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PROLOGO

SE cumplen veinte afios desde que tuvimos la enorme satisfaccion de poner
en las manos de familiares y cuidadores de enfermos de Alzheimer y otras
demencias esta obra, que fue el primer libro en la Argentina dirigido a ellos.

Hoy celebramos la cuarta edicion, con el mismo objetivo, siempre: dar
la mejor informacion actualizada sobre la enfermedad, acompafiando a
las familias y cuidadores con datos utiles, consejeria, asesoramiento, en el
abanico mas amplio de los temas que impactan en el paciente y en el seno
del hogar.

Esta vez la celebracion es mayuscula, porque lo que anhelamos en
el prefacio de la edicion anterior, la aparicién de drogas eficaces sobre
el nucleo intimo del Alzheimer, ya es una realidad. Se han aprobado a la
fecha dos anticuerpos diferentes contra el amiloide (la proteina pegajosa
del Alzheimer), que mostraron resultados positivos para reducir sintomas,
mejorar el nivel funcional del paciente y retrasar la progresion de la en-
fermedad. Otras drogas de mejor perfil de seguridad y tolerancia esperan
su proxima aprobacion. La idea de que el Alzheimer se transforme en
una enfermedad crénica con menor impacto cerebral, que permita mas
anos con mejor calidad de vida y buen nivel funcional, es una realidad
naciente. Las expectativas son mds grandes que nunca. Esto se acompana
de las novedades sobre la importancia que tiene detectar y actuar sobre
los denominados 12 factores de riesgo modificables!, que, en estudios de
intervencién sobre ellos en la comunidad, han demostrado prevenir hasta
el 40 % de las demencias. Es decir, las personas comunes se vuelven mads
protagonistas que nunca en cuidar y proteger su cognicion.

1. Los 12 factores de riesgo modificables se desarrollan en el capitulo “Introduccion:
¢qué es la demencia?”.
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La enfermedad de Alzheimer crea una importante carga econémica,
social y personal. Hoy en el mundo hay mds de 50 millones de personas
que viven con esta enfermedad, y hay una nueva persona con demencia en
algin rincon del planeta cada tres segundos. En cada caso en particular, el
peso de la enfermedad recae en el seno de la familia.

En esta cuarta edicion hemos invitado a colegas y amigos de Alzhei-
mer Iberoamérica (AIB), que, desde diferentes miradas, aportan su huella
profunda en el conocimiento y el transitar de esta enfermedad; por ello,
agradezco especialmente al Dr. Roberto Ventura, a Noemi Medina y a
Paola Maeso, quienes generosamente volcaron en sus capitulos un valor
adicional para este Manual.

ALMA (Asociacion Lucha contra el Mal de Alzheimer), que es la mayor
institucién en nuestro pais para la ayuda de estos pacientes y sus familias,
nos acompana nuevamente en esta obra, esta vez desde su RADA (Red de
Alzheimer y Demencias Argentina).

Por ultimo, este Manual, dirigido primordialmente a la familia y cuida-
dores, siempre ha pretendido ser ttil a los médicos de atencion primaria y
al equipo de salud (psic6logos, enfermeros, asistentes sociales, nutricionis-
tas, terapistas ocupacionales, fonoaudiélogos, acompafiantes terapéuticos,
etc.). Anhelamos que esta nueva edicion les sirva, nuevamente, a todos
ellos, que cada dia emprenden la lucha para que vivir con Alzheimer sea
mucho mejor.

PaBLO M. BAGNATI
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PREFACIO

LA guia que tienes en tus manos es muy especial, pues fue elaborada con
la colaboracién de diversas personas que dia a dia conviven y ayudan a
convivir con las demencias. Todos quienes hemos participado en ella, nos
hemos enfrentado a esta enfermedad neurodegenerativa de cardcter pro-
gresivo e irreversible de maneras diferentes. En mi caso, he convivido con
el Alzheimer a través del diagnostico de mi madre y su proceso de enfermar
durante trece afios, vivencias que comparto en dos capitulos de este libro.
Soy una convencida de que las demencias no pueden ser tratadas de forma
aislada, sino que, por el contrario, deben ser entendidas, comprenderse y
tratarse en forma mancomunada entre la persona con el diagnéstico, la
familia, su nuacleo cercano y el no tan cercano, los profesionales de la salud
y la sociedad en su conjunto. Cada uno cumple un rol fundamental para
lograr que se pueda vivir con demencia y principalmente vivir con buena
calidad de vida. Nos enfrentamos a la necesidad de crear herramientas para
llevar el dia a dia con las demencias desde el lugar que nos toque. Cada
vez son mas las personas diagnosticadas que reciben esa noticia y buscan
comprender como su vida sera diferente a partir de ese momento. Muchos
son los familiares que toman este gran desafio de acompanar y de cuidar, lo
cual conlleva un proceso de aceptacion, conocimiento, tolerancia, esperan-
za y mucho carifio para brindar y recibir. Habran escuchado que el familiar
sufre tanto o mdas que la persona con el diagndstico, y si, es doloroso, pero
el dolor no es permanente, sino que es un estado, y es esperanzador saber
que podemos aprender a transitarlo. Varios profesionales de la salud han
optado por especializarse en el diagndstico y seguimiento de personas con
demencias, a sabiendas de que esto implica el apoyo a la familia. Esta obra
pretende transmitir el mensaje de que la calidad de vida y, por ende, el
tratamiento como persona de quien tiene un diagndstico de demencia, se
construye y se logra a través de la informacion que es necesaria de los mas
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idéneos, junto con la palabra de la familia a través de testimonios y expe-
riencias con las cuales muchos de ustedes se podran sentir identificados. La
foto que luce en la tapa de este gran trabajo es el reflejo de que el amor no
se olvida en ninguna de las etapas de la demencia, y cuando damos amor
como familiares, cuidadores, profesionales de la salud, todos recibimos el
doble de carifio de una persona que esta alli, asi como lo recibi de mi madre
Norma hasta sus altimos dias.

Paora MAESO
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INTRODUCCION

.Qué es la demencia?

Pablo M. Bagnati

SE espera que la cantidad de personas que viven con demencia, estimada
en 55 millones en 2019, aumente a 139 millones en 2050, segun las cifras
mads recientes de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS). Esto signifi-
ca una nueva persona con demencia en algun rincon del planeta cada tres
segundos. Y se estima que en los paises de ingresos medios y bajos, mas del
90 % de ellas cursa la enfermedad en el seno del propio hogar.

Alzheimer’s Disease International (ADI) estima que el 75 % de las
personas con demencia no son diagnosticadas en todo el mundo, y se cree
que esa tasa aumentara hasta el 90 % en algunos paises de ingresos bajos
y medianos.

La pandemia de COVID-19 ha exacerbado atin mais la carga de la de-
mencia a medida que contintia aumentando en todo el mundo, afectando
de manera desproporcionada a quienes viven con demencia, sus familias
y cuidadores. La demencia conduce a mayores costos para los gobiernos,
los sistemas de salud, las familias y las personas, y a la pérdida de produc-
tividad.

Se estima que, entre 2000 y 2019, el gasto mundial atribuible a la
demencia aument6 anualmente 4,5 %, alcanzando los 263.000 millones
de ddlares en 2019; y el gasto total en atencién médica para pacientes con
demencia fue de 594.000 millones de dolares.

Las proyecciones del estudio calculan que el gasto atribuible a la de-
mencia alcanzara los 1,6 billones de ddlares para 2050, lo que representara
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el 11 % de todo el gasto global en salud, aunque podria ser tan alto como
el 17 %.

Los tomadores de decisiones deben priorizar la salud y el bienestar
financiero de los pacientes que viven con demencia y sus cuidadores.

Hoy es comin que cualquier persona conozca a alguien de su propio
entorno que padece la enfermedad: un abuelo, los propios padres, un pa-
riente cercano, un amigo, o alguien de su mismo lugar de trabajo o grupo
social. Cada familia puede tener un conocido con Alzheimer o alguien que
estd cuidando a un enfermo con ese diagnéstico.

Cuando el psiquiatra bavaro Alois Alzheimer presentd, en 1906, su
primera observacién clinica de una mujer que murié demenciada a los 56
anos, sufriente de una “enfermedad grave del cerebro”, dificilmente hubiera
imaginado que su apellido se iba a convertir en sinénimo de una de las
enfermedades mds temidas y frecuentes de nuestros dias: hoy la enfermedad
de Alzheimer es la demencia mas comun en Occidente, representando mds
de la mitad del total de las demencias.

Las demencias son enfermedades del grupo “edad-dependientes”, y el
progreso de la ciencia y la tecnologia ha hecho que en las ultimas décadas
se incremente en forma vertiginosa la poblacion de edad avanzada (mas
de 65 anos): en la Argentina, ciudades como Mar del Plata muestran hoy
porcentajes en este segmento poblacional que explican porqué hay tantos
casos de demencia: 19,23 % son mayores de 60 y 14,25 %, mayores de 65
(Estudio ES-UFASTA, 2019). Las demencias afectan al 5-8 % de las per-
sonas mayores de 65 afios, y la prevalencia se duplica cada 5 afios de edad
entre los 65 y los 94 anos. Esto quiere decir, por ejemplo, que, en sujetos de
85 anos, uno de cada tres puede tener sintomas relativos a una demencia.

Es cierto que es una enfermedad temida por muchos: en un sondeo de
opinién (citado por E Forette) realizado entre mujeres francesas mayores
de 35 afos, de todas las condiciones médicas, la enfermedad de Alzheimer
figuraba como la mas temida por las mujeres de ese pais. En Argentina, en
una encuesta que realizamos en las salas de espera de FLENI y del Hos-
pital Zubizarreta en mas de 350 sujetos, la enfermedad de Alzheimer fue
la tercera causa que genera mas temor, después del cancer y el accidente
cerebrovascular (Neurologia Argentina, 2012).

Hoy, sabemos que si bien la enfermedad de Alzheimer es una enferme-
dad progresiva e invalidante que atn no tiene cura, tenemos muy buenas
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noticias, tanto en la prevencion del deterioro cognitivo y las demencias,
como en las novedosas drogas que atacan el nudo de la enfermedad, en el
cerebro. Y no son datos de experimentacion o una expresion de deseos,
sino que ya son una realidad tangible. Décadas de inversion e investiga-
cién en la enfermedad de Alzheimer y otras demencias (como la demencia
vascular, la demencia frontotemporal y la demencia con cuerpos de Lewy)
estan mostrando progresos: la Comision The Lancet recomienda formas
basadas en la evidencia para mejorar la salud del cerebro y reducir el
riesgo de demencia, actuando sobre los denominados factores de riesgo
modificables, como realizar actividad fisica regular, mantener un peso sa-
ludable, la prevencion y el control de la presién arterial, una nutricion
saludable con control de la glucemia, colesterol y los triglicéridos, dormir
lo suficiente, prevenir y corregir la pérdida auditiva, buscar apoyo de salud
mental para la depresion y otros trastornos afectivos, evitar toxicos (beber
alcohol excesivamente y el tabaquismo), la prevencion del traumatismo de
craneo, mantener una vida social integrada, y la educacién como un factor
de proteccion.

Las nuevas pruebas de biomarcadores, incluidas las pruebas no invasi-
vas basadas en sangre, las neuroimdgenes (resonancia nuclear magnética,
PET PIB, PET FDG), la deteccion de los niveles de proteina anémala en
liquido cefalorraquideo (LCR), estan ahora disponibles para ayudar en el
diagnostico temprano de la enfermedad de Alzheimer.

En junio de 2021, la Administracion de Alimentos y Medicamentos de
los Estados Unidos (FDA) aprob6 aducanumab, la primera terapia modifi-
cadora de la enfermedad para tratar el deterioro cognitivo leve y enferme-
dad de Alzheimer en etapa temprana; a enero de 2022, 143 terapias estaban
en desarrollo para prevenir, retrasar el inicio, mejorar la cognicion o reducir
los trastornos del comportamiento tipicos de la enfermedad de Alzheimer.
Recientemente, en enero de este afio 2023, la FDA también aprobé otra
nueva droga modificadora de enfermedad, lecanumab, que ofrece mejor
perfil de seguridad, mayor accion sobre los sintomas, y menor costo que
aducanumab.

Investigadores, médicos, politicos y organizaciones comunitarias estan
trabajando juntos para escalar el acceso a modelos integrales de atencion
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que mejoran los resultados de salud, apoyar a los cuidadores y reducir los
COStos.

Para comenzar a comprender esta enfermedad, debemos definirla: en-
tendemos por demencia a una afeccion adquirida del cerebro, que produce
una alteracion de las funciones intelectuales y/o de la conducta del sujeto
(respecto a un estado anterior conocido o estimado), de suficiente impor-
tancia como para interferir ampliamente con las actividades del diario vivir,
e independiente de alteraciones del estado de conciencia.

Analizando detenidamente esta definicidn, sabremos mas sobre las ca-
racteristicas de la enfermedad: hablamos de una afeccion adquirida, esto
la diferencia de alteraciones que han estado presentes desde el nacimiento
(por ej., retraso mental). Con respecto al compromiso de las funciones
intelectuales, se requiere que mas de un drea esté afectada: al deterioro
de la memoria se suman el de otras capacidades, como disturbios del len-
guaje, anormalidades visuoespaciales, y pérdidas de habilidades cognitivas
como el cdlculo, la resolucion de problemas, la abstraccion, entre otros. En
adicion a este déficit de las funciones intelectuales hay alteraciones de la
conducta y del animo, que hacen emerger sintomas muy disruptivos para el
diario vivir del paciente y los que lo rodean. Todas estas alteraciones (cog-
nitivas y conductuales) serdn mejor descriptas en los capitulos respectivos
y escapan a esta introduccion. Pero el punto trascendente de la definicion
de demencia es el que pone énfasis en la interferencia en la vida diaria, pues
esto es esencial para marcar un hiato, una huella de lo que la desintegracion
de las funciones cognitivas del paciente estdn trayendo como consecuencia:
“Ya no es el de antes”. Esta declinacion en su actividad cotidiana es lo que
nosotros denominamos nivel funcional (cémo “funciona” la persona), y
la demencia no puede ser llamada como tal si no hay afectacion del nivel
funcional del paciente (Fig. 1).

El ultimo componente de la definicion establece que el paciente debe
estar con claridad de conciencia: ninguna condiciéon médica (por ej., in-
feccion urinaria, deshidratacidn, tumor cerebral, hipoglucemia) o toxica
(por ej., medicamentos, alcohol, drogas) debe estar presente, ya que por
si solas entorpecen las funciones intelectuales, dificultando el diagnostico.
Muchas veces, ambas condiciones coexisten (demencia y la alteracion de
la conciencia), complejizando el estado del paciente y las posibilidades
terapéuticas (paciente demente y confuso). Sin embargo, las alteraciones
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confusionales de causa médica o toxica (las llamamos delirium) suelen ser
agudas, transitorias y reversibles.

Figura 1.

DEMENCIA = COGNITIVO + CONDUCTUAL + FUNCIONAL

El término “Alzheimer” figura en el diccionario, lo cual reafirma la
progresion de la difusion y conocimiento de la enfermedad, mads alld del
ambito cientifico. El notable interés en conocer sobre la enfermedad de
Alzheimer no es solo por su crecimiento exponencial y el temor a pade-
cerla: los gobiernos estan tomando conciencia de que la demencia es una
importante causa de discapacidad y dependencia entre los adultos mayores,
y que en los paises de ingresos mds altos hay una creciente proporcion de
ellos viviendo en instituciones geriatricas. La enfermedad de Alzheimer y
otras demencias, en términos de afios vividos con “dishabilidad”, ocupa el
4t Jugar en aquellos paises, detrds de la depresion, la pérdida auditiva y el
abuso alcohdlico. En los paises de medianos y bajos ingresos, la demencia
es la mas importante contribuidora independiente para “dishabilidad” en
adultos mayores (Sousa & col., 2009). Por ello, como vemos en la Figura
2, hace anos se diferencia el envejecimiento normal de lo que es demencia.
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Figura 2. La demencia NO forma parte del envejecimiento normal

AFECTACION MAS COMUN
CEREBRAL TIPO DE
ADQUIRIDA DEMENCIA

NO FORMA
PARTE DEL
ENVEJECIMIENTO

et

ALZHEIMER

Las manifestaciones bioldgicas y clinicas del envejecimiento normal
son distintas de la demencia; envejecimiento no implica necesariamente
deterioro cerebral, y hoy llamamos la atencion sobre la necesidad de la de-
teccion precoz de los deterioros incipientes de la memoria y/o de trastornos
de conducta o cambios de la personalidad que puedan alertar una consulta
temprana, permitiendo el diagndstico y un plan de estudio pormenoriza-
do de cada caso. Asi, veremos mas adelante las diferencias que permiten
sospechar deterioro incipiente y demencia, excluyendo la enfermedad de
Alzheimer y otras demencias, de la declinacion cognitiva caracteristica del
envejecimiento “tipico” o “normal”.

En la altima década, se ha puesto mucho énfasis en la deteccion tem-
prana, en el diagnostico muy precoz de los sintomas y/o signos mads inci-
pientes, y en abordar los mismos con la mayor decision. Debido a que la
enfermedad de Alzheimer es la causa mas frecuente de demencia y que la
ciencia ha comprobado que los cambios cerebrales comienzan hasta 25
anos antes de que aparezcan los primeros sintomas de la enfermedad (Fi-
gura 3), lo mas importante hoy es arribar a un diagndstico precoz; esto es
lo que llamamos “llegar antes”.

