA
(memantina), entre otras muchas
posibilidades terapéuticas (Caca-
belos 1994, 1997; Cacabelos y cols,,
19994, ¢, 2000).

En la poblacion senil deben usar-
se con prudencia los antagonistas
del calcio por €l riesgo de procesos
cancerosos asociados a estos me-
dicamentos (Pahor y cols., 1996) y
por los episodios de hipotensién
que pueden producir a dosis con-
vencionales, con la consecuente
calda de la perfusion cerebral. Sin
embargo, algunos autores del Sys-
Eur (Systolic Hypertension in Euro-
pe) sostienen que los antagonistas
del calcio pueden prevenir la de-
mencia senil (Forette y cols,, 1938),
aungue este efecto preventivo dista
mucho de estar probado. Estudios
recientes indican que algunos pro-
cesos de aprendizaje asociativo se
correlacionan con cambios en el
voltaje neuronal dependiente de
corrientes de potasio, fosforilacion
mediada por proteina-C-kinasa, sin-
tesis de calexcitina (proteina de
unién a GPT y calcio) y aumento
de la expresién del CARC-II (cal-
cium-releasing ryanodine receptor

type I[), cuyos eventos moleculares

parecen estar alterados en la EA,
modificando la excitabilidad den-
drftica, la eficacia sindptica y la con-
solidacién y almacenamiento de
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memoria asociativa (Alkon y cols.,
1998). Si estos hallazgos se ratifi-
can serfa interesante profundizar
en los mecanismos neurodege-
nerativos asociados a EA y buscar
nuevas alternativas terapéuticas
con otras modalidades de antago-
nistas del calcio. En la actualidad,
la mayoria de estos farmacos
(amlodipino, bepridil, diltiazem, fe-
lodipine, isradipino, nicardipino,
nifedipino, nimodipino, nisoldipi-
no, verapamilo) comparten la pro-
piedad de bloquear el flujo trans-
membrana del calcio idnico a
través de los canales L. Otros ca-
nales a los cuales los antagonistas
del calcio no se unen son los cana-
les N en tejido neuronal, los cana-
les P en las células de Purkinje y
los canales T en las estructuras
nodales del corazdn y del muscu-
lo liso vascular (Abernethy y Sch-
wartz, 1999). Aunque en muchas
neuronas la entrada de calcio idni-
¢o a través de los canales L esti-
mula la transcripcidn de CREB por
activacion de una ruta calmoduii-
na dependiente, la entrada selec-
tiva de calcio a través de los cana-
les P/Q es responsable de la
activacion de la sintesis y expresion
de sintaxina, una proteina presi-
néptica que regula la liberacion de
varios neurotransmisores. Por ello,
la busqueda de nuevos antagonis-
tas que actuasen sobre los cana-
les P/QQ podria ser de utilidad en
la investigacion de los mecanismos
del calcio en los procesos neuro-
degenerativos.

Todos los antagonistas del cal-
cio que se usan para el tratamien-
to de hipertension, angina pecto-
ris, arritmias supraventriculares,
hemorragia subaracnoidea, infarto
de miocardio y accidentes cere-
brovasculares se metabolizan en
el higado por accién del citocro-
mo P450 CYP3A. Bepridil y vera-
pamilo disminuyen el aclarado de
digoxina; diltiazem y verapamilo
interaccionan con carbamazepina,
antihistaminicos (astemizol, terfe-
nadina), cisaprida, quinina, inhibi-
dores de la HMG-CoA reductasa
(atorvastatina, lovastatina, simvas-
tatina), agentes inmunosupresores
(ciclosporina, tacrolimus), beta-blo-
queantes (metorpolol, proprano-
lol), inhibidores HIV-proteasa (indi-
navir, nelfinavir, ritonavir, saquinavir)
y teofilina, disminuyendo su acla-
rado metabdlico e incrementando
la exposicién al farmaco activo. Por
otra parte, cimetidina, sulfinpirazo-
na, rifampicing, fenitoina, fenobar-
bital, ketoconazol, itraconazol, deter-
minados trastornos hepéaticos v la
edad avanzada tienden a alterar el
metabolismo de los antagonistas
del calcio (Abernethy y Schwartz,
1999).

Entre las recomendaciones a
tener en cuenta con respecto al tra-
tamiento paliativo deberia conside-
rarse lo siguiente: 1) generalizacion
del uso de estrategias paliativas ino-
cuas y de bajo coste, con farmacos
que hayan probado ser parcial-
mente eficaces; 2) utilizacidn selec-
tiva de agentes vasoactivos; 3) Uso




LIBRO BLANCC SOBRE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y TRASTORNOS AFINES

prudente de los antagonistas del
calcio convencionales; 4) evitar far-
macos de riesgo y/o medicamen-
tos de dudosa seguridad; y 5) inves-
tigar con mayor rigor medicamentos
de uso paliativo corriente.,

Tratamiento sintomatico

Fl tratamiento sintormético se diri-
ge a paliar los sintomas no cogni-
tivos de la demencia (trastornos
de conducta, agitacion, depresién,
ansiedad, ideas delirantes, alucina-
ciones, trastornos del suefio, tras-
tormos psicomotrices) (Cacabelos,
1997; Cacabelos y cols., 1996¢,
1997). Los trastornos no cognitivos
de la EA: a) son la principal causa
de institucionalizacion; b) incre-
mentan la carga psicologica familiar;
c) deterioran la calidad de vida del
enfermo y la familia; d) requieren
la administracion de farmacos psi-
cotropos; €) aumentan los costes
directos e indirectos; y f) aceleran
el deterioro cognitivo (Cacabelos y
cols.,, 1996¢, 1997).

Los farmacos para tratamientos
sintoméaticos mas frecuentes en la
EA son: antidepresivos, ansioliticos,
neurolépticos, hipndticos, anticon-
vulsivos y antiparkinsonianos. La
administracion de estos farmacos
afiade complicaciones a la evolu-
cion de la EA. La mayoria de ellos
aumenta el deterioro cognitivo, y
muy pocos estudios bien controla-
dos han evaluado las ventajas y
desventajas de su uso en la EA.

