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La atencion a las demencias, piedra
angular de la alencion sociosanilaria

Julio Bruno, Eduard Portella

El envejecimiento poblacional es el proceso re-
sultante de dos fenébmenos que actualmente
ocurren de forma simultanea. Por una parte, la
disminucién de la natalidad tiene como efecto el
incremento de la proporcién de las personas
mayores dentro de toda la poblacién; y por otra
parte el incremento de la esperanza de vida en
las personas mayores provoca un aumento del
grupo de los mis ancianos dentro de las perso-
nas mayores. Este segundo fenébmeno conlleva
la aparicion de nuevos problemas que hasta hoy
eran desconocidos, ello precisamente por el he-
cho de que estos problemas se manifiestan en
las edades mas avanzadas, hasta hoy poco re-
presentadas. Nos referimos a la demencia senil,
en cualquiera de sus formas.

El progresivo incremento de las tasas de preva-
lencia de las demencias en los tramos de edad
mas avanzada, tiene un efecto multiplicador con
el citado hecho del incremento de la esperanza
de vida en los ancianos. Asi, la tasa de prevalen-
cia de las demencias en los mayores de 65 anos
es del 5%, y en los mayores de 80 anos es del
20%. Por tanto, si aumenta la poblacion a partir
de este grupo de edad, aumentara el nimero
absoluto de personas afectadas de demencia.
Hoy en Espafia hay mis de 400.000 personas

_h——

con demencia senil, en cualquiera de sus moda-
lidades.

La demencia senil provoca una severa incapaci-
dad que requiere una alta intensidad de cuida-
dos y suele ser uno de los motivos més frecuen-
tes en la solicitud de cuidados residenciales.
Muchas personas afectadas de demencia viveny
son cuidadas en su domicilio, al menos en los
primeros estadios de la enfermedad. Las inexo-
rables demandas al cuidador han creado la ima-
gen tan bien descrita en “El dia de 36 horas” (NL
Mace y PV Rabins, 1993). Sin los necesarios
“cuidados de descarga” (respite care) el cuida-
dor, normalmente esposo/a o familiar cercano,
se convierte en la segunda victima de la enfer-
medad.

Los cuidados requeridos se exacerban con la
evolucion de la enfermedad, que incluye una
progresiva dificultad para la realizacion de las
actividades bdsicas e instrumentales de la vida
diaria. Estas dificultades, finalmente impiden
que el enfermo pueda quedarse solo, ya que la
necesidad de cuidados es permanente.

Hoy no conocemos ni las causas de la demencia
senil, ni la existencia de terapias cficaces. Ante
una enfermedad de caricter “epidémico” en
ciertos grupos etarios, y de la que no conocemos
ni las causas ni las estrategias terapéuticas, las
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prioridades actuales en el conocimiento de las
demencias son:

— El conocimiento de la historia natural de la
enfermedad.

- El diseno y validacion de métodos de diag-
nostico precoz, para iniciar cuanto antes las
estrategias de contencion.

— El desarrollo de sistemas de clasificacion de
las demencias, para diversos usos: el cdlculo
de las tasas de prevalencia y estudios sobre
la evolucién de la enfermedad, la evaluaciéon
de las distintas estrategias terapéuticas, la
planificacién de los cuidados, etc.

- Finalmente, el disefio y evaluacion de las

distintas modalidades de provision de cuida-

dos.
De alguna forma estas son las preocupaciones
de la epidemiologia y de la planificacion de las
modalidades de atencion, objeto central de este
Simposio.
Por el volumen de personas afectadas y su ten-
dencia creciente; por las consecuencias econé-
micas y sociales de la enfermedad; y ante la
dificultad de evaluar los programas de atencion
que hoy mas se utilizan, el mejor conocimiento
de todas las cuestiones que rodean al problema
de las demencias y su resolucion se ha converti-
do en la piedra angular de la atencion sociosa-
nitaria.

.
1
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Estadios evolutivos en la demencia y
calidad de vida. Instrumentos para su

evaluacion

Félix Bermejo*, Jesus Rivera™, Fernando Pérez del Molino™

* Servicio de Neurologia

Hospital Universitario “12 de Octubre” . Madrid
Prof, Asociado UCM

** Socidlogo. Colaborador Ayuda Investigacion

Correspondencia:

Félix Bermejo

Servicio Neurologia

Hospital 12 de Octubre
Carretera de Andalucia km 5,4
28041 Madrid

Introduccion

La gradacion de las demencias es una prictica necesaria
para establecer su pronostico y evolucion, y también para
poder evaluar su tratamiento y los requerimientos sociales
y familiares de esta enfermedad’.

El caricter elusivo de una definicion operativa de la de-
mencia ha dificultado grandemente el estadiaje y grada-
cion de las mismas®. Se puede decir que no existe en el
campo de las demencias una clasificaciéon univoca del
déficit global que éstas comportan como, por ejemplo, la
escala de Hoehn y Yahr en la enfermedad de Parkinson.
Es logico, el déficit que las demencias conllevan es com-
plejo y muy heterogéneo' como el de toda enfermedad
mental. No obstante, en los tltimos dos decenios ha habi-
do intentos de establecer diversas gradaciones para esta
patologia y hay de hecho varias clasificaciones que han
obtenido un cierto consenso (DSM-TII-R, ICD-10), sobre
todo en la gradacion de la enfermedad de Alzheimer (EA)
(GDS, CDR).

Muy recientemente, el concepto de calidad de vida ha
llegado también al 4mbito de las demencias’. La evalua-
cién de la calidad de vida, que también es un concepto
elusivo, y que ha conllevado una gran transformacién en

los dos Gltimos decenios, ha irrumpido en la evaluacion
biomédica de muchas enfermedades cronicas como nece-
sidad de contrapesar el concepto “técnico” de la evalua-
cion de muchos farmacos: antihipertensivos, anticancero-
SOS Y otros*. Creemos que es conveniente una evaluacion
de la calidad de vida del demente y de su entorno (familia,
residencias) para una mejor comprension de lo que con-
lleva esta enfermedad y para un mas adecuado justiprecio
de las ventajas que comporta la terapia de este padeci-
miento.

Esta revision pretende ofrecer de forma sintética una pa-
nordmica de los métodos de evaluacion de la progresion
de las demencias, y de una posible evaluacion de la
calidad de vida de estos pacientes y la relacion de ambos
con la evolucion de este padecimiento.

La gradacion de la intensidad de las demencias
Los métodos para graduar la intensidad de las demencias

son en la actualidad clinicos, esto es, basados en informa-
cién clinica: signos, sintomas, conducta, capacidad fun-
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cional y otros semejantes. No existen por el momento
datos complementarios, neurofisiol6gicos, radiolégicos,
bioquimicos u otros que permitan por si mismos estable-
cer una gradaciéon de la intensidad de las demencias,
aunque en un futuro puedan emplearse’. La heterogenei-
dad etiologica (muchas afecciones cerebrales pueden cau-
sar demencia) y clinica de este padecimiento (manifesta-
ciones cognitivas y conductuales muy dispares) asi como
las dificultades psicométricas (necesidad de estudios lon-
gitudinales para establecer la validez de un test o escala)
han conducido a que se hayan disefiado mdltiples instru-
mentos™.

Las escalas para graduar la intensidad de las demencias se
han clasificado en dos grandes grupos’:

a) globales, y b) amplias (multidimensionales) o com-
prehensivas.

Las escalas globales pretenden ofrecer una perspectiva
“global” del déficit funcional y cognitivo que se observa
en las demencias en general, y en la EA en particular. Este
tipo de escalas globales identifican, habitualmente, un
punto de referencia conductual para establecer referentes
de los diferentes grados evolutivos.

[l segundo tipo de escalas se puntian bien con pruebas
que se efectGan al paciente o mediante la informacion
obtenida de un familiar, y con estos datos se establece una
puntacidn total o se inscribe al sujeto en un determinado
nivel de una escala ordinal. El tipo de informacién obteni-
da en estas escalas suele ser de caracter multiple: cogniti-
vo, conductual y/o funcional o una mezcla de éstos.

En la Tabla 1 se expone un resumen sintético de los dos
grupos de escalas mencionados.

Escalas globales

Las escalas globales pretenden efectuar una gradacion de
la intensidad de la demencia estable y bien definida basa-
da en una evaluacion clinica global del paciente (conduc-
ta, deterioro cognitivo con repercusion funcional). Este
tipo de clasificacidon pricticamente no esta influenciada
por el nivel cultural o socioeconémico del paciente ni por
las circunstancias del examen. Como contrapartida su
cumplimentacién requiere experiencia por parte del exa-
minador o su entrenamiento concienzudo'.

En la Tabla 2 se exponen las escalas globales mas utiliza-
das. La clasificaciéon del ICD-10 y del Manual de clasifica-
ciéon de las enfermedades mentales de la Asociacién de
Psiquiatras Americanos (DSM-TIT-R) es muy elemental (Ta-
bla 2) y sigue criterios de funcionamiento social que son
muy estables: autonomia y supervisién.El problema de
esta graduacion es la ambiguedad de sus postulados clasi-
ficatorios y la falta de un criterio operativo para establecer
la graduacion. Otro problema es la ausencia de un epigra-
fe para la demencia cuestionable o dudosa. Ambas clasifi-
caciones dividen a las demencias de forma muy elemental

Tabla 1. Principales escalas para graduar y evaluar las
demencias

Escalas globales
-Sistemas de clasificacién de enfermedades
* DSM-III-R (Asociacion de Psiquiatras Americanos)
* |CD-10 (OMS)
(ambas detectan tres grados: leve, moderada y
grave)

- Escalas disefiadas para la enfermedad de Alzheimer
* CDR (Clinical Dementia Rating) (4 6 6 grados)
* GDS (General Deterioration Scale9 (7 niveles)
* Otras: AZSS, ADS, CIBIC, GAD y otras

Escalas amplias o comprehensivas

-Multidimensionales
* DSB (Blessed)
* SCAG (Sandoz)
* ADAS (Rosen)
-Funcionales
* ADL (actividades basicas de la vida diaria)
(Indice de Katz, Indice de Barthel y otros)
* |ADL (actividades instrumentales)
(FAQ de Pfeffer, RDRS-2 de Linn y Linn y otras)
* De disefio para demencias
(ADLST, DAFS de Lowenstein, SIB)
-Cognitivas
* Breves (Mini Mental, DRS, IMC)
(Se utilizan como referente de graduacion)
* Largas (CAMCOG del CAMDEX, CERAD vy
baterias neuropsicologicas, Luria, etc)
-Conductuales
* CARE y SHORT-CARE
* London Psychogeriatric Rating Scale
* Otras (NRS, y ofras)
* De disefio para dementes
(GERRI, Escala de Haycox y otras)

Se han utilizado acrénimos en inglés por ser las siglas mas conocidas
de estos instrumentos

en tres estadios: leve, moderado, e intenso o grave. El
criterio de clasificacion del ICD-10 es la intensidad de la
pérdida de memoria o del defecto intelectivo global’.

Tanto el GDS, como el CDR!? son dos instrumentos de
gradacion y evaluaciéon evolutiva, disefiados para mensu-
rar la evolucién de la EA, a los que se les ha dedicado una
amplia literatura en los Gltimos afios. E1 GDS se ha utiliza-
do casi exclusivamente en la prictica clinica y el CDR se
ha empleado en estudios tanto a nivel clinico como epide-
mioldgico’. El CDR fue descrita por Hughes ef al. en 1982
y modificada levemente con posterioridad’. Establece
(véase Tabla 3) cinco niveles: normalidad (0), demencia
cuestionable (0,5), leve (1), moderada (2), intensa o grave
(3); posteriormente se han afiadido las etiquetas de de-
mencia profunda (4) y terminal (5) para caracterizar estos
dos estadios muy avanzados de la demencia. La gradacion
en los cinco primeros estadios es la realmente utilizada y



12

Simposio de Epidemiologia y Atencion a la Demencia. Sesién |

Tabla 2. Graduacion de la demencia segun el DSM-III-R y el ICD-10

Categorizacion de

-1lI-R* -10*
la demencia DSM-III-R ICD-10
Leve - Conserva la independencia en la vida doméstica - No puede realizar las actividades domésticas
- No para actividades sociales o laborales mas complicadas
Moderada - Es preciso cierta supervision en las actividades - Sélo actividades muy sencillas en la casa estan
domésticas conservadas
Grave - Se requiere una supervision continua - Dependencia y ausencia de ideacion

*Muy resumido del original. Tomado de Bermejo y del Ser’

para lo cual se debe obtener informacion en 6 dreas
diferentes: orientacién, memoria, juicio y solucién de pro-
blemas, actividades sociales, asuntos domeésticos vy
“hobbies” y cuidado personal. El nivel de gradacién se
obtiene mediante una puntuacién global (suma de las
puntuaciones en los seis apartados dividida entre seis) y
también con un complejo algoritmo’ en el que prima la
pérdida de memoria. E1 GDS ha obtenido menor difusion
y s6lo se ha empleado en estudios evolutivos en la EA de
corte clinico.

Ademis de las descritas se han publicado otras escalas
globales de menor difusion en la actualidad: Escala de
Evaluacion Global de la Demencia (GAD) y la Escala
Jerirquica de la Demencia y otras dos para mensurar
globalmente a los pacientes con EA, que son conocidas
por su acrénimo en inglés: AZSS y ADS',

Tabla 3. Graduacion de la demencia segun el CDR y el GDS

Escalas amplias

Como se ha dicho las escalas amplias (mds o menos
extensas), exploran algunos aspectos clinicos del demen-
te mediante un examen al paciente o con informacién
procedente de la familia. Y los graduan. Suelen ser ficiles
de realizar, no requieren un gran entrenamiento por parte
del examinador, pero son suceptibles muchas de ellas de
cambios circunstanciales del examinando (su grado de
motivacion, de depresidén u otras) y por consiguiente sue-
len ofrecer una puntuacion relativamente poco estable.
Por otra parte, con frecuencia son influenciables por el
nivel cultural o socioecondmico del paciente (el nivel
cultural afecta grandemente los tests cognitivos, y el so-
cioeconémico sus actividades diarias)™”.

Entre las escalas amplias a las que se han dedicado estu-
dios sobre “estadiaje” y evolucion se podrian incluir varias

Estadios del CDR

Estadios del GDS

O: Independencia en trabajo, compras, finanzas y
actividad social

0.5: Alteracion leve o dudosa en las actividades
resefiadas

1: Pérdida de independencia en las actividades
resefadas, aunque puede realizar algunas

2 Requiere asistencia en la higiene personal

3: Requiere asistencia en el cuidado personal.

Incontinencia frecuente

1: Ausencia de alteracion cognitiva objetiva y subjetiva

2: Quejas subjetivas de defectos de memoria sin defectos
objetivos

3 Fallos en actividades sociales o laborales mas dificiles

4; Defectos objetivables mediante el examen clinico. Fallos
en célculo, viajes, finanzas, etc.

5: Precisa alguna asistencia (p. e]. para elegir el vestido
adecuado): Desorientacion frecuente.

6: Precisa asistencia en las tareas de la vida diaria,
Desorientacion acusada. Incontinencia ocasional,

74 Incontinencia. Asistencia muy importante (lavado;

nutricion). Pérdida del habla.

Tomado de Bermeijo y Del Ser'
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escalas multidimensionales (evaltan diversos aspectos del
demente), escalas funcionales y también algunos tests
cognitivos de una cierta entidad, principalmente, el Mini-
Examen del Estado Mental (MM) de Foltein, del que exis-
ten varias modificaciones y una version validada en espa-
fiol y la Escala de Clasificacion de la Demencias (DRS) de
Mattis, o el test de “Informacion-Memoria-Concentracion”
(IMC) de Blessed y Roth del que existen también numero-
sas versiones aunque obviamente, otros tests cognitivos
mis cortos 0 menos extendidos se han utilizado para
seguir la evolucion de las demencias®>. Mis recientemen-
te la subescala cognitiva del CAMDEX (CAMCOG), de este
instrumento también existe una validacion espafiola, y el
CERAD han dispuesto de estudios iniciales al respecto’.
Las principales escalas multidimensionales que se han
utilizado en la gradacién y en el estudio evolutivo de las
demencias han sido: La escala de Evaluacion Geridtrica de
Sandoz (SCAG) y, mids recientementemente, la conocida
con el acrénimo inglés “ADAS” de Rosen et al, que inclu-
yen apartados cognitivos en sus items y también funciona-
les y conductuales. Sin embargo la escala mis antigua es
la de Clasificacion de la Demencia de Blessed (CDB) con
la que se han efectuado numerosos estudios evolutivos.
Sus 22 item se reparten en tres epigrafes con puntuacion
diferenciada; el primer epigrafe investiga aspectos cogni-
tivos de las actividades de cada dia (tareas de la casa,
recuerdo de listas), el segundo de autocuidado (comer,
vestirse, control de esfinteres), y el tercero aspectos de la
personalidad y comportamiento. Se ha traducido a varios
idiomas, pero la version en espaniol no estd validada. Estas
escalas, y sobre todo la SCAG y ADAS se han empleado
también en estudios farmacolégicos en las demencias
como test primario de evaluacion de la respuesta al farma-
co estudiado™”’.

En cierto modo se podrian incluir en el epigrafe de escalas
amplias, las escalas funcionales (de actividades bisicas de
la vida diaria (ADL) y de actividades instrumentales o
complejas de la vida diaria (IADL), pues evalGan aspectos
muy importantes para la adaptacion social de los pacien-
tes con demencia. En los dltimos afos se han hecho
intentos de graduacién de las demencias con este tipo de
escalas y algunos autores sostienen que conllevan un
mejor prondstico funcional que las cognitivasG. En los
Gltimos afios las demencias, y en concreto la enfermedad
de Alzheimer, han sido estudiadas con este tipo de escalas,
e incluso se ha desarrollado una especifica para esta en-
fermedad'.

Existen, ademis de las descritas, otras escalas de evalua-
cién multidimensional en el anciano poco utilizadas en el
estudio de las demencias (CARE, SHORT-CARE, la escala
Psicogeriatrica de Londres y otras), probablemente por-
que hacen mis hincapié en ireas del trastorno conductual
O psiquidtrico que en la evaluacion cognitiva’. Algunas de

estas escalas estan disenadas para graduar los trastornos
conductuales en las demencias (Haycox). Aunque este
tipo de escalas son bastante numerosas (véase la Tabla 1),
muy pocas han sido traducidas al espaniol.

Criterios practicos para graduar la intensidad de
las demencias

En el momento actual parece claro que es dificil tener una
idea muy precisa de la evolucidon de cada paciente con
demencia sin poseer varios tipos de clasificaciéon (globa-
les), y amplias (multidimensionales y cognitivas). Parece
razonable recomendar una escala global si s6lo se puede
disponer de una Gnica graduacidn. Pero lo deseable es
disponer ademds de un test o escala cognitiva y de una
escala funcional o multidimensional. Cada vez con mas
frecuencia se evalian de forma estandarizada aspectos
psiquidtricos o conductuales en las demencias, pues estos
trastornos determinan muchos problemas de adaptacion
social y familiar.

Calidad de vida en la demencia

El concepto de calidad de vida proviene de la sociologia,
como indicador sociolégico’, pero progresivamente se ha
ido introduciendo en la mensuracién de la intensidad de
las enfermedades sobre todo cronicas (en las que sélo es
posible su alivio) en aras de una mas precisa evaluacion
de las medidas terapéuticas (sobre todo farmacolégicas),
y también para facilitar las relaciones médico-paciente®.
Historicamente, la evaluacion de la calidad de vida co-
menzd con el cincer y enfermedades incapacitantes y
poco a poco ha ido abarcando procesos mas leves como
la hipertension u otras enfermedades cardiovasculares. Es,
no obstante, en la actualidad un campo prometedor en el
que hay que desarrollar investigacion conceptual y practi-
ca, pues es un concepto muy vago®. Quiza por la vague-
dad del término y para evitar connotaciones sociologicas
ha adquirido importante predicamento la denominacion
de “calidad de vida relacionada con la salud™.
Es claro que la “calidad de vida relacionada con la salud”
es un concepto multidimensional en el que se pueden
incluir:

a) salud general

b) nivel funcional

¢) funcionamiento psicoldgico (cognitivo y no

cognitivo)
d) soporte social o socio-emocional y/o satisfaccion
social

De estos cuatro pivotes que configuran la “calidad de vida
relacionada con la salud” (CVRS) el mis amplio es psico-
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l6gico que puede incluir: medidas de nivel cognitivo,
mediciones de depresion, ansiedad y/o estado de animo
y sobre todo de satisfaccion e, incluso, de autoestima. Para
algunos procesos esta indicada también la medicion del
dolor o de la satisfaccion en el trabajo o en el ocio. En otros
casos, las variables psicosociales de autonomia, libertad
de movimientos, capacidad de eleccién y otras pueden ser
de gran utilidad. Las medidas de satisfaccion pueden con-
siderarse como una medida “resumen” de la calidad de
vida. Resulta claro, pues, que la CVRS incluye una medida
subjetiva de las condiciones de vida y salud. Este condi-
cionante subjetivo es 16gico que determine una gran polé-
mica conceptual y una mayor dificultad de mensuracion
que otros componentes biomédicos més objetivos.

En la Tabla 4 se expone una muy sintética descripcion de
los cuestionarios o escalas que mensuran estos cuatro
grandes apartados. Conviene recalcar, no obstante, que la
CVRS es un concepto en ebullicion y que se han publicado
numerosas medidas (mds de 160 en una revision al co-
mienzo de la década de los noventa -10) sobre todo en
inglés, pues por el momento la CVRS es un asunto casi
exclusivamente inglés y norteamericano con poca partici-
paciéon europealo.

En las demencias, la evaluaciéon de la calidad de vida
choca con la dificultad de la autoevaluacion (la satisfac-
cién vital, por ejemplo, no es fiable en demencias mode-
radas o intensas). Por este motivo la evaluacion de mu-
chos parametros relativos al demente deben realizarse por
un informador, al menos en los estadios avanzados de la
enfermedad. Esta situacién conlleva inconvenientes con-
ceptuales, pues es sabido que la relacion entre los criterios
“objetivos” de CVRS de los observadores y los “subjetivos”
del paciente son con frecuencia poco concordantes’.
Otros puntos importantes de la problematica de la CVRS
en la demencia estin constituidos por la calidad de vida 'y
de los cuidados del demente institucionalizado, y los del
demente terminal (cuando el paciente no tiene vida cog-
nitiva discernible) asi como la disputa ética de la prolon-
gacion artifical de su vida'¥!? También se debe tener en
cuenta, que la calidad de vida de los cuidadores del
demente se deterioran claramente cuando la necesidad de
la supervision se hace continua'®4,

En la Tabla 4 se han expuesto una serie de medidas que
serfan ttiles para la evaluacion de la calidad de vida y que
son de interés teérico. Muchas de ella no son aplicables
para los pacientes con demencia, sobre todo si sufren
demencia intensa o moderada-intensa. Algunas son de
especial disefio para este tipo de pacientes (escalas fun-
cionales de observacion directa, escalas conductuales).
En esta Tabla se han preferido seleccionar las escalas
de mas difusion % las que se tienen una version en
espafiol 143915

Tabla 4. Medidas de calidad de vida relacionada con la
salud &

Medidas de salud general
-OARS*
-NHP (Perfil de Salud de Nottingham)**
-SIP (Sickness Impact Profile)™

Medidas de actividad funcional (complementa la Tabla 1)
- ADL: Indice de Katz **
Indice de Barthel **
Escala de incapacidad fisica de la Cruz Roja $
- IADL: FAQ de Pfefter *
Escala de Lawton y Brody”
RDRS-2 de Linn y Linn *
- Escalas de observacion directa disenadas especificamente
para dementes:
ADL Situational Test
Direct Assesment of Functional Status (Loewenstein)
Severe Impairment Battery™

Medidas “psicoldgicas” y conductuales

- evaluacion cognitiva (véase la Tabla 1)

- evaluacion conductual (véase la Tabla 1)

- evaluacion de bienestar psicoldgico
Escala de depresion de Hamilton™
GHQ (Cuestionario de salud general de Golberg)™
Otras (Zung**, Beck, HAD, SAD y otras)

- satisfaccion con la vida
Life Satisfaction Index (varias versiones)
Quality of Life Index
Philadelphia G. C. Morale Scale
Oftras

- autoestima
Self Esteem Scale y otras

Medidas de relaciones sociales
- ISSI, SNS, ISSB, ASSIS, FRI y otras
- especificas para pacientes con deterioro cognitivo
Minimal Social Behavior Scale
Greeting Behavior Scale
VIRO

& Seleccion, utilizando acrénimos en inglés

$ Actividades béasicas (ADL) e instrumentales (IADL) de la vida
diaria

** Traducidas y validadas en espanol

* Traducidas al espariol

Curso evolutivo de las demencias y calidad de vida

El estudio evolutivo de las demencias es necesario por
motivos clinicos: investigacion de factores prondsticos y
de la posible existencia de subtipos evolutivos; por moti-
vaciones terapéuticas y rambién por los diferentes reque-
rimientos asistenciales (familiares, sociales y sanitarios) en
los distintos grados de afectacion cognitiva a lo largo de la
progresion de las demencias.

Aunque han sido muy numerosos los estudios longitudi-
nales en la demencia, sobre todo en la demencia tipo
Alzheimer, la mayoria cubren periodos relativamente cor-
tos de tiempo (1-3 afos). AGn con estas limitaciones la
revision de estos estudios'™ permite resaltar varios hechos:
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1) la etiologia del cuadro demencial es la que determina
un diferente prondstico evolutivo,

2) la existencia de una gran heterogeneidad evolutiva en
las demencias, y sobre todo de la EA, que es con mucho
la demencia mis frecuente. La rapidez del declive
cognitivo y también en el tipo de funciones cognitivas
que se afectan y otros sintomas acompanantes (trastor-
nos conductuales, afectivos) y otros es muy variado’.
En la mayoria de los casos de EA, unas tres cuartas
partes, se alcanza el “suelo” evolutivo (institucionaliza-
cién) en cinco afios', un pequeno contingente de casos
tiene una evolucion muy ripida y otro pequefio grupo
evoluciona muy lentamente con “plateaux” evolutivos
de varios anos (4 anos en alguna serie -1). Reciente-
mente se ha sostenido que la evolucion tiene, en mu-
chos casos, una morfologia trilinear: un inicio muy
lento, un declive ripido durante varios afios y una
nueva estabilizacion®.

3) en la EA, el tipo de demencia mejor estudiado desde
una perspectiva evolutiva, no se han encontrado claros
factores que permitan predecir el curso evolutivo. Se
ha senalado que indicarfan mal prondstico (rapido
deterioro), los signos extrapiramidales, presencia de
trastornos del lenguaje, el déficit neuropsicologico in-
tenso, presencia de cuadros psicéticos y la edad muy
avanzada'. Otros estudios no encuentran signos o
sintomas predictivos claros', y en una reciente inves-
tigacion® solo la intensidad del deterioro cognitivo
tiene gran capacidad predictiva.

Estin en marcha varios estudios multicéntricos clinicos
(CERAD y otros) con un elevado nimero de pacientes que
pretenden detectar los factores prondsticos en esta de-
mencia'. No obstante, este tipo de estudios tienen limita-
ciones sobre todo la de su reclutamiento clinico. El estudio
ideal serfa el que se realizara con los casos procedentes de
un estudio evolutivo poblacional en personas ancianas en
el que la mayorfa de los participantes de esa poblacion
fueran estudiados de forma amplia, sobre todo los demen-
tes. De esta forma se podria obtener una radiografia de
toda la problematica familiar, social, individual y biomédi-
ca del demente y de su entorno'. En algunos de los
estudios evolutivos de envejecimiento que se estan desa-
rrollando en EEUU y en otros lugares” se van a dar
circunstancias parecidas a las expuestas.

Toda esta problematica de la evolucion de las demencias

se hace mas complejo si ademas se incluyen parametros

referentes a la CVRS de los dementes. Es, desde luego una
investigacion a realizar, que debe incluir datos sobre la
calidad de vida del cuidador principal cuando el paciente
sufra una demencia grave. Una evaluacion multidimensio-
nal como la de la CVRS ayudari a comprender las necesi-
dades de la persona que sufre demencia asi como la de sus
cuidadores y serd de utilidad para conocer las ventajas de
las diversas terapias que se estan ensayando en esta enfer-

medad y los requerimientos asistenciales, sociales, médi-
€os y sanitarios en este padecimiento.

No es posible delinear con los conocimientos actuales qué
escalas se deben elegir para un estudio de CVRS en la
demencia, pues aquéllas dependerin de las caracteristicas
de los casos a estudiar: origen (clinico o poblacional),
nivel socioeconémico y cultural y otros; asi como de los
objetivos del estudio: evaluacion farmacologica, necesida-
des sociales, demanda de recursos u otros. Como se ha
expresado en epigrafes previos una evaluacion de la per-
sona con demencia requiere la utilizacion de escalas glo-
bales (DSM-III-R, CDR), y amplias o comprehensivas (cog-
nitivas y multidimensionales como la escala de Blessed, y
funcionales -TADL en demencias leves y ADL en demen-
cias mas intensas para las que existen instrumentos espe-
cificamente disefiados®®).

Una mensuracion de la calidad de vida conlleva medicio-
nes que en buena parte se solapan con las que se realizan
mediante las escalas amplias. Se puede decir que una
detallada evaluacion de la CVRS requiere obtener una idea
de la salud general del paciente, pero los instrumentos
mis al uso (véase Tabla 4) son probablemente inadecua-
dos atn en las demencias leves por ser muy extensos y
requerir mucha colaboracion por parte del paciente, inclu-
so algunas escalas de reciente disenio para evaluar al
anciano “fragil” son de dificil aplicacién en el demente?.
Sin duda se precisa la evaluacién de trastornos conductua-
les para lo cual existen numerosas baterias al respecto
disenadas especificamente para el demente (Tabla 1 y 4).
También se deben utilizar medidas de depresion y/0 an-
siedad o estado de 4nimo sobre todo en las demencias
leves (parecen preferibles las escalas tipo Hamilton que
cumplimenta el médico con los datos de un informador y
del propio paciente). También se pueden evaluar las rela-
ciones o soporte familiar y social (o al menos un listado de
puntos o problemas sobre este tema como sugieren los
geriatras ingleses’). También existen baterfas al respecto
disenadas para pacientes con deterioro Cognitivolé. Mas
problemitico resulta la mensuracion del estado de satis-
faccion o la autoestima salvo en las demencias leves o muy
leves.

Por lo expuesto resulta claro que estamos en el comienzo
de un largo camino. Es de esperar que en un futuro no
muy lejano muchas de estas incertidumbres y dudas se
hayan superado y existan instrumentos validados que
permitan una mejor comprension y evaluacion de la CVRS
en los diferentes estadios evolutivos de las demencias.
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Introduccion

Sonaba extrafio, s6lo hace unos anos, hablar de epidemio-
logia de las demencias.

Nosotros nos sentimos obligados a defender de alguna
manera el criterio, durante un congreso nacional de nues-
tra disciplina’: la epidemiologfa se relacionaba fundamen-
talmente con enfermedades infecciosas y la degeneracion
cerebral de la mis tipica de las demencias, la enfermedad
de Alzheimer, para nada entraba en tal categorizacion.
Naturalmente, en un momento de fuerte impulso de la
epidemiologia clinica® en el Sistema Nacional de la Salud,
las cosas han cambiado y ya no seria necesaria tal defensa.
En aquél momento, los responsables de investigacion
sanitaria en nuestra Comunidad Autdnoma Aragonesa nos
habian encargado un estudio en la poblacién geridtrica®,
en el contexto de 1o que autores como Plum o Henderson,
0 la misma Organizacion Mundial de la’Salud, llamaron
una “epidemia de demencia”, que de modo insidioso pero
real amenaza a las sociedades occidentales.

Una finalidad biasica de los estudios epidemiolégicos es
documentar la prevalencia de trastornos, conocer la mag-
nitud del problema especifico y las necesidades de servi-

cios. En ese sentido, la revision bibliografica que entonces
realizamos mostraba algunos datos inquictantes: si bien la
Tabla 1 se puede resumir diciendo que la prevalencia
aproximada de demencia es del 5%, una detallada inspec-
cion de la misma mostraba que los datos son notablemen-
te discrepantes; o bien los métodos de los distintos autores
fueron dificilmente comparables, o, por el contrario, las
diferencias entre estudios pueden sugerir “diferencias
geograficas” de prevalencia.

Esta Gltima interpretacion harfa feliz al epidemidlogo, el
ambientalista ansioso de descubrir en el medio ambiente
en general factores “de riesgo” o, por el contrario, de
proteccion.

Nosotros hemos tratado de dar respuesta, en Zaragoza, a
la primera pregunta epidemiologica: el 5,5% de una mues-
tra representativa de los ancianos (65 6 mds afios) que
viven en la ciudad, en su domicilio casi siempre pero
incluyendo institucionalizados, cumplen criterios diag-
nosticos de demencia de acuerdo con el sistema diagnos-
tico americano DSM-III-R*>. Los datos serin s6lidos en
tanto en cuanto lo sea la metodologia empleada, y en este
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articulo queremos centrarnos en los instrumentos de de-
teccién v medida. Pero el dato de la prevalencia global
puede ser enganoso, particularmente para el responsable
de los servicios de salud. Puede ser engaioso si no se dan
cifras por estrato de edad, en un problema en que se
anticipa que ésta puede ser un muy importante factor.
Ffectivamente, si comprobamos los datos de la Figura 1
veremos que a los 65 anos la prevalencia de demencia es
muy pequefa, pero es muy importante en los mas avan-
zados estratos etarios. Estos datos si pueden ser ya de
notable interés para el organizador de servicios asistencia-
les, a condicién, como siempre, de que se hayan cumplido
criterios metodologicos estrictos.

El siguiente paso epidemioldgico, mis ambicioso, se refie-
re a la comparacion transcultural, como podria ser la
comparacion transhistorica, de datos de prevalencia. No
se podian aceptar sin mas las discrepancias que denota la
Tabla 1, pero la basqueda de diferencias geograficas tiene
un interés especial para el ambientalista que, en Gltima
instancia, busca modos de prevenir la enfermedad, en este
caso nada menos que las demencias. En esa direccion
realizamos el Estudio Liverpool-Zaragoza, en ciudades de
tamafio y algunas caracteristicas similares, pero, evidente-
mente distintas desde puntos de vista socio-culturales y
geogrificos: con instrumentos idénticos y metodologia
muy similar comparamos datos para concluir que las dife-
rencias transculturales, bien documentadas en la expre-
sion, por ejemplo, de la depresion en el anciano®, no eran
significativas en cuanto a las demencias’.

Los programas de investigacion de la Union Europea han
permitido y favorecido el intercambio de informacion,
métodos y resultados y, en ese sentido son muy promete-
dores. Al amparo del Programa de Acciones Concertadas
pudimos realizar un anilisis comparativo de los estudios
de demencia en general, pero también en concreto del
mas prevalente de sus tipos, la enfermedad de Alzheimer,
en varios paises europeos. Para participar en el analisis
final, los estudios tenfan que reunir unos criterios epide-
miolbgicos concretos, minimos; de esta suerte, varias in-
vestigaciones de indudable interés quedaron eliminadas®,
Por el contrario, los estudios que aparecen en la figura 2 st
pudieron ser analizados conjunta y comparativamente. No
es ésta la ocasion de entrar en detalles, pero la inspeccién
de la figura muestra la similitud de perfiles: la prevalencia
de enfermedad de Alzheimer (como también de la demen-
cia en general) aumenta de modo exponencial con los
sucesivos estratos etarios, duplicindose las tasas de preva-
lencia cada 5 afios de edad.