Ha habido un progreso en los dltimos cinco afios para lograr identificar
en forma temprana la demencia y en saber mas sobre el tipo o clase de
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demencia de que se trata en cada caso en particular. Podemos pesquisar
deterioro cognitivo muy incipiente y sabemos mas sobre los rasgos que
especifican que pueda tratarse de una demencia. Contamos con los deno-
minados biomarcadores, herramientas complementarias muy importantes
para la deteccion diagnéstica, que en este lustro aprendimos y seguimos
aprendiendo a interpretar; dentro de los biomarcadores se hallan los es-
tudios de neuroimagenes estructurales (Resonancia Nuclear Magnética —
RNM- de cerebro), donde podemos ver —entre otras cosas— el tamafio de
los hipocampos del cerebro, zona de la memoria episodica (la que usamos
a diario, memoria de todos los dias), los cuales se pueden ver encogidos
en etapas muy precoces de la enfermedad de Alzheimer. Otros biomarca-
dores son las neuroimagenes funcionales denominadas metabdlicas, como
la tomografia por emision de positrones con fluorodioxiglucosa (PET con
FDG), la cual puede dar informacion sobre la actividad o salud de la neu-
rona, detectando 4reas de funcionamiento celular alterado en forma tem-
prana. Y también contamos con biomarcadores moleculares (tomografia
por emision de positrones con biomarcador de amiloide —-PET con PIB-),
mediante los cuales podemos detectar la proteina anémala tipica de la
cascada intima del proceso patolégico celular del Alzheimer, denominada
proteina beta amiloide: esto, que antes solo podia verse en las autopsias
de cerebros de los pacientes fallecidos por demencia de Alzheimer, ahora
puede verse in vivo, y si bien por si solo este estudio no puede categorizar
que ese paciente sufre o sufrira la enfermedad de Alzheimer, la presencia de
beta amiloide en cantidad patoldgica y en ubicaciones cerebrales tipicas nos
dice mucho sobre la probable presencia de la enfermedad. Esto se puede
complementar con los estudios del liquido cefalorraquideo (cantidad de
proteina beta amiloide alli, y otras proteinas que nos pueden sefialar que
hay dafo neuronal de diversas causas, ademas del Alzheimer) y con los
estudios genéticos. Mediante todos estos estudios complementarios y los
nuevos criterios diagnosticos clinicos se puede, en la actualidad, identificar
en forma temprana aquellos individuos que tienen alta probabilidad de
desarrollar enfermedad de Alzheimer, posibilitindoles tanto a ellos como
a sus familiares tomar decisiones sobre sus vidas, cambiar estilos de vida
por otros mas saludables, beneficiarse de los mejores tratamientos con
los cuales contamos y/o ingresar en estudios de investigacion, con nuevos
farmacos que se dirigen al nudo intimo del Alzheimer. También esto les
permite acceder precozmente a las redes/fuentes de informacion y soporte
acerca de como mejor sobrellevar la enfermedad.
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Figura 3.
Progresion de depésito de amiloide décadas antes

El envejecimiento y el ser portador de los llamados genes susceptibles
de causar Alzheimer son considerados los dos factores de riesgo bien esta-
blecidos, en la actualidad, para desarrollar la enfermedad. Pero, en los tl-
timos afos, crecié fuertemente la evidencia del potencial rol de los factores
de riesgo vascular y de mantener una vida social integrada en el proceso
de formacion de la enfermedad y en la posibilidad de que la misma se ma-
nifieste. Como no podemos dejar de envejecer, ni tampoco elegir los genes
que nos tocan en suerte, el saber que cuidar nuestras arterias y corazon, y
nuestro estilo de vida pueden ser relevantes para que la enfermedad no se
exprese o que tarde en hacerlo, define un importante protagonismo de la
persona en la prevencion de las demencias.

Esto significa que en el consultorio, cuando una persona de edad media
nos pregunta si hay “algo que pueda tomar para prevenir el Alzheimer”,
nosotros debemos saber que es la oportunidad para instruir a los sujetos
acerca de que los conocimientos actuales respaldan que si una persona
cuida su presion arterial, hace actividad fisica, estimula/ejercita su mente a
diario, mantiene su peso con una dieta saludable, no fuma, evita el estrés
continuo, tiene normalizados sus grasas y aztcares en la sangre, y mantiene
una vida social integrada y estimulante, esta haciendo la mejor prevencion
posible que en la actualidad se le puede ofrecer para alejar o retrasar el
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padecer Alzheimer, cientos de veces mas que la mejor pastilla preventiva
(que aun no existe)...

Las lesiones tipicas de la enfermedad son las denominadas:
e placas neuriticas (o placas de amiloide), y

¢ los ovillos neurofibrilares.

En la enfermedad de Alzheimer, multiples genes estdn involucrados:
algunos pueden ser causales de la enfermedad, y otros modifican (incremen-
tando o disminuyendo) la probabilidad de que la enfermedad se manifieste
o afectan la edad en la cual se comenzaran a desarrollar los sintomas. Es
decir, hay genes que causan la enfermedad (causativos) y otros que pueden
incrementar la susceptibilidad a padecerla. Los denominados causativos
son responsables de un pequefio numero de casos de Alzheimer que afecta
a adultos jévenes, tipicamente en sus 30 o 40 afios; pero esto representa
solo el 1 % del total de los casos de Alzheimer (Alzheimer genético). Se
conocen al menos seis rutas genéticas que involucran mutaciones en los
cromosomas 1, 14 y 21.

Todos ellos muestran alterar el procesamiento normal de una proteina:
proteina precursora de amiloide (APP), conduciendo a depdsitos anémalos
de amiloide insoluble, que dan origen a las lesiones tipicas mencionadas:
placas y ovillos neurofibrilares.

Si bien hemos enfatizado que la enfermedad de Alzheimer es la mas
comun de las demencias en Occidente, existen otras demencias que son de
mayor o menor prevalencia, de las cuales nos ocuparemos oportunamente
en esta obra. Demencia es un sindrome (conjunto de signos y sintomas)
causado por un amplio rango de enfermedades que afectan el cerebro. La
demencia tiene muchas formas de presentacion, asi como muchas causas,
pero todas ocurren en un contexto familiar y afectan la vida de —al menos—
dos personas. Quiza ello es lo mds importante que tengan en comun.

La demencia vascular es otra causa comun de demencia, y actualmente
hay un renovado interés por este tipo, pues las causas vasculares (por ejem-
plo, hipertensién arterial, diabetes, tabaquismo) pueden constituirse en la
unica forma prevenible de demencia en adultos mayores.

En los tltimos afios ha cobrado relevancia también otro tipo de de-
mencia denominada demencia de cuerpos de Lewy: estd emparentada con
la enfermedad de Parkinson, su mecanismo lesional es el mismo, pero, ade-
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mas de afectar el movimiento, involucra capacidades mentales superiores,
provocando alteraciones del juicio y la conducta: son comunes en ella las
alucinaciones visuales vividas, las fluctuaciones del alerta o vigilia durante
el correr del dia, y las caidas frecuentes.

También veremos que hay alrededor de un 10 % de demencias denomi-
nadas reversibles, esto es, de condiciones médicas pasibles de ser tratadas
(por €j., hipotiroidismo, depresion, consecuentes a toxicidad de drogas,
deficiencia de vitamina B12 y folatos , etc.).

En esta introduccién mencionaremos los signos de alarma que la Aso-
ciacién de Alzheimer difunde para educar a la poblacion en reconocer la
enfermedad (Cuadro 1).

Es muy comun que los familiares, una vez que se ha establecido el diag-
nostico y se han consustanciado al menos parcialmente con la enfermedad,
hagan un ejercicio retrospectivo, “buceando” en las conductas del enfermo
que otrora les parecian inexplicables, insélitas o que despertaban reaccio-
nes tales como frustracién, desconcierto, preocupacion, o incluso irritabi-
lidad e ira. Al encontrarles el sentido que les da la enfermedad (causante
de dichas conductas), muchas veces el alivio y la comprension se hacen
lugar, facilitando la convivencia y la relacion con el enfermo (comienzo de
la aceptacion). Un familiar se refirié a esto del siguiente modo:

“Mamd nunca fue descortés con nadie y mds bien hacia gala de una
educacion cortesana. Cuando comenz6 a ser hostil con mi marido, a quien
queria como a un hijo, recuerdo el dolor de ambos, pero sobre todo el
desconcierto. Tiempo mds tarde, sus agresiones se ampliaron a mis bijos,
sus adorados nietos: fue alli cuando sospeché que algo andaba mal en su
cabeza... hoy hacen 3 anos que conocemos que padece Alzheimer, y ella
se halla estabilizada. Estd mds distante que antes, pero con el tratamiento
su cardcter es afable, es muy extraiio que se dirija mal a alguien, a menos
que la contradigan reiteradamente, cosa que hemos aprendido a manejar
de algun modo. Hoy me alivia saber que esa no era mi madre, sino que la
enfermedad me la habia cambiado...”.
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Cuadro 1.
10 signos de alarma para demencia

—

Reciente pérdida de memoria que afecta la performance laboral.
Dificultad en las tareas que le son familiares.

Problemas para hallar las palabras correctas.

Desorientacion en tiempo y espacio.

Pobreza o declinacién del juicio.

Problemas con el pensamiento abstracto.

Perder cosas en forma reiterada.

Cambios en la conducta o el humor.

© ® N o U A W N

Cambios en la personalidad.

S

Pérdida de la iniciativa.

La vivencia de acompafar a un ser querido sufriente de demencia puede
ser una experiencia de alto contenido humano y de fuerte compromiso con
la vida, y a diario vemos que familiares que inician su camino al lado del
enfermo, como quien carga una pesada mochila en un sendero oscuro de
rumbo incierto y lleno de peligros, al tiempo alcanzan un aprendizaje y un
enriquecimiento que pueden hacerlos mejorar sus propias vidas. Esto con-
trasta, en principio, hasta con el sentido comun: sen qué podria ayudarnos
tener la desgracia de ver deteriorarse un ser querido al punto que, pasado
un tiempo, ni siquiera nos reconozcas ;Cudles son las razones para no ver
hoy a la demencia como un pasaporte al sufrimiento, a una enfermedad
incurable que resquebraja la dignidad de una persona vy su familia?

Contestemos: primero, el compadecerse, esto es, acompanar al que sufre,
estando al lado, conteniendo, y ayudar al otro es una tarea que puede ser
gratificante; segundo, se aprende a no individualizar la ayuda, sino a compar-
tirla, esto es, con otros familiares cuidadores, con el equipo de salud (médico,
asistente social, terapista ocupacional, kinesidlogo, acompariante terapéutico,
etc.), con otras familias en el mismo trance (grupos de familiares). Tercero,
vivenciar el sufrimiento o las dificultades del otro, en este caso el paciente
con demencia, como un enfermo con “dishabilidades” importantes con las
cuales debe lidiar cada dia nos pone de frente con nuestro propio umbral de
fortaleza y resistencia (muchas veces nos quejamos de circunstancias bana-
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les). Cuarto, se construye una aceptacion de que esto puede formar parte de
nuestras vidas, y que asi, lejos de destruirnos, nos enfrenta con los deberes
que la enfermedad nos demanda (responsabilidades). Quinto, el amor o el
afecto por ese ser querido permanece inescrutable (conservacion del vinculo
histérico). Si ahora reducimos estos conceptos a sus palabras mas represen-
tativas, tendremos que en el compartir la experiencia de cuidar o convivir
con un paciente con demencia se ponen en juego:

¢ la compasion y el ayudar al otro;
e el compartir;

o el fortalecerse;

e trabajar la aceptacion;

® ser responsables;

e amar o dar afecto.

Esto explica lo referido al alto contenido humano y la fuerte experien-
cia de vida que puede significar convivir con un sufriente de demencia.
La segunda pregunta nos demandaba razones para no ver a la demencia
como “la cronica de un sufrimiento anunciado”. Existen razones para el
optimismo, y se exponen en el siguiente cuadro (Cuadro 2):

Cuadro 2. Razones para el optimismo
Diagndsticos muy precoces, aun antes de la aparicién de los sintomas.

Accién de la prevencion sobre los 12 factores de riesgo modificables,
previniendo 4 de cada 10 demencias.

Biomarcadores diagndsticos precoces de la enfermedad.

Crecimiento del conocimiento genético y de los procesos cerebrales
intimos de las demencias.

Aprobacién de drogas que retrasan la progresién de la enfermedad y
actdan sobre los sintomas.

Contribucién de la tecnologia y la telemedicina a la terapéutica.

Mayor conciencia mundial sobre la enfermedad.
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M3s paises con planes nacionales contra la enfermedad.

Progresos en la lucha contra el estigma y los derechos de los pacientes.

En los ultimos anos miles de cientificos, médicos, psicologos, asisten-
tes sociales, terapistas ocupacionales, familiares de enfermos, enfermos,
kinesidlogos, fonoaudidlogos, genetistas, bioquimicos, y otros integrantes
del equipo de salud se reinen en congresos y jornadas con el objetivo de
continuar batallando contra la enfermedad, y mejorar la calidad de vida
de los pacientes y de sus familias. La enfermedad se halla cada vez mas
difundida, y hay mejor nivel de informacion que hace unos pocos afios
atrds (Figura 4). Se avanza contra la discriminacion y se contempla con
mayor detenimiento las leyes que amparan a los pacientes con demencia
(por ejemplo, el acceso a drogas mads especificas). Hoy son cada vez mds
las instituciones geridtricas en nuestro pais que conocen acerca de los cui-
dados especializados que demandan estos pacientes, y que han dejado de
ser “depositaderos” de ancianos con deterioro cognitivo de mayor o menor
magnitud, para incluir actividades de estimulacion y una oferta terapéutica
mas amplia que una vieja medicacion “vasodilatadora” de dudosa y poco
comprobada eficacia; los mismos familiares, mds informados, exigen a
dichas instituciones una actitud mas comprometida y responsable con el
diario vivir de los pacientes, lo cual ha redundado en un circulo beneficioso.
Se han creado subespecialidades a consecuencia del interés y la necesidad
de respuestas terapéuticas en la progresion evolutiva de estos enfermos, y
asi aparecen desde expertos en trastornos de la deglucién (un problema
vital en fases moderadas a severas de las demencias), hasta arquitectos que
han disefiado el modelo ambiental mds idéneo (espacio, mobiliario, etc.)
para las complicaciones que sufre el paciente y su familia en el diario vivir.

La demencia es la tipica dolencia, dentro de la medicina, donde se observa
el enorme valor de los grupos de autoayuda: al ser una enfermedad croénica,
e impactar de forma contundente en el medio familiar, el poder compartir
con pares (otros familiares de pacientes con demencia que se hallan en trance
similar) trae beneficios inmediatos: el familiar puede evitar el aislamiento y
afrontar mejor los dificiles sentimientos que conlleva cuidar al enfermo (Cua-
dro 3); la sensacion de “vida arruinada”, “familia que nunca sera la de antes”
pasa a dar lugar a la idea de confrontar con optimismo los avatares de una
enfermedad de un ser querido. Por todo ello, como se verd mas adelante, hoy
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hay cada vez mas grupos en nuestro pais, y las familias participan activamente
en los mismos, descubriendo que son parte esencial del tratamiento.

Figura 4.

Las redes de apoyo social son vitales, y en nuestro pais ALMA (Asocia-
ciéon Lucha contra el Mal de Alzheimer) cumple una tarea herctlea, no solo
en la difusion sobre la enfermedad, sino en brindar apoyo para la mejor
salud psiquica y fisica de los enfermos y sus familias. Diferentes investiga-
ciones internacionales han constatado que el apoyo social es un predictor
directo de la adaptacion de los cuidadores de personas con demencia.

Cuadro 3.

EL AGOBIO DEL CUIDADOR Y LA PRESENCIA DE UN APOYO
INCONSISTENTE SON LOS PRINCIPALES PREDICTORES PARA LA
INSTITUCIONALIZACION DE LOS ANCIANOS.
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Otro paso adelante que empieza a vislumbrarse es el referido a la discri-
minacion y a la incomprension que sufren los pacientes con enfermedad de
Alzheimer y otros tipos de demencias, asi como sus familias. La Fundacion
Pasqual Maragall para la investigacion sobre el Alzheimer nacié en abril
de 2008, dando respuesta al compromiso adquirido por Pasqual Maragall
(exalcalde de Barcelona y expresidente de la Generalitat de Catalufa) al
anunciar publicamente que le habia sido diagnosticada esta enfermedad.
Quizd uno de los testimonios mas relevantes contra la discriminacion y
el estigma de padecer Alzheimer fue el del propio expresidente de los Es-
tados Unidos de América, Ronald Reagan, quien anuncié publicamente
su diagnodstico en noviembre de 1994, refiriendo: “He sido recientemente
informado de que soy uno de los americanos que estard afectado con la
enfermedad de Alzheimer. Por el momento, yo me siento bien. Intento vivir
los arios que Dios me da aun sobre esta tierra, baciendo las cosas que siem-
pre he becho. Continuaré compartiendo mis dias con mi adorada Nancy y
mi familia. Planeo disfrutar las salidas mds especiales, y estar en contacto
con mis amigos y seguidores”.

Estamos viviendo nuevos vientos y sentimos que se quebré la linea
de lo irreversible de la demencia: las esperanzas que teniamos, son mas
realidades que nunca:

* una de cada cuatro demencias se puede prevenir;

® desde la tecnologia y el conocimiento, tenemos mas métodos de
acceso al diagndstico temprano, aun en etapas presintomaticas;

* los enfoques centrados en la persona y en la sociedad en su to-
talidad producen resultados positivos, tanto a nivel social como
individual en lo que respecta al bienestar de las personas que viven
con demencia y sus cuidadores;

e drogas que estan mostrando mejoria sintomatica y retraso de la
progresion de la enfermedad.