Por ejemplo, la toma de inhibido-
res selectivos de la recaptacion de
serotonina (fluoxetina, fluvoxami-
na, paroxeting, sertralina), aminas
secundarias triclclicas (nortriptiling,
protriptilina, desipramina) o aminas
terciarias triciclicas (amitriptiling, clo-
mipramina, doxepina, imipramina,
trimipramina) se asocia a un nota-
ble aumento del riesgo de caidas y
fracturas de cadera en ancianos (Liu
y cols.,, 1998; Thapa y cals.,, 1998).
Aproximadamente, un 50-60% de
los ancianos con depresién geria-
trica pueden beneficiarse del trata-
miento antidepresivo, pero un 30%
muestran efecto placebo vy sinto-
matologfa residual asociada a efec-
tos secundarios (Schneider y cols.,
1995). Los ancianos deprimidos
también muestran una dlara activi-
dad anticolinérgica en respuesta a
antidepresivos, entre los cuales los
inhibidores selectivos de la recap-
tacién de serotonina son menos
anticolinérgicos que los antidepre-
sivos triciclicos (Pollock v cols.,
1998), aunque ambas modalida-
des farmacoldgicas presentan un
nivel similar de eficacia en pacien-
tes dementes con depresion (Kato-
nay cols, 1998).

Las benzodiacepinas (BZD)
(alprazolam, bromazepam, cloraze-
pato, diazepam, lorazepam, oxaze-
pam, prazepam) son los farmacos
més empleados en el tratamiento
de sintomas de ansiedad. Las BZD
deterioran funciones cognitivas,
reducen los niveles de atencion y
concentracion v alteran la coordi-
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nacién psicomotriz. Las reacciones
adversas mas comunes de las BZD
incluyen: sedacién excesiva, ataxia,
amnesia anterdgrada, ansiedad e
insomnio paraddjicos, reacciones de
adiccidn y tolerancia, desinhibicion
conductual, confusion y delirio
(Bond, 1998). Para evitar algunos
de estos efectos se han desarroila-
do otros compuestos ansiolfticos,
entre los que cabe destacar los si-
guientes: a) Beta-carbolinas (abe-
carnil); b) farmacos que actdan
sobre receptores serotonérgicos,
como agonistas parciales 5-HT,,
(buspirona, gepirona, ipsapirona),
bloqueantes 5-HT, (carbipramida,
nefazodona, ritansering) y bloquean-
tes 5-HTy (ondansetron, tropi-
setron, zacopride, ricasetron); y ¢)
farmacos que actlian sobre los re-
ceptores CCK (colecistokinina) y an-
tagonistas NPY (neuropéptido Y) vy
CRF (corticotrophin-releasing factor).

Las interacciones de neurolépti-
cos con estabilizadores del humor
(litio, valproato, carbamazepina,
haloperidol, clozapina, risperidona,
olanzapina, benzodiacepinas, ga-
bapentina, lamotrigina) suelen ser
complejas, muy frecuentes y poten-
cialmente peligrosas (Freeman vy
Stoll, 1998). Algunos autores (Deva-
nand y cols., 1998) encuentran una
respuesta favorable (50-60%) al
haloperidol a dosis de 2-3 mg/dia
en pacientes dementes en los que
provoca claros sintomas de extra-
piramidalismo secundario. El ries-
go de caidas y fracturas también
aumenta con neurolépticos. En pa-

cientes tratados con antipsicoticos
convencionales y atipicos es fre-
cuente ver un aumenio del dete-
rioro cognitivo. BZD, antidepresivos,
antipsicdticos y anticonvulsivos pue-
den generar desinhibicién conduc-
tual, akatisia, hiperactividad para-
dojica, estados confusionales, y
disfuncién cognitiva. En el caso
de los neurolépticos debe prestar-
se atencidon a la akatisia, diskinesia
tardia, sedacion, hipotension, seque-
dad de boca, vision borrosa, cons-
tipacion, retencién urinaria, extrapi-
ramidalismo, deterioro cognitivo y
disminucion del umbral epilepto-
génico (Bond, 1998; Sweet y Pollock,
1998; Stoppe y cols., 1999). Los
neurolépticos atipicos (clozapina,
risperidona, olanzapina, sertindol,
quetiapina, ziprasidona) inducen
menos efectos extrapiramidales
que los neurolépticos clésicos, con
respuestas terapéuticas similares
(Sweet y Pollock, 1998; Stoppe y
cols,, 1999). Los antipsicéticos sufren
reacciones metabdlicas de fase |y
I| para activar y desactivar metabo-
litos. Las reacciones oxidativas de
fase | dependen de las enzimas del
sistema citocromo P450. Las inte-
racciones farmacoldgicas mads impor-
tantes de los antipsicéticos son con:
a) agentes anticolinérgicos (bipe-
riden, piroheptina, trihexiperidilo,
prometazina, profenamina); b) anti-
convulsivos (carbamazepina, feno-
barbital, fenitoina, acido valproico);
¢) antidepresivos (triclicicos, inhibi-
dores de la recaptacién de seroto-
nina); d) antihipertensivos (beta-
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blogueantes, verapamilo, clonidina,
metildopa, guanetidina, captopril,
diltiazem, enalapril, nifedipino, ni-
soldipino); €) antituberculosos (iso-
niazida, rifampicina, etambutol);
f) ansiolfticos (alprazolam, flunitra-
zepam, etizolam, cloxazolam, dia-
zepam, nitrazepam, buspirona);
g) antagonistas beta-adrenérgicos
(propranolol, pindolol); h) antihis-
taminicos (cimetidina); i} litio; v j)
tabaco (ZumBrunnen y Jann, 1998).
Antihipertensivos (antagonistas del
calcio, diuréticos) y antiepilépticos
per se pueden deteriorar funciones
cognitivas (Bonn, 1997). Los neu-
rolépticos aumentan un 6,4% la
atrofia frontal por cada diez gramos
de farmaco adicionales tomados a
lo largo de la vida (Madsen y cols.,
1998).