El “Estudio Zaragoza® muestra datos similares a los de
otros paises europeos y, en ese sentido, para el responsa-
ble de servicios de salud los datos deben resultar de
interés.

Por el contrario, la ausencia de diferencias geogrificas en

Figura 1. Prevalencia de enfermedad de Alzheimer en Eu-
ropa (Estudios EURODEM)
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las tasas de prevalencia va en contra de influencias am-
bientales. Hay algunos matices que deben aqui comentar-
se, tales como la mayor discrepancia en el analisis trans-
cultural de los datos en varones en este Estudio
EURODEM®, o la necesidad de estudios mis analiticos,
comenzando por los de incidencia, para aproximarse al
estudio etiologico.

Pero la relevancia de los datos epidemiologicos debe
quedar ya manifiesta en esta breve introduccién. Como
debe quedar manifiesta la importancia de cuidar los méto-
dos si se pretende aportar en un tema delicado; es aqui
donde pretendemos hoy comentar sobre instrumentos. A
este respecto, un estudio discrepante en la bibliografia
internacional, el trabajo de Evans et af en Boston, que
mostrd tasas de demencia y en particular de enfermedad
de Alzheimer mucho mas altas que las europeas y de otros
continentes incluido el suyo, merece algunos comenta-
rios: en nuestro criterio, la no utilizaciéon de un cuestiona-
rio y evaluacion adaptados a una poblacién con escasa
escolaridad, ha motivado una alta cifra de “falsos positi-
vos” casos de demencia y, consecuentemente, a una cifra
de prevalencia anémalamente abultada.

Instrumentos de deteccion y medida

” é«

“Screening”, “case finding”, “cribaje”

El concepto de deteccion de morbilidad ha evolucionado
en los Gltimos anos. La palabra anglosajona s creening”
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Tabla 1. Demencias: prevalencia

B Autores Fecha Pais . Rango edad N % Prevalencia
Kay et al. 1970 Inglaterra 65+ 758 8,8
Helgarson 1973 Islandia 74-76 2462 11,9
Gruer 1975 Escocia 65+ 762 8,3
Bollerup 1975 Dinamarca 70 619 50
Broe et al. 1976 Escocia 65+ 808 8,1
Gilmore 1977 Escocia 65+ 300 9,3
Stenberg y Gavrilova 1978 URSS 60+ 1020 24,6
Bergman et al. 1979 Inglaterra 65+ 800 3,1
Persson 1980 Suecia 70 392 4.3
Campbell et al. 1983 Nueva Zelanda 65+ 559 7.7
Gurland et al. 1983 Inglaterra 65+ 396 2,5
Cooper & Sosna 1983 Alemania Federal 65+ 519 11,4
Weyerer 1983 Alemania Federal 65+ 295 7.5
Gurland et al. 1983 Estados Unidos 65+ 445 58
Nilsson 1983 Suecia 70 404 5,2
Maule et al. 1984 Escocia 62-90 487 8,6
Shinfuku et al. 1984 Japoén 65+ 9218 4,5
Weissman 1985 Estados Unidos 65+ 2588 16,1
Shibayama et al. 1986 Japoén 65+ 3106 58
Clarke et al. 1986 Inglaterra 75+ 1203 45
Copeland et al. 1987 Inglaterra 65+ 1070 52
Copeland et al, 1987 Nueva York 65+ 445 8,3
Copeland et al. 1987 Londres 65+ 396 4.3

Figura 2. Prevalencia de demencia (criterios DSM-III-R) en
la poblacion geriatrica de Zaragoza, por sexo y edad
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hizo fortuna y, siguiendo la iniciativa de editores, hemos
intentado incorporar la palabra castellana “cribaje” para
sustituir a la anterior'. Sin embargo, en sentido estricto,
“screening” seria el procedimiento de administrar a volun-
tarios sanos o poblacion general, por iniciativa de los

investigadores o clinicos, un test para identificar indivi-
duos con alto riesgo de tener un trastorno no detectado;,
ademis, tiene que existir el compromiso tacito del inves-
tigador de que los voluntarios sometidos a “screening” se
beneficiarian del resultado del mismo v, finalmente, debe-
rian cumplirse todos los criterios de Wilson y Jungner para
el “screening preceptivo” (tratamiento reconocido, posibi-
lidades diagnosticas y terapéuticas; estadio latente o de
sintomas precoces; etc.). Por el contrario, no serfan nece-
sarios todos estos criterios para el “case finding” o bisque-
da de casos, realizado, sin compromiso de intervencién
diagnostica/terapéutica, en individuos que han solicitado
cuidado médico.

La deteccion de demencia en la poblacion general, al
menos en estudios epidemioldgicos, no puede inscribirse
con precision en ninguna de las dos categorias.

De hecho, tampoco la deteccién de trastornos de funcio-
nes cognoscitivas, base del diagnéstico de la demencia.

Pero la deteccion del deterioro cognitivo en entornos
médicos viene avalada por la frecuencia y/o potenciales
implicaciones de éste: sindromes de deterioro de funcio-
nes cognitivas por causa “exdgena”, frecuentes en entor-
nos médicos hospitalarios e infrecuentes pero siempre
potencialmente graves en entornos como la Atencion Pri-
maria; patologia cerebral o extracerebral potencialmente
reversible (demencias “tratables™), infrecuente pero im-
prescindible de diagnosticar; o por patologia cerebral irre-
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versible pero muy frecuente incluso en la poblacion gene-
ral, el caso que ahora nos ocupa; incluso por el caso de las
“pseudodemencias”, depresivas fundamentalmente?. Es-
tas situaciones y la experiencia en “Psiquiatria de Enlace”,
al comprobar que la patologia de funciones superiores no
era suficientemente investigada, nos llevé hace afios a
poner un énfasis especial en la evaluacion y desarrollo de
instrumentos de deteccién del deterioro de funciones cog-
noscitivas.

Cuestionarios de screening

Diversos autores han comunicado la eficiencia de nuevos
cuestionarios y escalas de deteccion del deterioro cogniti-
vo. La Tabla 2, modificada de Dia-Sahan'!, recoge algu-
nos, y todos ellos persiguen los siguientes objetivos: 1).
Utilidad para medir la funcion cognitiva global del ancia-
no. 2) Facil administracion e interpretacion, incluso en
pacientes con deterioro grave. 3) Breve duracion y utilidad
en estudios de_campo. Antes de emplearlos, sin embargo,
habri que tener en cuenta la estandarizacion y puntos de
corte documentados en el entorno concreto en que se
vayan a utilizar.

Entre los mds conocidos se encuentra el cuestionario Clif-
ton'?, adaptacién del test cognitivo de Blessed. Kahn', en
1960, disefid el Mental Status Questionnajre (MSQ) y en
1972 aparece el test de Hodkinson, basado en el analisis
factorial de la escala original de Blessed, y una version
reducida de 10 preguntas'. Otro breve cuestionario es el
de Katzman®® de sélo seis preguntas, con alta especifici-
dad pero poca sensibilidad. El CAPE de Pattie y Gui-
lleard'® ,incluye dos variantes: una cognitiva, el CAS (Clif-
ton Assesment Schedule), y otra de comportamiento, la
BRS (Behaviour Rating Scale). Nosotros tenemos mas ex-

Tabla 2. Escalas breves de deterioro cognitivo

o . 1T
periencia con el Mini-Mental State Examination™, que
describimos a continuacion.

El “ Mini-Examen Cognoscilivo”

El “Mini-Examen Cognoscitivo” es un sencillo instrumen-
to, disefado para que incluso el personal auxiliar pueda
evaluar la funcién intelectiva “a la cabecera del enfermo",
en cinco o diez minutos, sin ninguna complicacion de
material.

Desarrollado originalmente en EE.UU. por Folstein y
McHugh'’, el “Mini-Mental Status Examination", con el
curso de los afnos, ha adquirido una muy notable difusion
en todo el mundo. Fue necesario estandarizarlo en nues-
tro medio al comprobar “in situ" las notables diferencias
de rendimiento entre ambas culturas, a todas luces por
motivos educacionales'®; se incluyeron ademds, tras di-
versos ensayos, dos ftems, de digitos y abstracciones, que
suministraban importante informacién adicional y, se hi-
potetizd, tendrian buen poder discriminativo, como des-
pués se ha confirmado™.

El nombre de “Mini-Examen” (Anexo) no debe encubrir su
relativa exhaustividad, al explorar una serie importante de
funciones intelectivas (orientacion, fijacidon, concentra-
cién y céleulo, memoria, lenguaje hablado y escrito, pen-
samiento abstracto, coordinacidon visuo-motora y cons-
truccién), ademads de la vision global de su puntaje final.
Lo que debe ahora enfatizarse, sin embargo, es la serie de
estudios emprendidos en 1977 para su estandarizacion en
nuestro medio'. Se document6 inicialmente su “fiabilidad
test-retest” (24 horas de lapso, examinadores inde-
pendientes y actuando ciegamente entre si), tanto en pa-
cientes médicos como en pacientes psiquidtricos; su vali-
dez concurrente, por comparacion con el test WAIS de
Wechsler, las matrices progresivas de Raven o el examen

Titulo Autor

ltems Funciones Cognitivas

Mental Status Questionnaire

Kahn y cols (1960) (13)

Orientacion, memoria, conocimiento general

(MSQ) i

Abreviated Mental Test Score Hodkinson y cols (1972) (14) 10 Orientacién, memoria, conocimiento general
(AMT)

Short Portable Mental Status Pfeiffer y cols (1975) (11) 10 Orientacion, memoria, conocimiento

Mini-Mental State Examination

(MMSE)
Cognitive Capacity Screening Examination Jacobs y cols (1977) (11)
(CCSE)
(ngg)itive Assessment Scale Pattle-Gilleard (1979) (16)

Folstein y cols (1975) (17)

general y substraccion

Orientacion, fijacion, calculo, memoria,
35 abstraccion, lenguaje y coordinacién
visuomotora

Orientacion, fijacion, memoria, calculo vy

£l uso del lenguaje

Orientacion, “habilidad mental”,

35 conocimiento general y funcién psicomotora
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independiente realizado por un clinico experimentado
que también actuaba ciegamente a la administracion del
MEC. Se document6 asimismo su validez discriminativa,
para distinguir entre pacientes con cuadros de tipo de-
mencial o exbdgeno, en los que era esperable un peor
rendimiento cognoscitivo, y otros pacientes control en
que no era esperable; se validé contra criterios clinicos
independientes en enfermos con patologia cerebral; y
contra el electroencefalograma. Ademas, se hicieron vali-
daciones independientes en enfermos neurologicos vy,
particularmente en pacientes en edad geridtrica, docu-
mentando, a diferencia de la versidén americana original,
la necesidad de emplear en éstos un punto de corte dife-
rente (Tabla 3).

Tabla 3. Puntos de corte del Mini-Examen

27/28 puntos en adultos no geriatricos
(Déficit global cognitivo <= 27 puntos)

23/24 en geriatricos
(Déficit global cognitivo <= 23 puntos)

Finalmente, se documentaron los coeficientes de eficien-
cia en varios tipos de enfermos. En la Tabla 3 se muestran
los “puntos de corte” que mejor delimitan los individuos
con y sin déficit global de funciones cognitivas, con coefi-
cientes de validez que figuran en la tabla siguiente (Tabla
4). Dichos puntos de corte, sobre un total maximo de 35
puntos, tienen que ser proporcionalmente corregidos en
casos excepcionales: analfabetos, imposibilitados para
realizar algin subtest (ciegos, goteros, etc.). Incluso con
un puntaje total dentro de los margenes de normalidad,
por otra parte, puede haber déficits parciales, en items
especificos, que lleguen a sugerir patologia focal de tipo
amnesia, disfasia, etc.

Tabla 4. Mini-Examen (%)

Pacientes Médicos Psiquiatricos Geriatricos
Sensibilidad 84,6 76,9 92,3
Especificidad 82,0 90,2 95,2
Mal clasificados 17,0 15,0 54

Los datos anteriores avalan el empleo del MEC, pero
también alertan sobre sus limites. Como en el caso del
valor hematocrito en sangre, detectar en un paciente el
probable trastorno, ahora cognitivo, es solo el primer paso
en el proceso diagndstico; si se pretende realizar una

adecuada prictica médica habrd que completarlo con un
exhaustivo estudio clinico y complementario, ante la pre-
sencia de déficits que, en principio, sugieren algtin tipo de
lesion cerebral. Si se trata de un estudio epidemiolégico,
para estimar la prevalencia del trastorno, la primera fase
de “screening” o “case finding” es s6lo aproximadora,
puede aceptarse el resultado y concluir el estudio si se
asumen los limites de confianza de los coeficientes cita-
dos.

Una segunda fase, mis laboriosa, resultaria necesaria si se
aspira a un conocimiento mas exacto.

Hay circunstancias que tienden a incrementar el nimero
de “falsos positivos™: la escolarizacion deficiente o analfa-
betismo, la psicastenia o apatia producida por una enfer-
medad somdtica e incluso por estados depresivos graves
(pseudodemencia depresiva) y una serie de circunstancias
especiales que van desde la simulacion, trastornos facti-
cios (por ejemplo el sindrome de Ganser) o simplemente
la falta de colaboracién. En cuanto a los “falsos negativos”,
comentar que son mids infrecuentes, pero que se han
descrito en casos aislados de lesion cerebral focal o en
pacientes de alto nivel educativo. Sin descartar estos ca-
s0s, creemos importante destacar que cuando el médico
detecta un bajo rendimiento en el “Mini-Examen” debe
actuar rdpidamente para corroborarlo y orientarlo desde
el punto de vista diagnostico, a través de estudios mds
exhaustivos.

Escalas de deterioro cognitivo

Como en el caso del area afectiva, se han disefiado diver-
sas escalas de evaluacion y cuantificacion del deterioro
cognitivo, independientemente de los sencillos cuestiona-
rios descritos, pero con claro parentesco con los mismos
(Tabla 5). Las mas conocidas derivan de tres fuentes: la
original de Crichton Royal Hospital, 1a de Blessed y el
Stockton. La escala de Blessed consta de 22 items que
evaltian cambios en la ejecucion de las actividades diarias,
cambios en habitos personales, de personalidad y con-
ducta. Blessed, Tomlinson y Roth®®, para validar el cues-
tionario, documentaron la relacién entre puntuacion en el
mismo y el nimero de placas seniles. En nuestro medio,
esta escala ha sido empleada y validada por Herniandez
Fleta®".

El G.D.S.(Global Deterioration Scale) de Reisberg® clasi-
fica al paciente en siete estadios, segtn el grado de dete-
rioro cognitivo, basindose en las caracteristicas clinicas de
la enfermedad de Alzheimer. Una escala publicada muy
recientemente es el IQCODE (Informant Questionnaire
Cognitive Declive)®, que consta de 26 ftems. Un inform-
ante puntia el grado de cumplimiento que, a su juicio,
hace el paciente en cada situacion y valora el estado
cognitivo y habilidades. También fue ensayada en pacien-
tes con la enfermedad de Alzheimer y, para su validez, los
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resultados fueron comparados con el Mini Mental State de
Folstein en entrevista directa con los pacientes, encontran-
do una correlacion de 0,78. Una amplia revision biblio-
grifica de los diversos métodos(escalas y cuestionarios)
de valoracién del deterioro cognitivo en edades avanza-
das viene reflejada en el trabajo de Costa*® o de Perlado®.
Siguiendo la ténica de este articulo y, de hecho, nuestra
linea general, pondremos mayor énfasis en aquéllos ins-
trumentos con los que tenemos mas experiencia directa.

Tabla 5. Algunas escalas de deterioro cognitivo

Titulo Autor Ao
Dementia Rating Scale Blessed (20) 1968
Stokton Geriatric Rating Scale Meer y Baker (11) 1966
Geriatric Rating Scale Plutchik (11) 1970
Crichton Behavioural Rating Robinson (11) 1965
Scale (CBRS)

Crichton Royal Disability Wilkin (11) 1978
Scale (CRDS)

Clinical Dementia Rating Berg (11) 1982
Global Deterioration Scale Reisberg (22) 1982
ADAS Rosen (26) 1984
IQCODE Jorm (23) 1989

La escala ADAS (Alzheimer’s Disease Assessment Scale)
fue desarrollada por Rosen, Mohs y Davis®. Se disefi6
como un instrumento Util para evaluar especificamente los
trastornos mds frecuentes en la demencia tipo Alzheimer,
pero otros autores han demostrado su uso como método
de “screening” de demencia, incluso en casos leves o
incipientes. Es un instrumento muy usado en los ensayos
farmacologicos, puesto que ha demostrado una buena
sensibilidad al cambio clinico en estos pacientes. La ver-
sion espafola, estandarizada y validada por nuestro gru-
po, no difiere sustancialmente del original®” *. Consta de
20 items, distribuidos en una seccién cognoscitiva (items
1-11: rememoracion de palabras, nominacion de objetos,
cumplimiento de 6rdenes verbales, praxis constructiva,
praxis ideatoria, orientacién, reconocimiento de palabras,
deterioro de la capacidad de expresion, comprension del
lenguaje, dificultad para encontrar palabras y recuerdo de
instrucciones) y otra no cognoscitiva (items 12-20: llanto,
depresion, falta de concentracion, falta de cooperacion en
la entrevista, ideas delirantes, paseos excesivos de un lado
a otro, actividad motora incrementada, temblores y modi-
ficaciones del apetito). Las Gnicas modificaciones con res-

pecto a la escala original afectan a los items de nomina-
cidn de objetos y praxis constructiva, con pequeilas adap-
taciones, y la supresion del item correspondiente a aluci-
naciones, en la seccion no cognoscitiva. El puntaje
maximo es de 115 puntos (70 cognoscitivos y 45 no cog-
noscitivos).

Nuestro grupo ha estudiado la distribucién de puntajes en
ambas secciones y puntajes ADAS globales en un grupo
de sujetos sanos, personas con déficits cognoscitivos leves
y pacientes con demencia tipo Alzheimer probable, en un
estudio de seguimiento a los 3 y 6 meses. También ha
documentado la validez de la version espafiola del instru-
mento: el punto de corte 17/18 para el puntaje total ADAS
muestra una sensibilidad del 90,0%, una especificidad del
90,7% y un indice de mal clasificados de tan sélo un 9,5%.
Por lo que respecta a la seccidn cognoscitiva de ADAS, el
mejor punto de corte es el 15/16, con una sensibilidad del
95,0%, una especificidad del 86,0% y un 11,1% de sujetos
mal clasificados®” %,

La bateria Geriatric Mental State (GMS)-AGECAT
El siguiente instrumento que queremos comentar es la
bateria GMS-AGECAT. A modo de sintesis, el Geriatric
Mental State o GMS? 3 es una entrevista clinica semies-
tructurada para valorar el estado mental de las personas en
edad geriitrica.

Deriva del Present State Examination o PSE, y fue desarro-
llado por Copeland et al. de la Universidad de Liverpool
(GB), en respuesta a las necesidades de algunos estudios
epidemiologicos en Nueva York y Londres. La version
abreviada del GMS (GMS-A), que nuestro grupo estanda-
rizd en el “Estudio Zaragoza”l’ 1 cubre 30 dreas psicopa-
tologicas, correspondientes a los trastornos mas frecuen-
tes en la comunidad, y puede administrarse como un
instrumento de “case finding” sindromico. Al final de su
administracion se obtiene un diagnostico psiquidtrico y un
puntaje clinico de gravedad: de este modo, los pacientes
considerados “casos” puntian 2 (casos leves) o 3 (casos
moderados/graves), mientras que los “no casos” puntian
0 6 1. Por ello, el punto de corte global para discriminar
entre los “no casos” y los “casos” es 1/2.

El History and Aetiology Schedule o HAS* fue disenado,
también por el grupo de Copeland, para obtener un mé-
todo estandarizado de recogida de intormacién acerca de
la historia y evolucién de los trastornos. Se centra en
aquellos aspectos considerados relevantes para el diag-
néstico psiquidtrico en la poblacidn geridtrica, y es crucial
para completar el GMS y generar suficiente informacién
para permitir el uso de criterios diagnosticos comiinmente
usados, como el DSM-111-R. .

Fl sistema AGECAT (Automated Geriatric Examination for
Computer Assisted Talxonomy)33 €S Un programa compu-
terizado de diagndstico, basado en los puntajes GMS. El
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estadio I del AGECAT agrupa los items del GMS en 157
sintomas componentes”, que configuran ocho “clusters o
ssindromes": organico (ORG), esquizofrenia y/o paranoia
(SRP), mania (MAN), depresion (DEP), neurosis obsesiva
(OBS), -neurosis hipocondriaca (HPC), neurosis fobica
(PHO) y ansiedad (ANX). Estos “sindromes” son valorados
y agrupados seglin su importancia para establecer la cer-
teza del diagnostico para cada “cluster”. Como resultado,
cada paciente obtiene un nivel de confianza en una escala
de 0 a 5 para la mayoria de los “clusters” diagnosticos,
segin la certeza de diagnostico de dicho “cluster”. En el
estadio II, todos los niveles de cada “cluster” son compa-
rados con los demds, segiin una jerarquia de enfermedad
que comienza con la organicidad cerebral y se contintia
del resto de. sindromes. Al final, cada probando emerge
con un diagndstico principal y un diagndstico secundario
o alternativo, si procede, los puntajes de confianza diag-
nostica para cada uno de los ocho sindromes, las rutas por
las cuales ha alcanzado dichos niveles, un perfil sintoma-
tico, la decision de si el paciente alcanza o no la condicién
de “caso sindromico” y puntajes en una escala de organi-
cidad y otra de depresiéon. La Tabla 6 muestra algunos
datos descriptivos del sistema AGECAT.

Se encuentra en proceso de desarrollo un método diag-
nostico computerizado aplicable a los datos etiologicos y
evolutivos, el sistema HAS-AGECAT. Algunos datos preli-
minares, derivados del Estudio Zaragoza, muestran un
buen acuerdo (kappa = 0,76) entre dicho sistema y la
opinién del psiquiatra®,

Otro importante instrumento para evaluacion de demen-
cias en el anciano es la bateria conocida como CAMDEX™,
que también ha sido utilizada en nuestro pais. Pero si esta
presentacion pretende basarse en experiencias concretas
de nuestro grupo, en este momento es oportuno referirse
a los estudios, tanto del Mini-Examen como de la bateria
GMS-AGECAT, realizados durante el “Estudio Zaragoza”
de demencias (y depresién) en la poblacion geridtrica,
que confirman la utilidad de ambos instrumentos.

El Estudio Zaragoza

En los Gltimos afios hemos completado una investigacion
epidemioldgica en la poblacion de ancianos, que tenia
como objetivos principales conocer la prevalencia de de-
mencias principalmente, también de depresion y otras
patologias psiquicas y, consecuentemente, las necesida-
des de servicios; la puesta a punto, precisamente, de los
instrumentos de deteccién y cuantificacion de patologia
psiquica; y generar hipotesis sobre factores de riesgo que
pueden ser sometidos a estudio experimental en los pro-
ximos proyectos del grupo. Los resultados finales funda-
mentales han sido oportunamente documentados”.

Tabla 6. Estadio | del sistema AGECAT: grupos organicos
y sintomas componentes

A) Trast. mnésico moderado y desorientacion temporal:

- pensamiento confuso

- nombre del entrevistador en la 22 ocasion

- sabe el mes

- sabe el afo

- sabe el nombre del Presidente del Gobierno
- identifica objetos

- discrepancia entre edad y afio de nacimiento
- indiferente ante sus errores

- perseverante

B) Trast. mnésico leve:

- nombre del entrevistador en la 12 ocasion

- impresion mnésica del entrevistador

- sabe el tiempo que lleva viviendo en su casa
- evasivo

C) Desorientacién personal y espacial y trastorno organico:

- desorientacion autopsiquica

- confabulacién

- desorientacion espacial (incluido sélo si es severa o si se han
puntuado previamente los items de indiferencia o error en el
nombre del Presidente del Gobierno)

- incoherente (incluido soélo si puntda >4 en el grupo Ay >1 en
el grupo B)

El disenio del estudio se resume en la figura 3. En una
muestra representativa de ancianos (=65 afos) que viven
en la poblacién general (N= 1 134), se consiguid entrevis-
tar, en su domicilio, a 1.080. En la primera fase, entrevista-
dores no prolesionales (“lay interviewers”), estudiantes de
medicina previamente entrenados, estandarizados y en
los que se habia podido documentar, en muestras hospi-
talarias, su capacidad de utilizar de forma valida el proce-
dimiento de deteccion, administraron el GMS y el Mini-
Examen a todos los ancianos. El programa computerizado
de diagnostico AGECAT se aplico a los datos del GMS,
segin procedimiento estindar. Trabajadores sociales,
ademds, administraron la version espanola del Social Sta-
tus Schedule®®, para documentar la problematica en este
campo.

Figura 3. Diseno del Estudio Zaragoza

Muestra:
1.134 ancianos

GMS y MEC
(Lay interviewer):
1.080 ancianos

GMS, HAS y Examen |7 555
?::.—:&?;ﬂﬁ? (trabajador social)
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Todos los “probables casos” y el mismo nimero de “prob-
ables normales” detectados en esa primera fase (N= 324)
fueron evaluados en la segunda fase, un promedio de dos
meses mas tarde, por psiquiatras previamente estandariza-
dos en los procedimientos, siguiendo un esquema similar.
Administraron el GMS, MEC y, ademds, el History and
Aetiology Schedule (FIAS). Los individuos considerados
“casos” fueron diagnosticados por los psiquiatras segin
criterios DSM-III-R.

Ademds, en una tercera fase que no figura en el esquema,
un equipo de neurdlogos examind, de modo ciego a la
evaluaciéon psiquidtrica, casos de demencia y un namero
similar de casos de depresién, en un intento de contrastar
criterios diagnosticos.

Para el objetivo del trabajo actual, algunos datos relevan-
tes figuran en el apartado Introduccion; ahora correspon-
de documentar datos en relacién con la validez de los
instrumentos. En relacion con la fiabilidad, las escalas
fueron sometidas a una dura prueba test-retest, puesto

Tabla 7. Fiabilidad diagndstica (demencias y controles)

que el plazo transcurrido entre ambos examenes fue muy
considerable (2 meses). Los resultados fueron optimistas
y, por ejemplo, el coeficiente de correlacion entre los
puntajes del MEC en ambas administraciones fue de
0,926.

La Tabla 7 muestra algunos coeficientes de fiabilidad “in-
ter-examinadores”, en demencias y controles, de varios
pardmetros. Por ejemplo, los coeficientes de acuerdo glo-
bal (%OA) entre los puntajes MEC de 1 2 (MECD) vs. 2* fase
(MEC2) fueron del 95,33%, muy aceptables los coeficien-
tes de acuerdo IA (ausencia) y IA (presencia) y, sobre
todo, el indice kappa (k) fue de 0,906. De manera similar
podemos interpretar los datos de la distincion €aso/no
caso de 22 fase (C2) vs. diagndstico AGECAT orgdnico de
1 2 fase (ORGD), etc. La fiabilidad diagnostica del programa
diagnostico AGECAT para el “sindrome” “orgdnico” (equi-
valente al sindrome de deterioro cognitivo del sindrome
demencial) fue también aceptable, con, por ejemplo, un
kappa (k)= 0,684 (Tabla 8).

Analisis % OA 1A (a) 1A (p) K Km Kw rs rs corr T T corr
C2 x ORG1 87,29 0,789 0,758 0,746 0,847 0,501 0,800 0,775 0,477 0,677
C2 x ORG2 91,53 0,851 0,836 0,831 0,898 0,559 0,841 0,822 0,511 0,718
C2 x MECH1 88,89 0,812 0,786 0,777 0,963 0,608 0,834 0,777 0,488 0,674
C2 x MEC2 91,82 0,857 0,839 0,836 0,982 0,704 0,855 0,842 0,546 0,755
MEC2 x ORG2 91,82 0,859 0,836 0,835 0,945 0,665 0,885 0,873 0,568 0,788
MEC?2 x MEC1 95,33 0,817 0,904 0,906 0,981 0,763 0,882 0,872 0,587 0,798
C1 x ORGT 83,05 0,706 0,714 0,670 0,670 0,445 0,760 0,735 0,454 0,628
C1 x MECA 86,11 0,750 0,762 0,724 0,834 0,578 0,775 0,758 0,494 0,664
MEC1 x ORG1 87,96 0,803 0,763 0,757 0,907 0,562 0,826 0,806 0,508 0,716
ORG?2 x ORG1 87,29 0,797 0,746 0,742 0,948 0,687 0,842 0,823 0,518 0,724
Tabla 8. Fiabilidad diagnéstica del sistema AGECAT

Anadlisis % OA 1A (a) 1A (p) K Km Kw rs I's corr T T corr
Caso 79,94 0,693 0,632 0,595 0,875 0,579 0,73 0,69 0,42 0,64

Diagnostico 67,59 0,498 0,890 0,542 0,68 0,62 0,36 0,56

ORG 89,51 0,875 0,600 0,684 0,876 0,636 0,84 0,68 0,23 0,68

SRP 98,77 0,987 0,000 0,210 0,537 0,273 0,98

MAN 98,15 0,981 0,000 -0,006 0,665 -0,005 1,00

DEP 85,19 0,817 0,559 0,619 0,894 0,550 0,78 0,63 0,24 0,63

OBS 96,91 0,969 0,091 0,205 0,819 0,217 0,95 0,16

HPC 93,52 0,934 0,192 0,290 0,753 0,279 0,90 0,30 0,30

FOB 96,30 0,963 0,143 0,241 0,367 0,183 1,00

ANS 88,89 0,883 0,294 0,393 0,907 0,429 0,83 0,39 0.39
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Algunos datos de “validez” se presentan también a estos
propositos, avalando la utilidad de los instrumentos. La
Tabla 9 muestra los coeficientes del AGECAT en contraste
con la opinién clinica del entrevistador, mostrando acep-
tables indices, que pueden variarse en relacion con el
punto de corte utilizado, segiin el proposito del estudio
que se quiera realizar.

La Figura 4 muestra también la “validez” del programa
computerizado en distintos grupos diagndsticos; por
ejemplo, el coeficiente de sensibilidad (SE) en el grupo
“todos” es del 90% y similares la especificidad (SP) y
valores predictivos, con un muy bajo indice de “mal clasi-
ficados” (MC). El analisis detallado de los coeficientes de
cada instrumento, y en particular los del GMS, puede

nales, daria lugar a una muy elevada proporcion de “falsos
positivos”, como sucedié en un estudio portugués”’. A
pesar de todo, la inspeccién de la Tabla 10 deja pocas
dudas: los puntajes en el MEC decaen en los sucesivos
estratos de edad de los ancianos que viven en la poblacion
general; pero, ademis, son mas bajos también, en todos y
cada grupo de edad, en los individuos con menor escola-
rizacién (en los analfabetos se ha aplicado ya el coeficien-
te de correccion).

Tabla 10. Distribuciéon de la puntuacién media del MEC
segun edad y nivel educacional

estudiarse en las publicaciones originales. 8560 70-74 75:79 80+
Otro tema que conviene destacar ahora se refiere a la Analfabetos. Leen y escriben
influencia del nivel educacional en el rendimiento en los
instrumentos. A estos propositos debe destacarse que el . < 20 £ e
GMS (y consiguientemente el programa AGECAT), no Media 28 28 o7 24
necesito adaptacion espafiola, a diferencia del MEC, que P25 27 26 26 21
i o el s P50 29 28 29 26
sila necesit6, de hecho una “simplificacion”. De no haber- P75 31 31 30 29
se hecho asi, el empleo de la version original americana,
con los puntos de corte propuestos por los autores origi- Estudios primarios
N 36 35 35 20
. _ ] Media 30 29 28 28
Figura 4. Validez del sistema AGECAT P25 30 28 27 27
P50 31 30 30 31
P75 33 31 32 32
Bachiller
N 19 23 14 8
5 Media 32 31 29 24
° P25 31 30 28 21
B P50 33 31 30 28
P75 35 33 31 29
Estudios superiores
N 36 35 35 20
Media 33 31 32 29
1 . . . . P25 31 30 22 25
Coeficientes de validez P50 34 32 33 31
P75 35 33 33 33
-— Estables - - Todos == Dep+con = « Dem+con -— Ans+con
Tabla 9. Validez entrevistador vs AGECAT. 2¢ fase
pto corte CAG2 pto corte C2 Sensib (%) Especif (%) VP + (%) VP - (%) Mal clasif (%)
0/1 2/3 97,6 41,3 52,1 96.4 36,4
1/2 97,6 60,2 61,6 97,5 25,0
2/3 90,6 89,3 84,7 93,6 10,2
0N 3/4 97.5 3316 32,5 97,6 50,6
1/2 97.5 48,8 38,4 98,3 39,2
2/3 91,2 73,8 53,3 96,2 21,9
AN
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Finalmente, la Figura 5 muestra el rendimiento de los
ancianos en algunos de los items del MEC, en dependen-
cia del grupo diagn6stico: puede comprobarse, como €ra
de esperar, que en el grupo de demencias casi todos los
ancianos fallan por debajo del punto de corte de cada uno
de los items presentados (orientacion, cdlculo, memoria,
reconocimiento de objetos), pero no en el ftem de fijacion
(FIJA); también fallan en similares proporciones quienes
tienen demencia pero, ademds, un sindrome depresivo
(“Asociacién”). Pero también los ancianos diagnosticados
de depresion, e incluso los sanos, fallan en algunos items.
Conocer los coeficientes de validez de cada uno de éstos
y del resto de items'?, que se derivan de estos datos, puede
servir para, eventualmente, modificar el instrumento; pero
también para valorar, e interpretar, tanto sus ventajas
como sus limitaciones, en la version actual.

Figura 5. Rendimiento de los ancianos en cada grupo
diagndstico GMS

i

OR.T OR.E FIJA CAL. MEM. RECO,

. Sanos

|:| Demencias |:| Asociacion m Depresion

Basindose en estos datos, naturalmente, se pueden inter-
pretar mejor las cifras de prevalencia de demencia en el
“Estudio Zaragoza”, y sus implicaciones. Pero también
basandose en estos datos hemos podido apoyarnos para
disefar, y comenzar a ejecutar, el mis ambicioso, y com-
plicado, Estudio Zaragoza Il (ZARADEM), de incidencia
de demencia y anilisis “caso-control™®.
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Anexo. Mini-Examen Cognitivo

MINI-EXAMEN COGNOSCITIVO

Pacienle . . - wwen sewes . Edad .
Ooupacion , . ..., .. Escolaridad < v... Examinadopor ., .s. . .0, FeCha.

ORIENTACION PUNTOS
“Digame el dia _ Fecha ..-Mes ... Estacion ... . Afio T siasaaasise’ (D)

“Digame el Hospital {0 el IGar)— w..wwerinse —

o] 17,1, —— kil NACION i e 2 || sy (6)

FIJACION
"Repila eslas 3 palabras: Pesela-Caballo-Manzana®

(Repetirlas hasta que las aprenda) . . . .. ... ... uoouuran e ean | (3)
CONCENTRACION Y CALCULO

*Si liene 30 plas. y me va dando de 3 en 3, zCudnias (e van quedando® ... ....oo | it (5)
“Repila eslos nameros: 5-8-2" (hasta que los aprenda)

“AROMA HACIA BIIAS” . .« ey v eevmeme cmmmee e in e e ca e | awereee (3)
MEMORIA

“Recuerda las 3 palabras que le he dichoantes? . ... ... oo o0 cen o | e (3)
LENGUAJE Y CONSTRUCCION

Moslrar un bollgralo *Qué es esto?” Repefirlocon el reloj .. ..o cow oo | s (2)
“Repila esta frase": "En un trigal habia cinco peros® . 3 i 1)

"Una manzana y una pera son frutas ;Verdad? ;Qué son el rojo y el verde?”
“Qué son un perro y un gato?” o (P
. (3

“Coja este papel con la mano derechia, déblelo y péngalo encima de la mesa”™ .