Sin embargo, cabe mencionar que el estigma continta siendo una ba-
rrera, y muchos paises informan que la falta de conocimiento, conciencia
y comprension es un obstaculo para acceder a la atencidon posterior al
diagnostico. Las familias, en particular las mujeres, brindan la mayor parte
de la atencién postdiagnostica en los paises de ingresos bajos y medianos.
Existe una necesidad critica de enfoques culturalmente apropiados para la
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atencion posterior al diagndstico que consideren practicas socioculturales
y tradicionales complejas.

No todos tiene acceso cotidiano a la tecnologia, la cual tiene un papel
cada vez mds importante para ayudar a las personas a acceder al soporte
en el diario vivir: la telemedicina, la ayuda de los programas informaticos
de entrenamiento cognitivo, y diferentes aplicaciones de educacion sobre la
enfermedad que benefician tanto al paciente como a los cuidadores.

Por ultimo, hay una necesidad urgente de mas planes nacionales de
demencia para proporcionar un marco para la atencién y el apoyo poste-
riores al diagndstico.
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La enfermedad de Alzheimer;
una epidemia del siglo XXI

Diego Sarasola

El problema del envejecimiento poblacional y
los costos de la enfermedad de Alzheimer

EL desarrollo cientifico, la permanente investigacion, y los cambios tec-
nolégicos derivados, sumados a los cambios culturales en los ultimos dos
siglos han producido un sinnimero de cambios sociales, siendo uno de los
mds importantes la prolongacion de la vida humana.

El acceso al agua potable y el tratamiento de los residuos cloacales, el
avance en las técnicas de produccion y conservacion de alimentos, el desa-
rrollo de los antibidticos y vacunas —que no cesa y tiene tiempos cada vez
mads cortos, como hemos visto en la reciente pandemia—, han producido
una auténtica revolucion tanto en el aumento de la esperanza de vida, como
en la calidad de la misma. Cada vez un mayor porcentaje de la poblacion
llega a vivir mds afos. El avance en métodos de diagnostico y el desarro-
llo de tratamientos farmacol6gicos para diversas patologias prevalentes,
junto a los extraordinarios avances de las diferentes técnicas quirtrgicas
permitieron que la expectativa de vida de las personas creciera de modo
sostenido en las ultimas décadas.

Ninguna persona podria considerar esto como negativo pero, es cierto
también, que lo anteriormente descripto genera un aumento en la preva-
lencia e incidencia de enfermedades de mayor frecuencia en la vejez, como
las demencias (aunque, por supuesto, no son las unicas condiciones que
incrementaron su prevalencia).
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La esperanza de vida al nacer o expectativa de vida se define como la
estimacion del promedio de afios que viviria un grupo de personas nacidas
el mismo afo si los movimientos en la tasa de mortalidad de la region eva-
luada se mantuvieran constantes. Es uno de los indicadores de la calidad
de vida mds comunes, aunque resulta dificil de medir.

Es esta variable denominada “esperanza de vida” uno de los principales
indicadores del efecto de la situacion descripta anteriormente: la esperanza
de vida aproximada para una persona que hubiera nacido en la Roma anti-
gua era aproximadamente de 28 a 30 afios. Un nacido a principio del siglo
XIX tenia una esperanza de vida de 30 a 40 afios y un nacido a principio
del siglo XX, aproximadamente de 50 afnos. La esperanza de vida actual
ronda los 70 afios en promedio (con la légica variabilidad entre distintos
paises y regiones geogrificas). La pandemia por COVID-19 generd una
caida en la esperanza de vida de entre 1 a 3 afios segun la region, senala
un informe de la ONU, que se espera sea revertida en afnos subsiguientes.
Se estima que la expectativa de vida superara los 80 afios para el 2050.
De este modo, se observa que el incremento en la esperanza de vida es un
fenémeno propio de los Gltimos afios.

Grafico 1. Esperanza de vida
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La disminucién de la tasa de natalidad y el aumento en los afios de vida
generan el fendmeno conocido como envejecimiento poblacional. Este tér-
mino refiere al aumento proporcional de la poblacion de adultos mayores
en una region dada.

Segun los cdlculos de Naciones Unidas, entre 1950 y 2025 la pobla-
cién mundial total se multiplicard por tres. Sin embargo, considerando el
mismo periodo, los mayores de 60 crecerdn 6 veces y los mayores de 80
se incrementaran 10 veces. En 2021, 761 millones de personas en todo
el mundo tenian 65 afios o mads, cifra que aumentara a 1600 millones en

2050.

Grafico 2. Grandes grupos de edad
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Prevalencia de demencia

Como se ha mostrado, el envejecimiento poblacional presenta diversas
consecuencias, entre ellas el aumento de las patologias prevalentes en eda-
des avanzadas. En el afo 2015 la demencia afect6 a 50 millones de perso-
nas en todo el mundo (o sea, aproximadamente a un 5 % de la poblacién
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mundial de mayores de 60 afios). Se prevé que el nimero de personas con
demencia aumente a 82 millones en 2030 y llegue a 152 millones en 2050,
y se estima que la demencia en algiin momento afectard a entre el 5 % y el
8 % de la poblacion de 60 afios de edad o mas. La tasa de incidencia de la
enfermedad de Alzheimer —el nimero de personas por cada 100.000 que
desarrollan esta afeccion por afio— parece estar disminuyendo en algunos
sectores del planeta, lo que se ha atribuido a las mejoras durante el siglo 20
en los factores de riesgo de Alzheimer, como la hipertension y el bajo nivel
educativo. Sin embargo, incluso con esta tasa de incidencia potencialmente
mads baja —solo en algunos sectores—, los valores siguen siendo muy altos.
Se desconoce aun como la pandemia reciente de COVID-19, con su morta-
lidad y los cambios en el acceso a la atencion médica resultantes, influirdn
en el namero y la proporcion de personas con Alzheimer en el mundo.

Alrededor del 58 % de los pacientes con demencia viven en paises en
desarrollo y esta cifra aumentara al 68 % para 2050. El mayor crecimiento
en poblacion anciana se observa en China, India y paises del sur asiatico.
Se producen aproximadamente 9.9 millones de nuevos casos de demencia
en el mundo cada afo, lo que implica un caso nuevo cada 3,2 segundos
(Alzheimer’s Disease International: World Alzheimer Report, 2015). Las
proyecciones estiman un incremento estimado de la proporcion de pobla-
cién anciana en alrededor del 56 % en los paises de altos ingresos. Dicho
porcentaje contrasta con el estimado de 185 % para los paises de ingresos
medios y mds atn con el de 239 % en los paises de ingresos bajos.

A nivel global representa el 11,9 % de los afios vividos con discapa-
cidad debido a una enfermedad no transmisible (ENT), y genera costos
econdmicos para gobiernos, grupos comunitarios, familias y personas. Esta
situacion plantea un enorme desafio sociosanitario, ya que la demanda de
infraestructura y el consiguiente aumento de costos en salud se incremen-
tard de modo exponencial.

A partir de los 65 afos la prevalencia de demencia se va duplicando
cada 5 afios. En el grupo etario de 65-69 afios la prevalencia es de 1,5 %
aproximadamente. En el grupo de 70-74 afos, se sitda alrededor del 3 %,
y entre los 80 y 84, en 12 %. La prevalencia de demencia supera el 20 %
en el grupo de 85-89 afos. Una consecuencia importante de lo mencionado
es que, si se lograra retrasar 5 afios el inicio de los sintomas, se estima que
la prevalencia en cada grupo disminuiria un 50 %.

En lineas generales, en mayores de 65 afios las causas mds frecuentes de
demencia son: enfermedad de Alzheimer, 60 %; demencia vascular, 30 %, y
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10 % corresponderia a otras demencias (Grupo de Trabajo de Neurologia
de la Conducta y Neurociencias Cognitivas, Sociedad Neurologica Argen-
tina, 2011). Son escasos los estudios realizados a este respecto en nuestro
pais, siendo publicado recientemente que mds de un 70 % de las demencias

son debido a enfermedad de Alzheimer (REDECAR, 2011).

Grafico 3. Causas de las demencias
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Situacidén en nuestro pais

Las proyecciones del censo 2022 estiman una poblacion en Argentina
de 46.234.830 habitantes. De este valor total de poblacién, 7.429.972
corresponderian a mayores de 60 afos, y de ellos 1.315.566 corresponde-
rian a mayores de 80 afios (INDEC, 2022). (Por razones de dificultades en
la realizacidn, no se tienen atn todos los datos oficiales, las estimaciones
corresponden a calculos realizados por el autor a partir de las proyecciones
publicadas.) Lo publicado y lo comparado con los censos anteriores indica
que la poblacion en Argentina ha ido envejeciendo paulatinamente con la
correspondiente modificacion de la piramide poblacional.

La Argentina, como gran parte de Latinoamérica, posee escasos estu-
dios de prevalencia de demencia debido a las dificultades econémicas y
poblacionales que genera llevar adelante este tipo de estudios.

El estudio realizado en Canuelas en el afio 2002 (Arizaga y cols., es-
tudio piloto CEIBO) detect6 deterioro cognitivo en el 23 % de los sujetos
mayores de 60 afos. Segun se desprende de diversos estudios y de los da-
tos proyectados del censo, en la Argentina hay aproximadamente mas de
600.000 sujetos con demencia. Dicha estimacién corresponde al cdlculo de
casos y no a los casos diagnosticados, cuyo namero es sensiblemente menor,
hecho que nos alerta sobre el problema del subdiagnostico.
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Costos de la enfermedad de Alzheimer

Los costos implicados por el cuidado de un paciente con demencia
son muy altos para el sistema de salud. Asimismo, existe una considerable
carga en los cuidadores y familiares, los cuales ven disminuida su calidad
de vida y danada su posibilidad de generar ingresos. En dichos cdlculos
siempre se consideran los costos directos (originados por la enfermedad y
sus cuidados) y los costos indirectos (calculando, ademas, la afectacion en
los cuidadores, las horas perdidas, etc.). Diversos estudios demostraron una
relacion directa entre los costos y el nivel de severidad de la enfermedad de
Alzheimer. Un trabajo realizado sobre el impacto econémico de la enferme-
dad de Alzheimer en Bs. As. (Allegri y cols., 2006) demostr6 que el costo
anual de esta enfermedad se incrementa de modo directo conforme avanza
el deterioro cognitivo, y también por la presencia o no de los sintomas
conductuales. Estos costos son de US$ 3.420 en los casos leves y US$ 9.657
en los de grado severo. Notablemente, en este estudio se registrd un costo
directo correspondiente al tratamiento farmacoldgico en la enfermedad de
Alzheimer de US$ 450 en un periodo de 3 meses. Ademads, el costo directo
total se incrementa con la institucionalizacién (US$ 14.447 anuales). La
mayoria de estos costos directos son asumidos por la familia, absorbiendo
el consiguiente impacto econémico de la enfermedad.

Nuevas estimaciones situan el costo anual mundial que generan las
demencias en 818.000 millones de ddlares. De esto, casi el 85 % de los
costos estan relacionados con el cuidado familiar y social, antes que con la
atencion médica (OPS, 2020).

Dichos costos y el aumento proyectado de las personas en riesgo de
desarrollar enfermedad de Alzheimer en los paises emergentes como el
nuestro determinan un problema sanitario mayor, por lo que toda inter-
vencion destinada a retrasar la progresion de la enfermedad redundard en
un ahorro significativo.

En términos de costos econdmicos, varios estudios muestran diferen-
cias en nuestro medio dependiendo los distintos subtipos de demencia.
Por ejemplo, los costos son mayores si se trata de una demencia vascular
(Rojas y cols., 2010). Por otro lado, en nuestro pafs, la enfermedad de Al-
zheimer conlleva un importante gasto en medicamentos, particularmente
para aquellos llamados antidemenciales. El costo también se eleva cuando
existe presencia de depresion, institucionalizacion y un alto namero de
medicamentos suministrados. También contribuye al aumento de costos
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la presencia de sobrecarga del cuidador (Rojas y cols., 2010). La institu-
cionalizacion, por ejemplo en un geriatrico —evento frecuente en la etapa
avanzada de la enfermedad—, puede en algunos casos representar mas del
50 % del costo total del cuidado de un paciente.

Estos resultados destacan la relevancia de la sobrecarga familiar, no
solo en aspectos psicosociales, sino también en aspectos econdémicos cru-
ciales a la hora de tener que tomar decisiones.

Los cambios en la pirdmide poblacional, el envejecimiento ya descripto,
tornan indispensable el andlisis de la distribucion de recursos sanitarios en
pacientes con demencias. Nuestro sistema sanitario deberd enfrentar este
cambio demogrifico en un lapso temporal relativamente corto y, para ha-
cerlo de manera adecuada, serd necesario realizar adaptaciones al sistema
sanitario teniendo en cuenta que esta patologia tiene un elevado costo y
es probable que el presupuesto asignado en la actualidad no sea suficiente
(Grupo de Trabajo de Neurologia de la Conducta y Neurociencias Cogni-
tivas, Sociedad Neuroldgica Argentina, 2011).

Factores de riesgo para la enfermedad de
Alzheimer

En la actualidad se conoce que la enfermedad de Alzheimer (EA) es
la consecuencia de una compleja interacciéon de diversos factores, entre
los cuales pueden mencionarse algunos de tipo genéticos y otros de tipo
ambientales (Solomon et al., 2014).

Como se ha hecho referencia previamente en relacion a las causas de
demencia en general, el principal factor de riesgo para la EA es la edad.
De este modo, mientras se ha encontrado que 1 de cada 5 personas de 65
afos o mas tiene la enfermedad, con el envejecimiento este valor se puede
incrementar a 1 de cada 3 en mayores de 85 afios (web de Alzheimer’s
Association). Otro factor de riesgo importante para presentar sintomas
de la EA es la historia familiar, habiéndose descripto que el diagnéstico
de esta patologia en un padre, un hermano o un hijo aumenta las chances
de presentarla. Esto se relaciona directamente con la informacion genética
que comparten los miembros de una misma familia, habiéndose descripto
genes de riesgo y genes que determinan la EA. Con respecto a los genes
de riesgo, portar un gen de este tipo aumenta las posibilidades de tener la
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enfermedad, pero no garantizan que vaya a presentarse. Entre estos genes,
el mas importante y conocido es el gen que codifica para la apolipoproteina
apoE, llamado APOE. La variante o isoforma e4 es una de las 3 formas
que puede tener el gen de APOE, existiendo también las formas e2 y e3.
Cada persona tiene dos copias de este gen, habiendo heredado una copia
de una de las formas de la APOE (que pueden ser €2, €3 o e4) de cada uno
de sus padres. Los que heredan alguna forma e4 (heterocigotas e4) tienen
mas posibilidades de tener la enfermedad, y los que heredan ambas formas
e4 (homocigotas e4) tienen mas posibilidades atin, pero en ningun caso
tener una o dos copias del gen APOE e4 determina que vaya a presentarse
la EA. Se estima que entre el 50 y el 70 % de las personas con EA tienen,
al menos, un alelo e4. Debe resaltarse que este tipo de genes tiene mas rel-
evancia en las formas de inicio tardio de la EA (pacientes mayores de 65
afios) (Bendlin et al., 2010; Solomon et al., 2014).

Por otro lado, existen genes que directamente pueden provocar la EA,
lo que significa que el paciente que hereda alguno de ellos de alguno de sus
dos padres presentard la enfermedad. Este tipo de alteraciones genéticas
provocan la llamada EA autosémica dominante, también referida como
EA familiar, ya que es habitual que miembros de diferentes generaciones
de una misma familia se vean afectados. Debe resaltarse que estos casos
representan menos del 5 % del total de los casos de esta patologia. De este
modo, de tener alguno de los padres del individuo una de estas formas
hereditarias de la EA, cada uno de sus herederos tiene un 50 % de posibi-
lidades de portar ese gen. Entre estos se encuentran los genes que codifican
la proteina precursora del amiloide, la presenilina 1 o la presenilina 2. Este
tipo de genes suele asociarse a formas de inicio temprano de la EA, que se
presenta en menores de 65 afios (Janssen et al., 2003).

Pese a que se encuentran disponibles pruebas genéticas para detectar
tanto los genes de riesgo como los que determinan la EA, no existe a la
fecha indicacion de aplicacion del estudio de estos genes en la poblacion
general, reservandose su uso casi exclusivamente para estudios de investi-
gacion y para algunos casos particulares de EA o de personas con antece-
dentes de esta enfermedad, y siempre con el asesoramiento de un neurdlogo
o de un psiquiatra especializado en trastornos cognitivos, asi como de un
genetista (Goldman et al., 2011).

Estudios mds recientes como el publicado en Lancet en 2017 y poste-
riormente en 2020, identifican una serie de factores de riesgo tratables o
prevenibles (Livingston et al., 2017).
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Sumando el total de los factores de riesgo modificables, llegamos a
un 35 % muy importante en términos sanitarios. Podemos agruparlos, en
términos practicos, por las etapas de la vida:

— FEtapa temprana: educacion (8 %).

— Etapa media: hipoacusia (9 %), HTA (2 %), obesidad (1 %).

— Etapa tardia: TBQ (5 %), depresion (4 %), inactividad fisica (3 %),
aislamiento social (2 %), DBT (1 %).

Esto se relaciona con numerosa evidencia que ha mostrado, entre otras
cosas, que los factores que pueden comprometer el corazon también pue-
den afectar al cerebro (esto no solo vale para las demencias vasculares, cuya
relacion es mds obvia, sino también para la demencia por enfermedad de
Alzheimer).

Por tltimo, entre otros factores de riesgo para presentar EA se ha des-
cripto que el haber sufrido traumatismos de craneo, especialmente cuando
estos eventos se repiten en el tiempo o involucran pérdida de conocimiento,
puede asociarse en el futuro con la aparicion de esta enfermedad (Baumgart

et al., 2015).