Una alternativa a los hipnéticos
convencionales en la EA podria ser
la nueva generacién de regulado-
res del suefic no benzodiacepini-
cos con actividad agonista sobre
los receptores de melatonina (por
ejemplo, 5-20098). Estos regula-
dores de ritmos circadianos carecen
de actividad BZD, actuando como
agonistas melatoninérgicos sobre el
nicleo supraquiasmatico del hipo-
tdlamo y la gléndula pineal (Sack y
cols., 1996). Las funciones bioldgi-
cas y procesos fisiopatoldgicos en
los que parece actuar la melatoni-
na incluyen: suefio, ritmos circadia-
nos, humor, madurez sexual, repro-
duccidn, cdncer, respuesta inmune
y envejecimiento (Brzezinski, 1997).
Lo que se persigue con potenciales

agonistas melatoninérgicos en la EA
es regular ritmos circadianos sin alte-
rar funciones cognitivas (Slotten vy
Krekling, 1996).

La administracidn de levodopa a
pacientes EA con sintomas parkin-
sonianos o a pacientes con demen-
cla tipo Lewy puede provocar efec-
tos neurotoxicos por incremento de
estrés oxidativo en sujetos suscep-
tibles (Fahn, 1997). De igual mane-
ra, muchos agentes anticonvulsivos
(fenobarbital, primidona, fenitoina,
carbapazepina, 4cido valproico, clo-
bazam, clonazepam, ethosuximida,
vigabatrina, gabapentina, lamotrigi-
na, topiramida, felbamato) pueden
inducir efectos adversos de tipo psi-
quidtrico, déficit de memoria y ence-
falopatia (Cacabelos y cols., 2000;
Wong y cols.,, 1997). Por su par-
te, muchos medicamentos de uso
corriente en ancianos producen
efectos anticolinérgicos notorios
(véase Cacabelos y cols., 2000;
Dalvi & Ford, 1998) (Tabla 14).

En el tratamiento futuro de sin-
tomas no cognitivos debe tener-
se en cuenta lo siguiente: 1) uso
selectivo de los psicofarmacos con
menor efecto deletéreo sobre fun-
ciones cognitivas; 2) investigacion
del efecto de ansioliticos, antide-
presivos y neurolépticos, solos o
asociados, sobre funciones cogniti-

vas; 3) disefio de nuevas molécu-

las reguladoras de conductas espe-
ciales libres de efectos negativos
sobre memoria y cognicion; 4) pru-
dencia en el uso de anticonvulsivos
y antiparkinsonianos; 5) experi-

Tabla 14
FARMACOS CON POTENCIAL ACTIVIDAD ANTICOLINERGICA
Clase farmacolégica Farmaco Clase farmacoldgica Fiarmaco
Antiarrtmicos Disopiramida Agentes Oxibutinina

Propafenona

Bromfeniramina
Clorfenamina
Ciproheptadina
Difenhidramina
Hidroxicina

Antihistaminicos

Antiparkinsonianos | Amantadina
Trihexifenidil/Benzhexol
Benzatropina
Profenamina/Etopropazina
Biperiden

Antiespasmédicos | Atropina
Belladona
Hiosciamina
Dicicloverina
Flavoxato
Fscopolamina
Isopropamida
Oxibutinina
Propantelina

Antiulcerosos Pirenzepina

Antiasmdticos Sulfato de atropina

Bromuro de ipratropium

antiincontinencia | Bromuro de propantelina

Relajantes Baclofen
musculares Ciclobenzaprina
Orfenadrina

Clorpromazina
Clorprotixeno
Clozapina
Loxapina
Perfenazina
Pimozida
Mesoridazina
Trifluoperazina

Antipsicéticos

Tioridazina
Antidepresivos Amitriptilina
triciclicos Amoxapina

Clomipramina
Desipramina
Doxepina
Imipramina
Maprotilina
Protrptilina
Nortriptilina
Trimipramina

Adaptado de Cacabelos y cols., 2000; Dalvi y Ford, 1998,

mentacidn de nuevos farmaces regu-
ladores del suefio sin actividad BZD
ni efectos amnésicos; y 6) experi-
mentacion clinica de nuevos agen-
tes promnésicos administrados
conjuntamente con psicofarmacos
selectivos para tratar conjuntamente
sintomas cognitivas y no cognitivos.

Tratamiento sustitutivo

Los farmacos incluidos en esta
categorfa se usan para reponer sis-

temas de neurotransmision defici-
tarios y constituyen la primera gene-
racién de farmacos antidemencia,
representados fundamentalmente
por los agentes anticolinesterésicos.
El tratamiento sustitutivo se dasifi-
ca en cuatro grupos principales:

1. Potenciadores colinérgicos
para aumentar la neurotrans-
misidon mediada por acetil-
colina: a) precursores de sin-
tesis (lecitina, CDP-cholina,
L-acetil-carnitina); b) agonis-
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tas muscarinicos (xanome-
lina, sabcomelina, milameli-
na, SB-202026); c) agonis-
tas nicotinicos (ABT418); vy
d) inhibidores de la acetilco-
linesterasa (IACE) (tacrina,
donepeilo, rivastigmina, me-
trifonato, eptastigmina, galan-
tamina).

2. Potenciadores monoaminér-
gicos, de escaso uso y efica-
cia en la EA (selegilina, laza-
bemida).

3. Potenciadores neuropepti-
dérgicos, de uso limitado por
problemas farmacocinéticos
y farmacodindmicos (vida me-
dia corta, répida degradacion
por endopeptidasas, efectos
adversos, alto coste).

4. Reguladores aminoacidérgi-
cos: ay gabérgicos; b) gluta-
matérgicos  (antagonistas
NMDA, memantina; ampaki-
nas) (Cacabelos, 1989, 1991,
1995; Cacabelos y cols,
1688, 1992b, 1994, 19994,
¢, 2000).