“Lea esto y haga lo que dice”, CIERRE LOS DJOS (g}
"Escriba una frase” . 3 % . snscmamsasesss (1)
“Copie esle dibujo™

{*Un punto cada respuesta correcta)

PUNTUACION TOTAL i (35)
Nive! de conciencia (Marcar):

Alerta, Obnubilacion, Eslupor, Coma

*Lobo y cols, 1979-85
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Introduciéon

La disminucion de la mortalidad, el control de la natalidad
y el incremento de la esperanza de vida han provocado
cambios en la pirdmide poblacional que se ha visto incre-
mentada en las Gltimas décadas de la vida. El aumento de
la poblacién con edades superiores a los 65 afios ha ido
paralelo a la aparicién de las enfermedades ligadas a la
edad, dentro de las cuales las demencias son las que
despiertan una mayor preocupacién clinico-sanitaria, ya
sea por ser la primera causa de incapacitacion y de muerte,
COMO POr provocar unos gastos sanitarios desproporcio-
nados y que dificilmente son asumibles por los sistemas
sanitarios.

En Espaiia, el nimero de dementes, en la poblacion de 60
0 mas anos, y repecto a la poblacion de 1980, aumentard
en un 50% para el afio 2000 y se duplicard para el afo
2025'.

A nivel del Estado espafol en los Gltimos afios diferentes
investigadores han llevado a cabo estudios epidemiologi-
cos sobre la prevalencia de la demencia en distintas pro-
vincias espafiolas. Estos resultados son comentados en
este articulo dentro del contexto de otros estudios euro-
peos.

Metodologia

Los datos se obtuvieron a través de una basqueda biblio-
grafica exhaustiva de la literatura médica, acompanada de
una solicitud personalizada, ya por contacto telefénico o

mediante una carta remitida a los neurdlogos miembros
de la Sociedad Espafola de Neurologia interesados en el
campo de las demencias (Grupo de Estudio de las Demen-
cias). Detectamos diez estudios publicados o en vias de
publicacion”" de los cuales seis habian sido realizados
para conocer la prevalencia en la poblacién con edades
superiores a los 64 afios de edad®”.

La mayoria de los estudios se realizaron en dos fases. Il
Mini Examen Cognoscitivo (MEC) fue el método de cribaje
mis utilizado en la primera [ase, estableciéndose el punto
de corte en 23/24.

Dos estudios utilizaron otra metodologia, el Geriatric Men-
tal State® y el test de Hodkinson’. En la segunda fase se
emplearon criterios diagnosticos diferentes: DSM-TIT",
DSM-TII-RY, GMS-AGECAT'>'®y CAMDEX'""®. Las inves-
tigaciones se efectuaron en poblaciones rurales y urbanas
indistintamente, en fechas concretas, entre 1988y 1992, en
cortes transversales. El tamano de las muestras oscilo entre
170 y 1460 habitantes.

Fl rango de los estudios analizados recoge globalmente
edades superiores a los 04 anos de edad, aunque tres
estudios han sido realizados con otros rangos de edad
(Tabla D).

La muestra poblacional total estudiada correspondi6 a
5.507 sujetos, 2.746 tenian informacion correcta y edades
superiores a los 64 anos de edad y sobre esta-muestra
hemos realizado el andlisis de los datos, de ellos 1.524
eran mujeres y 1.222 hombres.

Hemos realizado una valoracion de la poblacién de las
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Tabla 1. Prevalencia de la demencia en Espafia

Autor Afio Poblacion (n®) Instrumento Edad (>) Prevalencia (%)
diagndstico -
Lobo 1989 Zaragoza (334) GMS-AGECAT 64 5.4
Lobo 1989 Zaragoza (1.080) GMS-AGECAT 64 7.4
Pérez 1989 Pamplona (393) DSM-III 64 8,9
Bermejo 1988 Madrid (170) DSM-II 64 13,5
Bermejo 1989 Madrid (379) DSM-I11-R 64 10,0
Coria 1990 Segovia (210} DSM-III-R 64 52
L6pez-Pousa 1990 Girona (244) CAMDEX 64 13,9
| 6pez-Pousa 1990 Girona (1.581) CAMDEX 70 16,3
Manubens 1991 Pamplona (1.374) CAMDEX 70 14,2
Pi 1992 Tarragona (440) DSM-III-R 64 14,9

provincias en las que se llevaron a cabo las investigacio-
nes para efectuar un estudio comparativo.

Resultados

Prevalencia de las demencias

La prevalencia en la poblacion de 65 o mds anos, oscilé
entre el 5,2%’ y el 14,5%"% situandose en el 9,5% para el
conjunto de los estudios. Las figuras 1, 2, 3 y 4 comparan
la prevalencia de los diferentes estudios con el porcentaje
de poblacién de 65 o mis anos de la provincia donde se
efectud el estudio, observindose una mejor correlacion
entre la prevalencia y el envejecimiento poblacional (por-

Figura 1. Prevalencia de las demencias en Espafia. Pobla-
ciéon mayor de 65 afios (Ambos sexos)

25

Segovia Pamplona Tarragona
{Coria) (Pérez} Pi)

Madrid Girona Zaragoza
(Bermejo) (Lopez-Pousa) {Lobo})

= Prevalencia = Porcenlkaje Poblacitn

centaje de poblacion de 64 o mas afios de edad) de la
provincia donde se realizaron estudios que utilizaron mé-
todos diagndsticos similares y mas sensibles. La prevalen-
cia aumentd con la edad v asi en la poblacion de 75 o mas
anos fue de 15,9% v en la de 85 o mas anos del 290%. Por
décadas creci6 progresivamente desde el 4,2% (65-74),
12,5% (75-84) al 29,7% (85 y mds afios).

Diferencias en el sexo

No existieron diferencias significativas entre ambos sexos.
Las mujeres mostraron un mayor porcentaje de casos de
demencia en todos los estudios (Tabla 2). La prevalencia
global en el sexo femenino, en la poblacion de 65 o mis
afios, fue del 11,1%, oscilando entre el 6,9% y el 19,4%".

Figura 2. Prevalencia de las demencias en Espafia. Pobla-
cion mayor de 65 aios (Mujeres)

25

Segovia Pamplona Tarragona Madrid Girona Zaragoza
(Coria) (Pérez) (Pi) (Bermejo} (Lopez-Pousa) {Lobo)

— P s Poy j
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Figura 3. Prevalencia de las demencias en Espafa. Pobla-
cidn mayor de 65 afios (Hombres)

20

Segovia Pamplona Tarragona Madrid Girona Zaragoza
(Coria) (Pérez) {Pi) (Bermejo) |Lopez-Pousa) (Loba)

— Prevalencia ==s Porcentaje Poblacion

Figura 4. Poblacién mayor de 65 afos. Porcentaje respecto
a poblacion total

25

Madnd Tarragona Girona Navarra Zaragoza Segovia

— Varones - - Mueres ===  Ambos sexos

En los hombres, la plevalencia global fue del 7,5%, fluc-
tuando entre el 3,20 y el 11,2%*. Con la edad la prevalen-
cia aumenté en ambos sexos.

En la poblacion de 75 o mds afios fue del 18,4% en las
mujeresy del 12,5% en los hombres, en la poblacion de 85
0 mas afios para las mujeres fue del 34,6% y para los
hombres del 19,3%.

Tabla 2. Distribucion de la prevalencia de la demencia en
Espafa por sexos

Autor Prevalencia (%)
Total Hombres Mujeres

Lobo 7.4 6,7 7.9
Pérez 8,9 7,9 9,5
Bermejo 10,0 7.8 11,6
Coria 52 3.2 6,9
Lépez-Pousa 13,9 7.6 18,7
Manubens (*) 14,2 12,8 15,9
Pi 14,9 11,6 17.9

Diferencias regionales

Las diferentes metodologias utilizadas no permiten pro-
fundizar en diferencias regionales, sin embargo no parece
que existan diferencias ya que los estudios efectuados con
la misma metodologia, MEC-CAMDEX (Pamplona-Giro-
na), MEC-DSM-III (Madrid, Pamplona) resultaron simila-
res. El estudio efectuado en Zaragoza que se realiz6 coor-
dinado con otro realizado en Liverpool (Reino Unido)
tambien obtuvo resultados similares.

Estadios y severidad de las demencias

La severidad de la demencia fue valorada en la mayoria de
los estudios considerdndose tres posibilidades: demencia
severa, moderada y ligera. La prevalencia de las demen-
cias severas oscilaron entre el 1,1% y el 3 2% la de las
severas y moderadas variaron entre el 4,1% y el 7,7%" y
las ligeras entre el 4,8% y el 7,8%%. Globalmente la preva-
lencia de la demencia severa fue del 2,1% vy la de las
demencias severas y moderadas del 5,5%.

Distribucion de los subtipos de demencia

La mayoria de los estudios clasificaron las demencias en
subtipos: demencia degenerativa primaria tipo Alzheimer,
demencia vascular, demencia mixta y demencias secunda-
rias. La demencia degenerativa primaria tipo Alzheimer
oscilé entre el 41,1%° y el 70%°, la demencia vascular
fluctud entre el 14,3%’ yel 41,1%°, la demencia mixta varié
entre el 0%’ y el 42%’ y las demencias secundarias entre el
0%’ y el 13,3%°.

Incidencia

A diferencia de lo que ocurre con la prevalencia, de la que
disponemos de varios trabajos, sobre la incidencia existen
pocos estudios realizados, y sélo disponemos de los datos
de un estudio realizado en Pamplona (Manubens JM, Mar-
tinez-Lage JM, comunicacién personal). En este estudio la
incidencia aument6 de modo significativo con la edad v
fue superior en las mujeres. Actualmente se estan realizan-
do estudios sobre incidencia en nuestro pais en Zaragoza19
Madrid y Girona.
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Mortalidad

[n nuestro pais no se han realizado estudios epidemiols-
gicos sobre mortalidad y los datos que disponemos han
sido recogidos de registros oficiales, a partir de certifica-
dos de defuncioén, de los que se desprende una mortalidad
del 1,4 por cien mil habitantes, observindose en las lti-
mas décadas una progresiva disminucion en las tasas de
mortalidad® que no coincide con los datos que hemos
obtenido del andlisis de los datos del registro del Instituto
Nacional de Estadistica en los que las defunciones por
demencia, por enfermedades mentales, se ha incrementa-
do de modo progresivo en los Gltimos arios (figuras 5y 6).

Figura 5. Defunciones en Espaiia. Poblacion mayor de 65
anos

Miles
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Figura 6. Defunciones causadas por trastornos mentales.
Poblacién mayor de 65 anos

o
1980 1981 1982 1963 1984 1885 1986 1987 1988 1988 1990 1991

— Varones - - Mujeres exce AMbos sexos

Discusion

La variabilidad observada en las cifras de prevalencia en
los estudios espanoles es similar a la observada en los
paises europeos, en los que hallamos una gran diversidad
en las cifras, generalmente ligada a la metodologia utiliza-
da. Ta prevalencia promedio global del 9,5% hallada en
nuestro pais resulta elevada, aunque las variaciones de la
prevalencia existentes en los diferentes estudios, entre el
5,2% y el 14,5%, se situan dentro del contexto de los
resultados europeos. Estudios realizados con metodolo-
gias semejantes en nuestro pais y en algan otro europeo
obtuvieron prevalencias similares y asi utilizando el GMS-
AGECAT en Zaragoza6 y en Liverpool(’ las prevalencias
fueron de 7,4% y 5,0% respecivamente, utilizando el test
de Hodkinson y DSM-III-R, en Segovia’ y en Appignano?!
se hallaron prevalencias del 5,2% y del 6,2% (poblacion de
59 0 mds afos) y utilizando el Mini-Mental State (MMS) o
la version espanola el MEC y el CAMDEX en Girona®,
Pamplona® (poblacién de 69 o mis afios) y en Melton
Mowbray® ( poblacién de mias de 69 afos) las prevalen-
cias fueron del 16,3%, 14,2% v 17,4% respectivamente. Las
demencias severas en nuestro pais oscilaron entre el 1,0%
y el 3,2%, cifras bajas respecto a algunos paises europeos
aunque dentro del contexto de la diversidad que oscila
entre el 1,0%%* y el 6,7% 3% (Tabla 3).

Tabla 3. Prevalencia de demencia severa en la poblacion
de mas de 64 aihos de edad, en Europa (Numero de casos
por 100 habitantes)

Afo Pais Autor (%)
1956 Suiza Essen-Médller (*) 50
1962 Escocia Primrose 46
1964 Inglaterra Kay 56
1965 Gales Parsons 4,5
1969 Suiza Akesson (*) 1.0
1970 Noruega Bentsen (*) 553
1976 Inglaterra Broe 58
1982 Finlandia Molsa 1,9
1985 Finlandia Sulkava 6,7
1988 R. San Marino D'Alessandro 1,8

(*) pacientes de mas de 59 anos de edad

Todos los estudios demostraron de manera constante un
aumento de las tasas de prevalencia con la edad. Global-
mente se hallé un aumento que vario desde el 4,5% en la
década de los 65-74 anos al 12,5% de los 75-84 y 29,7%
para edades superiores a los 85 anos, elstzls cih‘a:s son
similares a las senalacdas por otros autores , y parecidas a
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algunas americanas en las que para los mismos intervalos
de edad se observan 1,2%, 5,3% y 25,606°> % .

Las demencias degenerativas primarias fueron las mais
frecuentes en la mayoria de los estudios lo que coincide
con la mayor parte de los trabajos europeos® ** ¥ y en
general con los estudios occidentales. En el estudio de
Girona® no se observo diferencia entre demencias dege-
nerativas primarias y vasculares, que se mostraron simila-
res al igual que en algunos estudios norteamericanos™ y
japoneses36'38.

Las cifras de incidencia obtenidas en Pamplona similares
a las observadas en otros paises europeos (Tabla 4)**%
estdn en la linea de los demas datos epidemioldgicos
senalados. Cifras de incidencia que oscilan entre el 0,9%
y el 2,6%* para edades superiores a los 64 y 59 anos
respectivamente, han sido halladas en Europa y son simi-
lares a las observadas en los estudios americanos, que
varian entre el 0,1%% y el 3,2%%, para el global de la
poblacion y para la poblacion de mas de 64 afios respec-
tivamente. En las Tablas 5, 6 y 7 se compara la incidencia
hallada en dos estudios americanos y el estudio navarro,
donde la muestra estd distribuida por grupos de edad y
sexo, y en los que podemos observar un incremento
significativo de la incidencia con la edad, mas elevada en
las mujeres, y que resulta similar a la obtenida por los
investigadores espanoles.

Tabla 4. Incidencia de demencia en la poblacién de mas de
64 afos de edad, en Europa (Nimero de casos por 100
habitantes)

Afo Pais Autor (%)
1966 Suecia Hagnel 243
1978 Inglaterra Roth 14
1987 Inglaterra Mann 2,6
1982 Inglaterra Copelan 0,9
1983 Inglaterra Morgan 11

(") pacientes de mas de 59 afios de edad

Tabla 5. Comparacion de los estudios de incidencia de
demencia en Pamplona*, Framingham y Rochester. Muje-
res

Edad (afnos)

Pamplona Framingham Rochester
75-79 2,3 5,2 4.9
80-84 3,1 2,1 9.3
85-89 4,0 11,1 10,0
90-92 6,2 0,0 00

* Con autorizacion de los investigadores (Manubens J, Martinez-
Lage JM et al). Pamplona, Espafia

Tabla 6. Comparacion de los estudios de incidencia de
demencia en Pamplona*, Framingham y Rochester. Hom-
bres

Edad (afios) Pamplona Framingham Rochester
75-79 1,6 5,1 56
80-84 2,2 2,0 58
85-89 32 0.0 17,5
90-92 3hel 0,0 0,0

* Con autorizacién de los investigadores (Manubens J, Martinez-
Lage JM et al). Pamplona, Espafia

Tabla 7. Comparacion de los estudios de incidencia de
demencia en Pamplona*, Framingham y Rochester. Am-
bos sexos

Edad (arfios) Pamplona Framingham Rochester
75-79 19 52 51
80-84 2,6 9.0 8,1
85-89 3.6 8,7 11,8
90-92 4,9 0,0 0,0

* Con autorizacién de los investigadores (Manubens J, Martinez-
Lage JM et al). Pamplona, Esparia
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Introduccion

La demencia constituye, sobre todo en edades avanzadas
de la vida, un grave problema médico y social. Resulta por
lo tanto vital conocer aquellas condiciones qué favorecen
su aparicion. La importancia radica en el hecho de que nos
pueden servir como ayuda para conocer la etiologia de la
misma, o bien iniciar nuevas lineas de investigacion en
este sentido. Desde el punto de vista préctico su interés
reside en la ayuda que nos prestan para restaurar la pre-
vencion tanto primaria como secundaria. En la prevencion
primaria se trata de reconocer aquellas personas engloba-
das en grupos de riesgo elevado y establecer sobre ellas
las medidas necesarias antes de que comience la enferme-
dad. En la prevencion secundaria la actuacion se centra
sobre pacientes ya diagnosticados y lo que intentamos es
modificar el curso de la enfermedad. Actualmente resulta
un tema novedoso sobre todo por las aportaciones de la
genética molecular en estos Gltimos afios.

En la Tabla 1 podemos ver una clasificacion etiologica de
las demencias y sus tipos; las variantes de Alzheimer,
demencia mixta y demencia vascular suponen el 80% de
todas ellas (Figura 1). En esta revision nos referiremos
exclusivamente a los factores de riesgo de la demencia
tipo Alzheimer, ya que los de la demencia vascular son
bastante bien conocidos.

Factores de riesgo de la demencia tipo Alzheimer

En la dilatada basqueda de orientaciones etiolégicas han
sido muchas las variables estudiadas, como se puede ver
en la Tabla 2, nosotros nos detendremos en el anilisis de
aquellas que han presentado resultados positivos, para

finalmente centrarnos en la genética de la enfermedad de
Alzheimer,

a) Edad: esti firmemente documentado el incremento de
la enfermedad de Alzheimer con la edad, asi si compara-
mos los pacientes entre 65y 79 anos y los pacientes de 80
vemos que la incidencia de demencia se multiplica por 5
en este Gltimo grupo de edad®. La relacion entre esta
enfermedad y la mayor longevidad es tan evidente que, en
muchas ocasiones se ha llegado a cuestionar si la enferme-
dad de Alzheimer no es una manifestacion més del enve-
jecimiento4, sin embargo existen argumentos claros para
pensar que es verdaderamente una enfermedad y no un
envejecimiento acelerado, ya que siempre podemos dife-
renciar entre el cerebro de un paciente con enfermedad de
Alzheimer frente a otros individuos ;muy seniles®.

b) Sexo: en la mayoria de los estudios se objetiva un
aumento de la incidencia de la demencia tipo Alzheimer
en mujeres, sobre todo en edades avanzadas, esta tenden-
cia se mantiene también en pacientes de raza negra. Otros
autores no obtienen datos similares, incluso en algunos es
mas frecuente en hombres. Algunos trabajos recientes han
apuntado que el aumento de la incidencia de la enferme-
dad de Alzheimer en mujeres ancianas estaria en relaciéon
con la habitual deficiencia estrogénica y en consecuencia
preconizaron €l uso de los mismos con el fin de prevenir
o retardar el inicio de la enfermedad®. Los altimos resulta-
dos de estos ensayos no han demostrado que exista retra-
50 en la aparicion de la enfermedad’.

©) Raza: existen datos que demuestran un aumento de la
frecuencia de determinados grupos raciales. En los judios
de origen europeo y americano existe una mayor inciden-
cia que en los de origen asiitico o africano’. Algunos
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Tabla 1. Clasificacién etiolégica de las demencias

Figura 1. Causas de demencia organica

A) Enfermedades degenerativas.
1.- Enfermedad de Alzheimer.

2.- Demencia frontal tipo no Alzheimer sin histologia distintiva.

- Cortical
- Talamo estriada
- Con neuropatia motora
- Gliosis subcortical progresiva
3.- Enfermedad de Pick
4.- Enfermedad de Parkinson
5.- Enfermedad de Parkinson-demencia de Guan
6.- Enfermedad de Huntington
7.- Enfermedad de Wilson
8.- Paralisis supranuclear progresiva
9.- Enfermedad de Hallerworden-Spatz.
10.- Degeneracion estrio-nigral
11.- Sindrome de Shy-Drager
12.- Enfermedad de Fahr
13.- Atrofias cerebelosas
14,- Demencia en el sindrome de Down
15.- Enfermedad de Steinert
16.- Degeneracion talamica bilateral
17.- Degeneraciones espino-cerebelosas
18.- Enfermedad de Gerstmann-Straussler
19.- Demencia senil tipo cuerpos de Levy y otras.
B) Demencias vasculares
1.- Multi-infarto
2.- Enfermedad de Binswanger
3.- Vasculitis
4.- Otras
c) Demencias infecciosas
1.- Neurolles
2.- Enfermedad de Creutzfelds-Jakob
3.- Panencefalitis esclerosante subaguda
4.- Leucoencefalopatia multi-focal progresiva
5.- Complejo demencia-SIDA
6.- Encefalitis herpética
7.- Enfermedad de Whipple
8.- Meningoencefalitis brucelar
9.- Meningoencefalitis tuberculosa
10.- Cisticercosis cerebral
11.- Abscesos cerebrales
12.- Otras.
D) Hidrocefalia obstructiva o arreabsortiva
E) Neoplasias cerebrales
1.- Tumores cerebrales primarios
2.- Metéstasis cerebrales
3.- Meningitis neoplasicas
4.- Sindromes paraneoplasicos (encefalitis limbica)
F) Demencias metabdlicas
1.- Degeneracion hepato-cerebral adquirida
2.- Hipo-hipertiroidismo
3.- Hipo-hiperparatiroidismo
4.- Hipoxia isquémica
5.- Enfermedades de deposito
6.- Otras
G) Demencias carenciales
1.- Déficit de acido félico
2.- Déficit de vitamina B12
3.- Pelagra
4.- Otras
H) Demencias Téxicas
1.- Alcohol
2.- Farmacos
3.- Metales
4.- Compuestos organicos
1) Demencias traumaticas
1.- Hematoma subdural crénico
2.- Demencia postraumatica
J) Enfermedades desmielinizantes
Esclerosis multiple
K) Enfermedades psiquiatricas

Modificado del GED SEN, 1988

—

Otras __J

8%
Encefalitis __
3%

. Mixta
12%

Vascular F-t no DTA
26% 9%

Fuente: Lund, 1992

Tabla 2. Factores de riesgo en la enfermedad de Alzheimer

1.- Edad
2.- Sexo
3.- Raza

4.- Antecedentes familiares

5.- Edad de los padres

6.- S. Down en la familia

7.- Aislamiento social

8.- Enfermedades tiroideas

9.- Traumatismo craneal

10.- Enfermedades linfoproliferativas
11.- Toxicos (tabacos, alcohol, aluminio)
12.- Intervenciones quirurgicas

13.- Virus

14.- Trastornos psiquiatricos

15.- Alteraciones inmunologicas
16.- Factores geograficos

grupos de trabajo americanos demuestran mas alto indice
de presentacién entre personas de raza negra, como re-
portan Heyman y col. (1991, El bajo nimero de pacien-
tes evaluados nos hacen pensar que sean necesarios mas
ensayos para aclarar si existen diferencias.

D) Edad de los padres: diversas observaciones senalan
una mayor expresividad de la enfermedad de Alzheimer
en aquellos pacientes nacidos de madres con edad supe-
rior a los 40 anos'®, Otros investigadores han encontrado
correlacién entre la edad paterna baja y el riesgo de pade-
cer demencia tipo Alzheimer de inicio tardia'. Estos datos
aparentemente contradictorios pueden estar relacionados
con la heterogeneidad genética de la enfermedad de Al-
zheimer.

e) Nivel educacional y social: el papel de estos dos
factores en el desarrollo de la demencia tipo Alzheimer
atn no estd claro. En estudios de Shanghai® se puso de
manifiesto el papel del nivel cultural bajo como factor de
riesgo en la demencia tipo Alzheimer. Afirmaciones pos-
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teriores han mostrado que quiza el nivel educacional y
social estan mas claramente relacionados con la demencia
vascular y con otros tipos inespecificos de demencia.
Cabria plantearse si el nivel educacional bajo supondria
una disminucién de la reserva cerebral y por consiguiente
una aparicion temprana de la enfermedad mas que un
verdadero factor de riesgo. Asimismo es necesario ajustar
las pruebas psicométricas al nivel educacional en el cual
nos estamos moviendo ya que las personas de mas alto
grado educacional enmascaran en principio mejor los
sintomas de déficit cognitivo inicial, sin que al parecer
exista una disminucion de su prevalencia no en la afecta-
cion neu1’ofisiolégical6.

f) Comportamiento psicosociales inactivos: tanto los
pacientes con demencia vascular como los de tipo Alzhe-
imer, sobre todos estos Gltimo, pueden presentar en la
52 62 década de la vida estas variantes de conducta (no
enviar cartas ni hablar por teléfono, integrarse en grupos
ni clubs, rara vez sale de casa, no tiene proyectos para
después de jubilarse, no lee libros o periddicos, ...) que
conllevan retraimiento evitando la comunicacion en ma-
yor grado que los pacientes sin esta patologia.

Es dificil saber hasta que puntos se trata de una manifes-
tacion precoz de la enfermedad que atn no podemos
diagnosticar o de una personalidad prem(’)rbida19

) Traumatismo craneal: la asociacion entre el trauma
craneal severo y la enfermedad de Alzheimer ha sido
puesta de manifiesto en muchos anilisis epidemiologi-
cos 2223 con una diferencia significativa; en otros estudios,
aunque existe un mayor namero de traumatismos cranea-
les en los casos que en los controles, esta diferencia no es
1'epresentativ224’26. Parece sin embargo que existe una
asociacion entre trauma craneal y enfermedad de Alzhei-
mer, sobre todo en aquellos casos sin historia familiar
positiva de demencia y en hombres. Se han postulado
diversas teorias para explicar el mecanismo mediante el
cual el traumatismo craneal actuaria sobre el cerebro
apuntando como posibilidad etioldgica la alteracion de la
barrera hematoencefalica con el consiguiente paso de
proteinas y/o la puesta en marcha de mecanismos inmu-
nologicos.

h) Genética y enfermedad de Alzheimer??: desde
hace mucho tiempo se conoce la existencia de factores
genéticos en la enfermedad de Alzheimer sobre todo ba-
sandose en dos hechos: 1) la evidencia de agregacion
familiar demostrada en casi todos los estudios casos con-
trol, tanto para la enfermedad de Alzheimer de inicio
precoz como para la de inicio tardia. Esta relacion es
significativamente mis baja cuando aumenta la edad de
inicio de la enfermedad y es menor en aquellos pacientes
con un familiar afecto que los que presentan dos 0 mas
familiares afectos. 2) La existencia de lesiones cerebrales
precoces tipo Alzheimer en pacientes con trisomia 21 y la

mavyor incidencia de Alzheimer cuando existen antece-
dentes familiares de sindrome de Down.

Actualmente se reconocen diversas alteraciones genéticas
capaces de provocar enfermedad de Alzheimer, estamos
ante un caso en el que distintas alteraciones cromosomi-
cas producen una misma entidad clinica y anatomopato-
légica. Es probable, por lo tanto, que nos hallemos, no
ante una sino ante varias enfermedades de Alzheimer.

Gracias a los estudios genéticos de enlace podemos distin-
guir varios tipos de enfermedad de Alzheimer segln la
alteracion genética y la edad de inicio (Tabla 3). Salvo la
edad de comienzo no se han descubierto diferencias clini-
cas, neuropsicologicas, neurorradiologicas ni anatomopa-
tologicas entre estos tipos de enfermedad de Alzheimer.

Enfermedad de Alzheimer de inicio precoz: desde un
principio se sospecho la existencia de una interaccidbn
entre la enfermedad de Alzheimer y ¢l cromosoma 21,
debido a los hechos antes mencionados acerca del sindro-
me de Down. En la década pasada se establece la relacion
entre la proteina precursora del amiloide (APP) y el brazo
largo del cromosoma 21, al localizar su gen en dicho
cromosoma; se pensé que se habia descubierto el gen de
la enfermedad de Alzheimer. Posteriores estudios de enla-
ce realizados en pacientes con esta enfermedad demostra-
ron que el cromosoma 21 estaba excluido y encontraron
relacion con el cromosoma 14 (ligado al locus D14543).

Tabla 3. Tipos de enfermedad de Alzheimer segun la alte-
racién genética y la edad de inicio

A) Enfermedad de Alzheimer de inicio tardio
1.- Familiar o esporadica asociada al cromosoma 19
con alteraciones en el gen APO E 4.
2.- Familiar o esporadica, se desconoce el cromosoma
y esta excluido el APO E 4.

B) Enfermedad Alzheimer de inicio precoz

1,- Forma autosémica dominante asociada al
cromosoma 14,

2.- Forma astosomica dominante asociada al
cromosoma 21. Presencia mutaciones en el
gen APP

3.- Forma autosémica dominante de Volga-Germans,
se desconoce gen y cromosoma, pero excluyen
los anteriores.

4.- Otros.

Ulteriores investigaciones con la técnica del PCR (reaccién
en cadena de la polimerasa) permiten detectar mutaciones
del locus APP relacionados con la enfermedad de Alzhei-
mer. La primera mutacién descubierta fue nivel de exén
17 del gen APP en el codon 717, donde se sustituia una
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valina por isoleucina. Esta mutaciéon no se encontrd en
pacientes con enfermedad de Alzheimer esporddica ni en
poblacién general. Més tarde se han descrito nuevas mu-
taciones en el mismo exén y en el 16. Una de las hipotesis
para explicar estos hechos consiste en que las mutaciones
del gen APP producirian una alteracion de la misma capaz
de derivar su metabolismo en la produccion del péptido
beta A 4 con su consiguiente acumulo y formacion del
amiloide, causando la muerte celular 4 través de las altera-
ciones del equilibrio 4cido-base. Atin queda por aclarar el
metabolismo, interacciones y funciones del APP como
para darle el papel patogénico principal de la enfermedad
de Alzheimer. Existe un tercer grupo de enfermedad e
Aizheimer de inicio precoz bien definido, se trata del
grupo de familias Volga-Germans en las que los estudios
de enlace no han aclarado donde reside la alteracion pero
descartan los cromosomas 21, 14 y 19.

Genética de la enfermedad de Alzheimer de inicio tardio:
se llama asi a la enfermedad que se inicia a los 65 afios. El
estudio de la enfermedad de Alzheimer de inicio tardio
plantea ciertas dificultades. En primer lugar la posible
asociaciéon con la edad, factores ambientales, etc. En se-
gundo lugar no todas las familias son susceptibles de
estudio ya que puede haber muchos pacientes fallecidos
en edades previas a desarrollar la enfermedad. En cuanto
a las diferencias entre esporddica o familiar existe un
hecho claro, cuanto mas empeno se ponga en buscar
antecedentes mayor serd la incidencia de esta Gltima. Se
conoce que existen pacientes con enfermedad de Aizhei-
mer de inicio tardio con alteraciones en el cromosoma 19.
La apolipoproteina E (APOE) cuyo gen se localiza en el
brazo largo de dicho cromosoma se ha relacionado con
estos pacientes. Y mis concretamente con la APOE 4; ésta
es una proteina sintetizada en el sistema nervioso a nivel
de los astrocitos y encargada del transporte del colesterol
y lipidos. La APOE 4 estd relacionada no solamente con la
enfermedad de Alzheimer tardia familiar sino también con
la esporddica v de la misma manera se refiere que esta
proteina es un factor de riesgo de la enfermedad de Alzhe-
imer e influye en la edad de inicio; estando en correspon-
dencia con el namero de alelos APOE 4 que se tengan.
Parece ser que no solo el APOE 4 confiere un aumento del
riesgo, sino que la falta de APOE 4 y APOE 3 disminuiria
la proteccion.

En los pacientes APOE 4 y APOE 3 homocigOticos existe
una misma reactividad para la APOE en las placas seniles,
sin embargo la inmunoreactividad del beta péptido es
mayor en los APOE 4 que en los APOE 3. Serdn el beta
péptido y el amiloide causantes de la potegenia?, json
meros espectadores capturados por el APOE?. Entre la
hipétesis para explicar el papel patogénico del APOE 4
estd la que la relaciona con el beta péptido y su transporte,
siendo el acumulo de este tltimo el causante de la lesion.

En otra teoria el depdsito de beta péptido serfa algo para-
lelo sin relacion con el origen de la enfermedad y otras
funciones del APOE 4 las fundamentales, como por ejem-
plo la distinta afinidad que presentan los dos tipos E3 y E4
por la TAU hiperfosforilada. Sin embargo todos estos da-
tos requieren un mayor namero de estudios para aclarar
su importancia.

Conclusion

A la luz de estos novedosos descubrimientos en el terreno
de la genética en relacion con la enfermedad de Alzheimer
se plantean graves problemas de ética médica; por encon-
trarnos ante una enfermedad que podemos diagnosticary
no tratar ni prevenir, pero si predecir. En algunos casos,
como por ejemplo las personas que han heredado la
mutacién 717 podemos asegurar que desarrollaran la en-
fermedad antes de la edad senil. En cuanto al APOE 4
podemos indicar el mayor o menor riesgo de padecer la
enfermedad, pero en estos casos cabe preguntarse: ;qué
interés puede tener una persona sana y su descendencia
en conocer el riesgo que tiene de padecer una enferme-
dad si no existen medios profilicticos o curativos para
impedir su inexorable evolucion?. Hasta que no podamos
ofrecer alglin tratamiento o prevencién serd necesario
establecer los mecanismo de cautela para el manejo de
esta informacién. El modelo actual de la enfermedad de
Alzheimer tiene que ser contemplado desde el punto de
vista de la Genética molecular, como una enfermedad con
una heterogeneidad importante, influenciada probable-
mente por otros muchos factores ambientales, radicando
su interés en el hecho de que cuanto mejor conozcamos
la patogenia de la enfermedad y su etiologia mds cerca
estaremos de encontrar algin tratamiento eficaz para esta
deshumanizante enfermedad.
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Introduccion

En los albores del siglo XXI, el progreso de la ciencia y la
tecnologia garantizan un confort, calidad y esperanza de
vida impensable para los que nacieron en los primeros
decenios de nuestro siglo. El hombre, actor y espectador
de su historia, sigue el curso natural de su desarrollo y
envejece. Asi, el hombre envejece con otros perfiles, con
otras dolencias. La ciencia, tan proxima a la “ciencia fic-
cion”, que repone e implanta un buen ndmero de érganos
de nuestra economia, que logra manipular la estructura
molecular celular, su codigo genético y su cadena de
produccion energética, es incapaz de detener nuestro en-
vejecimiento.

Las células envejecen. Unas, sin significacion en el proce-
so de envejecer; otras, caracterizindolo, casi det’,erminéln—
dolo. El cerebro, con toda su virtual dotacion neuronal al
nacer, se empobrece con el paso de los anos y su empo-
brecimiento deteriora las funciones intelectuales que ca-
racterizan la inteligencia. ;Tal vez somos viejos solo y
porqué envejece el cerebro? El envejecimiento no es un
fendmeno estatico en la vida del hombre, es un proceso
dindmico y, como tal, su comportamiento no es homogé-
neo. No se envejece por igual ni se enferma de la misma
manera. Cabe diferenciar el proceso fisiologico de enveje-
cer, de las enfermedades edad-dependientes, en particu-
lar, las que afectan al cerebro, como accidentes vasculo-
cerebrales, enfermedades extrapiramidales y demencia
senil.

iSerd la demencia senil una epidemia que se aproxima,
como augurd Plum en Nature en 1979% ¢Serd la demencia
senil la patologia mas devastadora del siglo XXI? ;Podran
las instituciones publicas y la comunidad financiar el in-
gente y progresivo coste de la atencion directa al paciente
y el coste humano que genera a su alrededor?