Factores de proteccion para la enfermedad de
Alzheimer

En los ultimos afios, diferentes trabajos cientificos han demostrado que
con algunas medidas y actividades facilmente aplicables, no farmacoldgicas,
es posible lograr estrategias de prevencion efectivas para la aparicion de
demencias en general y la EA en particular.

El adecuado control de riesgo de factores cerebrovasculares, la realiza-
cién de actividades cognitivas, los cambios nutricionales, el mantenimiento
de adecuada actividad fisica y evitar el aislamiento social, han sido demos-
trados como factores preventivos del deterioro cognitivo de diversas causas.
De este modo, un correcto control de los factores de riesgo cardiovascular
representa una de las principales estrategias para prevenir la aparicion de
la EA o trastornos de causa mixta, vascular y degenerativa. En relacion
con esto, el diagnodstico precoz y el control temprano de la hipertension
arterial, de la diabetes, del aumento del colesterol y del sobrepeso, asi como
el abandono de habitos nocivos como el tabaquismo y el sedentarismo, o
el abordaje terapéutico del estrés cronico resultan de utilidad para que el
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cerebro pueda llegar con mayores “defensas” ante diferentes enfermedades
que puedan comprometerlo. Una dieta balanceada, con una mayor pro-
porcion de frutas, verduras, legumbres y pescados y una menor cantidad
de productos con alto contenido graso, azucares y sal son también de
importancia para el mejor control de estos factores (Solomon et al., 2014).

Un segundo grupo de herramientas para poder proteger mejor el ce-
rebro de la EA se basa en mantenerlo en actividad. De este modo, se ha
demostrado que estar involucrado en actividades sociales que despierten el
interés (por ejemplo, formar parte de un coro o de un club o de algin otro
grupo de pertenencia), asi como la incorporacioén de nueva informacion
—como aprender a tocar un instrumento musical o un idioma—, junto a la
realizacion de ejercicio fisico aerébico de manera cotidiana —como caminar
o andar en bicicleta—, se relacionan a un cerebro con mejor funcionamiento
y mayor reserva cognitiva. Se debe destacar que antes de iniciar de manera
frecuente alguna actividad fisica es siempre necesaria la realizacion de una
consulta con un cardi6logo. En relacion a la importancia de mantener al
cerebro activo, el concepto de reserva cognitiva hace referencia a que los
individuos que durante su vida han estado involucrados con mayor inten-
sidad en el aprendizaje de nueva informacién por mds tiempo, presentan
en sus cerebros mayor cantidad de ramificaciones neuronales y sinapsis que
los de personas que tuvieron una menor actividad (Stern, 2012; Baumgart
et al., 2015).

Los trabajos de Kivipelto y colaboradores, aunaron esta informacion
para dar con estrategias mas estandarizadas para la prevencion por medio
de la modificacion de habitos y control de variables de riesgo (Kivipelto
et al., 2013, 2018).

Dicho estudio finlandés de intervencion geridtrica para prevenir el de-
terioro cognitivo y la discapacidad (FINGER) es el primer gran ensayo
controlado aleatorio a largo plazo que demuestra que una intervencién
en multiples dreas en el estilo de vida —orientacion nutricional, ejercicio,
entrenamiento cognitivo y manejo de factores de riesgo vascular— tiene
efectos preventivos sobre el deterioro cognitivo.

Actualmente, nuestro pais participa del protocolo LatAm Fingers que,
a su vez, es parte de la iniciativa mundial World Wide Fingers, que tiene
por objetivo llevar a cabo esta intervencion en distintos paises del mundo
de modo de tratar de establecer si los resultados obtenidos en Finlandia
pueden extrapolarse a otras poblaciones en general. La enorme variedad
étnica, cultural y socioeconémica de Latinoamérica puede proveer una
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muestra poblacional muy interesante. Quienes participan de este estudio
en los 14 paises latinoamericanos, durante un afio, seguirdn un plan de
alimentacion especial, basado en la dieta mediterranea, pero adaptado a
cada pais en particular, una rutina de ejercicios fisicos y otra de ejercicios
de memoria, a lo que se suma el control de factores de riesgo cardiovas-
culares. Los participantes son individuos de 60 a 77 afios sin demencia,
pero con factores de riesgo para el deterioro cognitivo como sedentarismo,
mala dieta y familiar de primer grado (padre, madre o hermanos) que haya
tenido demencia, entre otros (Crivelli et al., 2023).

Es importante destacar que LatAm Fingers es una iniciativa destinada
a la prevencion de las demencias, no a su curacion.

Conclusiones

El progreso y sus consecuencias positivas a nivel social y sanitario,
nos enfrenta como poblacién a un nuevo desafio a nivel global: el enve-
jecimiento poblacional. En relacion a lo referido en este capitulo, resulta
necesario y urgente el disefio, el desarrollo y la implementacion de politicas
sanitarias, econdémicas y sociales que permitan enfocar esta situacion de
manera global y, a la vez, adaptada a las caracteristicas particulares y tni-
cas de cada region del planeta. Solamente de esta manera podremos, como
habitantes de un mundo que envejece, poder enfrentar de manera exitosa el
desafio que implica esta nueva epidemia. En los dltimos afios, han surgido
prometedoras iniciativas en el campo de la prevencion que son aplicables
a distintos niveles sociales, con el esperado impacto beneficioso.
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CAPITULO 11

Olvidos: énormal envejecimiento o
sintomas de enfermedad?

Diego M. Castro
Ricardo F. Allegri

SIN lugar a dudas, de las funciones cognitivas —que definimos como aque-
llas funciones mentales que nos permiten interactuar con nuestro entorno
y reflexionar sobre nosotros mismos—, la memoria es la mas conocida y re-
conocida por todos. Forma parte de nuestras charlas con seres queridos, en
una mesa familiar, o en una cita formal. Sabemos de qué se ocupa y como
funciona, y muy a menudo también sabemos cudndo nos falla. Al igual
que el resto de nuestro cuerpo, el cerebro cambia con la edad. Pero, ¢qué
significa exactamente esto? Cerca de la segunda década de vida nuestro
cerebro comienza a perder células asi como a ganar especializacién. Con
el tiempo, estos cambios estructurales y funcionales modifican la forma
en que la informacion se almacena y se recupera. En este capitulo intenta-
remos guiarlo a través de algunos conceptos esenciales sobre un sintoma
frecuente, el olvido, y darle pautas para considerar cudndo estos son real-
mente un sintoma a tener en cuenta y no el normal funcionamiento de su
memoria o la de su familiar.

La queja por olvidos se encuentra en el 70 % de las personas mayores
de 70 anos. Entre las que consultan espontineamente por pérdida de me-
moria, el 60 % tiene un rendimiento normal en las pruebas de evaluacion
neuropsicoldgica, en tanto que del 40 % restante la mitad tiene fallas de
memoria debidas a trastornos emocionales como ansiedad y depresion,
que se normalizan con el tratamiento adecuado, y solo un 20 % tiene una
enfermedad orgdnica cerebral que, en la mayoria de los casos, correspon-
de a la enfermedad de Alzheimer. La queja de memoria también tiene un

CAPITULO Il. OLVIDOS: éNORMAL ENVEJECIMIENTO O SINTOMAS... | 49



gran significado para quien la padece, provoca un temor a que esa queja
sea el inicio de una enfermedad neuroldgica y suele aumentar el nivel de
ansiedad y angustia.

Dos creencias populares radicalmente opuestas tienden a considerar
los olvidos o bien como solo una manifestacioén de la edad, o bien como el
inicio de la enfermedad de Alzheimer; es posible deducir de esto que cada
una tiene su porcentaje de razon. Los olvidos que son fruto de la edad los
llamaremos, de ahora en mas, olvidos benignos, mientras que reservaremos
el término olvidos patolégicos para aquellos que son, para los médicos, una
pista de sospecha para investigar demencias u otras situaciones de salud
que puedan relacionarse a los olvidos (por ejemplo, uso de algunas medica-
ciones que afecten el cerebro o la falta de una vitamina). O sea, los olvidos
que pueden ser “algo mds” y que constituyen un verdadero sintoma.

La memoria funciona de manera mas compleja de lo que habitualmente
creemos y estd destinada a crear un recuerdo a partir de la experiencia,
guardarlo apropiadamente, y recuperarlo cuando sea necesario. La Figura
1 ejemplifica estos procesos.

Figura 1. Atencion y memoria

Experiencia P q
‘ Atencion ‘ ‘ Memoria ‘
O Q — ’ Memorizacién ‘ ’ Conservacion ‘ ’ Restitucion ‘

Experiencia I

-~

No existe una tnica memoria, sino varios tipos de memoria; por ejem-
plo: para recordar cémo hacer una cosa (como andar en bicicleta); para
adquirir y almacenar los recuerdos de las situaciones en su contexto, y
otra para los conceptos y las definiciones abstractas. En la Figura 2 puede
observarse mas claramente esta division.
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Figura 2. Modalidades de la memoria

Memoria procedural Memoria episddica Memoria semantica
La memoria del La memoria de los La memoria de los
“como se hace” eventos conocimientos

L ]

Cdmo andamos en Recuerdo de un Conocimiento, qué
bicicleta paseo en bicicleta es una bicicleta

Una funcion casi tan importante como la memoria es la atencion, que
es la puerta de entrada a estos procesos. Si no prestamos atencion, la in-
formacion no ingresard a nuestro archivo de memoria. Entonces, un olvido
puede ser el resultado de un problema (o, al menos, de un enlentecimiento)
de la atencién o de alguno de los tipos de memoria. Por eso, es comun
que un olvido suela ser la dificultad para recuperar una informaciéon que
estamos seguros de haber guardado, como un nombre, 0 algo a lo que no
prestamos atencion, como donde dejamos las llaves.

Los olvidos y la atencidn

La atencién es una funcién cognitiva diferente, pero muy ligada a la
memoria. Es la capacidad que tenemos de dirigir, consciente o inconscien-
temente, “nuestras antenas” hacia cosas importantes de nuestra realidad y
recordarlas. La atencién es limitada, es decir, no podemos prestar atencion
a “todo lo que pasa”, y a veces se ve muy influenciada por diversos facto-
res como nuestra calidad de suefio, por ejemplo. En ocasiones, mientras
la vida transcurre, estamos solucionando cosas en nuestro mundo interior,
cosas que también requieren atencion; como resultado, la atencién (que
no es infinita) tiene que repartirse en dos y la informacion que tiene menor
relevancia no ingresa a la memoria, porque “se ha quedado en la puerta”.

CAPITULO Il. OLVIDOS: éNORMAL ENVEJECIMIENTO O SINTOMAS... | 5T



Este es un motivo de olvidos frecuentes, a veces no podemos recordar cosas
comunes en las que actuamos automdticamente, como dénde dejamos una
lapicera, pero no nos ocurre con hechos que son realmente importantes
como donde dejamos un maletin con dinero, porque captan nuestra aten-
cion. Esto no es mas que el funcionamiento normal; cuando este sintoma
se hace presente es util preguntarnos: ¢entre cudntas tareas estamos divi-
diendo nuestra atencion?, y, ¢cuan bueno es nuestro descanso?

Los olvidos y los afos

Un gran namero de personas adultas de mas de 65 afios se queja fre-
cuentemente de que su memoria no es la misma de antes. Sabemos que la
memoria puede disminuir su capacidad; sin embargo, la ciencia ha com-
probado que la mayoria de las personas siguen alertas y capaces a medida
que envejecen, aunque necesiten mds tiempo para recordar las cosas. Los
olvidos se vuelven frecuentes con el paso de los afios, el por qué esto ocurre
obedece a muchas causas. El proceso de envejecimiento no solo implica la
declinacion de funciones corporales; debemos tener en cuenta que, ademas,
ocurren cambios sociales, aparece la jubilaciéon y mas tiempo ocioso, en
ocasiones el adulto mayor comienza a tener menos relevancia en el ambito
laboral y ya no participa en las decisiones como lo hacia antes. En su ni-
cleo familiar se independizan los hijos, a veces muere el conyuge. Cambian
las costumbres, disminuyen sus amistades, comienzan a fallecer los amigos.
En su esfera personal aparecen las enfermedades. Todo esto es base del
trastorno emocional que muchas veces aparece en la edad avanzada. En la
mayoria de los casos, la falta de memoria refleja mas este decaimiento, la
ansiedad y las pérdidas sociales, que un verdadero déficit.

El envejecimiento normal

El envejecimiento del ser humano representa la acumulacion de cam-
bios fisicos, psicologicos e incluso sociales a través del tiempo. Hablamos
de cambio y no de declinacion porque, si bien algunas de nuestras capaci-
dades fisicas decaen con el tiempo, esto no es cierto para los individuos a
los que el tiempo sélo los cambia.

Veamos qué cambios ocurren en nuestra memoria y en nuestro fun-
cionamiento cerebral. Como mencionamos previamente, algunos autores
asocian el envejecimiento con una pérdida de las neuronas corticales (es
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decir, en la superficie de materia gris que constituye nuestro cerebro) en el
intervalo entre los 20 a los 90 afios de edad, siendo esto el origen probable
de los cambios cognitivos relacionados a la edad. Sin embargo, otros estu-
dios cerebrales (de la corteza temporal) no han podido demostrar una sig-
nificativa pérdida neuronal o de las conexiones entre neuronas entre los 60
y 90 afos de edad. Por este motivo, ya no se sostiene que el envejecimiento
se asocie inexorablemente a la pérdida neuronal, porque el cerebro huma-
no durante el envejecimiento puede continuar remodelando sus neuronas
(procesos de mielinizacién y ramificacion dendritica), demostrando que
existe el “re-armado o remodelacién cerebral”, proceso llamado plastici-
dad atn en edades tardias de la vida. Este proceso de plasticidad neuronal
lo resumimos como una mayor red de comunicacién entre las neuronas,
pudiendo incluso haber menor niumero de neuronas, pero con mayor y
mejor red de comunicacion entre ellas. Muchos de los llamados cambios
relacionados a la edad pueden reflejar la influencia de otras enfermedades
(problemas circulatorios, degenerativos de las células, etc.) y no de una
evolucién inexorable de la normalidad. Bajo estas circunstancias, existe la
explicacion bioldgica de por qué hay personas que tienen un envejecimiento
exitoso (envejecimiento sin enfermedades asociadas). Esta concepcion es
muy importante, porque nos obliga a plantearnos una intervencion pre-
ventiva en el envejecimiento y no aceptar el deterioro intelectual como una
evolucion inexorable de los afios.

Sin embargo, desde el punto de vista general, decimos: ¢qué es “nor-
mal”? Esta es una pregunta dificil, con respuestas evasivas frecuentes. Hoy
por hoy, hay dos definiciones de normalidad en el envejecimiento, lo que se
encuentra resumido en la Figura 3. La primera corresponde a las condicio-
nes optimas de envejecimiento: “envejecimiento exitoso o sano”, sin, o con
muy poca, declinacién intelectual a lo largo de la vida. Estos individuos no
tienen enfermedades corporales ni otras condiciones neuroldgicas. Pero esta
definicion de “normal” involucra un segmento muy pequeiio de la pobla-
cién. De hecho, esta concepcion ideal es tan rara que algunos autores han
decidido denominarlos “superancianos”; los cambios en nuestra calidad de
vida junto a las politicas de prevencion son responsables de que este grupo
se incremente dia a dia. Existe, por otro lado, un envejecimiento normal
mucho mas comtn, que es el de aquellas personas que tienen enfermedades
que se acompafan con el envejecimiento (como la hipertension arterial, las
coronariopatias, la diabetes, etc.), con una escasa declinacién de algunas
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capacidades cognitivas. Es esta la segunda definicién de normalidad, la que
comparte el general de la poblacién, conocida como “tipicamente normal”.

Figura 3. Tipos de envejecimiento saludable

Cuando envejecemos existe una declinacion normal determinada por
multiples factores, que no implican un deterioro. Si bien las modificaciones
cognitivas del envejecimiento son muy variables entre los individuos, en
términos generales incluyen la declinacién en la velocidad de procesamien-
to cognitivo, en la atencion, en la flexibilidad mental, en las habilidades
visuoespaciales y en la memoria. Asimismo, existen distintos tipos de me-
moria y no se modifican de manera uniforme a lo largo de la vida.

La memoria a corto plazo sufre muy poca modificacion con la edad. El
“efecto de lo reciente”, que corresponde al recuerdo de las ultimas informa-
ciones que recibimos, no cambia con el envejecimiento. Lo que si ocurre es
una ligera declinacion en almacenar la informacion y manipularla al mismo
tiempo. Por ejemplo, memorizar un nimero de teléfono mentalmente sin
poder anotarlo hasta llegar a un lugar y buscar una agenda puede terminar
en la pérdida de parte de la informacion que se pretende recordar. Si la
persona es distraida en ese momento, la pérdida puede ser aun mayor. En
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la memoria de episodios o hechos de nuestra vida (memoria episédica), la
dificultad no reside en el aprendizaje de esa informacion, sino en la manera
de evocarla. Asi, cuando recordamos libremente algo, la diferencia entre
jOvenes y viejos es muy importante, pero si encontramos claves, se llega
a recordar lo olvidado y el rendimiento se hace muy parecido al de los
jovenes. La memoria de conceptos o semdntica (sobre las definiciones de
las cosas) no se pierde con el paso de los afios y puede aun mejorar, mien-
tras que la memoria sobre como realizar las cosas, la memoria procedural
también se mantiene sin cambios. Ampliando y resumiendo la informacion
sobre la memoria, observe la tabla siguiente.

Declinan con la edad Permanecen intactos

Recuerdo sin claves: blusqueda de
informacién en nuestra memoria sin
ayuda.

Ej. La lista de compras del almacén.

Reconocer de dénde se obtuvo la
informacidn.