Inhibidores de
Acetilcolinesterasa (IACE)

La primera generacion de farma-
cos antidemencia se inicié con los
IACE cuando tacrina (tetrahidroami-
noacridina, THA) (40-160 mg/dia)
fue aprobada por la FDA en 1993
(Knapp y cols., 1994; Gracon v cols,
1998). En afios sucesivos se intro-
dujeron otros compuestos IACE,

como donepezilo (un derivado

benzilpiperidinico) (5-10 mg/dia)
(Bryson y Benfield, 1997; Ham,
1997; Rogers y cols,, 1998), rivas-
tigmina (un derivado del carbama-
to) (6-12 mg/dfa) (Corey-Bloom y
cols., 1998; Anand y cols., 1996
Sramek y cols., 1996), metrifonato
(un compuesto organofosforado)
(30-60 mg/dia) (Morris y cols.,
1998), eptastigmina (carbamato)
(40-60 mg/dia) (McClellan & Ben-
field, 1998), galantamina (alcaloide
terciario) (20-45 mg/dia) (Wilcock
y Witkinson, 1997) y velnacrina (ami-
noacridina) (150-225 mg/dia)
(Murphy y cols,, 1991). La integra-
cién de varios ensayos clinicos mul-
tinacionales con tacrina, donepezi-
lo y rivastigmina para evaluar su
eficacia como potenciadores cog-
nitivos tras 24-30 semanas de tra-
tamiento arroja las siguientes con-
clusiones: a) deterioro relevante:
5-10% (10-30% en placebo); b)
no cambios: 50-60% (30-50% en
placebo); ©) mejoria dinica modes-
ta: 20-50% (10-30% en placebo);
y d} mejoria notable: 10-20% (1-
10% en placebo) (Kurtz, 1998).
Globalmente, el porcentaje de mejo-
ria en los pacientes tratados oscila
entre el 25% vy el 50%, con un 10~
70% de abandonos y un 10-500%
de efectos secundarios en los gru-
pos que completan el tratamiento

(Giacobini, 1998, 1999; Sramek y

Cutler, 1999; Mayeux y Sano, 1999)
(Tabla 15). El valor predictivo de los
IACE en la EA se basa en los siguien-
tes parametros: a) tratamiento
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Tabla 13

EFECTO DE LOS INHIBIDORES DE ACETILCOLINESTERASA (IACE) EN EL TRATAMIENTO

DE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

3 Dosis Vida Mejoria Abandono Efectos
Farmaco (mg/dia) media (%) (%) adversos (%)
Tacrina 80-160 4 horas 30-50 50-73 50-58
Eptastigmina 43 30 12 35
Donepezilo 5-10 70 horas 25 25 13
Rivastigmina 6-12 10 horas 31 17-27 28
Metsifonato 30-60 60 dias 35 2-21 2-12

Adaptado de Cacabelos y cols., 2000.

potencialmente efectivo en un 20-
40% de los casos de EA leve o
moderada; b) disminucidn del ritmo
de deterioro cognitivo; ¢) manteni-
miento de la competencia para ack-
vidades de la vida diaria durante lar-
gos perlodos de tiempo; d) mejora
de la calidad de vida del paciente
y su familia; e) disminucion de la
sobrecarga familiar; f) disminucion
de costes en atencidon comunitaria;
y g) retraso en la admisidn en cen-
iros para atencion crénica (Knapp
y cols., 1998). Los predictores de
respuesta a IACE incluyen: a) con-
centracion plasmética del farmaco;
b) tensidn arterial pretratamiento;
¢) medidas de neuroimagen dina-
mica (PET/SPECT); d) bioquimica
sanguinea; y €) inhibicion de la acti-
vidad acetilcolinesterésica en he-
maties (Schachter y Davis, 1999).
Ninguno de estos predictores es
especifico para ser utilizado con
fines clinicos a las dosis adecuadas
siguiendo las instrucciones interna-
cionalmente aceptadas como méto-
dos de optimizacion terapéutica con

IACES en la EA (Schachter y Davis,
1999; Mayeux y Sang, 1999).
Otros IACE en desarrolle son: 1)
huperazina A, un alcaloide extraido
de lycopodium presente en
la planta china Qian Ceng Ta (Hu-
perzia serrata) (Tang y cols,, 1999);
2) eptastigmina (MF-2071; hep-
tiffisostigmina); 3) quilostigmina
(NXX-066), otro analogo de fisos-
tigmina (Sramek y cols., 1999); vy
4) galantaming, un alcaloide ter-
ciario ya aprobado para tratamien-
to de EA (Wilcock y cols,, 1997).
Otros potenciadores colinérgicos
en desarrollo son los agonistas
muscarinicos (AMUS) y nicotinicos
(ANIS). Para el desarrollo de AMUS
se han elegido los receptores m1-
m5 AchR como targets, pero las
experiencias iniciales con la prime-
ra generacién de AMUS (arecoling,
betanecol, oxotremorina, pilocarpi-
na, RS-86) fue un fracaso por pro-
blemas farmacocinéticos y farma-
codindmicos. La segunda y tercera
generacion de AMUS incluye anta-
gonistas muscarinicos M1AchR alta-
mente selectivos (xanomefine, McN-
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Tabla 16
TRATAMIENTO MULTIFACTORIAL EN LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER
Estrategia Farmaco Mecanismo Dosis
Neuroproteceion Piracetam Pleiotrépico 24-48 ¢
CDP-Colina Pleiotrépico 05-10¢g
Potenciacién colinérgica Donepezilo IACE 5-10 mg
Rivastigmina IACE 6-12 mg
Tacrina IACE 80-120 mg
Proteccidn cerebrovascular Nimodipino Antagonista calcio | 30-60 mg
Nicardipino Antagonista calcio | 20-40 mg
Nicergolina Pleiorépico 1G6-15 mg
Regulacién neurcinmunotrofica | Anapsos Pleiotrépice 360-720 mg
Carebrolisina Pleiotrépice 30 ml
Suplementacién vitaminica Vitamina B, Metabdlico 100-300 mg
Vitamina By Metabdlico 100-200 mg
Vitamina B, Metabdlico -5 mg
Vitamina A Metabdlico 50-150.000 UL
Vitamina E Antioxidante 100-500 U1
Antioxidante Vitamina E Antioxidante 300-600 UK
Idebenona Scavenger RL 270-360 mg
Hemoproteccion Acido félico Metabdlico .1.000-3.000 mg
Acetilsalicilato Antiagregante 75-250 mg

Adaptade de Cacabelos y cols., 2000.