El reto de esta década, que se ha dado en llamar “década
del cerebro”, es dar respuesta a estas preguntas. La de-
mencia es tema de debate y controversia tanto en el
campo de la investigacion etioldgica y de su tratamiento,
como en el dmbito de su atencidn socio-sanitaria o del
diserio de programas de estimulacion, reeducacién y so-
cializacion. Su dimensién no permite tomar resoluciones
simplistas que la minimicen ni en amplitud ni gravedad.
Las estrategias terapéuticas se fundamentan, hoy por hoy,
en descifrar la etiopatogenia del proceso para bloquear o
frenar su aparicion; en mitigar y controlar los sintomas,
con tratamientos sustitutivos y paliativos; y, finalmente, en
mantener y facilitar la estimulacion psicosensorial, la re-
educacion de habilidades, la integracion motora y la vida
de relacion social y afectiva. Es decir, dar calidad de vida
y mantener en lo posible y cuanto mas tiempo mejor, la
autonomia del enfermo. Ll éxito de esta estrategia multi-
factorial radica en el momento en que somos capaces de
manifestar y aceptar, no la enfermedad de ser viejo, sino
el hecho de envejecer.

D
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Fl fenémeno demografico de la longevidad en la
sociedad post-industrial

Los procesos de industrializacién, urbanizacién, moderni-
zacién social y los avances relevantes en materia de salud
pablica, han hecho posible la reduccion de la tasa de
mortalidad y el aumento de vida al nacer. Como resultado
de estas dos variables, la sociedad del afio 2000 se enfren-
tard a un fendmeno demografico completamente nuevo
en la historia de la humanidad: la longevidad. Esta nueva
situacion, el aumento de la poblacidon de mas de sesenta 'y
cinco afios y la prolongacion de la vida, plantea a la
sociedad del futuro problemas de supervivencia y de
reparto de cargas econémicas y sociales.

En 1972, la Organizacion Mundial de la Salud define el
envejecimiento como “aquel periodo de la vida en el que
las deficiencias fisicas y psiquicas son mdis patentes, en
comparacion con etapas anteriores de la vida”.

Esta etapa coincide, de forma generalizada en la mayoria
de los paises, con la finalizacion de la actividad laboral. A
principios de siglo no se concebia pensar en llegar a la
edad de la jubilacidn, mientras que en la década de los
noventa, una cuarta parte de la vida activa del individuo
tendri lugar después de ésta.

Los paises superdesarrollados, con economias liberales, se
ven sometidos al hecho del envejecimiento de su pobla-
cion. Al finalizar el siglo, se contard con un efectivo de
personas mayores de sesenta y cinco anos equivalente a
la cuarta parte de sus habitantes. Los datos que el servicio
de estadistica de la Comunidad Europea -EUROSTAT*-
aporta en relacion a esta drea, muestra que el 20% de sus
miembros son mayores de sesenta y cinco anos. En name-
ros absolutos, representan sesentd y cinco millones de
personas. El grupo etario que mas incremento ha experi-
mentado y experimentard, es el de ochenta anos y mas
“los viejos entre los viejos”, “the oldest old”, “les grand
veillards”, la cuarta edad, que en el breve intervalo de
veinte anos se triplicara.

Los viejos del ano 2025, habran vivido, su juventud y
madurez, en una sociedad plagada de rapidas transforma-
ciones, con altas cotas de confort y tecnologia indesesti-
mables y, huelga decir, que su nueva concepcion de la
calidad de vida no tendra nada que ver con la de la vejez
de pasadas décadas.

La trascendencia politica de la longevidad gravita en el
peso de esta poblacion y en su factor de cambio en el voto.
La transformacion de esta nueva clase social no producti-
va, los “jévenes viejos” y “los viejos muy viejos”, en una
clase activa, participativa, con mayor nivel cultural, reivin-

dicativa de cotas de bienestar social y de atencion sanita-
ria, deberd plantear cambios respecto a las garantias de
solidaridad y subsidios de las prestaciones®*.

Las dificultades sociales y economicas a las que se enfren-
tan la actual sociedad en relacion a la longevidad han sido
analizadas en el programa “Age Care Research Europe”
(ACRE). Su ntcleo de debate se centra en las diferentes
opiniones sobre “quién” es el responsable de la atencion
a los ancianos y “como ” debe ser ésta. En la génesis del
problema influye tanto el fenémeno demografico del en-
vejecimiento como los cambios que se producen en la
estructura familiar, en el rol social y familiar de la mujer,
en la movilidad geogrifica de los individuos y en la reper-
cusion de los saldos inmigratorios’.

Cabe entender que el estudio de la evolucion demografica
de la poblacion anciana y muy anciana, de su estilo de
vida, de las demandas de salud en dreas de prevencion,
rehabilitacion y reinsercién social, modificaran los progra-
mas electorales de los paises ricos en relacidon a cubrir,
cada vez mas, sus obvias y manifestas exigencias.

Caracteristicas asistenciales del envejecimiento y
la enfermedad cronica

(Qué expectativa supone el envejecimiento y las enferme-
dades cronicas en una sociedad cientifica y técnicamente
avanzada? Tal vez un reto, quizd un fracaso, acaso la
aceptacion de impotencia y la escapada hacia la margina-
cion y el silencio. ;Como hablar de envejecimiento y
enfermedades cronicas en una sociedad donde la compe-
titividad personal y colectiva excluye la discapacitacion, y
en la que los factores tiempo y velocidad, imponen su
ritmo vital?

El enfermo crénico, sea cual fuere su causalidad, es porta-
dor de una enfermedad evolutiva, sin tratamiento especi-
fico v con escasa o nula respuesta terapéutica. La apari-
cion frecuente de complicaciones da lugar a la presencia
de mutiples sintomas que limitan su autonomia y modifi-
can su entorno social.

Las caracteristicas comunes, asistenciales y sociales de la
poblacion anciana afectada por alguna que otra enferme-
dad cronica son la pluripatologia, la cronicidad y la de-
pendencia, fendmenos novedosos que se presentan tanto
en el 4mbito hospitalario como en la atencién primaria.
El envejecimiento, sumado a la pluripatologia —estos
pacientes pueden hasta presentar una media de cuatro o
cinco diagnésticos—, determina por si mismo la poca
expresividad clinica del enfermo anciano, que no siempre

*EUROSTAT: Departamento de Estadistica de la Comunidad Econémica Europea. 1986-1990. Demographic Statistics. Luxembourg.
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estd relacionada con el proceso primario desencadenante.
La dificultad interpretativa del cuadro clinico comporta
serias limitaciones diagndsticas para el médico y un gran
volumen de intervenciones por parte de los cuidados de
enfermeria.

Los ancianos y los enfermos geridtricos forman parte de
los denominados grupos de alto riesgo sociosanitario. Su
tratamiento requiere una vision global e integradora de la
persona y su entorno. Su atencidén comporta adecuar los
recursos sociosanitarios para favorecer su estado de bie-
nestar fisico, psiquico-social y de proteccién legal. Es
decir, mantener durante todo el proceso de la enferme-
dad, y, en cualquiera de los estadios evolutivos de la
demencia, una asistencia cualificada que facilite una cali-
dad de vida mejor. Su traduccion en costes de asistencia
viene condicionada por indicadores de morbi-mortalidad,
estancia media, consumo de farmacos, reingresos hospita-
larios e incapacitacion y dependencia del entorno social,
considerados éstos tltimos como costes indirectos e intan-
gibles de dificil cuantificacion en los procesos demencian-
tes.

El deterioro cognitivo presenta una distribucion de cardc-
ter dimensional, que se incrementa a lo largo de los anos
sin que exista un punto de corte o marcador biologico que
separe el envejecimiento cerebral “normal” del sujeto sano
del envejecimiento “patologico” que caracteriza a la de-
mencia. Es decir, desconocemos qué separa a un anciano
normal de otro, con un discreto trastorno cognitivo, y a
éste, a su vez, de un demente con una incipiente desadap-
tacién social. Su limite no es claro, y en esta imprecision
radica la dispersion de datos y su comprensibilidad.

A la problemitica de la cronicidad en las demencias hay
que afadir las dificultades de comunicacién, secundarias
al minimo contacto que estos pacientes tienen con la
realidad, a la disminuida conciencia respecto a si mismos
y su entorno, a la reducida capacidad funcional y a la
alteracién de sus emociones y comportamiento.

La poblacién en régimen de internamiento se encuentra
en situacion de desventaja. El promedio de supervivencia
a los dos ahos de su ingreso, se situa alrededor del 50%
(rango entre el 30% vy el 65%). Las diferencias entre los
pacientes dementes admitidos en hospitales psiquidtricos
o de régimen general, se sitGa por debajo del 40% (rango
entre el 20% al 60%), si bien las muestras estudiadas
adolecen de normalizacion en los criterios de estudio, por
lo que no se pueden establecer valores comparativos. En
relacién al sexo, la mujer tiene mejor prondstico que el
hombre. La mujer en régimen de internamiento institucio-
nal, tanto en centros sociosanitarios como en instituciones
psiquidtricas, presenta un mayor porcentaje de supervi-
vencia”. En cuanto a su morbilidad, los trabajos de Vitalia-
no realizados en estos colectivos en hospitales de croni-
€Os COMO €n centros sociosanitarios “Nursing Homes” de

las ciudades de New York y Tokio, demuestran que la
poblacion afecta de demencia con edad superior a 80 afios
y de sexo masculino responden al perfil predictivo de
mortalidad mas importante y observa que la variable esta-
do funcional del paciente no influye como causa de muer-
te en régimen de internamiento, perdiéndose en el andlisis
multivariado”®,

El estudio realizado en Barcelona ciudad, durante el pe-
riodo 1989-90, sobre el porcentaje de enfermos cronicos,
con deterioro de las capacidades cognitivas, ingresados en
centros sociosanitarios de la asistencia pablica, nos apro-
xima a una cifra que sobrepasa la mitad de la poblacion
institucionalizada. La prevalencia de los trastornos cogni-
tivos de este colectivo, en una muestra de 385 sujetos
elegidos al azar ingresados en dichos centros, es para las
demencias leves el 13,77%, moderadas el 6,89% y el
33,33% para aquellas consideradas graves”'®. El analisis
bivariado de las variables sociodemograficas de esta po-
blacion, demuestra que el deterioro cognitivo estd asocia-
do ala edad, grado de escolarizacion y ocupacion laboral,
correlacionandose con puntuaciones inferiores en el Mini-
Examen Cognoscitivo. En cuanto a la percepcion de salud
y estilo de vida de los enfermos ingresados, el trastorno
cognitivo estd asociado a la pérdida subjetiva de memoria,
patologia vdsculo-cerebral e hipercolesterolemia.
Entendiendo que esta poblacion es la que presenta las
peores condiciones de salud, se considera que el perfil del
individuo con mayor riesgo de padecer un proceso de-
mencial, en régimen de internamiento, es el de una mujer
de edad avanzada, con un bajo o nulo grado de escolari-
zacion, sin una ocupacién laboral especializada y con
factor de riesgo de enfermedad vascular cerebral, tasas
elevadas de colesterol y quejas amnésicas.

La revision de éstos trabajos permite formular modelos de
atencion para personas afectas de trastornos cognitivos
en régimen de internamiento.

Si estos pacientes fueran atendidos en su domicilio por
familiares directos y/o cuidadores ajenos, las funciones
cognitivas y los trastornos de conducta, estrechamente
relacionados entre si, representarian la carga mis impor-
tante en la intervencién terapéutica. Por otra parte, el
cuidador informal, con escasa formacion y poca experien-
cia, puede influenciar negativamente en la evolucién del
proceso de demencia , tanto, por la complacencia y sobre-
proteccion en el cuidado como por su dificultad en la
comprension y tolerancia del mismo, entorpeciendo la
estimulacion del enfermo y ocasionando la rotacién
constante de diferentes cuidadores por agotamiento !,
(Tabla 1.

La atencion a los enfermos con demencia requiere de una
estructura sanitaria permeable y accesible. Su objetivo
principal es el de servir como elemento de cambio en la
percepcion de la enfermedad, realizando al mismo tiempo
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Tabla 1. Nimero de horas mensuales de atencidn a los pacientes con enfermedad de Alzheimer por sus cuidadores, por

tipo y lugar de la atencion

Lugar de la atencion

Basada en la comunidad-domicilio Institucion
Numero de horas Porcentaje Numero de horas Porcentaje
Total 285,8 100,0 35,6 100,0
AQP (actividades fisicas basicas) 66.8 23,4 8,7 244
Aseo personal diario (excepto ducha o bafio) 34,7 12,1 1,9 53
Ducha o bafo 8,7 3.1 0,1 0.3
Alimentacion 12,6 4.4 6,2 17.4
Movilidad 10,8 3,8 0,5 1.4
AQI (actividades para una vida independiente
en la comunidad) 86,8 30,4 10,0 28,1
Hacer la casa 21,1 7.4 1,0 2,8
Cocinar 26,6 9,3 0,5 1.4
Transporte 14,6 51 2,0 5,6
Hacer la compra 7,5 2,6 15 4,2
Administracion de dinero y asuntos personales 6,3 2,2 4,9 13,8
Trabajo en el exterior 4,9 1,7 0,1 0,3
Tomar los medicamentos 5.8 2,0 2 e
Social / Recreo ' 363 12,7 15,7 44,1
Control de los trastornos 916 32,0 0.8 2,2
Otros 4,3 1,5 0,5 1,4

Fuente: UCSF-UCD Alzheimer's Disease Cost of Care Study, 1991.
* El cuidador proporciona asistencia en estas actividades
** Menos de 0,05 horas.

trabajo asistencial, docente e investigador, para alcanzar
cotas de intervencion terapéutica en su mis amplio senti-
do. Su contenido ha de ser globalizador, implementando
en todos los niveles de atencion sistemas de conexion de
recursos que permitan una coordinacion operativa, agil,
poco burocratizada, con la maxima libertad de gestidon por
parte de los prestadores de servicios y con unas medidas
de evaluacion sencillas y eficaces. Ha de ser capaz de
valorar el grado de dependencia fisica y psiquica de la
persona, la fragilidad y desequilibrio familiar tanto emo-
cional como econdémico y dar una respuesta terapéutica
adecuada'.

Bl papel que han desempefiado los diferentes recursos
sanitarios a lo largo de esta centuria se caracteriza por un
cambio en la percepcion de beneficiencia y privacidad de
la sanidad por la universalizacién de los servicios a través
de una gestiéon y financiacién puablica. Pero, sse podrd
mantener la universalizacion vy la financiacion en su tota-
lidad?'13 (Tabla 2).

No todo han sido ventajas en este cambio conceptual, que

ha afectado la relacién de los binomios enfermo-enferme-
dad y enfermo-sanador. Existe un grado creciente de des-
personalizacion entre ambas realidades, favorecidas, en
parte, por la prioridad de diagnosticar la enfermedad por
encima del diagnostico del enfermo, en parte por el deseo
de institucionalizar la enfermedad y desinstitucionalizar al
enfermo. La gran dificultad radica en asumir y compartir
responsabilidades tanto por el profesional de la sanidad y
las entidades sanitarias, “victimas de la internalizacién”,
como por la familia, “victima de la externalizacion”. En
todo caso ,el enfermo demente es el Gnico chivo expiato-
rio de todos los males'.

Es facil por nuestra parte silenciar las quejas y exigencias
de los discapacitados psiquicos y dementes, expolidndo-
les a su derecho de una atencién digna e integradora, con
argumentos y criterios de rentabilidad econdémica y pres-
tigio investigador, subestimando el concepto de equidad,
atributo social que toda sociedad de derecho ha de defen-
der.
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Tabla 2. Coste, en délares, (EEUU, 1990) de la atencion directa a pacientes con la enfermedad de Alzheimer, por tipo y
lugar de la atencién

Atencion basada en la comunidad Atencién basada en la institucion |

Media Cuartil Media Cuartil
(cantidad) 259, 75% (cantidad) 25%, 75%
Total $12.572 $2.455 $15.623 $42.049 $28.197 $51.694 |
Tipo de atencion
Hospital 1,648 0 0 496 0 0
Institucion 62 0 0 38,980 27,079 45,766
Consultas ambulatorias 459 0 583 632 0 816
Medicamentos 232 0 175 371 0 484
Articulos médicos 472 0 514 1,426 0 819
Servicios sociales 9,685 1,011 13,847 35 0 0
Otros 114 0 0 110 0 0

Fuente: UCSF-UCD Alzheimer's Disease Cost of Care Study, 1991.

* Incluye articulos como mofificaciones del domicilio y transporte a centros diagndsticos especializados.

Escoger un sistema de salud. ;A conveniencia de
quién?

Ante los problemas sociosanitarios que conciernen a la
psiquiatria geridtrica o la neurogeriatria y en este caso en
particular a la enfermedad de Alzheimer y otros procesos
demenciantes, ;qué planteamientos y qué objetivos tene-
mos que aducir para escojer un sistema de salud? En
primer lugar un sistema de salud tiene que responder a la
solicitud de atencion necesaria y seleccionar los objetivos
prioritarios de asistencia, es decir, proyectar, disedar y
ejecutar un Plan de Salud. Consecuentemente, debe pro-
mover la solidaridad y responsabilidad de sus elementos
integrantes; racionalizar los recursos y servicios existentes
adaptandolos a las nuevas necesidades y prestaciones; v,
finalmente, implantar sistemas innovadores de gestion y
financiacion que respondan al “tempo "social en que nos
movemos.

;Cudles son los peligros que los prejuicios sociales expo-
nen y colocan en contra de la atencién sociosanitaria a los
dementes, locos o otros grupos marginales considerados
como despojos de la sociedad? El primero, y mas impor-
tante de todos ellos, es el de ofrecer menos tratamientos y
tratamientos menos cualificados. En segundo lugar, y no
por ello de rango inferior, es el de obviar la prevencion
terciaria en todos sus aspectos reeducativos, rehabilitado-
res y de acondicionamiento del medio bajo el denomina-
dor comin del alto coste del producto.

La informacién que nos llega de los medios de comunica-
cion generales y fuentes especializadas sobre los avances

cientificos, salud individual y salud publica, ocupa casi de
forma global el estudio de la manipulacion del cuerpo
humano y el éxito de esta empresa se mide a expensas del
coste-beneficio, coste-eficiencia. Pocos, muy pocos, son
los que se ocupan y preocupan del espiritu humano y de
cOomo el mundo exterior, la sociedad, manipula y crea sus
propios modelos y juicios del hombre. Es pues, en defini-
tiva, el medio social el que crea la imagen, la norma y los
ideales de una época y, por lo tanto, el que determina
todas sus prioridades.

Escoger un sistema de salud, ja conveniencia de quién?
Ante esta pregunta surgen contradictorios y controverti-
dos los conocidos binomios: enfermo-enfermedad, enfer-
mo-sociedad, institucionalizacion-desinstitucionalizacion,
rehabilitacién versus contencién del proceso, coste-opor-
tunidad, coste-beneficio y coste-eficiencia.

El concepto de cronicidad ligado a dependencia y morbi-
lidad quedan bien delimitados en la definicion de “espe-
ranza de vida activa” de Katz y en los criterios de “com-
prension de la morbilidad” para las enfermedades
cronicas, en la que Fries refiere en que ante la mayor
exposicion de morbilidad en un prolongado proceso cro-
nico (extension de la morbilidad), la deteccion e interven-
cién terapéutica precoz y adecuada, harin que todo el
peso de dicha morbilidad recaiga en los Gltimos afios de
vida de los individuos (compresion de la morbilidad).
Antes de definir cada uno de los elementos bisicos que
configuran un sistema de salud, conviene puntualizar los
conceptos atencion continuada y atencién en la comuni-
dad, haciendo énfasis en que, tanto la institucionalizacion
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como la desinstitucionalizacidon de un proceso no es una
ubicacion determinada, un espacio, una entidad de sopor-
te, de gestion o de financiacién, ni tan solo una metodolo-
gia de trabajo, es mucho mas: la atencion continuada y/o
en la comunidad es un plan de actuacién racional y con
prevision de futuro.

La Atencion Primaria tiene un papel relevante y protago-
nista en este 4mbito, estrechamente vinculada al hospital
y a los centros especificos de convalecencia y de larga
estancia. El papel del equipo interdisciplinar en la Aten-
cién Primaria ha de tener el soporte de una reglada forma-
cién continuada que le capacite para desarrollar su fun-
¢ién. Ha de mantener una actitud ética ante los diferentes
procesos clinicos, y habilidad manifiesta para establecer la
intervencion terapéutica pertinente. En ella recae el papel
de la educacion sanitaria de la comunidad, ya que es
elemento clave de la informacion en temas de salud.

El hospital, como centro de diagndstico e investigacion,
ha de actuar a modo de institucion abierta al sistema
sanitario con prestacion de alta tecnologia, innovacion
terapéutica y comprobada capacidad investigadora, ejer-
ciendo de centro referencia y de asesoramiento a los otros
niveles asistenciales. .

En su nuevo concepto de hospital de dia, hospital de
convalecencia y/o de larga estancia, unidades de curas
paliativas y centros de dia terapéuticos especificos han de
ser un recurso versitil y permeable, favoreciendo la insti-
tucionalizacion temporal, de descarga y emergencia,
siempre como eslabén de perfil bien definido entre la
asistencia primaria y el domicilio.

La atenci6n en la comunidad, dirigida a enfermos con gran
dependencia cognitiva y psicosensorial, ha de proporcio-
nar contencién y descarga familiar, con programas de
divulgacién y educacion sanitaria para cuidadores y fami-
liares, asi como programas de reeducacion y estimulacion
de las funciones deficitarias y las habilidades olvidadas.
Estas prestaciones estardn ubicadas centros de dia especi-
ficos que acrediten esta competencia tanto en el perfil de
sus profesionales como en el de los usuarios>'®. Los
recursos a la institucionalizacidon del enfermo permitirin
que su ingreso se realice cuando la severidad del cuadro
clinico y la conflictividad del entorno familiar lo requiera
¥ nunca antes.

La atencion domiciliaria, como soporte de los centros de
atencion diurna adquirird en un futuro préximo el prota-
gonismo que le corresponde, ser el mejor “centro de
salud” para los enfermos crénicos. A ello han de ir dirigi-
dos los esfuerzos de la reforma sociosanitaria, tanto en la
dotacién de servicios y recursos econémicos como en
favorecer cambios de comportamiento social con la parti-
Cipacion de equipos multidisciplinares, la financiacion por
parte de organismos publicos y privados, asi como la
atencién informal comunitaria que aportan todas las so-

ciedades democriticas y de progreso.

La propuesta de un modelo continuo de ordenacion y
planificacion de la atencion a la poblacion geridtrica afecta
de trastornos cognitivos y alteraciones psico-afectivas y
conductuales, frente al clasico modelo bimodal, salud-en-
fermedad, surge de la reflexién y sintesis valorativa de una
realidad concreta: la demencia. El modelo propuesto estd
basado en la investigacion y prevencion de esta patologia,
entendiendo el declinar cognitivo como un fendémeno
dimensional, no puntual que evoluciona a lo largo de la
vida, afectado tanto por factores intrinsecos, inherentes a
la persona, como por los extrinsecos, entre los que destaca
el perfil sociodemogrifico de su medio.

La priorizacion por programas y sectores de poblacion y
la racionalizacion de recursos y servicios, en funcion de
sus costumbres y usos culturales, mejorard sin lugar a
dudas la atencién a las personas con demencia. La extra-
polacion de los resultados de estudios de otros paises no
es la mejor estrategia si se quiere enfocar este tema con
relevancia y profundidad®!™*,

Para concluir, una respuesta amplia a la financiacion de
los costes asociados a la demencia senil requiere un enten-
dimiento claro y extenso de su epidemiologia y de los
diferentes componentes de su atencion en el estado de
bienestar. Ejemplo de ello es el “Programa Vida als Anys”,
modelo sociosanitario reconocido porla O.M.S. como un
sistema equitativo de recursos y servicios implantado en
Cataluna desde 1986, en el que participan la Conselleria
de Benestar Social y la Conselleria de Sanitat i Seguretat
Social de la Generalitat de Catalunya'® 7%,

Este programa propone la organizacidon de un modelo
para la atencién de las personas con demencia, inde-
pendientemente de su etiologia. Este modelo se basa enla
coordinacion y optimizacion de los recursos ya existentes,
y en la creacion de dos nuevos recursos especificos, que
actuen como un todo funcional:

— Unidades funcionales interdisciplinarias para el diag-

nostico, evaluacion e investigacion de las demencias.
— Unidades terapéuticas y de soporte de régimen diurno.
El ahorro potencial para los sistemas de salud, que la
prevencion y/o la demora de la evolucion de la enferme-
dad representa, garantiza cualquier compromiso en la
investigacién bdsica y clinica de la demencia. La resisten-
cia de los entes de financiacion, pablicos y privados, a
proporcionar cobertura total a las patologias demencian-
tes, primarias o secundarias a diversas etiologias, causada
por el fuerte componente social que dichas enfermedades
conllevan, forzara la creacion de nuevas vias de cofinan-
ciacion empresarial en el ramo de la sanidad y de las
compaiiias aseguradoras abriendo nuevas perspectivas de
cobertura.
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Introduccion

Il impacto emocional y fisico que el estado de demencia
de una persona produce en sus familiares proximos es
tema de enorme trascendencia médica y social, habiéndo-
se comenzado su estudio Unicamente en las dos Ultimas
décadas. En 1963, Grad y Sainsbury' encontraban que las
tamilias de enfermos dementes presentaban mis sintomas
neurdticos y menor actividad social que un grupo control.
Sanford* analizé tres grupos de problemas en relacion con
la “tolerancia al estrés” del familiar cuidador: (a) Los deri-
vados de la enfermedad. (b) Los debidos a dificultades del
propio cuidador. (¢) Los atribuidos a condiciones ambien-
tales y sociales. En el primer caso, el menor grado de
lolerancia aparecia frente a una situacioén de incontinencia
de orina y la necesidad de asear continuamente al pacien-
te. En el segundo grupo de problemas, 1a casi totalidad de
los cuidadores se quejaba de “dolores de espalda” debidos
a los esfuerzos de levantar y acostar al paciente. Con
respecto a la tercera cuestion, lo que peor toleraba el
cuidador eran las barreras arquitectonicas de la vivienda.
En un interesante trabajo llevado a cabo por Rabins®, se
estudio el impacto que produce la aparicién de demencia
en el ambiente familiar, citando los cuidadores que los
Problemas mas importantes para ellos eran la pérdida de
Memoria, las reacciones catastroficas del paciente, episo-
dios de violencia fisica, la incontinencia de orina, los
continuos riesgos fisicos que el paciente tenia en el inte-

rior de la vivienda (en la cocina, especialmente) y las
dificultades de comunicacién con su familiar enfermo.

En la mayoria de los casos las situaciones de estrés de los
cuidadores no se veian aliviadas por la ayuda proveniente
de los servicios sociales. Por el contrario, precisamente
quienes recibian ayuda formal y no el apoyo emocional de
otros familiares percibian la sensacidon de estrés con mayor
intensidad. Al igual que demostrd Zarit 1 en los estudios
citados quedaba claro que el familiar cuidador del demen-
te necesitaba por encima de todo, para su alivio “psicolo-
gico”, el apoyo ernocional de otros miembros familiares.
Se trataba, insisto, del apoyo emocional, llamado también
“expresivo”, no de la ayuda econémica o fisica.

Para comprender una situacion de demencia en el domi-
cilio uno debe valorar, no sélo el grado de la enfermedad
y los aspectos patologicos del paciente, sino la personali-
dad y condiciones animicas de quien se convierie en su
cuidador principal. En el momento en el que se menciona
el diagnéstico de enfermedad de Alzheimer, el familiar
que convive con el paciente no suele mostrarse sorpren-
dido, ya que presentia desde hace tiempo que algo iba mal
y la posible causa. Es dificil, sin embargo, aceptarlo: como
sucede con las reacciones emocionales descritas por Elisa-
beth Kubler-Ross para el diagnostico de la enfermedad
neoplasica irreversible, el familiar mds proximo, en este
caso, pasa por periodos de rechazo, miedo y depresion
hasta llegar a aceptar la realidad. Especialmente en los
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primeros estadios resulta dificil aceptar la irreversibilidad
de la demencia Alzheimer, cuando el lento deterioro en la
conducta y las fases de “normalidad” se prestan a mante-
ner la duda persistente sobre la veracidad del diagnostico.
El familiar responsable del paciente busca entonces por
todos los medios hablar con el médico, en un incesante ir
y venir de especialista en especialista, con el fin aparente
de obtener todas las pruebas que confirmen el diagnostico
de la enfermedad. Lo que desea, en el fondo, es una
explicacion a sus sentimientos. Se han escrito excelentes
libros sobre como debe el familiar mas cercano afrontar la
crisis del diagnostico de enfermedad de Alzheimer y los
pasos a seguir, tanto desde el punto de vista de cuidados
del paciente como de decisiones legales. No hay libros (yo
los desconozco) que indiquen al médico cémo ayudar en
esta crisis. No me refiero a las explicaciones sobre el
caracter de la enfermedad, las necesidades del paciente y
las consecuencias en el futuro. Me refiero a considerar las
necesidades del familiar que se hace cargo del caso.

Por motivos histéricos tradicionales y culturales son muje-
res, en su mayoria, las que dedican su tiempo y esfuerzos
al cuidado de los padres ancianos enfermos y, en el caso
de pacientes con enfermedad de Alzheimer, siguen siendo
mayoria mujeres las cuidadoras en los domicilios. Quisiera
mencionar aqui dos reflexiones a este respecto, la primera
de Donald Winnicott, psicoanalista y humanista, acerca de
los sentimientos femeninos en relacion con el cuidado de
personas en situacion de dependencia, y la segunda de
Monica McGoldrick, directora del Family Training en el
Departamento de Psiquiatifa de la Facultad de Medicina
de Piscataway, New Jersey. “Desde el instante de la con-
cepcion y durante los primeros meses de la vida todos
hemos dependido de la mujer, al principio de forma abso-
luta y mas tarde de una forma relativa, y la tendencia
natural de la persona hacia su maduracioén necesita de un
ambiente favorable que lo facilite. Ello implica una adap-
tacién sensitiva por parte de otro ser humano: este ser
humano es mujer“.S “Las mujeres se ven expuestas a md-
yores niveles de cambio y de inestabilidad en sus vidas
que los hombres y, a causa de su mayor COmpromiso
emocional en las vidas de quienes las rodean, son mds
vulnerables a los efectos estresantes de los acontecimien-
tos vitales. Tradicionalmente han sido las responsables de
mantener las relaciones familiares y de procurar los cuida-
dos de los maridos, hijos, propios padres, padres del
marido y cualquier otro miembro de la familia en situacion
de dependencia. En la actualidad, aproximadamente una
de cada cinco mujeres tiene a su cargo el cuidado de un
familiar enfermo o dependiente. Para este tipo de mujeres
de edades comprendidas entre los 45 y 64 anos, su gene-
racion ha sido cogida en el arco de la dependencia que
forman los padres y los hijos"é. Millones de mujeres sc
encuentran hoy ocupando una posicion Gnica en la socie-

dad. Son las mujeres “cogidas en medio", normalmente en
plena madurez, una generacion intermedia entre tres o
cuatro generaciones que ha sido atrapada por las distintas
obligaciones que la sociedad espera que cumpla. Es cierto
que la mayoria de estas mujeres desean ocuparse de los
padres ancianos y que lo hacen sin reservas. Muchas
obtienen con ello beneficios positivos, cumpliendo conlo
que entienden es una responsabilidad filial, o bien subli-
mando su dedicacién en términos religiosos o culturales.
Pero, al mismo tiempo, muchas experimentan también
importantes grados de estrés y se ven abatidas por senti-
mientos de rabia, frustracion, desmoralizacion, ansiedad y
conflicto moral, especialmente cuando se trata de pacien-
tes con enfermedad de Alzheimer,

Quien cuida a una persona demente las 24 horas del dia
soporta una fuerte carga emocional, en donde se entre-
mezclan sentimientos de pérdida de amistades, ausencia
de tiempo libre, miedo a la responsabilidad, aislamiento y
distanciamiento familiar.

Inevitablemente, el cuidado de estos pacientes afecta a las
relaciones intrafamiliares. Cuando el paciente es de avan-
zada edad, la situacion de demencia puede hacerse tole-
rable en el ambiente familiar, siempre que en Ja familia se
llegue a un acuerdo por el que los derechos de las gene-
raciones jovenes no se verin afectados. (Me refiero, en
este caso, a mantener el concepto de “hogar” cuando los
jovenes comparten el mismo techo). Si el paciente esta en
una edad todavia relativamente joven de la vida (en los 50,
60 anos), es esencial el tipo de respuesta de los hijos con
respecto a la enfermedad y, sobre todo, frente al padre o
la madre a quienes toca dedicarse por completo al otro
conyuge.

Entrevista con los familiares a propdsito del
diagnostico

Tal vez la primera mision del médico, una vez hecho el
diagnostico de enfermedad de Alzheimer, sea la de reunir
a los familiares a fin de explicarles la situacién. Hoy dia el
publico tiene més noticias sobre esta enfermedad, y existe
la opinién general de que los conocimientos van despacio
pero hacia adelante, pero determinadas informaciones de
prensa transmiten falsas esperanzas sobre los beneficios
de algin medicamento. A pesar de la extensa divulgacion
respecto al Alzheimer persisten muchos elementos de
ignorancia en la opinién publica. Hay que insistir en el
hecho de que el Alzheimer, en sus estadios iniciales, es un
estado transitorio en el que el paciente debe ser animado
a proseguir su vida normalmente, sin limitarle'las visitas ni
las relaciones sociales, aun cuando los familiares y amigos
deban conocer lo que esta sucediendo R.E.Markin, en su
excelente libro The Alzheimer’ s cope book’, aconseja al
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familiar conocedor del diagnéstico (el conyuge, el hijo o
hhija) escribir cartas a otros familiares que no conviven con
el paciente y a las amistades dando cuenta del hecho. En
su opinion, el tema es de un caricter tan emocional que
resulta dificil dar la noticia verbalmente sin que la persona
que lo hace se derrumbe. Es importante también que los
allegados tengan una reunién entre ellos y discutan el
asunto de la forma mas objetiva posible.

Sera entonces el momento de ir juntos a hablar con el
médico.

En la entrevista familiar con el médico debe éste intentar
comprender los sentimientos de los familiares. Casi con
seguridad, las familias planteardn tres cuestiones: 4Es defi-
nitivo el diagnostico? sHay algin tratamiento eficaz? Lle-
gard el dia en el que habrd que ingresarle en un centro?
Antes de responder a este tipo de preguntas deberfamos
hacernos las siguientes reflexiones.