Ej. Recordar si una noticia fue
escuchada de un amigo, en la
television o en el diario.

Memoria prospectiva: recordar lo que
debemos hacer en el futuro.

Ej. La toma de un nuevo
medicamento o una cita en unas
semanas.

Reconocimiento: obtener la
informacién luego de dar claves.
Ej. Recordar parte de la historia
contestando por si o por no.

Ordenamiento temporal de la
memoria.

Ej. Saber si la semana pasada fuimos
al cine el dia previo a una reunién
familiar.

Memoria de procedimientos
Ej. Recordar atarse cordones de
zapatos, andar en bicicleta.

Modificado de Normal Cognitive Aging. Caroline N. Haradaab, Marissa C. Natelson
Lovec y Kristen Triebeld. Clin Geriatr Med. 2013 November; 29(4): 737-752.
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Olvidos benignos

En los olvidos benignos normales del envejecimiento, habitualmente
se suele implicar la memoria episddica (es decir, la memoria de aconteci-
mientos) y, en general, se olvida parte de situaciones (sobre todo aquellas
de menor importancia), pero no la situacion completa. Los hechos olvida-
dos son recordados facilmente ante una ayuda externa como claves (una
letra, una silaba o un olor, etc.) o aparecen espontineamente mds tarde.
Los sujetos estin muy preocupados por sus “olvidos”, aunque estos no
los afectan significativamente en cosas importantes en la esfera laboral o
familiar, no tienen episodios de desorientacion, y los mismos se mantienen
relativamente estables con el correr del tiempo. Los eventos son muy pun-
tuales y (como ya dijimos) apuntan a olvidar cosas de menor relevancia.
Si bien el sujeto se siente muy preocupado por estos sintomas, en general,
los familiares no lo notan o minimizan el problema.

Los olvidos benignos son reflejo de inatencién o de lentitud en la recu-
peracion de la informacion, un fendmeno frecuente en el envejecimiento
normal. La gravedad de la queja de los olvidos benignos no se relaciona
con las dificultades reales en la memoria, sino con los rasgos ansiosos o
depresivos propios del sujeto. La Figura 4 muestra los tipos de olvidos.

Figura 4. Cuadro comparativo de olvidos

Olvidos benignos Olvidos que preocupan

Dificultad en recordar algunos datos recientes, Dificultad en recordar datos recientes, importantes.
relativamente importantes.

Conservacion del recuerdo, de la experiencia en si Olvido de una situacién completa.
misma.
Datos no recordados pueden ser evocados mas tarde No hay recuerdo de los datos olvidados, aun con
o ante alguna pista o clave. claves.
Existe conciencia de los olvidos. Hay minimizacién de los olvidos o completa
ignorancia.

Se trata de compensar el olvido con rodeos, la Puede agregarse alguin episodio de confusién en la

persona se disculpa por el olvido. calle, puede aparecer algo de inseguridad en la via
publica.

Funcion intelectual global intacta. Funcion intelectual disminuida.

Fenémeno de la punta de la lengua

Imaginemos la siguiente situacion: hemos visto una pelicula hace un
par de dias y al comentarlo en una reunién queremos contar el nombre
del actor; estamos seguros de que sabemos como se llama, con qué letra

bl b
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empieza y mas o menos como suena al decirlo. Pero no nos sale. La sensa-
cién de que va a salirnos es inminente; sin embargo, esto no ocurre hasta
que estamos volviendo a casa, cuando ya es completamente inttil. Este es
el fenémeno de la punta de la lengua, algo muy comun. Se trata del fraca-
s0 o la lentitud del proceso de recuperacion, en forma inmediata, de una
palabra de la memoria (generalmente, son nombres de poco uso, como en
este ejemplo, los actores de un film), a veces con una recuperacion parcial
acompafiada de la sensacion de que la recuperaciéon completa es inminente.
Su nombre proviene de la sensacion de “tenerlo en la punta de la lengua”
que lo acompana.

A menudo se puede recordar una o mas caracteristicas de la palabra
faltante, tales como la primera letra, su énfasis sildbico, y palabras similares
en sonido y/o significado. El episodio se acompaiia de la sensacion de ser
capturado por el estado, sintiendo algo parecido a la angustia leve, durante
la busqueda de la palabra, y una sensacion de alivio cuando se la encuentra.
La angustia empeora la capacidad de recuperar la palabra.

El fenémeno de la punta de la lengua es otro tipo de olvido benigno vy,
en ocasiones, el reflejo de la lentitud en la velocidad de recuperacion (algo
que ya comentamos que es frecuente con los afios). Pese a lo angustiante
que puede ser el episodio, un consejo util es dar un rodeo a la palabra fal-
tante describiéndola y continuando la conversacion, con la certeza de que
en otro momento la encontraremos.

Cuando la falta de palabras afecta palabras mas comunes y el individuo
no las puede encontrar en ningiin momento, puede tratarse de anomias (un
término médico para la pérdida de palabras), algo que se acerca mds a un
olvido patoldgico.

Olvidos patolégicos

Son verdaderos sintomas; su aparicion seria una alerta para el equipo
de salud, que lo llevaria a estudiar al individuo afectado, ya que pueden
ser el inicio de una demencia.

Estos olvidos no cumplen con el parametro esperable para el envejeci-
miento. Estas personas olvidan toda la situacion, y no sus detalles mas ba-
nales. Estas situaciones olvidadas no son recuperadas en ningtin momento,
es como si nunca las hubiesen fijado. Las pistas o claves, algo que permite
recuperar casi la totalidad de la informacién de un olvido benigno, no
sirven de nada. Los individuos que lo presentan frecuentemente se vuelven
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reiterativos en las conversaciones, contando o preguntando en una misma
conversacion varias veces lo mismo, ya que han olvidado la informacién.
Un sintoma frecuente al olvidar toda la situacion es no recordar tampoco
que algo ha sido olvidado. Por eso la persona se encuentra poco o nada
preocupada por lo que esta sucediendo. Como los olvidos involucran situa-
ciones completas (no solo pequefios detalles) y el individuo en ocasiones ni
siquiera es alertado por esto, son frecuentes las fallas laborales. Los familia-
res estin mucho mas preocupados que ellos. Estos olvidos se suelen asociar
a desorientacion espacial en un lugar conocido. Otro sintoma relevante es
que estos olvidos aumentan significativamente con el correr del tiempo.

Al llegar a este punto es probable que usted piense que la diferencia
entre lo que es considerado algo normal o esperable para su edad (un olvido
benigno) y los olvidos patoldgicos es muy sutil. Usualmente los olvidos pa-
toldgicos se acompaiian de otros signos de alerta; repasaremos algunos dife-
rencidndolos, lo mds claro posible, de lo que podria ser considerado normal.

1. Problemas para planificar o resolver tareas

Algunas personas pueden experimentar cambios en su capacidad para
desarrollar y seguir un plan o trabajar con nimeros. Pueden tener proble-
mas para seguir una receta de una comida cotidiana o mantener al dia el
pago de sus facturas mensuales. A veces, estos sintomas se acompaiian de
una marcada dificultad para concentrarse y la persona se toma mucho mas
tiempo que antes para hacer las mismas cosas.

sQué puede ser considerado normal? Cometer errores ocasionales, ma-
nejar su economia, notarse mas lento que en su juventud (aunque el resto
no lo note).

2. Dificultad para realizar tareas familiares en el
hogar, en el trabajo o hobbies

Las personas con declinacion cognitiva a menudo tienen dificultades
para completar las tareas diarias. A veces, las personas pueden tener pro-
blemas para conducir a un lugar familiar, para realizar tareas comunes en
el trabajo o recordar las reglas de su juego favorito.

sQué puede ser considerado normal? De vez en cuando necesitar ayu-
da para utilizar un microondas, instalar una computadora o manejar un
electrodoméstico nuevo.
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3. Confusioén con el tiempo o lugar

Las personas con un verdadero problema de memoria pueden perder
la pista de las fechas, las estaciones y el paso del tiempo. Pueden incluso
tener problemas para entender algo si no esta sucediendo inmediatamente.
A veces se puede olvidar donde estan o como llegaron alli.

sQué puede ser considerado normal? Encontrarse confundido sobre el
dia de la semana, pero averiguarlo mas tarde.

4. Dificultad para comprender imagenes visuales y
relaciones espaciales

Para algunas personas, tener problemas visuales es un signo de la enfer-
medad de Alzheimer. Claro estd que estos problemas no tienen que ver con
la agudeza visual, sino con la forma en que nuestros cerebros interpretan la
tridimensionalidad de las cosas. Pueden tener dificultades para leer o para
juzgar las distancias, entender la distribucion del espacio y determinar el
color o el contraste, lo que puede causar problemas con la conduccioén.

sQué puede ser considerado normal? Los anos traen disminucion de
la agudeza visual debido a enfermedades como la presbicia o las cataratas.

5. Problemas con las palabras al hablar o escribir

Las personas con Alzheimer pueden tener problemas para seguir o
unirse a una conversacion, suelen detenerse y no saber c6mo continuar,
o bien, reiterar lo dicho en varias oportunidades. Pueden tener dificultades
con el vocabulario y problemas para encontrar la palabra correcta o llamar
las cosas por el nombre equivocado (por ejemplo, llamar “contador” a una
“calculadora”).

sQueé puede ser considerado normal? El fenémeno de la punta de la
lengua.

6. Perder las cosas y perder la capacidad de volver
sobre los pasos

Una persona con enfermedad de Alzheimer puede poner las cosas en
lugares inusuales. Puede perder los objetos y ser incapaz de volver sobre
sus pasos para encontrarlos de nuevo. A veces, incluso, totalmente incons-
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cientes de su dificultad para recordar, pueden acusar a otros de robar. Esto
suele ocurrir cada vez con mas frecuencia en el tiempo.

sQué puede ser considerado normal? Perder las cosas de vez en cuando
y recuperarlas si se trata de volver sobre los pasos.

7. Disminucidn o falta de juicio

Las personas con demencia o problemas cognitivos pueden experimen-
tar cambios en su juicio o en la toma de decisiones. Por ejemplo, pueden
equivocarse con el manejo del dinero, pueden gastar grandes cantidades
en objetos indtiles. Asimismo, puede ocurrir que empiecen a prestar menor
atencion a su cuidado personal o a mantenerse limpias o aseadas.

¢Qué puede ser considerado normal? Tomar una mala decision de vez
en cuando.

8. El abandono del trabajo o de actividades sociales

Un sintoma preocupante es cuando las personas con olvidos comienzan
a abandonar sus pasatiempos, actividades sociales, proyectos de trabajo o
deportes. Es comun que tengan problemas para mantenerse al dia con su
equipo deportivo favorito o recordar como llevar a cabo un pasatiempo
preferido. En ocasiones los déficits los ponen evasivos a la actividad social
y tienden a mostrarse aisladas y taciturnas.

sQué puede ser considerado normal? Sentirse en ocasiones con cansan-
cio del trabajo, la familia o las obligaciones sociales.

9. Cambios en el estado de dnimo y la personalidad

Los pacientes cuyos olvidos son patoldgicos a menudo los acompanan
de aislamiento social e ideas de sustraccion de las cosas perdidas. En para-
lelo, su estado de dnimo y su personalidad pueden cambiar. En ocasiones
pueden mostrarse confusos, irritables, deprimidos, temerosos o ansiosos sin
una causa clara. Pueden ponerse irritables facilmente en casa, en el trabajo,
con amigos o en lugares en los que estdn fuera de su zona de confort. sQué
puede ser considerado normal? Desarrollar formas muy estructuradas de
hacer las cosas y ponerse irritable cuando se lo interrumpe en dicha rutina.

A continuacién, repasaremos algunos consejos utiles para entrenar su
memoria y lidiar con los olvidos benignos.

60 | ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS



¢Cémo mejorar la memoria y compensar los
olvidos del envejecimiento?

En primer lugar, debemos mantener nuestra mente en constante desafio.
Las ultimas investigaciones consideran el cerebro como un érgano mads
moldeable de lo que se creia (plasticidad neuronal), con capacidad para
desarrollarse durante toda la vida, e indican que mantener el ejercicio y el
entrenamiento mental ayuda a prevenir el Alzheimer.

Es importante mantener en buen funcionamiento el cerebro con ac-
tividades como la lectura, la resolucion de crucigramas, jugar al ajedrez,
aprender idiomas o cualquier otra actividad que estimule la mente.

Mantener en buen estado el cerebro es ain mas importante cuando se
es mas viejo, debido al incremento de posibilidades de padecer demencias;
por eso hay especialistas, llamados neuropsicélogos, que han ideado pro-
gramas especificos para el mantenimiento funcional de la memoria.

Los especialistas aconsejan a las personas mayores ejercitar la memoria
al menos durante 40 minutos o una hora diaria, y piensan que este ejercicio
es mds eficaz cuando se hace en grupos, para mantener una mayor motiva-
cion vy, a la vez, desarrollar contactos sociales. Tenga en cuenta que nunca
es tarde para realizar estas actividades.

Es asi que el conocimiento acerca de la manera en que la memoria va
cambiando en el envejecimiento nos permite entender que si se logra tener
algunas consignas claras, se podra mejorar la calidad de la misma. La per-
sona puede corregir su dificultad organizando mejor el material a codificar
(Ej.: reagrupar las palabras por categoria, por rima, por asociacion insé-
lita); favoreciendo la imagen mental; haciendo una codificacién “motora”
(por ejemplo, el gesto de utilizacion del objeto); tratando de hacer las cosas
de a una, no todas en simultidneo; disminuyendo las interferencias y sirvién-
dose de las facilitaciones o ayudas externas (Ej.: claves o uso de agenda). Es
decir, tomarse el tiempo necesario para comprender las cosas y para fijarlas,
hacer las actividades de a una a la vez, anotar cuando sea necesario y saber
organizarse mejora el funcionamiento del individuo mayor.

Lo que es claro es que nuestra memoria se conserva mejor cuanto mas
la usamos.

En segundo término, pero bajo ningtin concepto menos importante, es

la practica de actividad fisica y ejercicio para mejorar nuestra memoria.
Numerosas investigaciones han mostrado que la actividad rutinaria de
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actividad fisica favorece la plasticidad neuronal, disminuye la pérdida del
volumen del cerebro y mejora el rendimiento de algunas funciones cogniti-
vas. Es de suma importancia establecer una rutina, es decir que debe ser un
cambio de estilo de vida donde la actividad fisica forma parte de nuestra
vida. La OMS establece un piso minimo de 75 minutos semanales de ejer-
cicio como un habito saludable; sin embargo, para nuestra salud cerebral,
establecer una conducta diaria es altamente recomendado. Piense qué ac-
tividad es sencilla y de facil ejecucion: caminatas, bicicleta, natacion, trote
y baile son algunos ejemplos de actividad fisica aerébica. Tenga en cuenta
su condicion actual de salud para evitar lesiones (por ejemplo, dolor de ro-
dilla por artrosis) y la entrevista preventiva para evaluar su salud cardiaca.

Para finalizar, en el concepto de envejecimiento normal, debemos recor-
dar que Goethe termin6 Fausto a los 82 afos; Cervantes, el Don Quijote
a los 72 anos; Voltaire publicé Irene a los 83; Newton trabajé productiva-
mente también hasta los 83 afios, y Miguel Angel fue el jefe de arquitectura
de San Pedro desde los 72 hasta los 89 afios.

Por eso, envejecer es un proceso que implica CAMBIO, pero de ninguna
manera es sinénimo de deterioro ni mucho menos de demencia.
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Diagndstico muy temprano
de las demencias. Los diferentes tipos
de demencia

Janus Kremer

¢Qué es la demencia?

LA demencia, segun la Organizaciéon Mundial de la Salud, es un sindro-
me, generalmente de naturaleza cronica o progresiva, caracterizado por el
deterioro de la funcion cognitiva (es decir, la capacidad para procesar el
pensamiento) mas alla de lo que podria considerarse una consecuencia del
envejecimiento normal. La demencia afecta la memoria, el pensamiento,
la orientacion, la comprensién, el calculo, la capacidad de aprendizaje,
el lenguaje y el juicio. La conciencia no se ve afectada. El deterioro de la
funcion cognitiva suele ir acompafiado, y en ocasiones es precedido, por el
deterioro del control emocional, el comportamiento social o la motivacién.

La demencia es causada por diversas enfermedades y lesiones que afec-
tan al cerebro de forma primaria o secundaria, como la enfermedad de
Alzheimer (EA) o los accidentes cerebrovasculares.

La demencia es una de las principales causas de discapacidad y depen-
dencia entre las personas mayores en todo el mundo.

En los tltimos afios se ha introducido el concepto de deterioro cogniti-
vo leve (DCL), intentando llegar “antes™ al cuadro de demencia establecido.
DCL es un sindrome que puede presentar déficit cognitivos mds alld de
lo que cabria esperar en una persona normal cualquiera, considerando la
edad y el nivel cultural de la misma, que no suele afectar las actividades
de vida diaria y que no cumple los criterios de demencia. Teniendo en
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cuenta los datos aportados en la bibliografia, hallamos que entre el 10 y
el 15 % de los pacientes diagnosticados con DCL podra desarrollar EA,
en comparacion con el 1-2 % de los sujetos sanos de la misma edad en el
plazo de un afio.

El término demencia se refiere a una serie de sintomas que aparecen
comunmente en personas con enfermedades del cerebro que tienen como
resultado el deterioro y la desaparicion de células del mismo. La pérdida de
células del cerebro es un proceso natural, aunque en las enfermedades que
conducen a la demencia este proceso se realiza con mucha mayor rapidez
y desemboca en un cerebro que no funciona de manera normal. La mas
frecuente es la enfermedad de Alzheimer.