A-343, AF102B/cevimeline, AF150
(S), AF151, YM-796, PD-151832,
sabcomeline/SB-202026, milame-
iine/Cl-979). La activacion de los
receptores m1 por alguno de estos
AMUS aumenta la hidrdlisis del fos-
fatidilinositol, la liberacion de 4cido
araguiddnico, el calcio intracelular,
el procesamiento no amiloidogéni-
co del APP, la desfosforilacion de la
proteina tau, la formacion de neuri-
tas y la actividad AMPc (Fisher,
1999).

Los ANIS en desarrollo son de
naturaleza quimica diversa, inclu-
yendo farmacos que acttian sobre
las subunidades o34 y o4B2 de
los receptores nicotinicos, comao los

compuestos ABT-418 y ABT-089,
agonistas o7 selectivos (ARR17779),
RIR1734, RIR2403 (metanicotina),
RIR2557 y SIB1553A, un agonista
B4 en fase | para EA.

Tratamiento multifactorial
El tratamiento multifactorial con-

siste en la administracion conjunta
de varios medicamentos para apro-

vechar las propiedades comple-

mentarias de cada uno de ellos
(Tabla 16). Esta pauta terapéutica
es Util tanto para EA como para DV
con resultados satisfactorios y debe
adaptarse a las caracteristicas indi-

viduales de cada paciente, tenien-
do en cuenta patologias concomi-
tantes (Cacabelos, 1994, 2000Db).
Una estrategia de amplio uso en Es-
pafia es la asociacion de CDP-coli-
na, piracetam y anapsos. En estu-
dios prospectivos de més de dos
afios de duracién se ha visto gue
la asociacion de CDP-cholina (500
mg/dla), piracetam (2-4-4,8 g/dfa)
y anapsos/calagualina (360-720
mg/dfa) es Util en pacientes EA'y
DV (Cacabelos, 1994) (Figura 27).
Este tratamiento es bastante segu-
ro, sin efectos secundarios relevan-
tes y econdmicamente razonable.
Con él se lentifica el curso de la
enfermedad en un 15-30%, con
una respuesta terapéutica positiva
en el 40-60% de los enfermos, y
mejores resultados en DV gue en
EA (Cacabelos, 2000b) (Figura 27).
Como en la mayorfa de los frate-
mientos antidemencia, los mejores
resultados se obtienen en casos de
demencia leve 0 moderada duran-
te los primeros 18 meses de frata-
miento, para luego ir declinando el
efecto de la intervencién farmaco-
I6gica multifactorial. Este efecto tam-
bién suele observarse con otros far-
macos, lo cual parece indicar que
las neuronas EA en proceso de
degeneracion tienden a responder
a estimulos farmacoldgicos duran-
te un tiempo limitado, disminuyen-
do su capacidad de respuesta tera-
péutica de forma progresiva con el
paso del tiempo. Por lo tanto, un
tema que necesita investigacion
urgente es la capacidad de res-

puesta farmacoldgica tiempo vy dosis-
dependiente de las neuronas sanas
y de las neuronas en proceso de
degeneracion. Podria darse la para-
doja de que la administracion de far-
macos que estimulen la limitada
capacidad funcional de las neuro-
nas EA potencie su respuesta en
una primera fase y acelere su de-
generacién en estadios sucesivos.

ESTUDIOS SELECTIVOS
CON COMPUESTOS
NO COLINERGICOS

Basados en la etiopatogenia
de la EA y en el potenciai neuro-
protector de una serie de produc-
tos, algunos noveles y otros clasi-
cos en la farmacopea internacional,
se estan realizando estudios con:
1) nucledtidos enddgenos y fosfo-
monoésteres (CDP-cholina); 2)
antagonistas NMDA (memantina)
y ampakinas; 3} neuroinmunaotrofi-
nas (anapsos/calagualina, cerebro-
lisina, propentofilina, celastrol); 4)
agentes antiinflamatorios (AINES,
inhibidores de COX-2, agentes blo-
queantes de IL-1); 5) factores neu-
rotroficos (NGF, BDNF, NT-3, IGF,
FGF); 6) neuropéptidos naturales y
sintéticos; 7) somatotropinas; 8)
inhibidores de prolilendopeptidasa;
9) compuestos pleiotrépicos de
naturaleza diversa y productos natu-
rales (Ginkgo biloba); y 10) terapia
hormonal con estrégenos y pro-
gestagenos (Mulnard y cols., 2000;
Alvarez y cols,, 1997, 1998, 1999,
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Figura 27: Respuesta cognitiva genotipo-dependiente a tratamiento multifactorial en la enfermedad

de Alzheimen

2000; Cacabelos y cols., 199243, b,
19933, b, 1995, 19994, ¢, 2000).