El diagnostico de enfermedad de Alzheimer se hace por
exclusion. de manera que uno debe estar seguro de que
el juicio clinico, apoyado por las pruebas diagnosticas que
le parezcan oportunas en cada caso, no deja lugar a dudas
sobre la posibilidad de otros diagnoésticos. Es cierto que en
las fases iniciales puede haber problemas, y en mi expe-
riencia es mds comin caer en el error de no considerar
como demencia Alzheimer 1o que, finalmente, serd, que
asegurar el diagnéstico cuando realmente no lo es.
Ambos errores se dan en la prictica, y en mi caso debo
decir que he tenido dudas sobre el diagnéstico real de
algunos pacientes, normalmente cuando la fase inicial de
lento, aunque progresivo, deterioro hacia que el curso
clinico fuese, de alguna manera, atipico. El documento
suscrito por el Instituto Nacional de Enfermedades Neuro-
16gicas y la Asociacion de Alzheimer (NINCDS-ADRDA) en
1984, exponia los criterios de probable, posible y definiti-
vo diagnostico de enfermedad de Alzheimer, y el lector
sabe que los sintomas descritos en el primer supuesto de
“probable” tienen muchas veces un largo tiempo de evo-
lucion. Se dice en el propio documento que el diagnostico
de Alzheimer puede ser hecho con confianza cuando exis-
te un comienzo insidioso de demencia, ésta es progresiva,
y no aparecen otras enfermedades sistémicas o cerebrales
que expliquen el cuadro de deterioro cognitivo. Global-
mente es asi, pero en determinados casos particulares
transcurre mucho tiempo (meses, incluso aios) hasta que
el diagnostico se hace evidente. Por esta razon, conviene
ser prudente ante los familiares. Se les hard saber que en
el presente, y tras la exploracion y pruebas realizadas, es
muy alta la posibilidad de que el paciente tenga la enfer-
medad de Alzheimer. Ello no impide que el paciente sea
visto periddicamente para que en cada nueva consulta
revisemos nuestro juicio clinico acerca de la certeza del
diagnéstico.

¢Existe un tratamiento farmacolégico eficaz en el Alzhei-
mer? Los familiares plantean esta segunda cuestion, no
con la intencion de encontrar el remedio causal de la
enfermedad, pues saben que no existe, sino pensando en
algn firmaco que mejore o retrase los sintomas.

En relacion con el deterioro de las funciones cognitivas,
debe explicarse a los familiares que existen diversas sus-
tancias con efectos tedricamente beneficiosos. No es posi-
ble dar a este respecto recomendaciones generales: hay
médicos firmaco-convencidos y médicos farmaco-escép-
ticos. En mi opinién, todo paciente con enfermedad de
Alzheimer deberia, en fases iniciales de la enfermedad,
tener la oportunidad de ensayar un tratamiento farmaco-
légico, v en cada caso el médico decidird lo que podria
resultar beneficioso para su paciente. Dos cosas son cla-
ras: los familiares deben saber hacia qué tipo de sintomas
va dirigido el tratamiento y también que, transcurrido un
periodo de tiempo prudencial, el medicamento serd sus-
pendido si no se han logrado los efectos beneficiosos que
se esperaba.

Distinto es el tema relacionado con las alteraciones de
conducta que presenta el paciente, sintomas de tipo psi-
chtico como son la ideacion paranoide, delirios, alucina-
ciones, ansiedad, irritabilidad o animo depresivo. A veces,
el cardcter de esta sintomatologia pasa a segundo término,
enmascarado por la pérdida de memoria y atencion que
tanto preocupa al familiar. En el citado trabajo de Rabins
y Mace®, los autores preguntaron a las familias de los
pacientes (55 enfermos de Alzheimer) por los problemas
que mis les preocupaban. Todos (100%) respondieron
que la pérdida de memoria, mientras que solo el 60%
mencionaron la ideaciéon paranoide y el 47% las alucina-
ciones. También en el publicado por Sanford® aparecia la
pérdida de memoria como problema principal en el 100%
de los cuidadores, y los sintomas de tipo psicotico no
alcanzaban el 50% de las respuestas. Es importante, en
este sentido, indagar sobre la posible presencia de sinto-
mas psicoticos, no siempre detectados por el familiar, Para
el médico no especialista en Psiquiatria puede ser til el
uso de la escala CUSPAD®, cuestionario que inquiere so-
bre la presencia de ideacién delirante y paranoide, falsas
identificaciones e ilusiones, alucinaciones auditivas, vi-
suales o tactiles, anomalias de la conducta y otras cuestio-
nes. Parece ser que las alteraciones cognitivas del Alzhei-
mer se deben a la interrupcién de la via colinérgica,
mientras que los sintomas psicoticos de la enfermedad son
trastornos noradrenérgicos y serotoninérgicos. La distin-
cion no es puramente académica: tiene sentido practico,
ya que los tratamientos farmacologicos van orientados a
paliar el déficit en una u otra area neurotransmisora. Ejem-
plo de ello es la accion de la tacrina, sustancia con efecto
anticolinesterasa que, en principio, estaria indicada en
pacientes en los que predomina el fallo cognitivo (via
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colinérgica). Por este motivo, la presencia de sintomas
psicoticos en un paciente de Alzheimer permite asegurar
2 los familiares que disponemos de farmacos eficaces para
su alivio. Es conveniente decirles también que los sinto-
mas psicoticos son, precisamente, los que mas hacen sufrir
al enfermo, y que su tratamiento es parte esencial del plan
a seguir.

La tercera cuestion, relacionada con la probabilidad de
que en su dia el paciente necesite ingresar en una residen-
cia, debe ser abordada sin prejuicios siempre que sean los
familiares quienes la plantean. No es procedente hacerles
ver desde el primer momento las enormes dificultades de
asistericia por las que van a pasar, ni me parece oportuno
dar en las primeras entrevistas una visién catastrofica del
curso de la enfermedad. A pesar de ser conocido el curso
clinico de la demencia Alzheimer, cada paciente evolucio-
na a distinto ritmo y modo vy, sobre todo, los familiares
encargados de la atencion personal del paciente respon-
den de manera diferente ante la situacion.

Ambas variables, el curso de la enfermedad y la respuesta
del cuidador, son elementos inseparables a la hora de
tomar cualquier decision a este respecto. No sabemos de
antemano si las circunstancias hardn necesario el ingreso
en un centro asistencial para la atencién definitiva en el
periodo final de la enfermedad. Parece claro que esta
decision dependerd mis del estrés del cuidador que del
estadio clinico de la demencia, asi como de los sentimien-
tos personales acerca del ingreso en una residencia o
institucion mental. Por este motivo, conviene ser pruden-
te: habra que decir que el tiempo ird marcando qué nece-
sidades del paciente pueden ser atendidas en el domicilio
y qué necesidades deberian ser atendidas en un centro
asistencial, reforzando en todo momento la idea de man-
tener al paciente el mayor tiempo posible en el domicilio.

Nivel de presion del cuidador durante el curso de
la enfermedad

Es ya clisico el estudio que Zarit 4 llevo a cabo en 1986
para medir el peso subjetivo de las familias que cuidan de
un paciente con Alzheimer. Se trataba de un cuestionario
con 22 preguntas referidas a los sentimientos de presion
animica del cuidador asociados a la disponibilidad de su
tiempo libre, preservacion de su intimidad, restricciones
en su vida social, cambios en el estado de salud, sensacion
de fatiga mental, sentimiento de impotencia para conti-
nuar este trabajo o incapacidad para cuidar al paciente.
Cada pregunta era contestada por el cuidador principal en
una escala de 5 puntos. Dicha escala de presion ha sido
posteriormente utilizada en diversos trabajos publicados,
por ejemplo en el realizado por Brown’ en 1990, en el que
se estudiaron 109 casos de familiares cuidadores. Otros

autores han usado técnicas distintas, unos con escalas de
depresion'®!!| otros mediante el uso de escalas de depre-
sibn y cuestionarios para detectar ansiedad y medir los
efectos sobre la calidad de vida'*'*. En su conjunto, el
resultado de estos trabajos da a entender que la presion es
mis la consecuencia de la propia personalidad del cuida-
dor y no tanto de las caracteristicas del paciente.

De una manera general se puede afirmar que son factores
influyentes en la presién animica que sufren los cuidado-
res la edad del paciente, la relacién afectiva anterior que
habia entre el cuidador y el paciente, la severidad de la
demencia y el apoyo emocional de otros familiares y
amigos. En este sentido serian factores favorables una
edad relativamente joven del paciente, un grado de pa-
rentesco directo (conyuge), una enfermedad de rdpida
evolucion y la presencia de suficiente apoyo emocional o
informal. Jones y Peters®, tras examinar el impacto sobre
la calidad de vida de 256 cuidadores, encontraron que en
el 16% de los cuidadores la vida familiar se veia claramente
afectada, y en el 7% el tema habia danado gravemente la
relacion intrafamiliar. Un tercio de los encuestados refirid
sentir soledad. El 11% habia tenido que dejar su empleo
laboral para dedicarse al enfermo. A la pregunta del tiem-
po que hacia que no disfrutaban de un descanso corto (un
fin de semana), el 20% declaré no haber tenido ninglin
descanso en los Gltimos cinco anos. En relacion con la
percepcion subjetiva de estrés, la mitad respondi6 afirma-
tivamente, las hijas en mayor proporcion que los conyu-
ges de los pacientes (p<0,005). Los factores asociados con
el estrés del cuidador parecian depender de la relacion
con el paciente (hijas), el sexo (femenino) y los efectos
que la dedicacion al enfermo producia en la vida familiar
y social.

A pesar de la evidencia de sufrimiento emocional en
quienes cuidan a un paciente de Alzheimer las 24 horas
del dia durante un tiempo ininterrumpido que se mide en
anos, no siempre estas personas estan dispuestas a reco-
nocerlo. Es relativamente frecuente que el cuidador nie-
gue soportar un peso superior a sus fuerzas, y se oponga
a que alguien dude de su capacidad animica (no s6lo
fisica) para tan dura dedicacion.

Se trata de casos de hijos/hijas solteros al cuidado de un
padre viudo o una madre viuda, seres que han sublimado
su accién en términos religiosos, filiales o de pura devo-
cién humana. Precisamente éstas son las personas que
més necesitan ayuda, son las segundas victimas del Al-
zheimer, como se las ha llamado, y en este sentido es
misiéon fundamental del médico detectar una excesiva
presion en el cuidador antes de que suceda una irre-
versible crisis personal. No resulta dificil si se tiéne expe-
riencia, ni se necesitan en la practica diaria escalas para
medir la presion. De todas formas es Gtil (por su facilidad
de manejo, al alcance de cualquier médico) conocer el
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Indice del Apoyo Social que James y Davies publicaron en
1987'°. Se trata de un sencillo cuestionario derivado, en
principio, del elaborado por Sarason cuatro anos antes'”.
Contiene estas cliez preguntas:
1./Tiene Ud amigos intimos con quienes se relaciona
regularmente, al menos una vez al mes?
2.De todas las personas que Vd conoce, scon quién
cuenta para que le ayude en un problema?
3.De todas las personas que Vd conoce, ja quién le
hablaria con total franqueza sin tener cuidado de lo que
dice?
.De su familia, amistades, vecinos y conocidos, ;quién
cree Vd que le aprecia como persona?
5.De todas las personas que Vd conoce, ;quién cree que
le confortaria y le daria su consuelo Si lo necesitase?
6. Se siente Vd importante para su familia o para la vida
de alguien?
7. ¢Con cuantos buenos vecinos se ve o habla regular-
mente, al menos una vez al mes?
8.¢:Con cuidntas personas de opiniones e intereses simila-
res a los suyos se relaciona y habla regularmente?
9.¢A quién diria Vd que da ayuda o apoyo, de alguna
forma, dia a dia?
10.,Cree que alguien de su familia, amigos, vecinos o
conocidos le pide o espera demasiado de Vd?

IS

El cuestionario original de Sarason constaba de 54 pregun-
tas, muchas de ellas redundantes, de forma que se repe-
tian preguntas que no anadian valor al resultado. Lo que
hicieron James y Davies fue tomar cinco de ellas e incluir
otras cinco, dos del indice de Apoyo Social de Hender-
son'® y tres del estudio de Wenger', las altimas referidas
al contacto con vecinos, tan importante en el medio rural.
Para llevar a cabo el cuestionario, se pide al sujeto que
ponga por escrito los nombres (o las iniciales) de las
personas con quienes se relaciona, le darfan ayuda en
caso necesario, cteétera, y el resultado es el namero de
nombres distintos, contando s6lo un punto cada nombre
(o inicial) repetido. Se pide también al sujeto que indique
su satisfaccion (1 punto), o la ausencia de satisfaccion (0
puntos), en relacion con los ocho primeros items. De esta
forma se obtienen dos tipos de informacién: un indice de
apoyo social y un indice de satisfaccion con el apoyo
recibido. Tras la aplicacion de tests de depresion, los
autores hallaron que un resultado de 10 puntos o por
debajo en el indice de apoyo social era indicativo de
depresion, y menos de 7 puntos en el indice de satisfac-
Cion también indicaba depresion Quiero aclarar que el
Indice de Apoyo Social de James y Davies no fue pensado
para ser utilizado en cuidadores de pacientes con Alzhei-
mer pero, en mi opinidn, sirve perfectamente para ello. En
nuestra corta experiencia con este cuestionario (un total
de 59 casos, en dos muestras de 31y 28, respectivamente),
los resultados coincidieron claramente con la situacién

animica de los cuidadores y con el grado de presion que
sufrian. En el primer estudio que llevamos a cabo (se
trataba de una reunidon con 31 familiares de pacientes
afectos de Alzheimer, en enero de 1992), pudimos com-
probar que precisamente las personas que piblicamente
habian defendido su independencia y seguridad en rela-
cion con el cuidado del familiar, fueron las que puntuaron
por debajo de 10 en el indice de apoyo social. Por la
manera en que exponian sus argumentos en publico ya se
intuia la presion emocional 4 la que estaban sometidas, y
en sus declaraciones trascendia la ausencia de la ayuda:
estaban solos con ¢l problema, y ese era el problema.
Estdn en un error quienes crean que el problema se resuel-
ve dando tratamiento ansiolitico o antidepresivo al cuida-
dor, o proporciondndole recursos sociales. Es cierto que
la intervencién del trabajador social y la oferta de un
auxiliar de hogar v de servicio de compania pueden me-
jorar algunos aspectos practicos de la situacién, pero no
sirven para aliviar el fondo del problema. Hay que intentar
disminuir la percepciéon de soledad y aislamiento que
siente el cuidador, comenzando por el reconocimiento de
dicha percepcion y de los efectos que la presion emocio-
nal y ambiental producen en su persona.

La ayuda de caricter social y la ayuda de cardcter emocio-
nal no son excluyentes ni se pueden considerar de forma
separada: de hecho se complementan, y lo ideal es que
quienes quieren ayudar al cuidador tengan presentes las
dos. En mi intervencion de hoy acerca del apoyo a los
cuidadores de enfermos de Alzheimer, quiero insistir en la
faceta emocional de los sentimientos del cuidador, y hacer
un énfasis en la actuacion del médico respecto a la misma:
no se trata Gnicamente de pasar la mano por el hombro y
decir frases mds o menos sentidas de comprensiéon y
afecto. El acto del buen médico no se limita al diagnéstico
y prescripcion de la medicacién apropiada ni al empleo de
frases amables: debe, por encima de todo, servir de eficaz
apoyo emocional, proporcionando toda la ayuda posible
que esté en su mano. Es triste reconocer que la queja
principal del familiar se centra, en una gran mayoria de
casos, en la ausencia de una buena actuacién médica, en
no disponer del médico confidente, persona cualificada
que se hace cargo de la situacion de enfermedad en el mas
amplio sentido del término. Ello implica un compromiso
del médico que va mas alla de la ripida consulta en el
despacho o de la fugaz visita en el domicilio. Debe saber
el familiar que dispone de un médico preparado para
afrontar con €l las vicisitudes de tan dura y larga asistencia,
dispuesto en todo momento a asumir la responsabilidad
de atender, no sélo las necesidades del paciente, sino las
necesidades del cuidador. Es probable que la actual es-
tructura de la ordenacion de los servicios médicos haga
pensar en la enorme dificultad para que este compromiso
se haga realidad. Se dice, tal vez por inercia, que esta tarea
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es propia de los médicos de cabecera y no del especialista
que hizo o reafirm6 el diagndéstico. En mi opinion, la
decisién de hacerse cargo de la situacion no depende de
la estructura de la ordenacion de los servicios sanitarios,
sino de las cualidades humanas del médico. Todos pue-
den valer, médicos de cabecera y médicos especialistas, si
entre ellos estd la persona capaz de comprender qué
necesita el familiar para llevar a cabo su actuacion con el
menor coste humano posible.

Ingresos para descarga familiar

En algunos escritos® he sefialado que el concepto de
“medicina comunitaria” se basa en unos obligados puntos
de referencia. En el caso del paciente con Alzheimer, los
puntos de referencia en la comunidad son el médico
encargado del caso, el centro de salud, los centros de dia,
camas para descarga del familiar, residencias psicogeria-
tricas y las Asociaciones Alzheimer.

Nuestro sistema nacional de la salud no permite (salvo
raras excepciones en Comunidades Auténomas que han
previsto dicha necesidad) el ingreso de “respiro” de pa-
cientes afectos de la enfermedad de Alzheimer. Da pena
comprobar que la solicitud para el ingreso en hospital de
un paciente con demencia Alzheimer tiene que ser justifi-
cada en base a un empeoramiento de las condiciones del
enfermo, bien porque se haya presentado una infeccion
respiratoria aguda, existan problemas para curar en el
domicilio tilceras de dectbito o ante la presencia de inten-
sa psicoagitacion. En ningan caso se admite oficialmente
que el hospital pueda proporcionar camas para estancias
cortas a estos pacientes, dejando asi un tiempo de “respi-
r0” al familiar abrumado por la tension de estar las 24
horas del dia, meses y anos, cuidando del enfermo. No
existe dicho concepto en el organigrama de los servicios
sanitarios, y a lo mas que se puede llegar (cuando hay una
buena disposicion por parte de los responsables de las
camas) es a enmascarar los motivos del ingreso, de forma
que nadie ponga en duda su necesidad. De esta manera
no es infrecuente que pacientes con demencia Alzheimer
sean ingresados por un corto periodo de tiempo a efectos
de cambios de sondas, desbridamiento de tlceras, trata-
miento de la agitacion o por la apariciéon de nuevos pro-
blemas hasta entonces no detectados, cuando en realidad
la verdadera causa es el agotamiento del cuidador habi-
tual. No importa cudntos diagnosticos han sido anadidos
a la solicitud de ingreso: lo comtn es encontrarnos con un
familiar al borde de la claudicacion, hecho que deberia ser
motivo licito para que el hospital facilitase la estancia
temporal en una de sus camas.

Habrd quien argumente que este tipo de pacientes son
bloqueadores potenciales de las camas, confundiendo el

objetivo del ingreso para descarga familiar con una aten-
cién particular en la larga y tumultuosa evolucion del
Alzheimer, y es posible que en determinados casos los
hechos les den la razon. Estd claro que un paciente de
estas caracteristicas tiende al empeoramiento progresivo,
y si el ingreso hospitalario fue decidido en base a mejorar
al paciente, unos pocos dias de estancia no van a conducir
a una significada mejorfa. Cuando el ingreso no ha sido
debidamente justificado como lo que es (ime refiero a un
ingreso para descarga familiar), y en su lugar se ha tenido
que echar mano de diagnosticos mas o menos verosimiles,
el resultado serd, con toda probabilidad, malo para ambas
partes. Nadie quedara satisfecho, ni el hospital ni el fami-
liar, ya que las expectativas no se cumplieron. El familiar
espera que su paciente mejore ostensiblemente tras su
estancia en el hospital, y el hospital no ve razén para
mantener al paciente pasados unos dias (siempre tendrd
la sospecha de que les quieren “abandonar” alli al enfer-
mo). Es preferible que los ingresos para descarga del
familiar se tipifiquen como tales y quede claro el objetivo,
aunque para ello tiene que cambiar mucho la mentalidad
de los gerentes y médicos de los hospitales de nuestro
servicio nacional de la salud.

Si el hospital dispone de un Servicio de Geriatria, o de
Unidad de hospitalizacion para Psiquiatria, el tema se
facilita, y aun siendo dificil que los responsables de dichos
Servicios accedan a tener un ndmero de estancias al ano
por descarga del familiar, el hecho resulta menos compli-
cado desde el punto de vista gerencial. Por nuestra parte,
y en lo que a Servicios de Geriatiia se refiere, debo aclarar
dos conceptos. Uno: que este tipo de ingresos no puede
ser contemplado aisladamente, sino como parte de un
programa racional de ayuda al familiar, un eslaboén mas en
la cadena asistencial del paciente con Alzheimer. El ingre-
50 de respiro entra dentro de la politica programada por el
Servicio de Geriatria para la asistencia a largo plazo de
pacientes de Alzheimer. Dos: que dichos ingresos periodi-
cos no son la alternativa a la institucionalizacion definitiva
del paciente, cuando resulta evidente que se ha llegado al
limite de lo que se puede hacer en el domicilio, y estd claro
que la solucién mis logica es ingresar al enfermo en una
residencia. Los mismos principios son aplicables a cual-
quier otro lugar en el que se permitan ingresos para cortas
estancias, bien sea una residencia asistida del Inserso o
una residencia privada, aunque con los matices propios
de centros que no son hospitales y llevan a cabo diferentes
programas de actuacion.

Asociaciones Alzheimer

Las Asociaciones de familiares de enfermos de Alzheimer
han tenido una rapida evolucion, y hoy es ya posible
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aconsejar a las familias espanolas que se hagan miembros
de la Asociacion Alzheimer local o regional. Zaragoza
cuenta desde el ano 1992 con una Asociacién muy activa,
teniendo en la actualidad 300 miembros (ha duplicado la
cifra en s6lo un afo), con muy interesantes programas de
expansion de los servicios. En 1994 se realizaron 250
visitas de acogida, atendidas por un grupo de 12 familiares
voluntarios pertenecientes a la Asociacion, que han traba-
jado una hora diaria, de lunes a viernes, en turnos. Funcio-
nan grupos de auto ayuda con una media de asistencia de
3 a 5 personas por semana. Dispone de un psicologo,
asesor juridico y consulta médica un dia a la semana
llevada a cabo por 4 médicos voluntarios de la Asociacion,
consulta dirigida eminentemente al familiar, de manera
que los familiares de los pacientes tienen la posibilidad de
exponer al médico todas las cuestiones que les preocupan
sin limite de tiempo (cada consulta suele durar una hora).
La Asociacion tiene también un papel formador y difusor,
con sesiones divulgativas frecuentes y jornadas anuales de
tres dias de duracion abiertas al puablico. Todo ello no es
sino el comienzo de una ilusionada empresa: los directi-
vos creen en lo que hacen, los miembros se sienten activos
y vivos, los servicios van creciendo paulatinamente, y es
admirable ver cudntas personas trabajan en el anonimato
para que alguien, un dia, se sienta mejor. Quiero recono-
cer aqui esta labor callada, en particular el esfuerzo de su
presidenta, persona que con enorme sacrifio esta logran-
do lo que al principio parecia imposible.

El objetivo basico de toda Asociacién Alzheimer debe con-
centrarse en el apoyo a las familias mediante el contacto
directo. Es esencial que fluya constantemente la comuni-
cacidn entre sus miembros, en unos casos para ofrecer la
comprension emocional que tanto necesita el recién llega-
do, en otros ofertando servicios de ayuda en el domicilio,
bien con personal de refuerzo (turnos de acompanamiento
del paciente cuando el cuidador se ausenta del domicilio,
por ejemplo) o con material. Ninguna ayuda oficial podra
nunca sustituir la relacidn interpersonal, nadie podrd nun-
ca desde fuera dar la ayuda humana que se dan los miem-
bros entre si. Todos debemos apoyar estas iniciativas, y en
este deseo incluyo especialmente a los médicos, profesio-
nales que con demasiada frecuencia se sitian en zonas
alejadas de la realidad.
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Tratamientos no farmacologicos de las

demencias
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La década de los ochenta ha supuesto un importante
avance en el interés de los profesionales por el problema
de las demencias. Multitud de estudios epidemiolégicos y
de investigacion etiopatogénica han invadido las publica-
ciones cientificas, como resultado del creciente problema
que supone esta patologia en los paises industrializados’,
y en nuestro pais®. Entre los multiples factores que inciden
en el desarrollo y repercusion social de esta enfermedad,
me limitaré a resefiar los mis importantes:

- La edad: Los indices crecientes de envejecimiento de la
poblacion en los paises industrializados conlleva un au-
mento en el nimero de ancianos dementes, ya que parece
existir una relacion directa entre la edad avanzada y el
deterioro cognitivo®.

- Patologia organica asociada: El aumento de la depen-
dencia fisica y psiquica, pueden dificultar el mantenimien-
to de estos ancianos a domicilio. En los estudios epidemio-
l6gicos, aparece una clara relacion entre falta de apoyo
social y mortalidad®.

Las patologias con repercusion vascular, como la diabetes,
hipertension y las neuroldgicas, como el parkinson, pue-
den incidir negativamente en la evolucion.

- Déficils sensoriales , sobre todo ceguera y sordera, pue-
den producir una deprivacion afectiva en el contacto con
el medio, con el consiguiente riesgo de retraccion y aisla-
miento.

A veces, una sencilla operacion de cataratas o un audifono
pueden evitar este riesgo.

- Patologia psiquidtrica preexistente: Las psicosis organi-
cas del tipo de la esquizofrenia, pueden evolucionar hacia
un estado de deterioro cognitivo, indistinguible de las
demencias degenerativas, desde el punto de vista clinico.
En un estudio sobre 101 esquizofrénicos con largos tiem-

pos de hospitalizacion (Muller,1959)°, se encontré un 10%
de evoluciones hacia un deterioro psicoorganico, después
de los 65 afios.

- Modificaciones a wivel sociolégico: En el patron de la
estructura familiar, que ha pasado a ser nuclear, es decir,
formada exclusivamente por padres e hijosé.

En el mundo laboral, con una mayor incorporacién de la
mujer al trabajo fuera de casa, con la consiguiente dismi-
nucién de la disponibilidad para el cuidado del anciano
demente’,

Los movimientos migratorios, que dificultan el contacto
con los hijos provocandose situaciones de desinsercién de
su habitat cuando tienen que trasladarse a vivir con éstos®.
Las grandes ciudades, con sus distancias excesivas, provo-
can también serias dificultades para un contacto frecuente.
Aislamiento social: En un estudio realizado en la comuni-
dad de Madrid® con 115 ancianos que acudian a los Cen-
tros de Salud por problemas diversos, se encontré una
asociacion estadisticamente significativa entre falta de
apoyo social v deterioro cognitivo, sin que esta relacion
pueda considerarse como de causa efecto.

Este aislamiento social puede, a su vez, ser el resultado de
otras patologias, fisicas o mentales, entre las cuales la
depresién ocuparia un lugar preponderante, asi como los
trastornos de caracter, que suelen llevar a esta situacion.

Se encontrd también en este estudio un porcentaje signifi-
cativo de mujeres que vivian solas, dato que tendria que
ver probablemente con una mejor tolerancia a la soledad,
ademis de una mayor expectativa de vida.

En un estudio sobre ancianos que viven solos en Espafia'®
se encontrd una aumento del 10,7% en 1970 al 13,6% en
1981.

\ o
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_ Depresion y deterioro cognitivo: Ademis de las llamadas
seudodemencias, que en realidad serfan trastornos de-
presivos mal diagnosticados, sabemos que existe una aso-
ciacidn entre depresion y demencia, sin que pueda consi-
derarse ésta como un elemento causal.
Fn la observacion clinica, se pueden observar dos tipos de
clepresion: La depresion que precede al deterioro cogniti-
vo, similar a la observada como prodrémica de la apari-
cion de algunas descompensaciones somaticas severas, y
que se caracteriza por un estado de desinterés por el
entorno, con poca produccidén mental, y empobrecimien-
(o de la vida afectiva, depresién que P. Marty (196"
definidé como depresion esencial.
Cummings y Henry (1956)!" describieron el Sindrome de
desvinculacién en los ancianos, que coincide en muchos
aspectos con la depresion esencial de la escuela de Psico-
somitica francesa.
Este tipo de depresiones que transcurren de manera mis
silente que las depresiones clasicas, con mas produccién
sintomdtica, serian sin embargo mas peligrosas en cuanto
al riesgo de deterioro.
Las depresiones reactivas que aparecen en el curso de
algunas demencias, sobre todo en las vasculares, en las
que estd mds preservada la personalidad, y la conciencia
de enfermedad serian indicativas de una cierta capacidad
de reaccidn del Yo frente a la percepcion de los déficits, y
en este sentido facilitarfan el acceso a un acercamiento
psicoterapéutico, como ha sefialado R. Le Gougs' en su
investigacion clinica con ancianos demenciados.
Teniendo en cuenta estos factores, que podriamos llamar
de riesgo para la aparicidon y evoluciéon de la demencia,
aunque como sabemos las causas etiologicas son desco-
nocidas hoy por hoy, los abordajes terapéuticos no farmaco-
logicos deberdn ir orientados a mantener al anciano con
deterioro cognitivo en su domicilio el mayor tiempo posi-
ble".
Para conseguir este objetivo, es necesario poner en prac-
tica una serie de medios asistenciales que implican a
diversos profesionales, que deberdn funcionar de manera
coordinada para evitar duplicaciones o, lo que es mas
Irecuente, la dispersion de la informacion y falta de coor-
dinacién de recursos.
Recordemos que evitar yatrogenia y sufrimientos inttiles
a los familiares, ya es una medida profildctica, que no
debemos olvidar.

La informacién

Dado que la fase de diagnostico requiere a menudo, sobre
todo en los estadios iniciales de exploracion, la interven-
Cion de diversos especialistas, existe el riesgo de que

nadie se haga cargo de la informacion™®.

No es infrecuente en estos casos un trasiego por diversos
profesionales,situacién que puede dar idea del malestar
que estos ancianos producen.

A la actitud de nihilismo terapéutico, pueden anadirse
reacciones de negacion por parte de los profesionales,
escamoteando una informacién a la que tienen derecho el
paciente y su familia.

Cuando se da la informacién, a menudo se hace de forma
fragmentaria, o por el contrario, de manera brutal y sin
matices, dejando sumidas a las familias en la desesperanza
y angustia que estas situaciones producen.

Poder abordar delicadamente, pero con franqueza, el re-
sultado de la exploracion clinica, permitir, al igual que en
otras patologias cronicas, un abordaje mis realista y eficaz
de la situacion. El muro de silencio alrededor del interesa-
do resulta, al igual que en otras enfermedades, negativo
para el paciente, que se ve obligado a sobrellevar solo la
angustia, sin poderla compartir.

El médico de familia juega un papel primordial en el
seguimiento de estos ancianos, por lo que deberd ser
adecuadamente informado®.

Deteccion precoz

Las evaluaciones neuropsicologicas y psiquiatricas en los
casos de riesgo, ademas de las encuestas epidemiologicas,
pueden permitir iniciar ripidamente programas de aten-
cion especifica, que en grados mas avanzados de 1a enfer-
medad resultaran totalmente ineficaces'.

Establecer un diagnostico etiologico es importante, ya que
existen demencias curables y tratables.

Precisar el grado de evolucion de la demencia, ya que
suelen considerarse de forma unitaria, sin valorar de ma-
nera especifica las funciones afectadas.

Técnicas cognitivas

Las técnicas de entrenamiento de memoria que se estan
intentando poner en prictica en la actualidad, pueden
resultar utiles. Si bien han surgido criticas, que comparto,
respecto a la simplificacién que significaria el considerar
la memoria como un misculo que se desarrolla practican-
do ejercicios, es posible que si esta ejercitacion se realiza
introduciendo elementos ladicos, y cargados de significa-
ciones afectivas para el anciano, supongan una estimula-
cion psicoafectiva benéfica.

Las actividades orientadas a practicar las actividades vi-
suo- espaciales, se estin realizando a través de los medios
audio-visuales, que facilitan la elaboracion de juegos de
reconocimiento de colores, asociaciones de formas y ta-
mafios, asi como asociaciones de palabras.
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Aunque estos medios resultan demasiado alejados de la
cultura de nuestros mayores, facilitando al miximo el
manejo instrumental, y con ayuda de un monitor, pueden
resultar ficilmente manejables.

Estas técnicas se encuentran actualmente en un nivel ex-
perimental, y por tanto, pendientes de validacion.

En el Master de Gerontologia de la Universidad Auténoma
de Madrid, M.A. Cortijo (1994)'” ha realizado, bajo mi
supervisién, un programa de estas caracteristicas, que
aplicod en un estudio realizado en Residencias de la Comu-
nidad de Madrid"®,

En el Centro de Salud Mental de Parla (Area 10 de Ma-
drid),y dentro del programa de psicogeriatria, estamos
iniciando grupos de estimulacion con ancianos que por su
patologia depresiva u otras, comienzan a presentar déficits
cognitivos moderados. Estos grupos son realizados por
dos enfermeras, bajo mi supervision.

Aunque’ es pronto para evaluar resultados, me parece
importante como muestra de la sensibilizaciéon progresiva
de los profesionales de la salud mental en este campo.

Psicoterapias dinimicas

Desgraciadamente, existe todavia un rechazo evidente
por parte de los psiquiatras y psicdlogos a ocuparse, desde
el punto de vista terapéutico, de los ancianos,y por su-
puesto, si existe algin indice de deterioro cognitivo, la
respuesta suele ser de total desinterés, considerindose
una pérdida de tiempo ocuparse de estos casos.

No obstante, algunos especialistas que, como G. Le
Goues, han tenido la paciencia y dedicacién de ocuparse
de este tipo de casos, sobre todo en los comienzos del
proceso, donde atin persiste una cierta estructura simboli-
ca del lenguaje, ha descrito de manera muy minuciosa los
procesos desintegrativos de la estructura mental del suje-
to, asi como de las caracteristicas de la transferencia afec-
tiva masiva que el paciente establece con el terapeuta,
cuya mision consiste en prestar al anciano repre-
sentaciones mentales donde faltan,estableciendo puentes
mnémicos a través de la reconstruccion de las percepcio-
nes sensoriales y su puesta en palabras.

Los procesos de desmentalizacién y psicolisis, descritos
por él'® en estos procesos, abren campos de investigacion
psicodindmica para la modificacion de técnicas psicotera-
péuticas adaptadas a estos enfermos, al igual que ha suce-
dido con las técnicas utilizadas con enfermedades como la
esquizofrenia, que antes se creian inabordables al trata-
miento psicoterapéutico.

Terapias familiares

El trabajo terapéutico con la familia o el cuidador, general-
mente el conyuge, pueden resultar imprescindibles en
estas situaciones'®.

Es conocido el elevado indice de trastornos depresivos y
ansiosos que presentan los cuidadores de ancianos de-
mentes, con elevado consumo de psicofarmacos, por lo
que un abordaje terapéutico familiar precoz puede resul-
tar profilictico y mejorar el nivel de aceptacidon de la
realidad.

Los sentimientos de culpabilidad, agresividad, negacién
de la realidad,y otros procesos como la huida o por el
contrario la pérdida de contactos sociales, son temas que
hay que abordar y elaborar adecuadamente.

La sensacidon de pérdida del ser querido, frente a ese
extrano que establece otras pautas de comunicaciodn, im-
plica un verdadero proceso de duelo, del que no estan
exentos los movimientos de idealizacion de las cualidades
previas del demente.

La inversién de roles, en que el padre o madre se infanti-
liza, obligando a los hijos a una funcién parental, supone
una dura prueba que remueve los conflictos infantiles con
los padres.

Logopedia

La investigacion en este campo estd destinada a la com-
prension de las alteraciones del lenguaje, y a la basqueda
de estrategias que permitan un mantenimiento de la co-
municacion®.

Se da la paradoja de que, por las dificultades de expresion
de estos ancianos, el entorno comienza a hablar menos
con ellos, eludiendo la comunicacién verbal.