Histéricamente los sindromes demenciales recibieron diferentes nom-
bres, populariziandose hasta hace poco el término arterioesclerosis ylo
demencia senil. Actualmente, estos términos no tienen mayor validez, espe-
cialmente a la hora del diagnéstico y desde el punto de vista médico-legal.
Por lo tanto, cuando un profesional concluye que el paciente tiene algiun
tipo de demencia, se debe sustentar dicho diagnéstico en una serie de estu-
dios que permitan sostener la evidencia médica concreta para conformar
criterios de diagndstico internacionalmente validos. Estos criterios, cientifi-
camente aceptados y validados en todo el mundo, avalan que el diagnéstico
ha sido efectuado siguiendo y cumpliendo pasos con extrema rigurosidad
médica. Este concepto de los criterios de diagnostico es equivalente a los
preceptos incluidos en los Codigos Civil y Penal. A nadie se le ocurriria
hacer una acusacion ante la ley si esta no se ajustara a una ofensa estable-
cida en alguno de los Codigos. En el caso de hacer diagnéstico de demencia
ocurre lo mismo, siendo de marcada importancia el cumplimiento de estos
pasos, ya que no hay un solo andlisis o test (como veremos a continuacion)
que haga por si mismo el diagnéstico de demencia.

Demencia es un término que, por otro lado, denota un grado de dete-
rioro tal que el paciente ya tiene, a ese nivel, una franca alteracion de sus
funciones cerebrales, con un marcado impedimento en el desarrollo de las
actividades de la vida diaria. El término demencia es, por lo tanto, un esta-
dio avanzado de deterioro cognitivo, independiente del origen del proceso.
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Diagnéstico de estadios tempranos: enfermedad
de Alzheimer asintomatica y Alzheimer
preclinico

Es de suma importancia tener conocimiento acerca de que los métodos
actuales de diagndstico (neuroimdgenes/biomarcadores) permiten, junto a
una apropiada y exhaustiva evaluacién neuropsiquiatrica, hacer un diag-
noéstico temprano de la enfermedad de Alzheimer, incluso en individuos aun
sin sintomas, pero con antecedentes familiares claros.

La enorme significancia de la posibilidad de hacer diagnéstico tan tem-
pranamente radica en la oportunidad que tienen estas personas de parti-
cipar en estudios terapéuticos experimentales, la mayoria de los cuales
apuntan a enlentecer y/o frenar el proceso degenerativo lo mds temprana-
mente posible.

El diagnéstico de las demencias en el periodo de la pandemia por CO-
VID indujo a los centros especializados a adecuarse para poder acompafiar
a los pacientes y familiares, generando estrategias de telemedicina; se pu-
dieron adaptar, no solo las evaluaciones cognitivas, sino la visualizacion de
las neuroimagenes, al igual que el desarrollo de protocolos de atencién por
medio de diferentes plataformas. Asimismo, se formalizaron los métodos
de rehabilitacion cognitiva on-line, pudiendo disponer los pacientes de
evaluaciones y tratamientos durante el periodo de aislamiento obligatorio.
Como muchas de las medidas tomadas en situaciones extremas de la his-
toria humana, dichos adelantos se perfeccionaron y quedaron disponibles
en la actualidad, época ya libre de pandemia.

Sintomas de la enfermedad de Alzheimer

La enfermedad de Alzheimer es una enfermedad degenerativa, que lenta
y progresivamente destruye células del cerebro. Lleva este nombre por Alois
Alzheimer, neurdlogo aleman, quien, en 1907, describié por primera vez
los sintomas, asi como las caracteristicas neuropatologicas de la enferme-
dad, tales como placas y n6dulos en el cerebro. La enfermedad afecta la
memoria y el funcionamiento mental (por €j. pensar y hablar, etc.), pero
también puede llevar a otros problemas como confusién, cambios de hu-
mor y desorientacion en el tiempo y en el espacio.
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Al principio, los sintomas de dificultad en la memoria y en la pérdida
de habilidades intelectuales pueden ser tan leves que no son detectados ni
por la persona concernida, ni por sus familiares y amigos. Sin embargo,
al progresar la enfermedad los sintomas se vuelven cada dia mas aprecia-
bles y comienzan a interferir en el trabajo rutinario y en las actividades
sociales. Las dificultades practicas para realizar las tareas cotidianas como
vestirse, lavarse, o ir al bafio se convierten, gradualmente, en alteraciones
tan graves que, con el tiempo, la persona se vuelve totalmente dependiente
de los demas. La enfermedad de Alzheimer no es infecciosa ni contagiosa.
Es una enfermedad terminal que causa un deterioro general de la salud.
No obstante, la causa mas comun de muerte es la neumonia o la infeccién
urinaria (finalmente generalizadas), ya que al progresar la enfermedad el
sistema inmune se deteriora con la consiguiente pérdida de peso, que au-
menta el riesgo de infecciones.

En el pasado, el término de enfermedad de Alzheimer tendia a ser uti-
lizado en referencia a una forma de pre-demencia senil en oposicion a la
demencia senil. Sin embargo, existe hoy un mayor entendimiento de que
la enfermedad afecta a personas por debajo y por encima de los 65 afos.
Por consiguiente, ahora se hace referencia a esta enfermedad como una
demencia pre-senil o senil de tipo Alzheimer dependiendo de la edad de la
persona concernida.

Los pacientes con enfermedad de Alzheimer presentan un fenémeno
llamado anosognosia. Esta condicion se basa en el desconocimiento parcial
o total que tiene el paciente de su situacion intelectual, negando tener pro-
blemas. El grado de anosognosia es directamente proporcional al estadio de
la enfermedad, pero frecuentemente ya se presenta en estadios tempranos
de la misma.

éCbémo se estudia a un paciente en el que se
sospecha la enfermedad de Alzheimer?

Cuando un médico supone que un paciente sufre un proceso de pér-
dida de memoria o demencial, debe confirmar o descartar la presencia de
procesos potencialmente tratables, es decir, situaciones médicas que pueden
estar causando los sintomas que el paciente presenta, en las que, una vez
tratadas, el deterioro intelectual desaparece.

Cada clinica de la memoria o de demencia utilizara estudios mas o
menos sofisticados, de acuerdo a la disponibilidad que haya de los mismos
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en el medio en que se encuentre (EEG computarizados, resonancia nuclear
magnética, camara gamma, o SPECT, etc.).

Historia clinica

Es esencial una evaluacion clinica profunda, concienzuda y ordenada.
Es vital que el médico investigue la forma en que comenzaron los sintomas,
si el comienzo estuvo relacionado con algin hecho traumaitico, si coincidid
con alguna otra enfermedad o cirugia.

El médico debe analizar a fondo la existencia de otras enfermedades
que puedan contribuir al cuadro clinico presente, tales como hipertension
arterial, diabetes, enfermedades cardiacas que puedan producir microem-
bolias cerebrales (por ¢j., arritmias). Es de suma importancia averiguar qué
medicamentos toma el paciente en la actualidad y cuales tomé en el pasado.
Muchas medicaciones tienen, en ocasiones, efectos secundarios téxicos, o
los pacientes a veces acumulan remedios prescritos por médicos distintos,
no habiéndose tenido la precaucion de suspender farmacos previamente
indicados.

Ademas, el médico debe investigar si hubo antecedentes familiares de
la misma enfermedad o procesos similares. Se debe investigar no solo la
linea ascendente, sino también los hijos y nietos.

Una vez finalizada la historia clinica, se solicitan los siguientes estudios:

a. Laboratorio de sangre y orina: permite evaluar condiciones clini-
cas generales y particulares: la funcién renal (de los rifiones) y la
funcién hepatica (del higado) es fundamental que sean evaluadas,
ya que ambas son victimas de eliminacion de toxicos, pero también
indican si hubo compromiso de ambos sistemas por medicaciones.
Asimismo, si el médico tiene pensado administrar una medicacion,
es de vital importancia saber si el organismo esta en condiciones de
comenzar dicho tratamiento. Evaluaciones especificas para distintas
problematicas se incluyen de acuerdo al caso clinico particular.

b. Evaluacion cognitiva: la evaluacion de las funciones cerebrales su-
periores es clave en el proceso diagnédstico de la enfermedad de
Alzheimer y de las otras demencias. Las distintas funciones se afec-
tan en patrones mds o menos especificos, dando una clave muy
importante sobre la naturaleza de la enfermedad que estamos en-
frentando. La evaluacion cognitiva, también llamada evaluacién
neuropsicoldgica, analiza y mide las distintas funciones intelec-
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tuales, incluyendo los distintos tipos de memoria, atencién y con-
centracion, lenguaje (comprensién y expresion) y habla, funcion
visuoespacial, funciones ejecutivas, praxias (capacidad de ejecutar
movimientos complejos aprendidos; por ejemplo, apraxia del ves-
tido) y gnosias (capacidad de reconocer distintos estimulos; por
ejemplo, agnosia musical o agnosia de colores).

Evaluacion psiquidtrica: contrariamente a la creencia popular, la
enfermedad de Alzheimer en particular, y las demencias en general,
no solo afectan la esfera intelectual del individuo, sino que produ-
cen una serie de alteraciones de la conducta, como se podra leer en
el Capitulo 4. En consecuencia, ninguna evaluacién de un paciente
con probable demencia debe obviar la evaluacion psiquidtrica. En
la actualidad, hay un gran campo de investigacion sobre el comien-
zo de las demencias y sus primeros sintomas. De hecho, en una gran
proporcion de casos hay clara evidencia cientifica de que el debut
de la enfermedad es con sintomas psiquidtricos (depresion, cambio
de personalidad, ideas persecutorias, etc.).

Neuroimdgenes: las neuroimagenes son estudios radiolégicos del
cerebro. Estos pueden ser estructurales, tales como la tomografia
computada (TAC) y la resonancia nuclear magnética (RNM), y fun-
cionales, como el SPECT cerebral y la camara gamma cerebral. Las
imdgenes estructurales permiten visualizar la anatomia o arquitec-
tura del cerebro. Las neuroimagenes funcionales permiten evaluar
la actividad y el metabolismo (la actividad quimica) cerebral. Si
bien los criterios internacionales no son totalmente claros sobre si
se debe solicitar o no un estudio neuroradiolégico en un paciente
con una presunta demencia, es de buena practica solicitar al me-
nos una TAC de cerebro, a fin de descartar procesos que puedan
mimetizar una demencia, tales como tumores, lesiones vasculares
o hidrocefalia, entre otras. Sin embargo, la RNM tiene la ventaja
de permitir una mayor exactitud y poder de definicién acerca del
estado de las diversas estructuras cerebrales. Ademads, con la RNM
se puede objetivar dreas cerebrales a las que la TAC no tiene acceso;
en el caso de la enfermedad de Alzheimer, se puede realizar analisis
volumétrico de las dreas comprometidas, pudiendo hacer asi com-
paraciones progresivas. Estas técnicas permiten medir la evolucion
de la enfermedad y abren una ventana para estudiar resultados
de nuevos tratamientos. El SPECT cerebral es una herramienta de
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gran utilidad, ya que permite analizar, con un estudio relativamente
sencillo, poco cruento y econdmico, la actividad cerebral. En la
enfermedad de Alzheimer se observa, en el SPECT, una disminu-
cion franca de la perfusion en las regiones temporales y parietales
bilaterales. Si bien otras enfermedades pueden presentar este pa-
tron de menor actividad, el mismo es altamente caracteristico de
la enfermedad de Alzheimer. Por otro lado, en estos procesos, tales
como la demencia vascular, se observan multiples dreas de menor
perfusion cerebral, coincidiendo con el sufrimiento vascular cere-
bral multifocal que sufren estos pacientes.

Datos sobre el uso de biomarcadores para
detectar la enfermedad de Alzheimer

¢Qué es un biomarcador?

Un biomarcador (también llamado marcador biolégico) es una sustan-
cia que ayuda a medir un proceso biolégico normal, una enfermedad o la
respuesta a un tratamiento.

¢Por qué son utiles los biomarcadores en el estadio
inicial de la enfermedad de Alzheimer?

Es posible utilizar biomarcadores para detectar a las personas con ries-
go afios o incluso décadas antes de que aparezcan los sintomas. Uno de
los objetivos mds importantes de la investigacion neurocientifica es crear
y validar biomarcadores que puedan detectar e identificar pronto las en-
fermedades.

Existen diversos biomarcadores que evaltian procesos biologicos diver-
sos de distintas partes del cuerpo y que proporcionan informacion com-
plementaria. Estos diversos biomarcadores tienen distintas sensibilidades y
capacidades predictivas; también pueden tener funciones diferentes en las
distintas etapas de la enfermedad. Por ejemplo, los biomarcadores del li-
quido cefalorraquideo (LCR) y los biomarcadores de imagen relacionados
con el amiloide beta (AB) son muy prometedores para diagnosticar a los
pacientes antes de que muestren sintomas.

El amiloide beta y la proteina tau se cuentan entre los biomarcado-
res de la enfermedad de Alzheimer mas prometedores e informativos. La
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mayoria de los pacientes con un deterioro cognitivo leve que mas tarde se
convierte en Alzheimer presentan una disminucién del amiloide beta y un
aumento de la proteina tau en el LCR.

Las combinaciones de biomarcadores podrian resultar muy valio-
sas. Estudios recientes indican que una combinacién de cambios en los
biomarcadores de amiloide beta y proteina tau en el LCR podria predecir si
una persona con un deterioro cognitivo leve llegard a presentar Alzheimer,
y posiblemente anuncie el inicio de la enfermedad antes de que existan
sintomas clinicos.

El amiloide cerebral puede detectarse mediante marcadores de amiloide
como el compuesto B de Pittsburgh (PiB), un marcador especifico que mide
el amiloide beta.

Las investigaciones sugieren que es muy probable que los pacientes
con un deterioro cognitivo leve que tienen un resultado positivo en las
exploraciones de PiB desarrollen la enfermedad de Alzheimer; pero no es
asi en pacientes cuyos resultados son negativos, lo cual indica que el PiB
identifica, en los estadios iniciales de la enfermedad de Alzheimer, a los
pacientes con un deterioro cognitivo leve que atin no retinen los criterios
para la demencia.

Se estdn realizando avances para intentar desarrollar biomarcadores
sanguineos, pero hasta la fecha no estan disponibles

En diversos centros médicos se efectiian otros tipos de estudios a pa-
cientes con potencial enfermedad de Alzheimer. El electroencefalograma
computado y/o mapeo cerebral evalua la funcion cerebral y los cambios
de frecuencia de las distintas ondas cerebrales en las diversas regiones. Si
bien son estudios de gran importancia en investigacion, poco es lo que
aportan al proceso diagndstico concreto. Lo mismo sucede con los poten-
ciales evocados P300 (técnicas sofisticadas que evalian circuitos neuronales
implicados en las funciones cognitivas).

Etapas del Alzheimer (http://www.alz.org/)

Las siete etapas se basan en un sistema desarrollado por el Dr. Barry
Reisberg, director del Centro de Investigacion de Demencia y Envejecimien-
to Silberstein de la Escuela de Medicina de la Universidad de Nueva York.
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Primera etapa: ausencia de dafo cognitivo

La persona no experimenta problemas de la memoria y no hay sinto-
mas evidentes para los profesionales médicos durante las entrevistas mé-
dicas.

Segunda etapa: disminucién cognitiva muy leve

El individuo nota ciertas fallas de memoria, como olvidar palabras
conocidas o el lugar donde se colocan objetos de uso diario. Sin embargo,
estos problemas no son evidentes durante los examenes médicos, ni tampo-
co resultan aparentes para los amigos, familiares o comparieros de trabajo.

Tercera etapa: disminucidn cognitiva leve (etapa
temprana del Alzheimer)

Los amigos, familiares o compafieros de trabajo comienzan a notar
deficiencias. Los problemas de memoria o concentracion pueden medirse

por medio de una entrevista médica detallada.
Algunas dificultades comunes en la tercera etapa son:

e Dificultad notable para encontrar la palabra o el nombre adecuado.

e Capacidad reducida para recordar nombres al ser presentado a
nuevas personas.

e Mayor dificultad, notable, para desempeiiar tareas sociales o labo-
rales.

® Poca retencion de lo que uno lee.
e Pérdida o extravio de un objeto.

® Menor capacidad para planificar y organizar.

Cuarta etapa: disminucién cognitiva moderada
(etapa leve de la enfermedad)

En este punto, una entrevista médica cuidadosa deberia poder detectar
deficiencias claras en las siguientes dreas:

e TFalta de memoria de acontecimientos recientes.
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Mayor dificultad para realizar tareas complejas, tales como plani-
ficar una comida para invitados, pagar las cuentas o administrar
las finanzas.

Olvido de la historia personal.

Estar de humor variable o apartado, sobre todo en situaciones que
representan un desafio social o mental.

Quinta etapa: disminucion cognitiva moderadamente
severa (etapa moderada)

Las lagunas de memoria y déficit en la funcion cognitiva son notables y
las personas empiezan a necesitar asistencia con las actividades cotidianas.
En esta etapa, los individuos que padecen Alzheimer pueden:

Ser incapaces de recordar su domicilio actual, su nimero telefénico
o el nombre de la escuela o colegio al que asistieron.

Confundir el lugar en el que estan o el dia de la semana.

Necesitar ayuda para seleccionar una vestimenta adecuada para la
época del afio o para la ocasién.

Por lo general, todavia recordar detalles significativos sobre si mis-
mos y sus familiares.

Habitualmente, todavia no requerir ayuda para alimentarse o uti-
lizar el bafio.

Sexta etapa: disminucion cognitiva severa

74

Los problemas de la memoria siguen agravandose, pueden producirse
cambios considerables en la personalidad y los individuos afectados por
la enfermedad necesitan importante ayuda en las actividades de la vida
cotidiana.