Recomendaciones

La investigacion de farmacos cla-
sicos y noveles para probar su poten-
cial eficacia neuroprotectora es un
planteamiento que seducird a la
industria farmacéutica durantes los
proximos afios. Es altamente pro-
bable que la industria arriesgue més

en un primer momento con far-
macos ya caracterizados desde un
punto de vista farmacocinético y
farmacodindmico, de uso comun
en otras patologfas o indicaciones,
antes que arriesgar en la costosa
empresa de desarrollar productos
enteramente nuevos. También cabe

la tentacién de hacer cambios de’

indicacion dirigidos al tratamiento
del Alzheimer con productos de
uso corriente no bien documenta-
dos en la EA, como ocurre con
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antiinflamatorios y hormonas este-
roides. Por ello, las recomendacio-
nes serfan: 1) probar la eficacia de
fosfolipidos, fosfomonoésteres y
nucledtidos enddgenos en el tra-
tamiento de la EA; 2) caracterizar
definitivamente las ventajas y des-
ventajas de neuroinmunotrofinas
naturales y sintéticas; 3) desarrollar
nuevas estrategias con potencial
accion antiinflamatoria y definir el
papel mecénico de la neuroinfla-
macion en la patogenia de la EA;
4) investigar con mds rigor y pru-
dencia el uso de hormonas este-
roideas en el tratamiento del Alzhei-
mer; y 5) invertir con mas interes
en la busqueda de agentes pleio-
tropicos pluripotenciales como alter-
nativa terapéutica en la EA.

ESTRATEGIAS
ETIOPATOGENICAS

Las estrategias terapéuticas etio-
patogénicas se orientan al desarrollo
de farmacos capaces de neutralizar
los eventos patogénicos primarios
y secundarios subyacentes al pro-
ceso neurodegenerativo de la EA
(Cacabelos y cols.,, 2000). En esta
categoria se incluyen las siguienies
modalidades de nuevos productos
farmacéuticos:

1. Inhibidores de secretasas y
scavengers de PBA. Entre los
inhibidores de la proteasa as-
partica memapsina-2 (beta-
secretasa), se encuentran dos

“+

productos des_arrolia'c_'bs;éd_[a; _
Oklahoma Medical Research
Foundation, conocidos ¢émo

OM991 y OMS92 (Dorrell, -
2000). De candente actuali=- .

dad es el procedimiento de
inmunizacion frente a PBA
desarrollado por el grupo de
Dale Schenk en animales
transgénicos PDAPP que
sobreexpresan APP humano
mutado (P717V), con lo que
se pretende prevenir la for-
macién de depdsitos amiloi-
deos en cerebros EA (Schenk
y cols,, 1999, 2000). Tedrica-
mente, la neurotoxicidad PBA
puede inhibirse en parte con
tachikininas, factores neuro-
troficos, antagonistas NMDA,
antioxidantes, hormonas este-
roideas vy la nueva generacion
de beta-breakers (iIAB11/
LPFFD) (Soto, 1999).

. Reguladores del sisterna pro-

teasa-ubiquitina. La ruta de
la ubiquitina es la principal
ruta proteolitica energia de-
pendiente para ia desinte-
gracion de las proteinas en
el proteasoma 265, donde
se autocompartimentalizan
las proteasas (Lupas y cols.,
1997). Las subunidades de
la ATPasa (unfoldasas, cha-
peronas inversas, chapero-
ninas) participan en la diso-
ciaciéon y desestructuracion
de las proteinas. lgual que
las chaperoninas, varias ATPa-
sas (C1pA, CipX Ya10/12)
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presentan propiedades simi-
lares a las de las chapero-
nas. El proteasoma 20S actia
como la central proteolftica
del proteasoma 26S, una pro-
teasa ATP-dependiente esen-
cial para la degradacion intra-
celular de las protelnas a
través del sistema ubiquitina.
El proteasoma 26S participa
en el turnover de protefnas
regulatorias y en la degrada-
cidn de protefnas en fases de
diferenciacién celular y apop-
tosis {(Lupas y cols., 1997).
Las rutas proteoliticas depen-
dientes de ubiquitina desem-
pefian funciones esenciales
en muchos procesos bioldgi-
cos (diferenciacion celular,
ciclo celular, embriogénesis,
apoptosis, transduccion de
sefiales, reparacion del DNA,
transporte vesicular y trans-
membrana, respuestas de
estrés, funciones cerebrales)
(Varshavsky, 1997). La bus-
queda de inhibidores protea-
sicos capaces de destruir la
acumulacion de proteinas
andémalas en el citoplasma
neuronal podria ser de gran
utilidad en la prevencidn de
procesos neurodegenerati-
vos tipo EA (Alves-Rodrigues
y cols,, 1998; Cacabelos y
cols., 2000; Wolozin y Behi,
2000a, b). Un ejemplo de
esta naturaleza podrian ser los
inhibidores de calpaina pos-
tulados por Bartus (1997).

3. Agentes antifosforilantes y

estabilizadores del citoes-
queleto neuronal. Desde anti-
guo se sabe que los ovillos
neurofibrilares presentes en
las neuronas EA y en otros
procesos degenerativos son
el resultado de la hiperfosfo-
rilacién que sufren las protei-
nas tau, integrantes de mi-
crotUbulos y neurofilamentos
en el citoesqueleto neuro-
nal (Braak y ccls., 1994). De
igual manera se sabe desde
hace pocos afios que muta-
cicnes en el gen de la pro-
teina tau (Figura 11) causan
neurodegeneracién (Vogel,
1998; Spillantini y Goedert,
1998). Las enfermedades
con abundantes filamentos
positives para tau, conocidas
como tauopatias (Figura 14),
incluyen EA, degeneracidn
cortico-basal, demencia pu-
gilistica, demencia con tan-
gles, demencia con tangles
y calcificacién, sindrome de
Down, demencia frontotem-
poral, parkinsonismo asocia-
do a mutaciones 17g21, dis-
trofia miotdnica, enfermedad
de Niemann-Pick tipo C, com-
plejo demencia-Parkinson de
Guam, enfermedad de Pick,
parkinsonismo postencefali-

tico, enfermedades pridnicas -

con tangles, paralisis supra-
nuclear progresiva y panen-
cefalitis esclerosante suba-
guda (Spillantini y Goedert,

1998). Existen seis isoformas
de tau en cerebro que se
forman por traduccion alter-
nativa de un RNAm cuyo gen
se codifica en el brazo largo
del cromosoma 17 (1721~
22) (Figura 11) y cuyas muta-
ciones originan la demencia
frontotemporal y la gliosis
subcortical progresiva familiar
(Goedert y cols,, 1998, 1999).
Se han identificado més de
diez mutaciones exdnicas e
intrénicas del gen tau en unas
20 familias con demencia
frontotemporal. Estas muta-
ciones parecen responsables
de la incapacidad de tau para
unirse a microtibulos y pro-
mover el ensamblaje micro-
tubular. En la EA, la hiperfos-
forilacién de tau se asocia a
degeneracién neurcfibrilar, y
se postula que la administra-
cion de agentes antifosfori-
lantes contribuiria a neutrali-
zar el proceso degenerativo
y estabilizar el citoesqueleto
neurcnal (Igbal y cols,, 1997).