Las afasias, neologismos, pobreza del discurso, incoheren-
cia de enunciados, disgresiones y fendbmenos perseverati-
vos son considerados en el contexto del deterioro.

La lectura comprensiva, con ayuda del logopeda cuando
comienzan las dificultades de comprension del lenguaje
escrito, que suelen aparecer tempranamente, a través de
la lectura de revistas, y comentarios sobre el texto, pueden
reconectar el interés del demente por intentar expresarse,
a través de perifrases u otras estrategias, para lo que es
necesario entablar un paciente didlogo, intercalado de
recuerdos y personajes actuales o pasados.

Cuando el lenguaje estd mas desestructurado, hay que
apoyarse mas en el lenguaje no verbal, que al igual que en
el nino con un insuficiente grado de desarrollo, toma un
cariz de via de expresion y comunicacion preferente.

D
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Terapias psicomotrices

Utilizan el cuerpo como via preferente de comunicacién®'.
Inicialmente, fueron utilizadas con los nifios que presen-
taban perturbaciones severas de la psicomotricidad, y en
las psicosis infantiles. Su utilizacion es relativamente re-
ciente en Psicogeriatria, y se han revelado de gran utilidad
en ancianos con depresiones melancolicas, y trastornos
neurolégicos o psiquidtricos que implican una afectacion
del esquema corporal, con la consiguiente alteracion de
las interacciones relacionales.

La pérdida de la representacion mental del propio cuerpo,
o simbolizacién corporal, supne una dificultad importante
en la utilizacién instrumental adecuada, perdiéndose las
codificaciones de los mensajes que habitualmente emiti-
mos de manera inconsciente a través de los gestos, acer-
camiento o alejamiento de los objetos, etc. y que nos
sirven como informacion relacional suplementaria, como
han observado los etdlogos en los lenguajes gestuales de

distintas especies, incluida la humana®,

Cuidados de dia

Hasta ahora practicamente inexistentes, salvo alguna ini-
ciativa aislada de tipo privado, este tipo de Centros, con
poca atencion médica y actividades como las descritas
anteriormente, deberian irse instalando a nivel comunita-
rio, con una doble mision:

- Como descarga de los familiares encargados del cuida-
do del anciano, con una funcién social similar a la que
cumplen hoy dia las guarderias o los centros de educa-
cién especial.

— Como espacio donde pueda realizarse la rehabilitacion
y reeducacion sensoriomotriz.

Recordemos que los Hospitales de Dia psiquidtricos fue-

ron disefiados pensando en la desinstitucionalizacion de

pacientes psicoticos, hasta entonces considerados inabor-
dables, y encerrados en centros manicomiales de por vida,
en muchos casos, con el consiguiente deterioro personal

v social.

Tl descubrimiento de los neurolépticos, junto con las me-

didas terapéuticas precoces aplicadas en este tipo de Cen-

tros, estan dando un vuelco en las posibilidades de rein-
sercion social de estos enfermos.

En el campo de las demencias debemos ir avanzando en

este sentido, sin dejar de lado la investigacion farmacol6-

gica, pero sin perder de vista que en un problema tan
complejo y multifactorial, dificilmente se encontrard una
droga que cure este padecimiento.

Instituciones de larga estancia

En nuestro pais se han venido desarrollando progresiva-
mente las residencias asistidas, 2 menudo de manera obli-
gada por el deterioro paulatino de la poblacién residente
en centros inicialmente disefiados para validos®.

Estas residencias van a ser necesarias en las fases termina-
les del proceso, donde resulta dificil mantener al anciano
en su entorno familiar, maxime si no hay familiares res-
ponsables.

La masificacion de internos, falta de personal adecuada-
mente entrenado y pocos incentivos profesionales para
los trabajadores de estos centros, no es la situacion ideal
para hacerse cargo de los casos con deterioro cognitivo.
La importancia de adecuacion de los espacios fisicos, bien
iluminados, con colores vivos y diferenciadores de espa-
cios, con elementos que faciliten la orientacion temporo-
espacial, como calendarios, relojes y otros elementos de
contacto con la actualidad, ademis de las barreras arqui-
tectonicas adecuadas a las limitaciones fisicas e instrumen-
tales.

Conclusion

La encrucijada que plantea el complejo problema de las
demencias en nuestro mundo actual, y que implican a
gran namero de profesionales de diversos campos, cons-
tituyen ademds un objetivo prioritario en el campo de la
investigacion médica, biologica, sociologica y psiquid-
trica.

Desde el punto de vista asistencial, también se va produ-
ciendo una lenta toma de conciencia de la necesidad de
intervenir, si no para para curar, si para aliviar y retrasar
los efectos devastadores de estos procesos.
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Introduccion

La demencia es un sindrome que puede ser originado por
numerosas causas, por cualquier proceso capaz de lesio-
nar el cerebro de manera difusa o multifocal. Algunas
demencias de etiologia conocida y modificable responden
con éxito al tratamiento. La primera referencia de la remi-
sion de una demencia la hizo Gaspar Casal en su Historia
Natural y Médica del Principado de Asturias (Madrid,
1762). Se trataba de una paciente afecta del “mal de la
rosa”, que sand tras dejar un régimen carencial y alimen-
tarse de manera mas variada. Hoy sabemos que la encefa-
lopatia forma parte de la pelagra y es debida a un déficit
de niacina’.

El diagnostico, por trascendencia, es el primer ejercicio
medico en un paciente afecto de deterioro cognitivo glo-
bal y progresivo®.

Las demencias mis frecuentes son las que ocasionan la
enfermedad de Alzheimer (EA) y las lesiones vasculares,
sobre todo las multiinfarticas. La primera de ellas contabi-
liza el 50-80% de todas las demencias y la demencia
vascular (DV) el 10,15%. Ambas tienen en comin su rela-
idn con la edad y acontecer mayoritariamente en la se-
nectud?.

En esta exposicion vamos a referirnos a la EA, sin olvidar
que hay situaciones mixtas que suman ambas patologias.
El envejecimiento de la poblacion es un hecho constante
¢n los paises desarrollados debido fundamentalmente al
incremento de las expectativas de vida. Con la progresion

y -

de la edad también aumenta la incidencia de los proble-
mas de salud. Cuando éstos afectan al sistema nervioso,
como en las demencias, la ansiada calidad de vida se
deteriora y sobrevienen los conflictos socio-familiares. El
enfermo asiste, muchas veces dolorosamente, a la progre-
siva destruccién de su capacidad mental y de relacién
social, y su familia tiene que asumir, no pocas veces con
desagrado, la ardua tarea de su atencion diaria®’.

La demanda familiar de mejora sintomatica o de detencion
médica de la EA es habitual, y a veces angustiosa. Nadie
quisiera tener en su propia casa estos problemas, porque
los remedios son muy limitados. Aunque se reconoce la
necesidad de un soporte familiar y asistencial para la
mayoria de estos enfermos, el costo de hospitales de dia,
terapias de mantenimiento y otras ayudas sociales hace
que todavia estos apoyos sean una asignatura pendiente
de la politica sanitaria®,

La opinion publica estd hoy dia més sensibilizada a acep-
tar que el tratamiento de la demencia es mas amplio que
el simplemente farmacolégico y la demanda de las asocia-
ciones de familiares aumentari esa conciencia.

Es cierto que nuestros farmacos actuales son de muy poca
eficacia para ayudar a los pacientes con demencia senil,
incluyendo aqui las dos principales causas. También lo es
que el médico tiene que aplicar con criterio sensato aque-
lios de que dispone para aliviar el sufrimiento de estos
enfermos.




60

Simposio de Epidemiologia y Atencidn a la Demencia. Sesion Il

Nunca como en esta Década del Cerebro, con la que
finalizara nuestro siglo, se han desplegado tantos medios
para tanta investigacion dedicada a uno de los mayores
problemas de nuestras comunidades. Es presumible que
surgirdn a medio plazo terapias cada vez mds efectivas. De
ahi que sea adecuada una actitud de moderado optimismo
cientifico cara al futuro, en el intento de dar mejor vida a
los afos’.

Los farmacos utilizados en el deterioro
cognitivo senil

Reciben diversos nombres, como firmacos cerebroacti-
vos, nootrépicos o neuroprotectores cerebrales. El agru-
parlos como vasodilatadores cerebrales estd en desuso,
porque la fisiopatologia de la demencia degenerativa pri-
maria no es la insuficiencia circulatoria cerebral, sino la
pérdida neuronal 83,
Hay que ser critico con todos ellos. Ninguno detiene o
mejora la inevitable evolucion de la EA. De ahi la extendi-
da opcién de restringir su uso y frenar el cuantioso gasto
de los servicios sanitarios dedicado a este capitulo.
Sin embargo, muchos pacientes mayores de 65 afios que
consultan por pérdida de memoria, u otros sintomas de
disfuncién mental. no tienen criterios de EA (solo el 10%
la tienen). Sus quejas se deben mas bien a olvido senil o
depresion. En tales situaciones esta farmacoterapia puede
tener un aceptable papel, en tanto no dispongamos de
otra mejor. Hay que sedalar que aunque los estudios
clinicos sean muy dispares algunos de ellos han mostrado
beneficio en la estimacion holistica del paciente o en items
de escalas que incluyen el humor, el estado de alerta, la
motivacion, la espontaneidad verbal u otros, aunque no
para la memoria de aprendizaje.

Las situaciones de defecto mnéstico del anciano de incier-

ta evolucion, el deterioro cognitivo primario no muy avan-

zado y la demencia senil mixta son otras situaciones que
justificarian su uso.

Probablemente en nuestro pais hay registrados demasia-

dos farmacos cerebroactivos. Sin extendernos a todos,

repasaremos los mas utilizados®.

1. Ergoticos o derivados del cornezuelo del centeno: la
codergocrina tiene accion vasodilatadora por bloqueo
a-adrenérgico (a-1y a-2). Su absorcién oral es buena
y su eliminacién hepatica. Dosis entre 4,5-6 g/dia.
Como efectos adversos hipotension postural, bradicar-
dia, congestién nasal, irritacién sublingual o gdstrica.

2. Serie racetam: el piracetam fue el fairmaco que dio
nombre al grupo nootropo {(de accién sobre las funcio-
nes cerebrales mas evolucionadas). Es un derivado
clinico del GABA, que tiene propiedades hemorreolo-
gicas. Se absorbe bien por via oral y se elimina por via

renal. Tiene ventana terapéutica, con dosis entre 2-7
g/dia. Puede producir nerviosismo a dosis altas o si hay
insuficiencia renal.

3. Precursores de acetilcolina: la citicolina (citidin-difos-
focolina) actta como donadora de fosfocolina para
favorecer la sintesis de acetilcolina y de fosfolipidos de
membrana. Tiene absorcién oral y biotransformacion
hepitica, dosis entre 300-600 mg/dia. Se tolera mejor
que otros precursores de acetilcolina, aunque compar-
te la misma falta de resultados concluyentes.

4. Calcioantagonistas'®'!: tienen accion vasodilatadora y
bloquean los canales de calcio tipo L (neuronales). El
nimodipino y el nicardipino se recomiendan en la
prevencion del vasoespasmo secundario a la hemorra-
gia subaracnoidea. La flunarizina afade un antagonis-
mo H1 y tiene accién antivertigiosa. Los tres, espe-
cialmente la Gltima, tienen valor preventivo en la mi-
grana. Se les supone con valor neuroprotector, al evitar
la entrada de calcio intracelular y la muerte neuronal,
y con capacidad para enlentecer el curso de la EA,
aunque esto es controvertido. La absorcion oral es
buena, la unién a proteinas muy alta (lo que favorece
algunas interacciones medicamentosas) y 1a biotrans-
formacién hepatica. Pasan bien la barrera hematience-
falica. Las dosis de nimodipino y nicardipino son 60 y
90 mg/dia, respectivamente. Sus reacciones adversas
mas frecuentes: intolerancia gastrica, rubor facial, cefa-
Jeas, mareo e hipotension. La flunarizina somnolencia
prolongada, por su efecto anti H1 y larga semivida, y
no debe utilizarse en pacientes ancianos por inducir
temblor y parkinsonismo tras alterar la transmision
dopaminérgica en el estriado.

Un nuevo activador colinérgico en el tratamiento
de la EA

Se sabe desde hace unos afios que la enzima responsable
de la sintesis de la acetilcolina, la acetilcolinotransferasa,
tiene una reducida actividad cotical en la EA. Existe rela-
cion entre esta disfuncion colinérgica y la pérdida de
neuronas en el nicleo basal de Meynert; y entre ambas y
el grado de demencia. Sin embargo la denervacion del
sistema colinérgico sobre el hipocampo, la amigdala y el
neocortex no se acompana de igual pérdida de receptores
colinérgicos. se penso por ello que, al igual que ocurre en
la enfermedad de Parkinson con la dopamina, la manipu-
lacion colinérgica podria revertir la sintomatologia de la
EA. Pero este sistema es mis complicado y seguramente
no el Gnico implicado en el padecimiento; de ah1 que los
avances sean mas lentos'”

La inhibicion de la acetllcolesterinasa del sistema nervioso
central aumenta la acetilcolina en la sinapsis colinérgica.
A través de ese mecanismo principal se ha desarrollado
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una farmacologia dirigida a corregir el defecto colinérgico
en la EA. No se pretende curar o reparar el dano cerebral.
Tan s6lo desarrollar una estrategia que alivie sintomatica-
mente a estos enfermos y retrase su deterioro psiquico.
La tacrina (tetrahidroaminoacridina) es un inhibidor po-
tente y reversible de la acetilcolesterinasa y de la butirilco-
lesterenasa. También antagoniza receptores muscarinicos
M1 y M2 (no nicotinicos), bloquea canales de K+ en el
sistema nerviosos central (alterados en la EA) y favorece
la liberacién de neurotransmisores: acetilcolina, dopami-
na, serotonina y noradrelina®?. tiene rdpida absorcion oral,
metabolismo hepatico, semivida de 2 hs y buen paso de
barrera hematoencefilica. La eficacia de la tacrina, medida
por test cognitivos y evaluaciones globales basadas en los
cuidadores, fue estadisticamente significativa frente a pla-
cebo, en varios ensayos con pacientes afectos de EA.

Su aprobacion, en 1993, porla FDA americana, suscitd una
gran expectativa. Es probable que pronto se registre en
nuestro pais para el tratamiento de la EA incipiente o no
muy avanzada, Se comienza con 40 mg/dia, progresando
hasta 160 mg/dia, ya que se obtienen mejores resultados
con la dosis mas alta. Los grados de mejoria estan entre
leves y moderados. Los efectos adversos aparecen en el
primer mes y estan en relacion con la dosis. Hay alteracio-
nes de las pruebas hepdticas y sintomas digestivos de tipo
colinérgico (nduseas, vomitos., dolor abdominal, dia-
rreas). Aunque reversible, tras la suspension del firmaco,
fueron tan importantes que obligaron a retirarse de los
ensayos al 50% de los pacientesl4’16.

La tacrina solo puede ser discretamente Util en un subgru-
po de pacientes con EA no avanzada y buena tolerancia,
durante un periodo de tiempo, atin por determinar'". Son
demasiadas condiciones para unos resultados tan modes-
tos. Pero es el principio de una larga serie que ird aportan-
do mayores beneficios'™.

La tacrina fue utilizada ya en 1940 para potenciar la anal-
gesia y reducir la depresion respiratoria provocada por la
morfina. Otras aplicaciones clinicas para las que se ha
propuesto han sido: como antagonista de los relajantes
musculares de tipo curarizante, para revertir el delirium
secundario a farmacos anticolinérgicos y como tratamien-
to sintomdtico de la discinesia tardia. Con algunos de sus
catabolitos (velnacrina) y otras aminoacridinas se estd
ensayando, en el intento de obtener compuestos mas
eficaces y de menor toxicidad frente a la EAY.

Tratamiento sintomitico de la EA
La prevalencia de depresion en la EA es alta y afecta

probablemente a mas de la mitad dé los pacientes. La
Causa no estd aclarada. se tiene evidencia de que el trata-

miento antidepresivo puede mejorar el humor sin aumen-
tar el defecto cognitivo®.

Hay otra razén para recomendar su utilizacion. Puede ser
dificil distinguir en el anciano entre la pérdida de memoria
asociada a depresién y la EA inicial. No es infrecuente
valorar en la primera consulta de un paciente un grado de
deterioro mayor que el real y, al cabo de varias semanas,
encontrarse en la revision, con la favorable sorpresa de
una mejoria no solo del humor sino también de la puntua-
cién obtenida en los tests, tras un tratamiento antidepresi-
vo. Una vez mas hay que decir que el diagnostico de
demencia es clinico. Y la pseudodemencia depresiva una
entidad a destacar en el diagnostico diferencial®’.

Deben evitarse los triciclicos en general. Por su acciéon
anticolinérgica pueden producir estados confusionales.
Tienen aparte efectos adversos cardiovasculares (hipoten-
sién, ortosttica, arritmias) y algunos de ellos producen
somnolencias™®.

Son preferibles los antidepresivos inhibidores de la recap-
tacion de serotonina (por ej. fluoxetina o paroxetina, en
monodosis matinal de 20 mg, dada su larga semivida).
Tienen buena absorcion, principal metabolizacidon hepati-
ca y alta union a proteinas (lo que posibilita las interaccio-
nes con otros farmacos). Si se usan deben evitarse otros
antidepresivos. Estd contraindicada la mezcla con IMAO o
triptofano (incluso retirados los inhibidores de la recata-
cion de serotonina, hay que esperar varias semanas). Entre
los efectos adversos estdn: nerviosismo o insomnio, alte-
raciones gastrointestinales y cefaleas o mareos. Es pruden-
te empezar con la mitad de la dosis, sobre todo si se usan
Otros psicotropos.

La progresion de la EA se asocia con aumento de la
prevalencia de sintomas psiquidtricos y trastornos de con-
ducta, que pueden incluir alucinaciones, delirio, interpre-
taciones incorrectas de la realidad, agresividad y agitacion.
Los neurolépticos son los firmacos mis adecuados para
corregir todos estos sintomas psicoticos. Pero hay que
manejarlos en minidosis, lo justo para corregir el proble-
ma, dados sus efectos indeseables: parkinsonismo, movi-
mientos anormales y otros. Por su menor efecto sedante y
cardiovascular (escasa tendencia a la hipotension postu-
ral) se prefiere el haloperidol, a dosis de 1-6 mg/dia,
repartida, en gotas, en 3 administraciones al dia, y que
superada la situacidn puede retirarse gradualnlent624.

En algunos pacientes que por el dia mantienen una situa-
cién independiente aparecen sintomas confusionales solo
al llegar la noche (“sundowning”). Estin entonces deso-
rientados, inatentos, intranquilos y temerosos, a veces con
alucinaciones, pensamiento desorganizado y agitacion.
Puede ocurrir que el cuadro esté favorecido por fiebre,
infecciones, abstinencia de alcohol o benzodiacepinas,
medicaciones anticolinérgicas y/o alteraciones electroliti-
cas, en cuyo caso solo la correccion de estos problemas
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mejorara la situacion del enfermo. Otras veces la causa no
estd clara y la correccion sintomatica requiere una dosis
vespertina, unas horas antes, de haloperidol®.

La mitad de los pacientes con demencia sufren ademas
enfermedades sistémicas y toman frecuentemente otras
medicaciones. Si se mejoran o corrigen las alteraciones
derivadas de sus problemas generales, o si se ajustan
correctamente los farmacos, evitando toxicidad o interac-
ciones, la demencia también mejora, muchas veces duran-
te un largo periodOZG.

El 30-50% de los ancianos hospitalizados por enfermeda-
des sistémicas o para cirugia hacen un estado confusional
agudo. Una de las causas favorecedoras, ademds de la
edad, es el dano cerebral previo, v son especialmente
vulnerables los que padecen EA. El tratamiento etiopato-
génico y sintomdtico de estas descompensaciones evita
una aceleracion del deterioro mental o el exitus letalis®’.

Los trastornos del suerio son frecuentes con la edad, y
especialmente en las demencias. El suefio de los pacientes
con EA se caracteriza por frecuentes y prolongados des-
pertamientos, reduccion del sueiio de ondas lentas y del
suero REM, y en los casos mds avanzados somnolencia
diurna, dando frecuentes “cabezadas”. No existe un trata-
miento efectivo para ello. Las medidas de higiene del
suefio pasan por incrementar la vigilia y la actividad du-
rante el dia: paseos, terapia de ejercicio fisico y entreteni-
miento, ambiente luminoso y evitar que estén confortable-

mente sentados echando pequefias siestas®.

Interesa a veces provocar en el paciente un efecto de
somnolencia por la noche, para facilitar su descanso, en
armonia con el familiar, pues la perturbacién del reposo
nocturno es lo que mas decide a los cuidadores al interna-
miento del enfermo en una residencia. Puede ser ttil darle
al acostarse una minuscula dosis (10-20 mg) de un neuro-
léptico sedante, como la levomepromazina, o un hipnoti-
co de accion corta.

La ansiedad es muy frecuente que se asocie al declinar
mental y a la EA. Las benzodiacepinas afectan al rendi-
miento cognitivo y debe evitarse en estos enfermos. Pero
en algunos casos, durante muchos anos las han tomado
como ansioliticos o hipnéticos y no es posible retirarlas.
En general hay que evitar las de semivida larga y las dosis
altas. De utilizar algunas (loracepan, alprazolan, etc.), me-
jor esporadicamente.

Prevencion farmacologica de 1a EA

La DV tiende a disminuir, desde que los muchos de los
factores de riesgo (hipertension arterial, cardiopatias, etc.)
se tratan antes de que ocurra el ictus y atn después de
ocurrido existen estrategias de tratamiento para evitar su

repeticion (prevencion secundaria con aspirina, anticoa-
gulantes, etc),

Sin embargo, en la EA los factores de riesgo son mds
inseguros, excepto la edad y la herencia. Entre los que se
han considerado hay una serie de condiciones médicas
que parecen asociarse positivamente con la EA: una histo-
ria depresiva previa y el hipotiroidismo. Y un factor de
riesgo inverso: la osteoartritis 2.

Ademis de mantenerse uno en buena forma fisica e inte-
resado por mejorar sus conocimientos, hay que hacer un
planteamiento optimista de la vida y evitar tOxicos que
dafien la capacidad cognitiva, tales como estimulantes,
sedantes o alcohol, al menos éste fuera de lo pruden-
cial®*,

La depresién es frecuente en los pacientes con EA y al
menos con lo que hoy sabemos deberian evitarse los
antidepresivos triciclicos, por su efecto anticolinérgico.
Estos farmacos han sido muy manejados en las pasadas
décadas, pero hoy disponemos de otras opciones que
pueden sustituirlos.

El uso de antiinflamatorios no esteroideos parece asociar-
se a un bajo riesgo de EA, al igual que la osteoartritis. En
las placas seniles se han encontrado reactantes de fase
aguda y microglia. Todo junto ha hecho suponer que
existiria algiin fenémeno inflamatorio cerebral asociado al
deposito de proteinas B- amiloidea en las placas seniles.
Un estudio aplicoé 100-150 mg/dia de indometacina a pa-
cientes de EA incipiente o moderada, durante 6 meses, y
comprobo la ausencia de deterioro, en ese tiempo, frente
al grupo control que recibio placebo y continuo deterio-
randose’.

Queda por saber si la aspirina, que ha revolucionado la
prevencion secundaria de las enfermedades cardiovascu-
lares, tiene también un efecto protector en la EAY,

La menopausia precoz no ha sido destacada en los estu-
dios epidemiologicos como factor de riesgo de EA. Pero
es frecuente la queja de pérdida de memoria en las muje-
res en el climaterio y también que existe una mejora de la
sintomatologia depresiva con el reemplazamiento estro-
génico. No hay sin embargo datos que apoyen que esta
terapia podria preservar la funcién cognitiva en la mujer

postmenopz’lusica35 )

Nuevas estrategias

1. Manipulacion colinérgica

Los inhibidores de la acetilcolesterinasa estan limitados a
influir sobre una funcién colinérgica deficitaria, cada vez
en mayor grado. Como se sabe, en la EA los receptores
colinérgicos muscarinicos del cortex no estin tan dismi-
nuidos como las aferencias colinérgicas. Asi se han ensa-
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yado varios agonistas, que hasta ahora no han resultado o
se han desechado por toxicidad (pilocarpina, oxotremori-
na, betanecol, etc.), estando otros pendientes de valora-
cion. Dado que hay diferentes receptores muscarinicos
(M1 neuronales, M2 cardiovasculares y M3 musculares y
glandulares, etc) se estin ensayando agonistas muscarini-
cos selectivos, aunque en el cerebro estdn representados
los 5 tipos conocidos. Los receptores nicotinicos estan
muy disminuidos en la EA y en la de Parkinson, y también
se sabe, a través del andlisis EURODEM vy otros estudios
epidemoioldgicos, que el hibito a fumar tendria cierto
valor protectivo frente a ambas enfermedades?2%34,

A partir de estudios experimentales se sabe que el factor
de crecimiento nervioso (NGF) es trofico para las neuro-
nas colinérgicas cuya via va del nicleo basal a las dreas
septohipocimpicas, en el cerebro anterior. A un paciente
con enfermedad de Parkinson, intervenido por trasplante,
se le administrdé durante varios meses por via intraventri-
cular, ya que no pasa la barrera hematoencefilica. El NGF
y otros factores neurotrdficos se siguen estudiando en la
EA y quizds algin dia puedan aplicarse como tratamien-
0%,

2. Manipulacion de otros neurotransmisores

Hay mis defectos neurotransmisores en la EA que el de la
acetilcolina. Los hay de la neurotransmisién monoaminér-
gica (noradrenérgica, etc) y peptidérgica (somatostatina,
ete) y diversos experimentos y ensayos siguen esa linea.
El L-deprenil, inhibodor MAO-B que aumenta la transmi-
sion noradrenérgica y dopaminérgica, no ha dado resulta-
dos apreciables en los ensayos.

También se cree que el dano neuronal esta relacionado
con el aumento de la neurotransmision excitadora del
glutamato, que se hace excitotdxica para las células dando
lugar a la entrada de calcio. Esta hipétesis estd siendo
investigada, a través de los inhibidores presindpticos del
glutamato (algunos anticonvulsivos como la lamotrogina
o farmacos en ensayo para la esclerosis lateral amiotrofica,
como el riluzole, pertenecen a este grupo). También se
siguen probando antagonistas de los receptores NMDA
(N-metil. D-aspartato) sobre los que actla el glutamato.
Por dltimo un calcio-antagonista, el nimodipino, del que
va hemos hablado como neuroprotector, se basa en este
fundamento para su aplicacién terapéutica en la EA™.

3. Manipulacion de la proteina P-amiloidea y de la
Droteina, t marcadores histologicos de la EA

La proteina B- amiloidea es el principal componente de las
Placas seniles y también se deposita en-los vasos cortica-
les. Es un polipéptido que procede de una proteina pre-
Cursora de mayor tamanio, presente normalmente en Jas
Membranas neurinales y que, por interaccion de factores

manaforma i, mebesy IS descorinades,
SO en - esa andomala direccion,
d?md‘;’ lugar a los acamulos extracelulares insolubles que
cs:-‘nsmuycn Iz{s placas seniles. Hay una lineq de investiga-
cion que persigue bloquear quimicamente
¢ion proteica anormal.
Las neuronas degeneradas en la EA sufren cambjos mor-
fologicos intracelulares. Son los denominados husos neu-
rofibrilares, pares de filamentos helicoidales compuestos
por una proteina t anormalmente fosforilada. La proteina
T se encuentra normalmente en el interior de las neuronas
formando parte de los microtibulos. Se esti tratando de
CO_I’]tl'Olal‘ mediante firmacos esa modificacién patoldgi-
ca’.
El papel de la inflamacién en la placa senil parece asegu-
rado por la presencia de microglia y reactantes de fase
aguda. Influir sobre la misma se supone beneficioso para
interferir el deposito de proteina B-amiloidea. Ya hemos
sefialado como la indometacina retrasé la abolicidon espe-
rada en pacientes afectos de EA. Otros antiinflamatorios
deben intentarse siguiendo esta linea’.
Se ha invocado que los radicales libres, productos del
metabolismo celular, dafnarian las neuronas, al fallar las
defensas antioxidantes (superdxido dismutasa, glutation,
peroxidasa, catalasa, etc) con la edad. Este seria uno de los
mecanismos de lesion en las enfermedades neurodegene-
rativas. El mancjo de farmacos antioxidantes, ademds de
las vitaminas C y E, podrian ser una terapia complementa-

. 37
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Le présent texte résume les principaux éléments qui ont
été a la source de la création d'un programme pour les
personnes atteintes de déficits cognitifs séveres. Ce pro-
gramme fur créé en 1989 au centre d'accueil Denis-
Benjamin Viger (Montréal-Québec). Ce programme 4 rem-
porter le prix Persillier Lachapelle décerné par le Ministere
de la santé et des services sociaux du Québec pour le
programme le plus novateur de 1993. M. André COté a éte
Directeur Général du Centre Denis-Benjamin Viger de
1986 3 1994. Le présent texte est basé sur deux documents
publiés en 1992 par le Centre Denis-Benjamin Viger et
réédité en 1994.

Programme pour les personnes atteintes de
déficits cognitifs

Objectifs

— Maintenir le plus logtemps possible les acquis de la
personne atteinte de déficits cognitifs

— Renforcer son potentiel résiduel

Population-cible

Clientéle ayant des déficits cognitifs sévéres (Démences
irréversibles) et pouvant bénéficier d'un programme qui
implique une ségrégation des bénéficiaires. Cependant,
plusieurs éléments du programme peuvent étre adaptés 2
une clientéle ayant des déficits cognitifs 1égers et modérés

) -

qui seraient eux hébergés dans un milieu intégrant diffé-
rentes personnes agées.

Contenu

Ce programme se divise en deux parties:
1. L’accueil du bénéficiaire décrit la partie ponctuelle du
programme
2. Lorganisation du milieu de vie adapté constitue le vécu
du bénéficiaire sur 24 heures. Le programme pour les
personnes atteintes de déficits cognitifs se définit par:
2.1. Un ensemble d’interventions individuelles fournis-
sant 4 lintervenant et 2 la famille des fils directeurs
qu'ils pourront expérimenter dans leur, approche avec
la personne atteinte de déficits cognitifs. De ces inter-
ventions découleront divers types d’activités.
2.2. Des éléments essentiels pour optimaliser la qualité
de vie du bénéficiaire.
A. les intervenants
B. la famille
C. le cadre physique des lieux pouvant
pallier certains déficits percentuels.

1. Accueil

Adaptation du bénéficiaire en €tablissement.

—Selon Lévesque, Roux et Lauzon (1990) l'admission
d’une personne atteinte de déficits cognitifs constitue
souvent une période particulierement difficile, et ce,
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autant pour le bénéficiaire que pour sa famille et les
intervenants. De facon générale la personne atteinte vit
le relogement comme una expérience traumatisante
(Zarit et Anthony, 1986) et I'admission en centre d’ac-
cueil d’hébergement ou en centre hospitalier de soins de
longue durée constitue une situation de crise. Le reloge-
ment nécessite une période d’adaptation de plusieurs
mois qui peut étre facilitée par un ensemble d’interven-
tions. Néanmoins, Ducharme (1987) ainsi que Kane,
Ouslander et Abrass (1984) suggerent d’élaborer des
programmes pour faciliter 'adaptation de tels bénéfi-
ciaires a la vie de 'établissement.

1.1. Fvaluation

11 s'agit de recueillir des renseignements sur le futur béné-
ficiaire afin de lui offir un encadrement conforme a ses
besoins et 4 ses habitudes ainsi que sur les réactions de la
famille (craintes au sujet de I'admission, attentes envers
I'établissement). Les informations a recueillir aupres du
bénéficiaire, s’il en est capable, et de la famille touchent,
entre autres: les données biographiques du bénéficiaire
ses gouts particuliers ses habitues quotidiennes ses capa-
cités fonctionnelles ses comportements dysfonctionnels
ses modes de communication privilégiés les soins qu'il
requiert la méthode utilisée par la famille pour les dispen-
ser.

1.2. Intégration maximale des stimuli familiers

Cette mesure vise a permettre au bénéficiaire de se sentir
le plus possible chez lui en établissement. Voyons quels
stimuli familers il est possible d’intégrer dans son nouveau
milieu de vie:

Aménagement de la chambre

—1I s’agit d’aménager la chambre comme celle de son
domicile en utilisant des objets qui lui sont familiers
couvertures, cadres, photographies, crucifix, etc.

Choix d’activités significatives

— Il semble que la poursuite d’activités qui étaient signifi-
catives a la maison permette aussi au bénéficiaire de se
sentir chez lui en établissement. Il faut doncs, encoura-
ger le plus possible le maintien des activités antérieures
du bénéficiaire: nettoyage, ménage, pliage de linge, etc.

Horuaire personnalisée

— L’intégration des stimuli familiers se traduit aussi par
I'établissement et le respect d’'un horaire personalissé.

— Il s’agit pour le résidant de suivre la méme horaire qu'a
la maison afin de: réduire le stress et le dépaysement et
d’accroitre le sentiment de sécurité et de capacité
d’adaptation.

2. Organisation du milieu de vie adaptée

2.1. Les différents types d’activités
Les activités offertes 2 la clientéle avec déficits cognitifs
peuvent étre trés varies.
Il est important que les différents types d’activités soient
initiés en fonction:
— des besoins du moment
— des intéréts du résidant
— de sa capacité d’attention et de concentration
— de son seuil de tolérance
Caracléristiques
Les activités appliquées devraient comporter les caracté-
ristiques suivantes:
— éviter les surcharges sensorielles
— canaliser I'énergie disponible sans aller au delé de
celle-ci
— étre sécuritaires
— ajuster la complexité au potentiel du résidant
— limiter les nouveaux apprentissages et la demande de
coopération entre les résidants
— ne pas placer les résidants devant un échec
— permettre aux résidants de se sentir utiles et valorisés
— faire appel 4 des habilités déja acquises chez le rési-
dant
— favoriser le mouvement
— étre décomposées de facon a permettre l'utilisation
d'une ou plusieurs parties par un bénéficiaire donné

— permettre aux résidants d’utiliser au maximum leur
potentiel résiduel

2.1.1. Activités de la vie quotidienne

— Hygiéne

~ Habillement

— Alimentation

— Elimination

— Locomotion
Selon Lévesque, Roux et Lauzon (1990) le maintien des
capacités fonctionnelles est centré surles A.V.Q. et permet
a une clientéle en difficulté dd’effectuer des choix simples
concernant par exemplee: Phabillement, le port de bijoux,
la coiffure, les aliments au repas, les soins d’hygiéne.
La possibilité d’effectuer des choix le plus logtemps possi-
ble permet un certain controle de I'environnement nécess-
aire 4 tous et contribue au mantien de l'estime de soi. Par
ailleurs, ces activités doivent étre évaltiées en fonction des
capacités physiques et cognitives résiduelles de la. person-
ne. Il est évident que le besoin d’assistance concernant les
soins de base ira croissant avec I'involution de la maladie.
Néanmoins, le personnel doit maintenir ['autonomie et la
dignité aussi longtems que possible.

?
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11 suffit entre autres de donner l'opportunité i ces person-
nes d'effectuer elles-mémes des activités simples telles
que: se brosser les dents, se peigner les cheveux, enfiler
un pantalon, etc.