En esta etapa, el individuo puede:

Perder conciencia de las experiencias y hechos recientes y de su
entorno.

Recordar su historia personal con imperfecciones, aunque, por lo
general, recuerda su propio nombre.

Olvidar ocasionalmente el nombre de su pareja o de la principal
persona que lo cuida, pero, por lo general, puede distinguir las caras
conocidas de las desconocidas.
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e Requerir ayuda para vestirse en forma apropiada y, cuando esta sin
supervision, cometer errores tales como ponerse el pijama sobre la
ropa o los zapatos en el pie equivocado.

e Sufrir una alteracién del ciclo normal del suefio, durmiendo durante
el dia y volviéndose inquieto durante la noche.

e Requerir ayuda para manejar asuntos vinculados con el uso del
bafio (por ejemplo: tirar la cadena, limpiandose o deshaciéndose
del papel higiénico de forma correcta).

e Experimentar episodios de incontinencia urinaria o fecal en aumento.

e Experimentar cambios significativos de la personalidad y en el com-
portamiento, incluyendo recelos y creencias falsas (por ejemplo,
creyendo que la persona que lo cuida es un impostor) o conductas
repetitivas y compulsivas, tales como retorcer las manos o romper
papeles.

e Tener una tendencia a deambular y extraviarse.

Séptima etapa: disminucién cognitiva muy severa
(etapa severa)

En la ultima etapa de esta enfermedad los individuos pierden la capa-
cidad de responder a su entorno, de hablar y, eventualmente de controlar
sus movimientos. Es posible que todavia pronuncien palabras o frases.

En esta etapa, los individuos necesitan ayuda con la mayoria de su
cuidado personal diario, incluyendo comer y hacer sus necesidades. Pueden
perder la capacidad de sonreir, sentarse sin apoyo y sostenerse la cabeza.
Los reflejos se vuelven anormales y los musculos rigidos. También se ve
afectada la capacidad de tragar.

Distintos tipos de demencia

Dafo Cognitivo Minimo (DCM)

Se trata de un estado transicional entre las capacidades cognitivas nor-
males y una claramente reconocible enfermedad de Alzheimer. Los pacien-
tes con DCM tienen dificultades de memoria reconocidas por ellos mismo
o por otros (que estdn mds alld de 1.5 desviaciones estindar de lo normal
respecto a los adultos mas jovenes) y destacados por test sensibles de me-
moria, pero sin afectar (o afectando muy levemente) las actividades de la
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vida diaria; generalmente estas personas puntian por debajo del limite del
punto de corte para la enfermedad de Alzheimer. Ademas de la enfermedad
de Alzheimer precoz, existen otras cusas potenciales de DCM, tales como
depresion o el envejecimiento mismo. Cerca del 8 al 15 % de los pacientes
con DCM progresaran hacia una enfermedad de Alzheimer en unos afios,
lo cual excede la incidencia de la enfermedad de Alzheimer en la poblacion
general. La autopsia de los pacientes que mueren con DCM a menudo
muestra los cambios tipicos de la enfermedad de Alzheimer en regiones
cerebrales altamente vulnerables, tales como el area CA1 del hipocampo y
de la corteza entorrinal.

Demencia vascular

Después de la enfermedad de Alzheimer, la segunda causa mas comin
de deterioro cognitivo progresivo es la demencia vascular (aproximada-
mente el 15 % de todas las causas de demencias) siendo la mas comun de
las vasculares la tipo muti-infarto. Los estados muy precoces del deterioro
cognitivo, previos a las demencia vascular y conocidos como trastorno
cognitivo vascular, son susceptibles de intervencién médica y reducirian la
incidencia de la demencia vascular; por lo tanto, su identificaciéon precoz
adquiere la misma importancia que el de la enfermedad de Alzheimer. B4-
sicamente, la demencia resulta del dafio cerebral acumulado causado por
pequenos infartos que generalmente no son notados (las lesiones grandes
suelen ser muy evidentes en la clinica). Su curso es mas rapido que el de
la enfermedad de Alzheimer y por etapas, si bien ambas pueden coexistir
(demencia tipo mixta), aproximadamente el 20 % de los pacientes con
demencia senil presentan hallazgos anatomopatoldgicos de ambas condi-
ciones. Los factores de riesgo mds importantes son: hipertension arterial,
antecedentes familiares de enfermedad cerebrovascular, sexo masculino,
diabetes, tabaquismo, hipercolesterolemia, cardiopatia y raza negra.

Demencia del I6bulo frontal o enfermedad de Pick
(EP)

Comparada con la enfermedad de Alzheimer (50-60 % de las demen-
cias), la EP es relativamente rara, siendo la responsable de casi el 5 % de los
casos de demencia. La presencia o ausencia de cuerpos de Pick (Cp) para
confirmar el diagndstico es controvertida; asi, actualmente es considerada
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un subtipo de una amplia categoria de demencias frontotemporales que
incluyen algunas sin Cp: I6bulo frontal, demencia semantica, demencia del
I6bulo frontal con esclerosis amiotréfica, demencia frontotemporal con
enfermedad de Parkinson ligada al cromosoma 17 (la “FTDP-17”, que
se caracteriza por demencia, trastorno de la personalidad, bradicinesia y
rigidez) y degeneracion corticobasal.

Los pacientes con demencia frontotemporal (DFT) a menudo exhiben
desinhibicion, pérdida de iniciativa, comportamiento obsesivo-compulsivo
y comportamiento extrafio, anterior o en asociacion a los trastorno de me-
moria. El comportamiento alimentario alterado y estereotipico, y la pérdida
de la conciencia social son factores que ayudan a diferenciar la DFT de la
enfermedad de Alzheimer.

Los sintomas suelen ser algo diferentes a la enfermedad de Alzheimer:
existe menos desorientacion y pérdida de memoria de las facciones sociales
y trastornos del lenguaje (especialmente para encontrar palabras); ademas,
suele ser de inicio mds precoz que la enfermedad de Alzheimer y su curso
suele ser mas rapidamente progresivo; no obstante, a medida que la enfer-
medad progresa comparte rasgos de la enfermedad de Alzheimer, demencia
profunda con mutismo, inmovilidad e incontinencia.

Demencia por cuerpo de Lewy (DCL)

Se caracteriza por presentar sintomas de enfermedad de Alzheimer
asociados a elementos de enfermedad de Parkinson (rigidez, pobreza de
movimientos, raramente temblor) y alucinaciones visuales.

El deterioro cognitivo progresivo deber ser de suficiente gravedad como
para interferir con las actividades de la vida diaria. A diferencia del pa-
ciente con Alzheimer, la DCL presenta mas trastornos de la atencién, de
las funciones visuoespaciales (problemas en seguir una ruta no familiar),
rigidez mental, indecision, falla de juicio y pérdida de insight que pueden
aparecer en forma precoz en el curso de la enfermedad y suele ser tiles
para sospechar la posibilidad de una demencia no-Alzheimer.

Asimismo, una de las caracteristicas mds importantes que ayudan a
diferenciar ambas condiciones (DCL vs. enfermedad de Alzheimer) es la
presencia de fluctuaciones mds llamativas en la competencia cognitiva del
paciente en los estados precoces de la enfermedad (desde lo normal hasta
el trastorno global, por €j., un dia cualquiera el paciente es capaz de man-
tener una conversacion normal y al dia siguiente estd mudo, adormecido
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y distraido; en ocasiones algunos pacientes tienen periodos de franco es-
tupor que obligan a investigaciones clinicas de urgencia). La variabilidad
interindividual e intraindividual de estas fluctuaciones puede ser significa-
tiva. Puede ocurrir rapidamente (minuto a horas) o lentamente (semana
a meses); se asocia a la somnolencia, confusion y reducida conciencia del
entorno, casi como si el paciente se hubiera “desconectado” de su entorno
(esto es altamente sugestivo de DCL ). La causa de estas fluctuaciones es
desconocida.

En la DCL es muy frecuente la presencia de alucinaciones visuales,
tipicamente complejas y muy elaboradas; alucinaciones de otro tipo (por
ej., auditivas) también pueden presentarse, aunque son menos frecuentes;
generalmente este tipo de alucinaciones no asusta al paciente (algunos las
disfrutan), quien, por otra parte, puede llegar a aprender a distinguir en-
tre imagenes reales y no reales; generalmente tienen temas tipicos y, muy
frecuentemente involucran a animales o personas que se introducen en
la casa del paciente. A veces las alucinaciones se acompaifian de delirios,
especialmente de tipo persecutorio.

Finalmente, la presencia de sintomas parkinsonianos, de aparicion mds
precoz que tardia, son generalmente de caracter leve: rigidez postural, mar-
cha arrastrada, disminucién de movimientos involuntarios (p. €j., balanceo
de los brazos), hipomimia, tendencia a las caidas, bradicinesia (lentitud de
los movimientos) y temblor (el menos frecuente).

Demencias reversibles

La caracteristica principal de dichas demencias es que pueden retro-
ceder total o parcialmente con un tratamiento instituido precozmente.
Llegadas a etapas avanzadas sin intervencion terapéutica, se vuelven irre-
versibles.

Ejemplos de la misma son: hidrocefalia normotensiva, caracterizada
por incontinencia urinaria y alteraciones de la marcha. Es de inicio insidio-
so y es una demencia tipo leve. La deficiencia de vitamina B, es una causa
de demencia reversible y psicosis orgdnica. Se caracteriza por disfuncién
cognitiva global, lentificacion mental, pérdida de memoria y dificultad de
concentracion. Las manifestaciones psiquidtricas dominan el espectro cli-
nico con depresion, mania y cuadros psicoticos con alucinaciones visuales
y auditivas. La demencia provocada por hipotiroidismo se caracteriza por
lentificacion mental, pérdida de la memoria e irritabilidad. Las manifesta-
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ciones psiquidtricas incluyen depresion, paranoia, alucinaciones auditivas
y visuales, mania y conducta suicida.

El alcoholismo crénico también se asocia a las demencias. Estas in-
cluyen el hematoma subdural crénico por traumatismo craniano, degene-
racion hepatocelular por cirrosis hepdtica y deficiencias nutricionales. El
complejo sida-demencia es la complicacién neuroldgica mas comun del
sindrome de la inmunodeficiencia adquirida. En general, se trata de una
demencia de comienzo subagudo, con apatia, dificultades para la concen-
tracién, pérdida de memoria, dificultades para las funciones ejecutivas y
disfuncién neurocognitiva.

Este grupo, si bien es el menos frecuente de todos, es importante co-
nocerlo porque es el tnico en el que se puede impedir el deterioro mental
del anciano enfermo.

Finalmente, se presentan los 10 signos de alerta para el publico en ge-
neral sobre sintomas tempranos de demencia. Si bien la poblacién no debe
entrar en panico ante la presencia de algunos de estos signos (tener uno o
dos signos no significa tener la enfermedad), es importante saber reconocer
las caracteristicas tempranas de ese grupo de enfermedades, para poder
consultar a su médico con la mayor anticipacion posible.

Diez signos de alerta

La Alzheimer’s Association ha creado esta lista de sefiales de adverten-
cia de la enfermedad de Alzheimer y otros tipos de demencia. Cada indivi-
duo puede experimentar una o mas de estas sefiales a grados diferentes. Si
usted nota cualquiera de ellas, favor de consultar a un médico.

10 sefiales de advertencia de la enfermedad de Alzheimer:

1. Cambios de memoria que dificultan la vida
cotidiana

Una de las sefiales mas comunes del Alzheimer, especialmente en las
etapas tempranas, es olvidar informacion recién aprendida. También se
olvidan fechas o eventos importantes; se pide la misma informacién repe-
tidamente; se depende en sistemas de ayuda para la memoria (tales como
notitas o dispositivos electronicos) o en familiares para hacer las cosas que
antes uno hacia solo.
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;sQué son cambios tipicos relacionados con la edad?
Olvidarse de vez en cuando de nombres o citas pero acorddndose de
ellos después.

2. Dificultades para planificar o resolver problemas

Algunas personas experimentan cambios en su habilidad para desa-
rrollar y seguir un plan o trabajar con numeros. Pueden tener dificultad en
seguir una receta conocida o manejar las cuentas mensuales. Pueden tener
problemas para concentrarse y ahora les puede costar mds tiempo hacer
ciertas cosas que antes.

sQué son cambios tipicos relacionados con la edad?

Hacer errores de vez en cuando al sumar vy restar.

3. Dificultad para desempenar tareas habituales en
la casa, en el trabajo o en su tiempo libre

A las personas que padecen Alzheimer muy a menudo se les hace dificil
completar tareas cotidianas. A veces, pueden tener dificultad para llegar a
un lugar familiar, administrar un presupuesto en el trabajo o recordar las
reglas de un juego muy conocido.

sQué son cambios tipicos relacionados con la edad?
Necesitar ayuda de vez en cuando para usar el microonda o grabar un
programa de television.

4. Desorientacién de tiempo o/y lugar

A las personas con el mal de Alzheimer se les olvidan las fechas, esta-
ciones y el paso del tiempo. Pueden tener dificultad para comprender algo
si no esta en proceso en ese instante. Es posible que se les olvide a veces
dénde estan y como llegaron alli.

sQué son cambios tipicos relacionados con la edad?
Confundirse sobre el dia de la semana, pero darse cuenta después.
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5. Dificultad para comprender imagenes visuales
y como objetos se relacionan uno al otro en el
ambiente

Para algunas personas, tener problemas de la vista es una senal de
Alzheimer. Pueden tener dificultad para leer, juzgar distancias y determi-
nar color o contraste, lo cual puede causar problemas para conducir un
vehiculo.

sQué son cambios tipicos relacionados con la edad?
Cambios de la vista relacionados con las cataratas.

6. Nuevos problemas con el uso de palabras en el
habla o lo escrito

Los que padecen Alzheimer pueden tener problemas para seguir o parti-
cipar en una conversacion. Es posible, también, que paren en medio de una
conversacion sin idea de como seguir o que repitan mucho lo que dicen.
Puede ser que luchen por encontrar las palabras correctas o el vocabulario
apropiado, o que llamen cosas por un nombre incorrecto (como llamar a
un “lapiz” un “palito para escribir”).

sQué son cambios tipicos relacionados con la edad?
Tener dificultad, a veces, para encontrar la palabra exacta al hablar.
p p

7. Colocacion de objetos fuera de lugar y la falta de
habilidad para retrazar sus pasos

Una persona con Alzheimer suele colocar cosas fuera de lugar. Se les
puede perder cosas sin poder retrazar sus pasos para poder encontrarlas.
A veces, es posible que acusen a los demds de robarles. Esto puede ocurrir
mas frecuentemente con el tiempo.

sQué son cambios tipicos relacionados con la edad?

De vez en cuando, colocar cosas (como los lentes o el control remoto)
en un lugar equivocado.
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8. Disminucién o falta de buen juicio

Las personas que padecen Alzheimer pueden experimentar cambios
en el juicio o en la toma de decisiones. Por ejemplo, es posible que regalen
grandes cantidades de dinero a las personas que venden productos y servi-
cios por teléfono. Puede ser que presten menos atencion al aseo personal.

sQué son cambios tipicos relacionados con la edad?
Tomar una mala decision de vez en cuando.

9. Pérdida de iniciativa para tomar parte en el
trabajo o en las actividades sociales

Una persona con enfermedad de Alzheimer puede empezar a perder la
iniciativa para ejercer pasatiempos, actividades sociales, proyectos en el
trabajo o deportes. Es posible que tenga dificultad para entender los hechos
recientes de su equipo favorito o como ejercer su pasatiempo preferido.
También pueden evitar tomar parte en actividades sociales a causa de los
cambios que han experimentado.

sQué son cambios tipicos relacionados con la edad?
Estar a veces cansado de las obligaciones del trabajo, de familia y
sociales.

10. Cambios en el humor o en la personalidad

El humor y la personalidad de las personas con Alzheimer pueden cam-
biar. Pueden llegar a estar confundidas, sospechosas, deprimidas, temerosas
o ansiosas. Se pueden enojar facilmente en casa, en el trabajo, con amigos
o en lugares donde estan fuera de su ambiente.

5Qué son cambios tipicos relacionados con la edad?
Desarrollar maneras muy especificas de hacer las cosas y enojarse cuan-
do la rutina es interrumpida.
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Trastornos de conducta
en la enfermedad de Alzheimer

Nahuel Magrath Guimet
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Sintomas neuropsiquiatricos en la enfermedad
de Alzheimer

UNA proporcion significativa de pacientes con enfermedad de Alzheimer
(EA) van a presentar sintomas conductuales y psicologicos durante el cur-
so de la enfermedad (se estima que el 90 % de los pacientes 0 mds los
presentaran). Si bien los sintomas mas reconocidos de esta enfermedad
neurodegenerativa son la pérdida de memoria, la desorientacion en lugares
habituales, y las alteraciones en el lenguaje, entre otros, en este capitulo
nos dedicaremos al manejo de los sintomas conductuales y psicoldgicos
(SCPD), ya que pueden ser sumamente estresantes para la persona, sus
familiares y cuidadores.

A diferencia de los sintomas cognitivos y funcionales en los cuales
hay una tendencia a la declinacion, estos sintomas tienden a fluctuar epi-
s6dicamente, pudiendo llegar a durar seis meses o mds. Es importante
remarcar que, al igual que los trastornos de memoria que derivan de la
afectacion por parte de la enfermedad de areas del cerebro implicadas en su
funcionamiento, estos sintomas conductuales se van presentando también
debido a la afeccion de distintas areas y circuitos cerebrales implicados en
el comportamiento.