. Tratamiento regulador de

presenilinas. Mutaciones en
los genes PS1 (Figura 7) v
PS2 (Figura 8), asf como poli-
morfismos intrénicos y aso-
ciaciones aiélicas de riesgo
(Tablas 10-12; Figura 13) son
responsables de un crecien-
te nimero de casos de EA
(Cacabelos y cols., 1999a,
b, ¢, 2000; Prihar y cols.,
1999). Se han identificado

mas de 50 mutaciones PS1,
de las cuales al menos en 30
se ha demostrado que alte-
ran el normal procesamiento
de las PS. La PS1 (463 ami-
noacidos) y PS2 (448 ami-
noéacidos) son proteinas de
46-49 kD que comparten
una homologia del 67%. Las
PS son protefnas integrales
de membrana de forma ser-
pentina con ocho dominios
transmembrana localizados
en los compartimentos sub-
celulares del reticulo endo-
plasmico y del aparato de
Colgi de neuronas y otras
células del reino animal. Las
PS se clivan rdpidamente por
proteolisis para dar lugar a
fragmentos N-terminales de
30 kD y C-terminales de 20
kD que se acumulan en el
agresoma, una estructura cito-
plasmaética que refleja estrés
celular y sobrecarga del pro-
teasoma (Haass y De Stroo-
per, 1999). La localizacién
subcelular de las PS en el re-
ticulo endopldsmico y en
el aparato de Golgi se sobre-
pone con los depdsitos ami-
loidogénicos de PBA, con la
cual coprecipita. Las princi-
pales funciones bioldgicas
de las presenilinas son: a)
procesamiento del APP (Fi-
gura 13); b) regulacion del
trafico proteico intracelular;
¢) control de sefiales Notch;
y d) accién antiapoptosis
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(Lamb, 1997; Mattson y Guo,
1999; Scheper y cols., 1999;
Annaert y De Strooper, 1999;
Wolozin y Behl, 2000a, b).
Las PS interactdan con APP,
beta-catenina, laminina, cal-
senilina, filamina y Sel-10
(Scheper y cols,, 1999). Las
mutaciones PS no parecen
afectar las funciones intrinse-
cas de las PSs ni causan efec-
tos letales en la célula, pero
incrementan efectos tdxicos,
alteran el procesamiento del
APP conduciendo a la depo-
sicion de PBA por alteracion
funcional de las secretasas,
incrementan la sensibilidad
neuronal a apoptosis, alteran
la homeostasis del calcio ioni-
co, producen disfuncién mi-
tocondrial y generan disrup-
cién funcional del sistema
colinérgico vy de la actividad
neurotrofica del NGF (Matt-
son y Guo, 1999). Las PS se
podrian comportar como
secretasas en el procesa-
miento del APP, cuya altera-
cién conducirfa a la formacidn
de depositos amiloideos (An-
naert y De Strooper, 1999).
Las PS también regulan las
rutas de sefiales Notch, rela-
cionadas con la vehiculiza-
cién axdnica, el crecimiento
neurftico, la diferenciacion
de células neuronales pluri-
potenciales y la maduracién
cerebral (Chenn y Walsh,
1999). Mutaciones en el gen

Noich3 causan el CADASIL
(cerebral autosomal domi-
nant arteriopathy with sub-
cortical infarcts and leukoen-
cephalopathy). El clivaje de
Notch se parece al del APP
mediado por la ysecretasa, y
estd facilitado por PS (An-
naert y De Strooper, 1999;
Haass y De Strooper, 1999).
Los fragmenios de PS se
ensamblan en complejos
bioactivos en el seno de los
proteasomas, y los fragmen-
tos PS libres son degradados
por caspasas proteasomicas
y enzimas calpainicas. Las
mutaciones PS1 aumentan la
produccion de fragmentos C-
terminales de APP, que son
los sustratos naturales de las
v-secretasas (Wolfe vy cols.,,
1999). Cuando se producen
las mutaciones PS, los resi-
duos aspartato son sustitui-
dos por otros aminoécidos, la
variante PS no sufre proteo-
lisis v la proteina defectuosa
se acumula en fugar de la PS
endégena, desencadenando
los efectos deletéreos carac-
teristicos de mutaciones PS
(Haass, 1999). Por ello, la bus-
queda de nuevos productos
capaces de neutralizar e] efec-
to biologico de las mutacio-
nes PS o la inhibicion de las
B-secretasas y y-secretasas
asociadas a PS y APP podria
ser de gran utilidad para fre-
nar la cascada de eventos
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patogénicos que se desen-
cadenan en las neuronas por-
tadoras de mutaciones PS
(Cacabelos y cols., 2000).