2.1.2. Les autres activités

Chaque bénéficiaire peut étre incité 4 effectuer d’autres
activités quels soient de type utilitaires, récréatives ou
sociales. Par une approche principalement individuelle
ces activités seront favorisées par le personnel formé a cet
effet. Ces activités permettent 4 chaque bénéficiaire de
s’actualiser dans des activités individuelles faisant référen-
ce 4 son passé et 4 ses habilités. Ces différentes activités
normalisantes lui permettent de se sentir utile tout en
maintenant son estime de soi. En prenant soin de bien
connaitre la biographie de chaque bénéficiaire nous pou-
rrons dresser une liste d’activités telles que: plier son linge,
passer le balai, nettoyer les tables, feuilleter une revue,
marcher (errance), etc.

Pour favoriser ces activités, le personnel aura entre autres
recours a des tecniques faisant référence au toucher affec-
tif, a la stimulation sensorielle, 4 l'orientation a la réalité, a
la réminiscence, a la validation, etc.

2.2. Eléments essentiels du programme

Dans cette partie nous verrons quels sont les éléments
essentiels qui permettent d’actualiser le programme pour
les personnes ayant des déficits cognitifs et les moyens 2
prendre pour y parvenir.

A. Les intervenants
Les intervenants constituent la clé de la réussite du pro-
gramme. La formation de ces intervenants est une condi-
tion indispensable au succés du programme. Selon Du-
charme F. (1987) les stress et la démotivation issus de
pietres succes avec une clientéle en involution constante
conduisent bien souvent 4 tort ou 4 raison les membres du
personnel:

— 2 un désintérét au travail

— a de mauvais traitements

— 4 la sur-utilisation des contraintes physiques et chimi-

ques

— a lirrespect de l'intimité

— a Pinfantilisation

— a I'épuisement professionnel
Ces attitudes sont issues d’'un manque de connaissances et
amenent l'intervenant:

— a développer des préjugés concernant le vieillissement

— a vivre de I'impuissance devant le caractére inévitable

et irréversible des détériorations
— a4 ne plus développer d'initiative préventive, thérapeu-

tique ou palliative envers les personnes atteintes de

déficits cognitifs
Les Résultats deviennent donc:

— un cercle vicieux de la philosophie “d’entretien et de

gardiennage” tel que répresenté au tableau suivant.
Pour mantenir una approche bio-psycho-sociale intégrée,
ceci nécessite particuliérement un savoir et un savoir itre.,
La connaissance du vieillissement et de ses principales
manifestations facilite grandement la qualité des interven-
tions.
La formation doit donc étre simple, practique et pertinen-
te. Elle touchera entre autres le vieillissement normal, la
perception et les troubles perceptuels, I'autonomie fonc-
tionnelle, la communication, les différents types de dé-
mences, etc. Les programmes de formation doivent étre
congus et donner autant que possible par les proffession-
nels oeuvrant directement dans le programme, Cette facon
de faire assure un lien direct entre la théorie et la pratique
vécue sur l'unité. Elle permet aussi de prévenir un décou-
ragement trés légitime de la part des intervenants vis-a-vis
certains comportements perturbateurs.

Figure 1. Le cercle vicieux de la philosophie d’entretien et
de gardiennage...
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Produit par le Cenfre Denis-Benjamin Viger

En dévelopant ce programme et la formation du personnel
plusiers outils ont eté utilisés et méme créés. On a entre
autres auteurs utilisés des outils de cueillette d’informa-
tion, des grilles d’évaluation des capacités fonctionelles
(SMAF, FOLSTEIN), des grilles d’observation des compor-
tements dysfonctionnels, des plans d’intervention, etc.

Finalement pour bien utiliser les connaissances acquises
le personnel doit dtre responsabilité au maximum 4 utiliser
son jugement et ses nouvelles connaissances selon les
circonstances qu’il rencontrera sur l'unité. Selon Coons
(1991 tous les intervenants doivent de plus étre convain-
cus quils ne seront pas réprimandés pour l'utilisation
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d'une nouvelle approche avec cette clientele. Cest aussi
le role de I'administration du centre d’assurer qu'une telle
philosophie de soins et de services sera appliquée.

B. La famille

a) La famille comme partenaire de l'équipe
1l s'agit réellement de percevoir la famille en tant que
parteaire, comme membre ‘aprt entiére de 'équipe, dont
la contribution constitue un apport essentiel a tous les
autres membres. De considérer la famille comme une
alliée. Cette attitude démontre cet esprit et cette volonté de
la famille. De plus, la famille est également une source
privilegiée de reseignements quant 4 sa fagon de répondre
aux comportements dysfonctionnels. En effet la famille
peut avoir élaborée des stratégies trés efficaces et son
expérience doit étre mise a profit.
La famille peut continuer:

— A contribuer 4 la qualité de vie du bénéficiaire

— a participer activement a I'une ou l'altre des activites

du plan d’intervention.

b) La _famille comme cible d’intervention
—1la famille éprouve de nombreuses. difficultés
lorsqu’un de ses membres est placé; elle a donc besoin
de sutien et d’information pour soulanger sa détresse
et apporter sa contribution.

- Réle de l'intervenant

— L’intervenant devra exercer un role de sutien et d’édu-
cateur aupres de la famille. 11 devra créer un climat
propice a 'expression des nombreaux sentiments de
la part de la famille: isolement, peine, culpabilité,
inquiétude, frustration, etc.

Il devra aussi:

— Déterminer ce que la famille sait de la démence.

— Renseigner la famille sur I'évolution de la démence,
sur les causes des comportements dysfonctionnels
ainsi que sur les facteurs qui en augmentent la fréquen-
ce.

— Linformer sur les interventions 4 privilégier par re-
pport aux comportements dysfonctionnels vecus par
son parent, les raisons qui les justifient ainsi que la
nature des médicaments utilisés.

Comme dans toutes les situations difficiles, il importe:

— d’évaluer chaque cas avec la famille

— d’élaborer avec elle une stratégie qui réponde le mieux
possible aux besoins du béneficiaire et 4 ses propes
besoins.

Finalement, la période entourant 'admission du résidant
représente un moment crucial pour donner le ton aux
échanges ultérieurs. Le personnel doit faire sentir a la
famille qu’elle est la bienvenue et que sa présence au sein
de I'équipe est souhaitable, voire essentielle.

C- Le cadre pbysique des lieux
-Ducros-Gagné et Ducharme (1985) dans son ouvrage
explique qu'il faut le plus possible développer un environ-
nement qui pallie les déficits de la personne démente
durant certains stades d'évolution de la pathologie par des
mesures d’aide prothétique afin:

— de faciliter son adaptation et

— d’optimiser son fonctionnement

Importance d'un environnement adapté

Lawton (1981) souligne que plus le degré de capacite
fonctionnelle dun individu diminue, plus l'environne-
ment est susceptible de contribuer 4 son bien-étre. Plus la
personne est démunie plus elle est sensible 4 un environ-
nement non adapté et, inversament, le moindre ajuste-
ment positif de 'environnement peut produire sur elle une
amélioration marquée de l'affect et du comprotement. De
plus, Bartol (1983) donne des indications sur ce qui pou-
rrait contribuer 4 améliorer le milieu. Elle souligne, entre
autres, l'imporiance d’éviter le siress et la surstimulation
extérieure. Pour cette auteure, la stabilité du personnel et
ces actions prévisibles sont essentielles au sentiment de
sécurité des déments et favorisent l'orientation dans la
réalité.

Eléments qui contribuent d un environnement adaple
L’unité doit constituer un environnement calme reppelant
le milieu de vie antérieur 4 ’hébergement. Dans le contex-
te québécois, on pourrait evisager un mobilier aménage a
la maniére d’'une cuisine traditionnelle: chaises bercantes,
cuisiniére, réfrigérateur, tables communes, radio, télévi-
seur, plantes, etc.

Troubles perceptuels

Compte tenu troubles de perception de cette clientele et
de sa faible résistance aux stimuli, il importe de: réduire le
bruit et de 'éclairage, de ne pas cirer les parquets car ils
risquent de causer de la réverbération et de favoriser les
illusions d’optique, voir 4 ce qu’une lumiére tamisé€e sot
alluméc avant la tombée de la nuit afin d'atténuer les
effects de la lumiere crépusculaire.

Troubles d’orientation dans lespace
— Les points de repére doivent éire nombreaux pour
faciliter I'orientation dans 'espace.
—La stabilité du personnel favorisera l'orientation par
rapport aux personnes.

Problémes reliés a l'errance
Les problémes reliés a lerrance étant nombreux, on son-
gera:

— A aménager un espace ot les résidants qui son besoin
de libérer leurs tensions de facon compulsives
puissent circuler a volonté en toute sécurite, s'il y a
lieu.

— On peut mettre en place, autour de cette enceinte ou
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—

a l'extérieur de l'unité, certaines mesures de sécurité
(portes électro-magnétiques) permettant aux person-
nes de circuler 4 leur aise, sans pour autant devoir
appliquer des moyens de contention chimiques ou
physiques.
Cest la combinaison de plusieurs facteurs qui produit un
comprotement donné. Les atteintes cérébrales i elles seu-
les, n'expliquent donc pas toutes les perturbations cogni-
tives et les comportements qui son reliés, L'environnement
joue donc un réle important dans les manifestation et
I'évolution des altérations cognitives.

Conclusion

Le programme décrit dans le présent texte a obtenu au
cours des cinq derniéres années des résultats concrets et
trés efficaces. Les personnes dgées démences qui ont
bénéficiées jusqu'a date de ce programme ont pu mainte-
nir au maximun leurs capacités résiduelles et méme dans
certains cas retrouver un potentiel perdu. Le programme
se déroule quotidiennement dans une atmosphére calme
et sereine ou les comportements perturbateurs ont été en
trés trés grande partie éliminés. Les employés ont grande-
ment profité de la formation, et de perplexes au début ils
en exigent maintenant davantage. Leur implication est
maintenant assurée depuis longtemps et ils sont tré fiers
de leurs réalisations et du bien-étre global qu’ils percoi-
vent chez ces personnes 4gées. Les familles sont trés
heureuses de leur implication et de la création de ce milieu
de vie particulier pour leur parent. L'ampleur de la problé-
matique des personnes agées ayant des pertes cognitives
d cause de démences sévéres, est bien connue et les
experts s’entendent pour dire que le taux de prévalence
de ces affections irait en s’accroissant de facon importante
dans les années a venir. Il semble en effet qu'a I'approche
de Pan 2000 et en considérant 'augmentation de la pro-
portion des personnes dgées, le nombre de cas pourrait
doubler et toucher une trés forte proportion des résidants
des centres d’hébergement. Le programme présenté
brievement, dans ce document représente une solution
novatrice simple et peu colteuse pour permettre la transi-
tion des services d’'un centre d’hébergement vers ces nou-
veaux besoins. Le Ministere de la santé et des services
sociaux de la province de Québec a reconnu ce program-

me en mai 1994 en lui octroyant le prix Persillier Lachape-
lle pour son caractere novateur.
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Introduccion

En nuestro medio comienzan a aparecer referencias a las
técnicas desarrolladas recientemente en paises anglosajo-
nes denominadas como “Case Management” o gestion de
casos. Antes de que el término se convierta en una moda
profesional, mias o menos llena de contenido, conviene
iniciar una reflexiéon en profundidad de los conceptos de
base.

Aunque no existe una definicidon consensuada del término
Gestién de Casos (que denominaremos GDC), se refiere
generalmente a una estrategia que opera a niveles asisten-
ciales y administrativos para individualizar, organizar y
coordinar un “paquete” total de servicios a menudo en el
domicilio, pero frecuentemente en o a través de otros
recursos asistenciales'.

Existen en la literatura una amplia variacion de definicio-
nes, pero todas se mantienen en los mismos niveles de
generalidad. El riesgo es evidente: tal como ocurre en
otros paises, podemos empezar a hablar de un conjunto
de cosas absolutamente diferentes bajo la misma denomi-
nacién. Por lo tanto, antes de comenzar a extrapolar con-
ceptos a nuestra practica asistencial, conviene proceder a
analizar con cuidado los elementos implicados y sus re-
percusiones.

¢Por qué la Gestidon de Casos en las Demencias?

Uno de los primeros conceptos en la definicion de un
programa de GDC es definir la poblaciéon diana y garanti-

y -

4

zar que sus necesidades requieren de esta estrategia. Sin
duda una parte substancial de los casos de demencia
reune los requisitos que justificaron el nacimiento de las
estrategias de GDC:
— Se trata de problemas de alta repercusion, larga dura-
cién en el tiempo y altos requerimientos de recursos
asistenciales variados.

— Las “puertas de entrada” al sistema asistencial pueden
ser muy variadas.

— Para cada caso existe un abanico de posibilidades
alternativas de servicios de alta variabilidad.

— Se produce una utilizacidén en paralelo o consecutiva
de diferentes redes asistenciales formales e informales
(recursos sanitarios y sociales, asistencia publica, pri-
vada, no lucrativa, voluntariado, familia, etc.)

A un nivel estratégico, la demencia plantea en nuestro pais
dos caracteristicas que nos hacen considerar la pertinencia
de la reflexion sobre la GDC:

Epidemiologicamente se trata de un problema de alta
prevalencia y en incremento, que amenaza la atin escasa
y débil estructura de recursos existente.
Organizativamenite, la disparidad en la oferta de servicios
y su cobertura, la diversidad de instituciones prestadoras
de servicios y la escasez global de recursos, nos permiten
suponer el beneficio de los mecanismos que garanticen la
utilizacién adecuada y equitativa de los recursos y Ia eficaz
sinergia entre éstos.

Politicamente, el mantenimiento a domicilio y la utiliza-
cién intensiva del soporte familiar y comunitario requie-
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ren combinar estos con adecuados servicios profesionales
de atencion y descarga (respite care) que contribuyan al
mantenimiento del equilibrio familiar. La combinacién
adecuada de estos sistemas parece requerir de mecanis-
mos profesionales que garanticen también el “cuidado al
cuidador” en un paquete de servicios integrados.

Contenidos de la gestion de casos

Quizis la forma mds operativa de definir el case manage-
ment estd en la descripcién de las funciones tipicas. Todos
los trabajos de revision publicados atribuyen a la GDC seis
funciones basicas:

A) Identificacion de casos

En funcion de las poblaciones diana definidas, una de las
tareas del case manager es el desarrollo de sistemas de
penetracién en las redes asistenciales o comunitarias para
garantizar la identificacidon de casos potenciales en riesgo
que podrian beneficiarse de los servicios.

B) Seleccion y admision

Probablemente el punto clave de mayor relevancia de los
programas de GDC estd en la seleccion de los casos que
por su complejidad y requerimientos de servicios se pude-
den beneficiar del esfuerzo suplementario que supone la
GDC. El desarrollo de mecanismos de valoracién de “es-
creening” ripidos que permitan la preseleccion de pobla-
ciones en riesgo es uno de los instrumentos badsicos de
trabajo de la GDC basindose en los criterios de definicion
del programa®. En base a estos mecanismos, se produce la
valoracion de admision o pre-admisiéon al programa.

C) Evaluacion y reevaluacion

Los clientes preseleccionados son evaluados en profundi-
dad en base a instrumentos sistemiticos predefinidos.
Estos instrumentos presentan siempre dos caracteristicas
basicas:

— Tratarse de instrumentos multidimensionales que, en
el caso de las demencias, deben incluir como minimo
los componentes de salud fisica, funcionamiento men-
tal (cognitivo y afectivo), funcionamiento fisico (acti-
vidades de la vida diaria, basicas e instrumentales),
soporte familiar y de otros y patrones de utilizacion de
servicios.

— Tratarse de instrumentos altamente estandarizados y
basados en instrumentos de valoracién de conocida
validez y comparabilidad.

La estrategia de evaluacién de necesidades debe ser cui-
dadosamente definida (evaluador unico de base con so-

porte externo de otros profesionales o equipo interdisci-
plinar).

La reevaluacién requiere habitualmente valoraciones par-
ciales o simplificadas. La estrategia de reevaluacion forma
parte también del disefio del programa de GDC que debe
contener la definicién de los criterios de reevaluacién
periddica minima para todos los casos y las situaciones o
desencadenantes que generaran una reevaluacion si se
producen.

D) Elaboracion del plan de cuidados
individualizado

Como consecuencia de la evaluacion de necesidades, el
case manager procede a la formalizacion del plan de
cuidados individualizado incluyendo la utilizacién de re-
cursos formales e informales. Esta fase requiere evidente-
mente el mayor nivel de experiencia y criterio profesional.
La elaboracion de este plan de cuidados en equipo inter-
disciplinar es un requisito frecuente en la mayoria de
esquemas de case management.

E) Organizacion de los servicios

Corresponde al desarrollo real del plan de cuidados. Las
capacidades y posibilidades del case manager para nego-
ciar la provision de servicios varian ampliamente, desde la
simple gestion personal hasta la capacidad de compra de
servicios. Este nivel de autoridad es de hecho uno de los
elementos claves de diferenciacion de los diversos esque-
mas de GDC.

F) Monitorizacion y evaluacion

Este aspecto es el que diferencia fundamentalmente los
prodedimientos tradicionalmente desarrollados en la ma-
yoria de profesiones para responder a los retos de los
clientes con estas necesidades de los esquemas formaliza-
dos de GDC. En éste Gltimo, la tarea del case managerno
termina con la derivacién a los diferentes proveedores
sino que incluye la monitorizacidén de que los servicios
estan siendo provistos de acuerdo con el plan de cuidados
en tiempo, cantidad y calidad; y la evaluacion de sus
resultados.

La intensidad y caracteristicas de la evaluacion estin muy
relacionadas con el nivel de autoridad en la organizacion
de servicios y con el disenio del programa.

Otros componentes adicionales que pueden ir unidos en
algunos programas a la funcién de GDC son:

— El consejo a los clientes y sus familias
— La educacién y formacion de los clientes y familiares

— La gestion de la “circulacion” del cliente a través del
sistema.

— La provision directa de servicios en paralelo con la GDC
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La GDC no es solo una forma nueva de denominar
a un proceso tradicional de buena praxis
asistencial

Muchos de los lectores identificaran las actividades de la
GDC descritas (excepto seguramente la evaluacion) con
las que se desarrollan en las buenas pricticas asistenciales
de los profesionales que atienden clientes con demencia.
Es cierto que en algunos desarrollos de practicas profesio-
nales se pueden apreciar elementos basicos de las estrate-
gias de GDC. Ello es evidente en algunos de los servicios
geridtricos recientemente desarrollados como “interfases”
entre los diferentes recursos (Unidades de Valoracion Ge-
riatricas, UFISS, Unidades de Hospitalizacion a Domicilio,
PADEs,.) o servicios de atencidon primaria social o sanita-
ria.
Sin embargo el pincipio de la GDC se plantea a un nivel
mucho mas en profundidad que el tradicional trabajo de
gestion de la coordinacion:
Desde un punto de vista conceptual, implica el paso de
la organizacion orientada a los recursos o servicios a la
organizacion orientada al caso o al proceso. De hecho,
la formalizacion de la GDC implica un replanteamiento
de la organizacion de la asistencia. Este replanteamiento
supone una carga en profundidad para un sistema alta-
mente orientado al recurso como son nuestros servicios
asistenciales.
La GDC no es un enfoque indiscriminado de buena
practica profesional. La base del concepto estd precisa-
mente en la seleccion de casos. Como cualquier proce-
dimiento asistencial, se trata de definir las indicaciones
(tipo de poblacién y de problemas) donde la GDC se
pueda demostrar como eficiente.
El tercer elemento clave, es que en el fondo, la elabora-
ciéon de un plan de cuidados no es Gnicamente un
proceso asistencial. Las decisiones sobre cuidados impli-
can utilizacién de recursos y por tanto presentan un
potencial de que los case managers estimen costos y
gestionen su control. Aunque este enfoque puede hacer
sentirse incomodos a muchos profesionales, el proceso
de formalizacion de la GDC puede llevar a la definicion
del case manager como un comprador de servicios.

Niveles de autoridad en las formas de GDC

De hecho, la diferencia de la tradicional buena gestion de
la coordinacién profesional con las actuales estrategias de
GDC estd en la dimensién “autoridad” del case manage-
ment.

El andlisis de las diferentes formas organizativas de los
proyectos de GDC muestra que las diferencias mas subs-
tanciales se establecen a este nivel. Asi podemos distin-
guir:

)y -

La formas mas tradicionales (advocacy agencies) que
coordinan servicios a nivel mas del cliente que de la
agencia, a través del intensivo trabajo de los proveedores
a través de las relaciones profesionales informales. De
hecho esta aproximacion es dificilmente diferenciable
del “good old fashioned case work” (el buen y anticuado
seguimiento de casos).

Los sistemas de GDC tipo “broker” (que podriamos
traducir como “intermediario” o “corredor” siguiendo la
referencia brusatil) (brokerage agencies) en que el case
manager actGa con una autoridad formal para autorizar
la prestacién de los servicios y/o su financiacién. Se trata
de un modelo que no estd basado (conceptualmente al
menos) en el proveedor sino en la agencia.

El denominado modelo de “Gestion de Servicios” (Ser-
vice Management) interviene sobre el conjunto de ser-
vicios mediante la negociacion en la definicién de
servicios y la determinacion de tarifas de acuerdo con el
plan de cuidados aprobado. Pretende superar la limita-
cién del anterior consistente en la incapacidad para
controlar las condiciones de provision de los servicios.
Los modelos que Kodner denomina “consolidados” su-
ponen un notable avance en complejidad. Basicamente
se trata de modelos de financiacidén prospectiva del
conjunto de la atencidén sanitaria y social de la poblacion
cubierta. La financiacion, establecida en base a los ries-
gos epidemioldgicos de dependencia de la poblacion
cubierta, permite a las agencias suministrar todo tipo de
servicios en base a criterios de financiacion per cipita
que pretenden evitar el riesgo de institucionalizacion.
Uno de los conceptos claves en el funcionamiento de
estos sistemas es la financiaciéon de la atencion de las
personas con criterios para ser ingresadas en un centro
sociosanitario en base a una tarifa que se sitGa alrededor
del 75% de la de institucionalizacién. El mantenimiento
a domicilio de estos clientes por debajo del coste permite
a las agencias retener los beneficios actuando como un
incentivo a la no institucionalizacién. Este tipo de expe-
riencias se dan en el programa On Lok (centrado en la
atencion de candidatos al ingreso en nursing homes) y
los modelos denominados Social-Health Maintenance
Organization (Social-HMO) que incluyen el conjunto de
atencion sanitaria y de larga duracién para mayores de
65 anos. Estas formas tienden a denominarse “managed
care” como extension del concepto desarrollado en las
HMO para la gestion de los cuidados desde el profesio-
nal de atencién primaria.

¢Cuales son los beneficios de la GDC?

Tradicionalmente se analizan los beneficios de la:GDC a
nivel de:

— Reduccion de las admisiones y las estancias medias en
hospitales y centros sociosanitarios.
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— Mejora de los resultados y de la calidad asistencial

— Aumento de la satisfaccion y el bienestar del cliente

— Contencién de costos

— Mejora de la integracion entre los diversos niveles

asistenciales y especialmente entre la atencion sanita-
ria y social.

Evidentemente la amplitud de concepto de la mayoria de
factores implicados y la intervencién del conjunto de com-
ponentes de un sistema tan complejo como la atencion
sociosanitaria con un elevado nivel de componentes “in-
tangibles” hace especialmente dificil la evaluacién.
Los diversos estudios realizados sobre los proyectos de
GDC ofrecen un amplio campo para la discusion. En todos
los casos parece claro un positivo impacto sobre la satis-
faccion del cliente, independientemente del resto de com-
ponentes. En cambio los potenciales efectos sobre otros
factores son mds variables en funcion de las diferentes
experiencias. Mientras algunas de ellas han demostrado
importantes efectos en la disminucion de la institucionali-
zacion, otras como las Chanelling Demonstration ofrecen
resultados mucho mas pobres.
Del analisis de resultados se deriva la importancia de una
definicion precisa de la poblacion diana de los programas
y la importancia de una cuidadosa evaluacion de los
proyectos.

¢Cual es la potencialidad del case management en
nuestro medio?

La inicial difusidn que la estrategia de la GDC estd empe-
zando a tener en nuestro medio nos hace temer dos
posibles enfoques de alto riesgo.

El primero es el de un discurso que considera la GDC
como el remedio universal a los problemas de coordina-
cion del sistema socio-sanitario en nuestro pais. Como D.
Kodner suele afirmar, la GDC no es un antibi6tico de
amplio espectro sino un tratamiento altamente especifico.
Las técnicas de GDC no van a resolver el caos organizativo
0 la inadaptacion de la planificacion o la gestion de los
servicios.

Un segundo enfoque problemadtico es el de que tengamos
entre manos una solucidon en busca del problema. La GDC
responde a un problema de orientacién hacia el caso de
un conjunto de servicios multiples y segmentados. Como
estrategia basada en la coordinacién, precisa de un con-
junto de servicios y proveedores que coordinar; y ésta no
es probablemente la situacién en una gran parte de nues-
tro pais.

Un tercer elemento fundamental es que la GDC no se
realiza en el vacio sino que se inserta sobre un sistema con
sus especiales caracteristicas locales. En nuestro pais el

desigual desarrollo del sistema sociosanitario hace que se
deba considerar esta especificidad incluso a nivel muy
local (comarca, ciudad). Lo que es evidente de la revision
de literatura y de las incipientes experiencias conodidas es
que no existe un modelo de GDC “pret-a-porter” sino que
se deben disefiar trajes a medida para cada experiencia.
El primer paso a considerar con cuidado es cuales podrian
ser los objetivos de un proyecto de GDC en nuestro pais.
Con el nivel actual de recursos de media y larga estancia
existentes en Espafia, pensamos que es mas que dudoso
que la prevencion de la institucionalizacion sea planteable
como objetivo primordial. En cambio, la adecuacién de la
equidad en el acceso a unos servicios que estin en pleno
desarrollo (bastante desordenado) puede parecer un ob-
jetivo sensato. Otro elemento de considerable interés es el
enfocar los problemas de relacion entre niveles y entre
administraciones sociales y sanitarias. Como planteamien-
to de futuro, el enfoque de la coordinacién de la financia-
ci6bn sanitaria y social se probablemente una de las pers-
pectivas de mayor interés de la estrategia de GDC.
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Funciones del Case management Objetivos de la gestion de casos

B Reduccién de las admisiones y estancia media en
Hospitales y Centros Sociosanitarios

1. ldentificacion de casos

2. Escreening y seleccion a la admisién

3. Evaluacion multidimensional / Reevaluacion -

4. Plan de cuidados / "paquete” de servicios
| :

6

B Mejora de resultados y de la calidad de la atencion

Aumento de la satisfaccion y bienestar

. Organizacién de la atencién
. coordinacion y seguimiento

B Conlencion de costos

‘ B Mejora de la integracién entre la atencion social y sanitaria

7. Intermediacién para el cliente y la familia

8. Planificacion presupuestaria de los servicios

9. Gestion de la calidad y evaluacion de la utilizacion
10. Provisién directa de los servicios

Categorias de clientes / pacientes
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Introduccion

Actualmente, el incremento de la prevalencia de enferme-
dades crénicas, constituye el principal desafio a la organi-
zacion de los Servicios Sanitarios y Sociales.

La concepcion de la enfermedad como un proceso biol6-
gico pero con consecuencias funcionales es especialmen-
te relevante en los pacientes con procesos cronicos. En
ellos, la intervencion sanitaria se orienta, mas que a la
curacion de la enfermedad, a su control y a la reduccion
de las limitaciones funcionales que provoca.

En los ancianos, la discapacidad es una consecuencia
frecuente de muchas enfermedades. A ello se une la mas
elevada prevalencia de diversos procesos patologicos cro-
nicos a edades avanzadas. Por otra parte, algunos aspec-
tos de indole tanto fisioldgica como cultural, hacen que,
ademis de la mayor prevalencia de incapacidad, las mani-
festaciones de la enfermedad en el viejo retinan caracteris-
ticas que las diferencian de las de la poblacién de menor
edad.

La asistencia geritrica tiene como principal finalidad, des-
de una perspectiva poblacional, mas que la ampliacion de
la esperanza de vida (fenémeno denominado “rectangula-
rizacién de la curva de supervivencia”), la ampliacion de
la esperanza de vida libre de incapacidad (es decir, la
reduccion de los anos de dependencia al final de la vida
de la poblacién anciana). ]

Desde una perspectiva individual, utilizando el modelo de
Buchner y Wagner, se trataria de intentar eliminar, evitar

o reducir el efecto de todos aquellos factores que puedan

incidir en un deterioro de la situacion funcional del pa-

ciente, por encima de la que fisiologicamente parece ocu-
trir.

1. TFactores que aceleran la pérdida cronica de la capaci-

“dad fisiologica:
- Inactividad
- Problemas cronicos de salud.

2. Problemas que dan lugar a una pérdida aguda o suba-
guda de la capacidad funcional (ACV, fractura de cade-
ra, etc).

3. Factores bloqueantes de la recuperacion funcional tras
un proceso de pérdida funcional.

- Fiarmacos.
- Estados depresivos.
- Utilizacion inadecuada del reposo.

Asi pues, el centro de la atencion en los cuidados de salud

en los ancianos, se desplaza hacia el adecuado manteni-

miento de la situacion funcional y de la independencia de
los pacientes. El enfoque de los problemas del paciente se

hace mucho mas sobre la base de su situacion funcional y

de la prevencion del deterioro de ésta y se hace preciso en

el seno del tratamiento médico, estimular la recuperacién
funcional del modo adecuado a cada caso.

El estado o situacion funcional puede definirse como “el

grado en que un individuo es capaz de desarrollar los

papeles que tiene asignados, libre de limitaciones fisicas o

Ld
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mentales”. Un concepto mis operativo podria ser: “la
capacidad del paciente para movilizarse en su entorno,
realizar tareas fisicas necesarias para su autocuidado (ac-
tividades basicas de la vida diaria) y otras conductas y
actividades encaminadas a mantener su independencia y
relacion social (actividades instrumentales y avanzadas de
la vida diaria)”.
La OMS en su “Clasificacion Internacional de Deficien-
cias, Discapacidades y Minusvalias” establece los si-
guientes conceptos:
Deficiencia o lesion (impairment). En el contexto de la
experiencia de salud, una lesién es cualquier pérdida o
anormalidad de la funcién o estructura psicolégica, fisio-
logica o anatémica. Es un concepto relativo a la funcidn
bioldgica.
Discapacidad (disability). En el contexto de la experien-
cia de salud, una discapacidad es cualquier restriccion o
falta (debida a una lesion) de habilidad para llevar a cabo
una actividad de la forma o dentro del rango considerado
normal para un ser humano. Es un concepto relativo a las
actividades que se esperan de una persona o de su cuerpo.
Minusvalia (handicap). En el contexto de la experiencia
de salud, una minusvalia es una desventaja para un indi-
viduo dado, resultado de una lesion o una discapacidad,
que limita la ejecucion de las funciones (roles) habituales
(dependiendo de la edad, el sexo y los factores sociales y
culturales) para este individuo. Es un concepto a nivel
social, y por tanto, relativo.
La lesion y la discapacidad, pueden llevar o no a la de-
pendencia (estado en el que el individuo confia en la
asistencia de otros para cubrir necesidades reconocidas)
al igual que llevan a la minusvalia.
En la situaciéon funcional, y por tanto en la progresion de
la enfermedad para dar lugar a una lesidn, discapacidad o
minusvalia y para provocar dependencia,influyen muy
diversos factores, con interacciones complejas y aun no
totalmente esclarecidas. Ninguno de ellos tiene una rela-
cion lineal con la misma:

- Salud fisica o orginica.

- Estado cognitivo.

- Estado afectivo.

- Motivacion del individuo.

- Situacién social.

+ Red social.
+ Apoyo social.

- Condiciones del entorno fisico
Asi pues, el establecer como objetivo fundamental de la
asistencia el conseguir la mejor situacion funcional posible
implica, por supuesto, el adecuado manejo (diagnostico y
terapéutico) de las enfermedades que contribuyen a este
deterioro, teniendo en cuenta las peculiaridades de las
mismas en el viejo.

Pero por otra parte, es preciso integrar en el cuidado del
paciente, los otros factores a que se ha hecho mencion.
La geriatria ha surgido como una respuesta a esta proble-
madtica, que intenta centrarse fundamentalmente en la
actuacion sobre el paciente del modo mis precoz posible
para intentar evitar o reducir las consecuencias de la en-
fermedad en el viejo. Si bien los modelos asistenciales en
que se concreta presentan diversidades segtn los lugares
(y nuestro pais en un buen ejemplo de ello), todos com-
portan al menos dos aspectos nucleares comunes, que son
generalmente reconocidos como los puntos centrales de
la asistencia geridtrica: la valoracion geridtrica y la utiliza-
cion de diversos niveles asistenciales.

1. La valoracion integral o valoracion geriatrica

“Es un proceso multidimensional y a menudo interdiscipli-
nario orientado a cuantificar las capacidades y problemas
médicos, psicosociales y funcionales de un individuo an-

ciano con el objetivo de trazar un plan de tratamiento y

seguimiento a largo plazo”.

Existen varios puntos a resenar entre los fundamentales de

una valoracion geridtrica:

1.1. Multidimensionalidad. Se evalian de modo sistema-
tico varias esferas relevantes para el estado de salud
y la atencion del paciente:

- Salud fisica.

- Situacion mental.

- Situacidn funcional.
- Situacion social.

1.2. Interdisciplinariedad. La amplitud y diversidad de los
aspectos a valorar, exige con frecuencia la interven-
cion de mis de un profesional en el proceso, que
aporte sus conocimientos en un campo particular por
una parte, v los integre en unos objetivos de manejo
compartidos con el resto de los miembros del equipo.
Los fundamentales son ¢l geriatra, el ATS y el traba-
jador social.

1.3. Registro tanto de los problemas como de los recursos
de todo tipo de que dispone el individuo para supe-
rarlos.

1.4. Desarrollo de un plan de tratamiento y de seguimien-
to consecuencia de la evaluacion. Se trata de un
aspecto fundamental, pues es el que justifica la rea-
lizacién de la valoracion previa.

2. La utilizacion de diversos niveles asistenciales

La utilizacién de diversos niveles asistenciales, tanto hos-
pitalarios como extrahospitalarios, que garanticen la con-
tinuidad de la atencion del paciente y 1a subvencioén de sus
principales necesidades.
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2.1. Unidad de agudos.
2.2. Unidad de Rehabilitacidn, de admisiéon o de evalua-
cién.
2.3. Unidad de larga estancia.
2.4. Hospitalizacién de dia.
2.5. Atencion domiciliaria.
Los diferentes problemas crénicos de salud, no son sus-
ceptibles por su propia naturaleza de recibir una atencion
puntual. Asi ha surgido un amplio abanico de recursos y
servicios asistenciales de toda indole (publicos y privados,
institucionales y comunitarios, sanitarios y sociales) con el
fin de brindar atencion a algunas de las necesidades de los
clientes. Actualmente, se reconoce la pertinencia de una
atencion diferenciada en cada fase de la enfermedad, en
funcién de las necesidades, objetivo que exige la coordi-
nacion e integracion de los diferentes servicios. El concep-
to de atencién a largo plazo (traduccion de la expresion
inglesa “long term care” ha surgido de esta necesidad.
Se puede definir como “una serie (o cadena) de servicios
que se dirige a la salud, cuidado personal, y necesidades
sociales de individuos que carecen de alguna capacidad
para el autocuidado. Dichos servicios pueden ser con-
tinuos o intermitentes pero son distribuidos por periodos
de tiempo sostenidos a individuos que han demostrado
necesidad, usualmente medida a través de algtin indice de
incapacidad funcional”.
En este campo, en pleno desarrollo com consecuencia de
la modificacién de los patrones de morbilidad antes des-
crita, existen aGn muchos dilemas referidos a la organiza-
cibn mis adecuada:

— Modo mis adecuado (y realista) de financiacion.