. Inhibicion de la formacion de

radicales libres y peroxida-
cién lipidica. El estrés oxida-
tivo contribuye a la neurode-
generacion a través de varios
mecanismos (Wolozin y Behl,
2000a). En los cerebros EA
se encuentra elevada la tasa
de radicales libres y los pro-
cesos de peroxidacion gue
lesionan las membranas neu-
ronales (Harkany y cols.,
1999). Como evento pato-
génico cuaternario, el estrés
oxidativo se asocia a deposi-
cion PBA, excitotoxicidad
mediada por glutamato, insul-
tos isquémicos, fendmenos
neurotoxicos, disregulacion
genética, alteraciones proteo-
liticas y apoptosis (Cacabelos
y cols., 1999; Markesbery,
1997). La exposicién de cul-
tivos neuronales a un pro-
ducto alkenal letal por pero-
xidacién lipidica, como es el
E-4-hidroxi-2-nonenal, con-
duce a la formacion de enla-
ces covalentes de proteinas
tau con agregacion ubiquitin-
proteosomica. La sobreex-
presion del gen poliubiquiti-
na confiere resistencia al
perdxido de hidrégeno vy el
insulto oxidativo estimula la
expresion de genes ubiquiti-
na-proteasoma (Alves-Rodri-

gues y cols,, 1998).”}1;_‘3'0.’\?@ E
la deposicidn amiloideéa ind-

ce estrés oxidativo en neuro-— -5

nas (Behl, 1997; Wolozin y
Behl, 2000a&). Para prevenir
el dafio neuronal asociado a
estrés oxidativo se han pro-
puestos varias estrategias anti-
oxidativas con dudoso éxito
(Behl, 1997, Harkany y cols.,
1999; Markesbery, 1997).
Tampoco en fa EA los ensa-
yos realizados con vitamina E
asociada a otros farmacos
(por ejemplo, donepezilo, se-
legifina) ha mejorado las con-
diciones cognitivas de los
pacientes (Sano y cols., 1997;
Sobow y cols., 1999). Quizé
una intervencion farmacold-
gica a nivel de las enzimas
antioxidantes (superdxido dis-
mutasa, catalasa, glutation-
peroxidasa) rinda en el futu-
ro resultados esperanzadores
con efectos antidegenerativos.

. Inhibicion de productos AGE

(advanced glycation end pro-
ducts). Los productos AGE se
generan mediante una reac-
cidn no enzimatica entre un
az(Gcar cetonico o un grupo
aldehido y grupos amino li-
bres de proteinas o aminoa-
cidos. Una base labil de Schiff
se forma y redispone en un
producto Amadori para aca-
bar formando un producto
AGE, como una mezcla de
protefnas unidas a oxigeno y
nitrogeno con compuestos
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heterociclicos de alto peso
molecular que se ensamblan
a través de reacciones de
deshidratacion, condensacién,
fragmentacion, oxidacion y
cdlaje (Thome y cols.,, 1999).
La formacion de AGE ocurre
en acidos nucleicos, proteinas
y aminoadidos, especialmen-
te en el SNC. Estos produc-
tos reactivos son irreversibles,
altamente resistentes a pro-
cesos proteoliticos y agre-
gables, contribuyendo a la
formacién de fibrilogénesis
amiloidea y a la formacion de
NTF (Thome y cols., 1999;
Vlassara y cols.,, 1985; Smith
y cols., 1994; Vitek y cols,,
1994). Los receptores AGE
(RAGE) son proteinas inte-
grales de membrana vy poli-
péptidos lactoferrinicos que
se encuentran elevados en la
EA, contribuyendo a la forma-
cion de placas seniles, hiper-
fosforilacion tau y aumento
de estrés oxidativo (Thome y
cols., 1999). El catabolismo
de los AGE en higado se rela-
ciona con la ApoE. Segun Li
y Dickinson (1997), la avidez
de los AGE por el ApoE-4
serfa un mecanismo preva-
lente en la formacién de pla-
cas seniles donde PBA vy
APQE coexisten. Algunas mo-
léculas AGE (pirralina, pento-
sidina) se acumulah en pla-
cas seniles y NFT de forma
edad dependiente en neuro-

nas neocorticales EA, La po-
sibilidad de inhibir los pro-
ductos AGE ha conducido al
desarrolio de terapias anti-
glucationicas con diversos pro-
ductos (aspirina, diclofenaco,
ibuprofeno, aminoguaniding,
tenilsetam, piracetam, carmo-
sina) (Thome vy cols., 1999),
aungue ninguna de ellas ha
alcanzado la fase de ensayo
clinico formal.

. Tratamiento antiapoptosis.

Un creciente ndmero de estu-
dios avalan la posibilidad de
que un proceso de apoptosis
se encuentre a la base del
fenémeno de envejecimien-
to celular programado y de la
degeneracion neuronal, como
una forma de preservar a las
especies de perpetuar ele-
mentos deficientes en fases
postreproductivas. La apop-
tosis es especialmente eficaz
en fases de desarrollo para
eliminar las células que ya
han cumplido con su mision
diferencial; en procesos on-
cogénicos para destruir célu-
las que se escapan - del
control genémico; en inmu-
nologia, para regular la res-
puesta inmune y la memoria
linfocitaria; y en el envejeci-

miento, para evitar que célu-

las defectuosas entren en
nuevos ciclos replicativos
(Cdcabelos, 1999). La apop-
tosis celular participa en mu-
chas patologias (trastornos

cardiovasculares, sida, enfer-
medades inmunes, inflama-
cion, lesiones isquémicas,
sindromes mielodisplasicos,
procesos hepatotdxicos, enfer-
medades intestinales, nefro-
patias, sindromes progeroides,
trastornos del SNC) (Brede-
sen, 19963, b). La muerte ce-
lular programada asociada a
apoptosis se halla bajo con-
trol genético y puede inducir-
se por estimulos exdgenos
y endogenos, desarrollando-
se en tres fases conocidas
como fase de induccién, fase
efectora y fase de degrada-
cion (Steller, 1995, Bredesen
19964, b) (Figuras 17-19). La
maquinaria de la apoptosis
celular ha sido bien caracten-
zada en el nematodo Cae-
norhabditis elegans (Ash-
kenazi y Dixit, 1998). En C.
elegans, los genes CED-3 y
CED-4 promueven la apop-
tosis, mientras que el gen
CED-9 la inhibe (Hengartner
y cols., 1992). La CED-3 es
una caspasa que existe como
zimogeno. CED-4 se une a
CED-3 para activarla, y CED-
9 se une a CED-4 para evitar
la activacion de CED-3 (Ash-
kenazi y Dixit, 1998; Cacabe-
los vy c