— Modo mis adecuado de provision (pablica, privada o
mixta).

— Marco en que se deberia desarrollar (Comunitario o
institucional, “en” la comunidad o “por” la comunidad).
A este respecto, estd claro que lo que se intenta es
subvenir las necesidades del paciente (o cliente) concre-
to a través de la provision de los servicios mas adecua-
dos al caso. El que estos se aporten en uno u otro marco
no es relevante para el concepto de atencién a largo
plazo.

— Coordinacion entre las prestaciones sociales y las sani-
tarias. La dependencia y financiaciéon diferenciadas de
los Servicios Sociales y Sanitarios, dan lugar a una mala
coordinacion de los mismos. Existen criterios de acceso
diferentes (y a menudo muy rigidos) para cada uno, que
impiden atender adecuadamente el conjunto de necesi-
dades del paciente, que casi siempre son de los dos
tipos.

— Equidad y modo de acceso de la poblaciéon necesitada a
las prestaciones. Aqui es asimismo evidente la necesi-
dad de una valoracion integral, que ligue la utilizacion

de los servicios precisos a un plan de manejo estableci-
do y controlado en el seno de un equipo interdisciplina-
rio.

Atencion a la demencia

La demencia es un sindrome, con una incidencia y preva-
lencia que crecen de modo exponencial con la edad. En
el grupo de mas de 65 afios, la prevalencia se encuentra
entre un 5 y un 10% elevindose a mds de un 20% por
encima de los 80 afos.

Por otra parte, el progresivo envejecimiento de la pobla-
cion en nuestro medio, va a dar lugar previsiblemente a un
notable incremento del nimero de pacientes con demen-
cia y por lo tanto a un crecimiento de las necesidades y
demandas.

Se trata de un problema crénico de salud no susceptible
de tratamiento curativo en la mayoria de los casos, que
progresa hacia la incapacidad y el fallecimiento, el cual se
produce en un tiempo medio tras el diagndstico que se
cifra entre 6 y 8 afios para las causas mas habituales.

Las necesidades de cuidados del paciente con demencia
pueden llegar a ser muy importantes. No es extrano por
ello, que representen una porcién muy importante del
total de los pacientes institucionalizados, y que sean el
principal problema de salud que obligue a la admision en
instituciones para cuidados a largo plazo. No obstante, la
mayor parte de los pacientes incluso en estadios avanza-
dos permanecen en sus domicilios.

Los pacientes con demencia son susceptibles de benefi-
ciarse de la técnica de valoracion integral del estado de
salud utilizada en la poblacién anciana. Precisan un abor-
daje clinico interdisciplinario y una asistencia a largo plazo
adaptada a las necesidades del paciente, tanto en estadios
precoces como avanzados de la enfermedad. El objetivo
que ha de guiar las intervenciones es el de preservar la
situacion funcional, que depende como hemos visto pre-
viamente de miultiples factores sobre los que se hace
necesario intervenir,

Dada la importancia cuantitativa del problema y la gran
cantidad de recursos y servicios potencialemnte involu-
crados en su atencion, es necesario un plan de accidon
integrado para la asistencia a los pacientes con demencia.
La OMS reconoce que en este campo “el conocimiento
actual es tan limitado que el primer escalén debe ser el de
la investigacién dirigida a disefiar programas de interven-
cion apropiados”.

Teniendo en cuenta el enfoque funcional y preventivo ya
mencionados, hay algunos aspectos cruciales a la hora de
atender adecuadamente a los pacientes. Pueden diferen-
ciarse las actividades dirigidas al propio paciente de las
dirigidas a los cuidadores.
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1. Actividades dirigidas al paciente

1.1. Deteccion precoz del proceso

Es necesario utilizar, principalmente en el seno de los
Equipos de Atencién Primaria, instrumentos de screening
dirigidos a las poblaciones de riesgo. Evidentemente, no
disponemos de un tratamiento etiolégico, pero la posibi-
lidad de tratar otros problemas intercurrentes en el pacien-
te y de intervenir en los cuidadores antes del desencade-
namiento de una crisis son factores que pueden permitir
una prolongacion de la autonomia del enfermo.

1.2. Valoracion integral
Dirigida a los aspectos relevantes en el estado de salud del
paciente,
- Situacion clinica.
+ Diagnostico diferencial.
+ Diagnostico etioldgico de la demencia.
+ Severidad del cuadro.
+ Evaluacion de las capacidades residuales.
+ Diagnosticos asociados.
- Situacién mental.
+ Situacion cognitiva.,
+ Situacion afectiva.
+ Severidad de los transtornos de conducta.
- Situacion funcional.
- Valoracion del entrono, como fuente potencial de
complicaciones de la enfermedad.
- Situacién social.
+ Situacion econdmica.
+ Apoyo informal que recibe.
+ Apoyo formal.
Esta valoracién, habra de realizarse al inicio del proceso
como paso previo para establecer el plan de manejo mas
adecuado, y siempre que sea preciso en base a los cam-
bios de necesidades relacionados con la evolucién de la
situacion de enfermedad.

1.3. Manejo de condicones potencialmente reversibles
La discapacidad en un anciano con demencia, resulta no
s6lo del dafio cerebral irreversible, sino también de otras
condiciones potencialmente reversibles con el tratamiento
adecuado.
— Tratamiento de las enfermedades fisicas intercurrentes.
— Tratamiento de las manifestacioes psicéticas.
— Tratamiento de los problemas conductuales.

+ Farmacos.

+ Intervencidn psicolbgica.
— Tratamiento de las alteraciones depresivas concomitan-

tes.

El marco en el que deben prestarse estos tratamientos,
puede ser tanto comunitario como hospitalario, en fun-
cidn de las caracteristicas del problema,

1.4. Utilizacion al mdximo de las capacidades residuales del
Dbaciente

2. Actividades dirigidas a los cuidadores

El apoyo informal por parte de los familiares sigue siendo

la principal fuente de atencién al paciente con demencia.

No en vano, la calidad del cuidado informal recibido por

el paciente es el factor mis importante relacionado con el

mantenimiento en la comunidad del demente en estadios
avanzados.

El cuidado del paciente en el domicilio representa una

carga de trabajo importante y acarrea una serie de conse-

cuencias. Los principales aspectos percibidos como one-
rosos por los cuidadores son:

— Problemas en la ayuda en actividades bisicas de la vida
diaria (aseo, bano, vestido, comida, continencia esfinte-
riana y desplazamiento).

— Transtornos conductuales (vagabundeo, agresion, con-
ductas repetitivas, alteraciones del suefio).

— Relaciones personales entre el paciente y su familia.

— Efecto en la familia, trabajo y relaciones familiares del
cuidador.

Por otra parte, exite asimismo un notable impacto sobre la
salud del cuidador principal, fundamentalmente en la es-
fera psiquica.
Las principales actividades dirigidas a la atencion de los
cuidadores serian:
2.1, Valoracion de la carga objetiva y subjetiva
2.2, Informacion y adiestramiento, referidos a las carac-

teristicas del problema.

- Diagnostico y evolucion del proceso.

- Cuidados generales del paciente.

- Ayuda para actividades de la vida diaria.

- Técnicas de manejo de problemas conductuales.

- Conocimiento de los recursos sanitarios y sociales.
2.3. Desarrollo de grupos de apoyo.
2.4. Tratamiento de los problemas fisicos y psicologicos.
2.5. Consejo social. Coordinacién de casos.
2.6. Cuidados de descarga o alivio:

- Hospitalizacion de Dia.,

- Centros de Dia.

- Ingresos de descarga.

- Cuidados a domicilio.

La atencion en las Residencias

El medio residencial es la alternativa cuando se agotan las
posibilidades de cuidado domiciliario.

El punto central, radica en la consecusiéon de un ambiente
no peligroso para el paciente y en el manejo adecuado de
los problemas conductuales, minimizando la utilizacién
de psicofarmacos y de restricciones fisicas.

La filosoffa general de manejo del paciente no debe modi-
ficarse, elaborindose el plan de cuidados adecuado tras
una valoracién multidimensional.

Debe fomentarse la colaboraciéon de los familiares,

Existe actualmente una amplia discusién sobre la indica-
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cién o utilizacion de Unidades especiales para el cuidado
de los dementes en los Centros Residenciales. Sus venta-
jas, radican fundamentalmente en:

— La presencia de personal adecuadamente formado.

— Diseno ambiental adecuado a los problemas del de-
mente.
— Programas especificos de manejo (orientacion a la
realidad, musicoterapia, de alimentacion, etc).
— Serfan el medio apropiado para la formacién e inves-
tigacion.
En la actualidad, en nuestro medio, existen muchos Servi-
cios tanto en la red de asistencia sanitaria como en la de
asistencia social, involucrados en la prestacion de aten-
cién a los pacientes con demencia en algin momento de
su evolucion. Sin animo de ser exhaustivos, pueden citar-
se al menos los siguientes:

— Comunitarios.
+ Ayuda domiciliaria
+ Equipos de Atencidn Primaria.
+ Centros de Salud Mental.

— Hospitalarios.
+ Urgencias.
+ Consultas externas. .
+ Hospitalizacién en diversos Servicios.
— Estructuras intermedias.
+ Hospitales de Dia psiquiatricos y Geridtricos
+ Servicios de Atencién Domiciliaria.
+ Centros de dia. Clubs y hogares de la tercera
edad.
+ Estancias temporales en Centros Residenciales.
— Residenciales
+ Institucionalizacién permanente en Centros
privados o publicos.
+ Estancias temporales en Centros Residenciales
Si bien parace evidente la insuficiencia de los mismos para

atender adecudamente a los pacientes, es cierto asimismo
que actualmente, no existe ningin mecanismo o procedi-
miento que permita su coordinacion. Por otra parte, la
mayoria de ellos no disponen de programas dedicados a
atender aspectos especificos de los problemas planteados
por los pacientes con demencia.

Asi pues, aparte de la dotacién de nuevos recursos, parece
clara la necesidad de implementacién de un programa
basado en la valoracién integral previa y la utilizacion
coherente de los servicios disponibles.
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Introduccion

La proporcion de residentes que presentan déficits cogni-
tivos en las instituciones residenciales y de curas prolon-
gadas (IRCP) varia, segin los autores, entre un 30 y un 50
por ciento. Estas cifras aumentan proporcionalmente al
envejecimiento de la poblacion.

Estos pacientes son los responsables de una parte sustan-
cial de la carga laboral en estas instituciones. Los respon-
sables de estos centros consideran que los recursos asig-
nados para hacer frente a sus necesidades son
insuficientes aunque estin desprovistos de pruebas para
demostrarlo. En efecto, las medidas de dependencia'”
utilizadas en los IRCP para estimar la carga laboral han
sido concebidas en un principio solo para pacientes con
problemas fisicos. Estas medidas se centran en las limita-
ciones funcionales que presentan los pacientes para el
cumplimiento de las actividades de la vida cotidiana
(AVC). Valoramos la problemdtica de la medicion de la
carga laboral inducida por las deficiencias cognitivas, in-
troduciendo algunos indicadores especificos como son el
grado de desorientacion en el tiempo, en el espacio y a las
personas. Sin embargo, el resultado no es muy convincen-
te y hasta el momento actual los paréfnetros de medida de
la dependencia no son reconocidos como una herramien-

ta vilida de medida de la carga laboral inducida por los
pacientes cognitivamente deficientes.

En Quebec, desde 1984, se ha abandonado el enfoque de
la medida de las cargas laborales por medio de los pari-
metros de dependencia, para sustituirlo por un enfoque
directo en el cual el tiempo de cuidados requerido por
residente y dia se mide por la suma global del tiempo de
cada uno de estos cuidados.

Se trata de un enfoque normativo: se fijan tiempos standard
para cada uno de los cuidados requeridos. La evaluacion
de la carga inducida por residente se basa en la frecuencia
necesaria de dichos cuidados en lugar de basarse en la
frecuencia en que los cuidados se aplican en la realidad.
Con ello evitamos reflejar en la evaluacién de la carga de
cuidados, las situaciones de déficit de recursos que con-
ducen a prestar algunos cuidados de modo incorrecto o
con una frecuencia insuficiente. Al contrario, la medida de
las cargas de trabajo basadas sobre los cuidados requeri-
dos permite poner en evidencia la diferencia entre los
recursos disponibles y los requeridos, ya sea para corre-
gitlos o uniformarlos entre todos los centros para obtener
al menos un reparto equitativo del déficit. '

El método directo que acabamos de presentar se denomi-
na PLAISIR (Planificacién Informatisée des Soins Infir-
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miers Requis, Planificacion Informatizada de los Cuidados
de Enfermeria). Se utiliza desde hace diez anos en Quebec
para controlar los cuidados requeridos por los residentes
de los IRCP (45.000 camas) tanto de los residentes que
presentan deficiencias cognitivas como de aquellos que
no las presentan. Es dificil, por no decir imposible, que el
método PLAISIR mida adecuadamente las cargas de cuida-
dos inducidas por los pacientes con déficit cognitivo. Pero
el hecho de que el método se haya aplicado durante 10
afios en todos los centros de Quebec, y sus resultados se
hayan utilizado tanto para la gestion de los recursos de
enfermeria como para el control de la admision de pacien-
tes y la elaboracion del presupuesto global de los IRCP a
nivel regional, le confiere una credibilidad que ningin
parimetro de medida de dependencia ha alcanzado hasta
ahora.

A continuacion, presentamos el sistema PLAISIR.

Un sistema de informacion tridimensional

El sistema PLAISIR es un sistema de informacion clinico-
administrativa sobre residentes en los IRCP. El sistema
recoge dos tipos de datos desde el punto de vista del
beneficiario: su pertfil bio-psico-social y su petfil de cuida-
dos asistenciales y de enfermeria.
Estos datos son recogidos con la ayuda de un formulario
denominado “FRAN” que cumplimenta una enfermera
evaluadora especialmente formada para este fin.
Los datos de los formularios se introducen en el ordenador
y éste calcula el perfil de los recursos asistenciales y de
enfermeria requeridos por el residente a partir del perfil de
los cuidados asistenciales y de enfermeria requeridos y de
la ponderacion del tiempo necesario para ejecutar cada
accion de cuidado.
Fl sistema permite pues una representacion tridimensional
del beneficiario:
— Bio-psico-social, enfermedades, deficiencias, incapa-
cidades y handicaps.
— Los servicios requeridos para responder a las necesi-
dades bio-psico-sociales.
— Los recursos necesarios ( medidos en tiempo) para
ofrecer los cuidados que se precisan.

Estas tres dimensiones corresponden al modelo de Dona-
bedian?.

Un sistema que responde a las necesidades de
informacion de los decisores a todos los niveles

El sistema permite calificar y cuantificar la gravedad de los
residentes dependientes a través de los periodos de estan-
cia mas o menos largos (para un buen nimero de ellos

hasta el fin de sus dias). Esta informacion es til para los
decisores de todos los niveles:

— para la enfermera-jefe de la unidad de cuidados para
controlar la calidad de los cuidados practicados en su
unidad y para dirigir a su personal en funcién de las
necesidades de sus beneficiarios.

— para la direccion de los cuidados de enfermeria y la
direccion general de los centros para supervisar la
calidad de sus cuidados, otorgar los recursos a las
diferentes unidades en funcién de la gravedad de sus
beneficiarios y controlar las admisiones en sus diferen-
tes unidades a fin de conseguir, por ejemplo, los
objetivos de equilibrio entre la oferta y la demanda o
de homogeneidad/heterogeneidad de los residentes
en las diferentes unidades.

— en un sistema, como el de Quebec, donde las admi-
siones en todos los centros se coordinan a nivel subre-
gional en las comisiones de acogida/orientacion/ad-
mision (CAOA) para decidir el centro en el que serd
admitido el beneficiario.

—en un sisterna, como el de Quebec, en el que los
presupuestos son otorgados a los centros, prorratean-
do la gravedad de sus pacientes, por las Administra-
ciones Regionales para repartir equitativamente entre
todos los centros de su jurisdiccién el presupuesto
regional concedido por el Ministerio de Sanidad y
Servicios Sociales.

— para el Ministerio o Administraciones regionales para
planificar y programar su red de instituciones residen-
ciales y de cuidados de larga duracion en funciéon de
las necesidades de los ingresados.

Un sistema de informacion estandardarizado pero
centrado en las necesidades individuales del
beneficiario

El sistema PLAISIR establece como principio basico que, a
todos los niveles, la toma de decisiones debe estar orien-
tada por las necesidades de cada beneficiario mis que por
los recursos globalmente disponibles.

El sistema PLAISIR pone en practica este principio basico
centrindose en los servicios requeridos por el beneficiario
mas que en aquellos que se le ofrecen. Denominamos
servicios requeridos a los cuidados asistenciales y de en-
fermeria, profesionales y no profesionales, que el paciente
precisa para satisfacer sus necesidades de ayuda.

Los cuidados realizados no se corresponden siempre a los
cuidados requeridos ya sea por una falta de recursos, por
una mala evaluacion de las necesidades de ayuda del
beneficiario o de los reglamentos del centro. De este
modo, el personal de enfermeria s6lo puede ayudar a
andar al paciente una vez al dia (cuidados otorgados)
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mientras que los estindares de calidad (cuidados requeri-
dos) exigirian ofrecer la ayuda para andar tres veces al dia,
con el fin de activar su circulacién y evitar la atrofia
muscular de los miembros inferiores.

En el nivel FRAN, se indica la accidén nursing “andar con
ayuda” a las 10h-15h-20h “cada dia” en lugar de “andar
con ayuda” a las 15h “cada dia”.

La filosofia de los cuidados asi como las normas y estin-
dares profesionales que se derivan, influyen en la determi-
nacién de lo que es requerido. Esta filosofia, normas y
estandares varian de un centro a otro.

El resultado es que si los requisitos de un mismo paciente
(en términos de servicios y de recursos) no se determinan
a través de unas reglas, éstos variarian de un centro a otro.
Esto supone un problema importante de equidad si se
utilizan los resultados de las evaluaciones PLAISIR, como
en el caso de Quebec, para repartir un paquete regional
entre los diferentes programas o centros de la region, en
funcioén de los recursos requeridos por sus residentes. Asf,
en Quebec, se tuvieron que definir los estindares de
cuidados que debian seguir todos los centros a fin de
aplicar las evaluaciones PLAISIR.

Estos estandares asistenciales corresponden en‘la prictica
a los centros residenciales, hospitales de cuidados prolon-
gados y de acogida de Quebec. Sin embargo no se ha
llevado a cabo ningiin estudio para establecer su validez
clinica. Estos estindares se han obtenido simplemente a
partir de las observaciones realizadas en los centros. Se-
gan el criterio de las enfermeras consultadas, si bien no
corresponden a cuidados Optimos, permiten al menos
asegurar a los beneficiarios un bienestar y seguridad ade-
cuados. Segun los recursos actualmente disponibles, el
personal de cuidados asistenciales y de enfermeria se
encuentra, hoy en dia, ante la imposibilidad por término
medio de mejorar y por desgracia, en algunos casos no
pueden ni siquiera ofrecer la asistencia y los cuidados que
corresponden a estos estindares.

Estos patrones se proponen para guiar a las enfermeras
evaluadoras. Su cardcter no es prescriptivo sino solo indi-
cativo de un término medio alrededor del cual la enferme-
ra puede variar, si lo justifica, basindose en las caracteris-
ticas particulares de las necesidades del beneficiario que
evalGa. Asi pues, cada vez que la enfermera evaluadora
utilice para una accidn nursing una frecuencia o intensi-
dad diferente de la frecuencia o intensidad standard, de-
beri explicar las razones por escrito en el FRAN.
Remarcaremos, finalmente que, si bien la adhesion de
todos los centros a los mismos pardmetros es una condi-
cién necesaria para asegurar la equidad en la asignacion
de recursos, cada centro puede disponer de ellos para
dispensar los cuidados a sus residentes segin estandares
propios eventualmente diferentes de los estandares comu-
nes. Por tanto, es cierto que estos estindares propios

quedaran limitados por los recursos otorgados al centro
sobre la base de los estaindares comunes. Este es el precio
a pagar para obtener la equidad en la asignacién de
recursos.

Hemos de sefalar también que al aplicar el sistema PLAI-
SIR en Suiza y Bélgica, los comités de enfermeria de estos
paises han definido de manera diferente entre si y entre
los patrones de Quebec los estandares de cuidados que
corresponden a sus respectivas practicas. Es importante
precisar que el uso de estindares de cuidados comunes a
todos los centros de un pais o regidn no se impone mas
que en el caso de una aplicacién colectiva del sistema
PLAISIR, como en el caso de Quebec.

Un sistema adaptado a la medida de la intensidad
de los cuidados requeridos por los pacientes con
déficits cognitivos

El sistema PLAISIR se dirige al conjunto de pacientes de los
IRCP. Esta muy bien adaptado tanto para evaluar a los
residentes comunes como a los residentes con déficits
cognitivos ya que se trata de un sistema muy detallado y
que puede ser perfectamente individualizado. El mismo
sistema permite describir y medir las necesidades de dife-
rentes pacientes gracias a distintos indicadores que corres-
ponden a las necesidades especificas de cada uno, refle-
jando, en otras palabras, el plan de cuidados de cada uno.
Teniendo en cuenta que todas las evaluaciones se realizan
en el marco de un Gnico sistema coherente, incluso si los
pacientes son muy diferentes, sus evaluaciones pueden
ser comparadas, particularmente en términos de duracion
de cuidados requeridos. Asi, después de una evaluacion
realizada con el sistema PLAISIR, podemos llegar a deter-
minar que un residente con déficit cognitivo requiere 3,5
horas de cuidados directos e indirectos por dia. Esta me-
dida de intensidad es comparable a la obtenida para un
paciente en el que los inicos problemas son fisicos, y esto
ocurre ya que todas las medidas de intensidad de cuidados
se efectian sobre una misma escala.

El sistema PLAISIR ha sido elaborado y puesto al dia por
comités de enfermeras expertas en cuidados a personas
dependientes. Para garantizar que el sistema evalae co-
rrectamente las necesidades de las personas con déficit
cognitivo, un comité de enfermeras especialistas en este
terreno ha disefiado las bases de este método para su
aplicacion especifica a este tipo de residentes.

Como ya se ha dicho, el formulario FRAN est constituido
por dos partes: el perfil bio-psico-social y el perfil de los
servicios requeridos en cuidados asistenciales y de enfer-
merfa. Trataremos estas dos secciones que son especificas
de los residentes con déficit cognitivo.
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Perfil bio-psico-social

— Escala de orientacion presentada segin el codigo de
handicaps de la OMS’.

— Inventario de los procedimientos fisicos y quimicos apli-
cados al residente.

— Siete escalas a cuatro niveles que permiten medir (desde
adecuada hasta deficiente severo/nulo) las funciones
cognitivas del paciente en : memoria reciente, memoria
remotd, pensamiento, percepcidn y atencion, conscien-
cia y vigilia, orientacién y toma de decisiones.

— Inventario de los problemas psicolégicos del residente
(agresividad fisica y verbal, agitacion, desorientacion,
ansiedad, jubilacién, hipersomnia etc...).

Perfil de los cuidados asistenciales y de enfermeria

— Para medir el tiempo de las acciones de comunicacion
“funcional” con el residente, el sistema PLAISIR, propo-
ne una clasificacion original de los residentes con déficit
cognitivo dividiéndolos en cinco categorias: débil, mo-
derado-débil, moderado-severo, severo-activo, severo-
pasivo.

— El sistema propone una nomenclatura exhaustiva de las
acciones de comunicacion “terapéutica” que permite
cuantificarlas en funcioén del tiempo:

Y] [

— relacion de ayuda “minima”, “moderada”, “intensiva”;
— actividades recreativas en grupo
— actividades terapéuticas en grupo

— Las intervenciones de observacién bio-psico-social a
intervalos o constantes (exclusivas o compartidas) per-
miten medir de forma precisa el tiempo requerido para

la vigilancia del residente fuera de las acciones de cui-
dados.

— Si durante una accién de cuidado mids o menos inde-
pendiente (higiene, alimentacién,...) el residente nece-
sita una vigilancia, este tiempo también se tiene en
cuenta en la mediciéon de la intensidad de sus cuidados.

— Esta somera exposicion de las secciones del FRAN espe-
cificas para personas con deficiencias cognitivas, no
hace justicia al sistema PLAISIR. La consulta de su ma-
nual de referencia® es indispensable para apreciar la
manera de medir el tiempo de cuidados especificos
para el déficit cognitivo.

Método

La herramienta basica del sistema PLAISIR es, como ya se
ha dicho, el formulario FRAN. Este formulario permite
recoger datos detallados sobre el residente: su perfil bio-
psico-social y ciertos servicios que recibe (las tres primeras
paginas del formulario) y su perfil de cuidados asistencia-

les y de enfermeria requeridos durante los siete tltimos
dias (las 29 piginas siguientes del formulario ).

El formulario FRAN es rellenado por una enfermera eva-
luadora. No es necesario que esta conozca al residente.
Para rellenar el FRAN, la enfermera evaluadora se referira
a la historia del residente, a su plan de cuidados, a la hoja
de tratamiento o andlisis, a la ficha de técnicas del centro,
a los estindares de cuidados del sistema PLAISIR y a
cualquier otra fuente de referencia.

Si hace falta, puede también preguntar a los miembros del
personal de enfermeria encargados del residente, a otros
profesionales, al residente y a su familia. Segtin la comple-
jidad de los casos, una enfermera puede evaluar de 5a 12
residentes por dia con el FRAN. Los formularios completa-
dos se envian a un centro de tratamiento en el que los
datos se introducen en un ordenador. Este ha sido progra-
mado para detectar los datos que faltan, las respuestas
imposibles y las incoherentes o improbables. El ordena-
dor produce un extracto que es una versibn compacta
pero exhaustiva del contenido del FRAN, acomparado de
mensajes que sefialan los datos que precisan de una aten-
cién especial. Esta version compacta del FRAN, se deno-
mina IMPFRAN.

Los IMPFRAN son remitidos a una enfermera supervisora
especializada en verificar los FRAN. Esta vuelve a leer el
IMPFRAN para detectar los datos omitidos, los errores
patentes y los datos dudosos. Tras esta relectura la enfer-
mera evaluadora contacta por teléfono con el centro don-
de se encuentra el residente en cuestién e interroga a los
enfermeros o al evaluador para completar y corregir el
IMPFRAN del residente. Segin la complejidad de los ca-
sos, una enfermera supervisora puede encargarse de 4 a
10 IMPFRAN por hora.

Una vez realizada esta operacion, el IMPFRAN se devuelve
al encargado de la entrada de datos, que introduce enton-
ces en el ordenador las correcciones y modificaciones. De
este modo, los datos pueden ser procesados para obtener
los listados del sistema PLAISIR.

Gestion de la base de datos PLAISIR

Nos centraremos ahora en el anilisis de un centro que
utilice regularmente el sistema PLAISIR para evaluar a sus
residentes y explicaremos como actualiza su banco de
datos PLAISIR.

Cuando un centro empieza a utilizar el sistema PLAISIR
procede a la evaluacion de todos sus residentes. Esta debe
ser realizada en el mas breve periodo de tiempo posible
para obtener un petfil de los residentes del centro en un
momento concreto. El nimero de enfermeras evaluadoras
es limitado y como cada una de ellas no puede evaluar
mds de 5 a 12 residentes por dia, es imposible evaluar a
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todos los residentes de un centro en un sélo dia. Por tanto,
el periodo de evaluacion de un centro se realizard en
algunos dias o semanas. Pero esto no es un problema ya
que se obtiene una imagen concreta de las necesidades de
los residentes del centro al final del proceso si su estado
es relativamente estable. Esta observacion se fechara se-
gan el mes y el ano durante los que han sido realizadas la
mayoria o todas las evaluaciones; por ejemplo: 06-1994
(por ejemplo en los resimenes del sistema PLAISIR).

El mismo principio se aplica para actualizar la base de
datos. Ya no volveremos a insistir mas sobre este tema.
Una vez constituido el primer perfil de sus pacientes, el
centro lo actualiza a la frecuencia que mis le conviene. Se
pueden tener en cuenta diferentes consideraciones para la
determinacion de esta frecuencia, principalmente consi-
deraciones de costes y beneficios. Aunque es mas caro
actualizar el banco de datos mids a menudo, el centro que
hace un uso intensivo de los datos PLAISIR podra disponer
permanentemente, a nivel clinico o administrativo, de un
perfil actualizado de sus residentes. No hay pues una regla
general en cuanto a la frecuencia de actualizacién. En
Quebec la eleccion de una frecuencia es a menudo deci-
dida en comiin por todos los centros de una region. La
frecuencia minima de actualizacién observada es de una
vez al ano y la maxima de cuatro por afio, exceptuando
los centros de dia que pueden actualizar su base de datos
PLAISIR una vez al mes.

Cuando se realiza una puesta al dia no se reevaluan todos
los residentes, sino solo aquellos en los que su “estado” ha
cambiado o que han sido admitidos después de la Gltima
actualizacién de la base de datos. También se aprovecha
para obtener de la base de datos las fichas de los residen-
tes que se han dado de baja por transferencia o defuncion.
La constitucién de la base de datos inicial y su posterior
actualizacién se rigen por normas estrictas que intentan
garantizar la confidencialidad y la integridad de los datos
del sistema de informacién.

Verificacion de la calidad de los datos

Se han tomado numerosas medidas para asegurar la cali-
dad de los datos recogidos por el sistema PLAISIR. Algunas
ya han sido citadas anteriormente, pero dada la importan-
cia del tema las volveremos a citar en esta seccion.

La enfermera evaluadora es la clave del proceso de eva-
luacion. Esta pertenece, generalmente, al propio centro y
en principio nunca ha efectuado sus evaluaciones bajo un
formato similar al del sistema PLAISIR. Su formacion se
realiza en dos etapas. La primera etapa consiste en una
formacion de grupo de dos dias de duracién (maximo 12
personas, aunque suelen ser grupos de 4 6 5 personas).
Esta formacion consiste esencialmente en una revision del

FRAN, punto por punto, tomando como apoyo el manual
de referencia del sistema. A esta etapa tedrica le sigue una
etapa prdctica en la que los estudiantes evaltian con el
FRAN a un residente ficticio. La segunda etapa del proceso
consiste en una formacién individual sobre el terreno que
dura también dos dias. Esta formacién se realiza de la
siguiente manera.

Después de la formacion tedrica en grupo de dos dias el
estudiante evaluador vuelve a su centro y realiza diez
evaluaciones PLAISIR. Alli una instructora escoge al azar
tres residentes entre los diez evaluados por el estudiante y
los vuelve a evaluar independientemente. A continuacion,
compara sus evaluaciones con las del estudiante y relee
con éste las siete evaluaciones restantes. Este proceso dura
una jornada. Entonces se pide al estudiante que realice
diez nuevas evaluaciones. Una vez terminadas, la instruc-
tora escoge al azar seis casos de entre los diez evaluados
y procede a su evaluacién independientemente, confron-
tando al final sus resultados con los del estudiante. este
proceso también dura una jornada.

El proceso de relectura (desk-review) de las evaluaciones
permite, entre otras cosas, identificar a los evaluadores
“problema” a los que se les ofrece 1o que se denomina una
“formacién continuada” ya sea en grupo o individualmen-
te. Su formato es variable, dependiendo de los problemas
detectados. También representan sesiones de actualiza-
cidn que se dirigen a los evaluadores ya formados, pero
que no han realizado evaluaciones durante un largo perio-
do de tiempo (un afio o0 mas).

El nimero de evaluadores formados es intencionadamen-
te limitado. Desde que hemos empezado a utilizar el
sistema en 1984 nos hemos fijado como objetivo el formar
a mds de una evaluadora por cada 100 camas, para asegu-
rar que cada evaluadora realiza anualmente un nimero
suficiente de evaluaciones para no desentrenarse. Segin
nuestra experiencia constatamos que por término medio
se formo a una evaluadora por cada 50 camas aproxima-
damente y se pudo verificar que en la practica esta propor-
cion era suficiente en el caso de la mayoria de las evalua-
doras para garantizar una buena calidad de los datos. La
formacién de este mayor nimero de evaluadoras se expli-
ca por el menor tamafio de los centros y por el hecho de
que en algunos centros la direccién queria que cada su-
pervisora de una unidad de cuidados fuera la responsable
de las evaluaciones dentro de su 4rea.

Uno de los elementos clave del proceso para asegurar la
calidad de los datos es la relectura (desk-review) de todas
las evaluaciones y su eventual correccion después de un
contacto telefénico con la evaluadora o los asistentes del
residente. Para detectar los problemas las enfermeras que
efectan la relectura se ayudan del ordenador que desde
la introduccién de los datos ha sido programado para
detectar las anomalias y marcarlas dentro de los IMPFRAN.
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El caricter dual de las evaluaciones PLAISIR es de una
gran importancia en el proceso de relectura; en efecto, el
FRAN permite obtener dos petfiles del mismo residente:
su perfil bio-psico-social y su perfil de cuidados asistencia-
les y de enfermeria requeridos. Una relectora experimen-
rada es capaz de detectar ripidamente la presencia de
incoherencias entre estos dos perfiles lo que le permite
precisar las cuestiones que destacard en su contacto tele-
fénico con la evaluadora o los asistentes. También es
importante destacar que tras la relectura del IMPFRAN de
un residente que ya habia sido evaluado con el sistema
PLAISIR en el pasado, la enfermera “relectora” confronta
siempre su IMPFRAN actual con su altimo IMPFRAN. Esta
confrontacién también es (til para detectar incoherencias.
Cabe destacar que la experiencia es importante en un
sistema de verificacion de datos como el que nos ocupa.
Algunas relectoras han revisado desde 1984 mis de una
decena de millares de IMPFRAN.,

El proceso de relectura-correccién es también un proceso
de formacion continuada de las evaluadoras ya que a
través de sus contactos telefonicos con las relectoras son
informadas de sus errores y omisiones. Por otra parte, son
las mismas enfermeras las encargadas de la relectura y de
la formacion de las evaluadoras. Por tanto, tienen unos
buenos conocimientos de los apartados del FRAN mas
problematicos para las evaluadoras y que pueden concen-
trar mds atencion en las sesiones de formacion. Resumien-
do, son las mismas enfermeras relectoras las que dirigen
el proceso de revision/actualizacién del sistema PLAISIR
(formulario y manual de referencia). Las enfermeras que
poseen un buen conocimiento de los problemas inheren-
tes a la utilizacion del sistema, estdn en disposicion de
proponer las soluciones pertinentes para solucionarlos.
Al proceso (microscopico) de relectura de los IMPFRAN,
se afiade la relectura (macroscopica) de los pardmetros del
sistema PLAISIR. Esta tiltima etapa permite eventualmente
detectar los sesgos sistematicos (inflacion ‘en las evalua-
ciones) que pasarian desapercibidos en la relectura de las
evaluaciones individuales. En este proceso de relectura de
los pardmétros, se comparan constantemente los parame-

tros actuales de un programa o Centro con sus parametros
anteriores.

Otros elementos importantes en la verificacion de la cali-
dad de los datos son los estandares de cuidados que han
sido objeto de andlisis anteriormente y que son una con-
dicion necesaria para la homogeneidad de las evaluacio-
nes y el manual de referencia que ofrece una definicion
precisa y detallada de cada uno de los apartados del FRAN.
Cada evaluadora tiene este manual constantemente a su
disposicion.

Finalmente, en los rarfsimos casos en los que todas estas
medidas se muestran insuficientes para asegurar la valida-
cién de los datos, siempre queda el procedimiento excep-
cional de la verificacion de las evaluaciones sobre el terre-
no por enfermeras ajenas al centro, en general enfermeras
instructoras-relectoras que estan encargadas del sistema
PLAISIR.
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