Se pueden describir, entre ellos: cambios en la personalidad, apatia, agi-
tacion, agresion, depresion, ansiedad, euforia, delirios, alucinaciones (Tabla
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1), todos sintomas que se presentan con gran heterogeneidad, variando de
un individuo a otro. Esta variabilidad estd presente incluso en pacientes con
similar estado de deterioro cognitivo, 0 en un mismo paciente a lo largo de
la evolucién de su enfermedad.

Se estima que cerca del 90 % de los pacientes con demencia van a
presentar SCPD durante el curso de la enfermedad.

Tabla 1. Alteraciones conductuales mas frecuentes en EA

Cambio de personalidad 85-95 %
Apatia 70-90 %
Depresion 70-85 %
Agitacion 50-75 %
Ansiedad 50-60 %
Irritabilidad 40-60 %
Delirios 30-50 %
Desinhibicion 25-40 %
Alucinaciones 30-45 %
Trastornos del suefio 30-50 %
Trastornos en conducta alimentaria 20-40 %
Agresion fisica 10-20 %
Euforia 10-15 %

Las principales razones por las cuales estos sintomas son importantes
en la evolucion de los pacientes con EA son:

e Aumentan la morbimortalidad, por su gran repercusion sobre la
capacidad del paciente de realizar sus actividades diarias, incluyen-
do su cuidado personal.

e Impactan en la calidad de vida del cuidador o del entorno familiar,
debido a la sobrecarga que generan, pudiendo condicionar secun-
dariamente el cuidado de la persona enferma.
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e La presencia de sintomas neuropsiquidtricos aumenta la posibilidad
de internacion en instituciones geridtricas.

e En muchos casos estos sintomas pueden ser resueltos o atenuados
con intervenciones conductuales y del entorno del paciente.

® DPara tratar estos sintomas puede ser necesario el uso de medicacion
psicofarmacolégica, lo que puede generar reacciones adversas y
efectos secundarios que compliquen aun mas el cuadro del paciente.

Con relativa frecuencia, alguno de estos sintomas puede constituir el
modo de inicio de la EA en lugar del tipico problema de memoria mas
ficilmente identificable. Es decir que podemos estar frente a un paciente
deprimido, ansioso, irritable, o con otros problemas de conducta y compor-
tamiento que tenga relativamente poca o ninguna afectaciéon de memoria
apreciable por su entorno. Esto puede traer, como consecuencia, confu-
siones diagnésticas incluso en manos de profesionales experimentados.
No es infrecuente que muchos de estos pacientes consulten y les indiquen
tratamientos como trastornos psiquiatricos primarios, sin que se plantee
la posibilidad de estar ante el inicio de un trastorno neurodegenerativo.

A continuacién se enuncian algunos consejos que consideramos ttiles
para aquellos familiares o cuidadores de pacientes con EA, basados en
bibliografia cientifica y en experiencias aportadas por otros familiares y
cuidadores, en donde pueden ver reflejados muchos de sus sentimientos
e inquietudes. Luego, puntualizaremos especifica y brevemente aquellos
sintomas que se presentan con mayor frecuencia y el modo de abordarlos.

Es importante remarcar que las pautas de manejo de los distintos sin-
tomas, asi como los consejos que presentamos, de ningun modo excluyen
la necesidad de consultar al médico especialista; es mas, tienen la finalidad
de despertar inquietudes y brindar conocimientos para facilitar el reporte
de dichos sintomas.

£Como actuar ante la presencia de sintomas
conductuales o como intentar evitarlos?

* Responda con carifio y apoyo. Muestre paciencia, sepa esperar la
respuesta del paciente. Si observa que esta esforzandose por expre-
sar verbalmente su respuesta, puede sugerirle algunas palabras a
modo de ayuda.
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Tenga en cuenta que las soluciones que funcionan hoy tal vez no
funcionen manana. Enfrentar las conductas problematicas obliga a
sostener la creatividad y la flexibilidad en nuestras estrategias ante
cada problema.

Puede ser util descomponer las actividades en series de pasos. Esto
ayuda a que muchas tareas resulten mas sencillas, y permite ayudar
al paciente en aquellos pasos que ya no pueda realizar por si solo.

Sea firme en las decisiones si lo que estd en juego es un riesgo fisico
para el paciente o los demds. Esto implica, también, el suministro
y la administracion de los medicamentos indicados por el médico.

Evite, en la medida de lo posible, discutir con otras personas temas
que involucren o se refieran al paciente en presencia del mismo.
Aunque usted tenga la certeza de que no es asi, siempre es bueno
presumir que el paciente entiende mds de lo que parece. Muchas
veces, resulta util pedir una consulta con el médico y concurrir sin
el paciente, para, de ese modo, poder hablar libremente.

Preste atencion si el problema de conducta se reitera en alguna si-
tuacion particular o en presencia de alguien especifico. Estos datos
suelen dar pistas inestimables para abordar una solucién o medidas
de alivio.

Los pacientes suelen tener disminuida su capacidad de comuni-
cacion oral, por lo que debe estar atento a los distintos gestos o
acciones que realice.

Evite tomar a modo personal las cosas que el paciente haga o diga.
Puede acusar a algun integrante de la familia de haberle robado
alguna pertenencia, o sefialar a alguien como presunto agresor. Es-
grimir una defensa o intentar rebatir sus argumentos puede desen-
cadenar alguna conducta violenta.

No confronte, ni luche para que el paciente entre en razones. Las
discusiones suelen dejarlo a usted mas angustiado y al paciente sin
entender. Incluso entendiendo, es probable que al dia siguiente el
paciente lo haya olvidado y todo recomience.

A veces, es mas util realizar alguna actividad que distraiga al pa-
ciente de alguna situacion conflictiva, que perder tiempo en angus-
tiantes discusiones.
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® Hable siempre de frente al paciente, lento y claro. Evite acercarse
por detrds, ya que probablemente se sobresalte.

e Sus indicaciones deben ser simples, claras y breves. De ser posible,
trate de acompaiarlo en distintas acciones y supervisarlas, refor-
zando los logros de modo positivo.

® Respire profundamente y tomese un tiempo (“contar hasta diez”)
ante situaciones o hechos que lo irriten o impacienten.

e Nunca medique al paciente segtn su criterio o el de algun familiar.
Es frecuente que ciertas situaciones se agraven por la administra-
cion de algin medicamento sedativo que le fue indicado por un
médico a alguien del entorno familiar. La medicacion tiene que ser
indicada por un médico, preferentemente especialista en el tema, y
para el paciente en particular.

ZQué intervenciones en el entorno podemos realizar
para intentar evitar la presencia de sintomas
conductuales?

* Reducir los niveles de ruidos fuertes, por ejemplo, television o mu-
sica en volumen alto.

e Intentar que la persona esté en un lugar con temperatura ambiente;
tener en cuenta la proximidad a estufas o a corrientes de aire frio.

e Garantizar una iluminacién adecuada, evitando luz directa solar o
de fuentes artificiales.

e Utilizar etiquetas y ayuda memoria para objetos que la persona
utiliza con frecuencia.

e Evitar la presencia de gran cantidad de personas en su entorno.

® Asegurar un facil acceso al bafio, habitacién y zonas de la vivienda
que la persona frecuente; el uso de sefalizaciones puede resultar
muy util.

e Dentro de lo posible, tener cuidadores constantes y evitar el cambio
por otros cuidadores, si hay un buen vinculo con el paciente.

e Evitar el traslado a entornos no conocidos por la persona.
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¢COémo actuar ante los distintos sintomas en
particular?

Las pautas generales que acabamos de enunciar pueden ser de gran
ayuda en el manejo del paciente que sufre EA y que presenta algun sinto-
ma conductual, pudiendo ser aplicables a diversas situaciones derivadas
de distintos sintomas.

A continuacién, vamos a detenernos en cada sintoma, describiendo bre-
vemente sus caracteristicas para facilitar su reconocimiento, y sugiriendo
como actuar en las situaciones que se desencadenan. Independientemente,
es probable que la presencia de estos sintomas obligue a concurrir sin
demora a consultar con el especialista para que determine la necesidad de
realizar un tratamiento de tipo psicofarmacolégico.

Depresion

“Lo noto apenado, como apagado...”
“Ya no hace lo que antes le gustaba...”
“Estd mds desmemoriado y solo se acuerda de eventos tristes...”

La depresion ocurre en alrededor del 20 % de los pacientes con demen-
cia, siendo mds prevalente en estadios tempranos. Pocas veces aparece de
modo semejante a como se presenta en el adulto joven (angustia, llanto,
ideas de culpa, etc.). En muchas personas de edad avanzada (tengan EA o
no) la depresion se presenta con sintomas menos evidentes. Puede ser que
el paciente no llore ni se queje, sino que se quede en un rincén, comunican-
dose menos, y que disminuya su apetito y el suefio. A veces los familiares lo
describen como alguien que se va “apagando”, que “no tiene la vitalidad
que tenia”. Puede no referir tristeza, pero presentar quejas diversas sobre
dolores inespecificos y mal localizados. Suele ocurrir que comience a pensar
recurrentemente en la muerte y en los que no estan. Debe tenerse en cuenta
que muchas veces estos pacientes tienen limitada su capacidad de lenguaje,
por lo que no pueden expresar sus sentimientos de modo oral, sino en otras
conductas como una marcada irritabilidad, incluso con agresividad.

Estas caracteristicas particulares de la depresion en personas de edad
avanzada motivan que, muchas veces, estos cuadros no sean diagnosticados
y no se llegue a un tratamiento adecuado o que el mismo se demore.

Aunque, generalmente, necesiten tratamiento farmacolégico, son mu-
chas las cosas que se pueden hacer en el entorno familiar para disminuir
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el impacto de los sintomas y mejorar la calidad de vida. Esto no reempla-
za al tratamiento farmacoldgico que eventualmente necesite, sino que lo
complementa.

Ante la depresion

Consulte ante la sola sospecha. No deje que estos sintomas evo-
lucionen sin tratamiento, pues son potencialmente peligrosos y
pueden ocasionar que el paciente empeore su ya disminuido rendi-
miento cognitivo.

Apoyelo. Evite las interpretaciones del estilo: “Es logico que se
deprima, si no hace nada”; ese modo de pensar suele llevar a no
tomar ninguna medida y esto perjudica al paciente. Recuerde que
el paciente no tiene esos sintomas “porque quiere”.

Asegure su alimentacioén y la ingesta de liquidos, recuerde que su
demanda espontanea estara disminuida.

Tenga presente que, muchas veces, se tarda en salir de estos cua-
dros, inclusive con el tratamiento farmacoldgico adecuado.

La terapia cognitivo conductual puede ser util en estadios tempra-
nos del deterioro cognitivo.

No interprete todas sus quejas como “depresivas”, recuerde que el
paciente puede estar deprimido, y también presentar otra enferme-
dad agregada.

Sea paciente, el paciente depresivo suele estar mas “lento”, tanto
en el pensamiento como en la accion.

Estimule aquellas actividades que son o han sido agradables para el

paciente, sin presionar en exceso para que las realice. Si bien el pa-
ciente puede no tener iniciativas para proponerlas o comenzarlas,
puede de todos modos disfrutar con ellas.

Apatia

“No hace nada, nada le importa ni parece afectarle.”

La apatia se caracteriza por la falta de voluntad y la baja repercusion
emocional que muestra el paciente ante cualquier hecho de su vida o de
su entorno. Un paciente apatico es un paciente muy poco expresivo, que
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suele estar ajeno a lo que sucede alrededor, e incluso, en casos graves, ajeno
a lo que sucede en su propio cuerpo (hambre, dolor, etc.). A veces, estos
sintomas se superponen con la depresion. Estos sintomas pueden iniciarse
de modo solapado, con tendencia al abandono personal, mayor descuido
en la higiene y en su arreglo personal.

El mayor riesgo vinculado a la apatia no estd dado por lo que el pa-
ciente haga, sino, mas bien, por lo que no haga. Dadas las caracteristicas
descriptas, es frecuente que la persona apatica no “moleste”, y, por lo tanto,
que haya siempre un riesgo de que sea mds descuidada por la familia o el
personal de una institucion.

Ante la apatia

® Recuerde estar mds atento al estado clinico del paciente, ya que es
probable que este no se queje de problemas que pueda tener (dolor
al orinar, constipacion, etc.).

e Intente estimular la actividad fisica para mantener la masa muscu-
lar y la movilidad de articulaciones. Si conoce alguna actividad que
le resulte agradable, ayudelo a iniciarla y deje que continde.

e Refuerce en forma positiva cualquier pequena tarea que acabe, e
incluso refuerce el solo intento.

e Estimule al paciente sin exagerar, porque el resultado final podria
ser la ansiedad.

e Existen dispositivos, por ejemplo, alarmas, para favorecer el inicio
de actividades.

® Recuerde que no es una cuestion de “falta de ganas” del paciente,
sino de imposibilidad vinculada a su enfermedad. No lo fuerce.

* Asegurese de que estd siendo bien alimentado y tomando suficiente
liquido.
Agitacion
“Ultimamente no puede quedarse quieto.”

La agitacion es uno de los sintomas que causa mds problemas en el
entorno (sea este la familia o un hogar geridtrico); ocurre en alrededor del
60 % de las personas en estadio demencial. La misma puede tomar mu-
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chas formas, y se la podria definir como un estado constante de tension y
ansiedad, que se manifiesta por gran aumento de la actividad motora y/o
verbal, que puede estar dirigida o no a una intencién especifica.

Este sintoma puede presentarse aislado, ser precipitado por dolor o can-
sancio, o formar parte de un cuadro mas complejo de depresion y ansiedad.
Muy frecuentemente puede darse como respuesta a alguna provocacion
(0 a algo que el paciente pueda interpretar como tal) o a una frustracion
(cuando se lo contradice o cuando intenta realizar alguna tarea sin éxito).

Los cuadros de agitacion no siempre se acompaiian de agresividad y,
muchas veces, ni siquiera puede identificarse un desencadenante claro.

El deambular sin sentido ~también denominado vagabundeo- es un
sintoma de dificil tratamiento que, a veces, requiere un cuidador exclusivo
para esta situacion (ver deambulacion).

Ante la agitacion

* Intente identificar la existencia de algtn elemento o situacién desen-
cadenante, si se repite en algun momento del dia, si ocurre siempre
en presencia de alguna persona, etc. Si el paciente tiene como par-
te de su cuadro dificultades en la comunicacion, debera ser usted
quien indague la presencia de algin desencadenante.

®  Muchas veces, estas reacciones son provocadas por la sobreestimu-
lacién sonora o de otro tipo, por lo que se aconseja evitar visitas de
tipo multitudinarias si el paciente esta en un hogar o en su casa.

® Recuerde que el paciente no puede manejar esto voluntariamente,
por lo que se recomienda evitar los gritos y los retos.

e Manténgase calmo, a los efectos de poder actuar. No intente frenar
la actividad mediante la simple oposicion al paciente.

e A veces, puede intentar distraer al paciente con la realizacion de
alguna actividad.

e El mantenimiento de rutinas diarias suele disminuir los riesgos de
agitacion.

e Nunca, bajo ningun aspecto, le dé al paciente ninguna medicacién
intentando tranquilizarlo, sin consultar con el médico tratante. Pue-

de aumentar la confusion, empeorar el cuadro y aumentar el riesgo
de caidas.
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Ansiedad

“Se lo nota siempre en tension, siempre nervioso.”

La ansiedad es un sintoma muy frecuente, puede 0 no acompanarse
de agitacion. Puede manifestarse de manera esporddica, ser percibida en
determinados momentos del dia, en algunas situaciones, o ser un estado
permanente.

La presencia de ansiedad puede originar otros trastornos conductuales,
como el insomnio, o ser consecuencia de otros, como la depresion. Es uno
de los sintomas neuropsiquiatricos mas debilitantes. En etapas avanzadas
de la enfermedad puede ser causada por cambios en el entorno, separa-
cién de sus familiares o dificultad en la comprension de lo que ocurre a su
alrededor.

Ante la ansiedad

e Bajo ningun concepto deben ser medicados por miembros de la
familia con una droga que alguno de ellos esté usando, aunque la
misma haya sido recetada por un especialista.

® Busque la presencia de desencadenantes ambientales y, de ser posi-
ble, procure su correccion (sean situaciones ambientales o la ingesta
de sustancias como café, etc.).

e Trate de indagar qué ocurre detrds del sintoma, si existe alguna
incomodidad del paciente que pueda ser solucionada.

® No minimice los sintomas del paciente. Suele no ser de ayuda, inclu-
so podria enojarlo. Antes bien, pruebe decirle algo como: “Parecés
estar muy ansioso. ¢Qué puedo hacer para que estés mejor?”.

e Todas las situaciones imprevistas pueden incrementar la ansiedad
del paciente. Trate de evitar estas situaciones de imprevisibilidad,
aumentando de ese modo la sensacion de seguridad. Intente man-
tener rutinas diarias y estructuradas.

e Trate de mantener el ambiente del paciente lo mas confortable po-
sible, tanto desde las comodidades ambientales, como familiares.
Incluyendo los sonidos.
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Deambulacién
“Anda caminando de acd para alld sin sentido, no para un segundo.”

La deambulacion es otra de las formas de presentacion del sintoma que
mencionamos anteriormente como agitacion, por lo que muchos de los
consejos anteriormente mencionados para este sintoma se podrian aplicar
en esta variante.

Conocido también por su denominacién en inglés “wandering”, puede
desencadenarse por multiples causas tales como confusion, falta de ejerci-
cio, aburrimiento, miedos, etc.

Ante esta manifestacion, la prioridad debe ser la seguridad del pacien-
te. El deambular permanente, y, a veces, sin rumbo especifico, aumenta el
riesgo de caidas, y puede traer como consecuencia que el paciente escape y
deambule sin rumbo en la via publica, con los riesgos imaginables del caso.

Ante la deambulacion

e Coloque letreros o sefiales en las puertas de las habitaciones y el
bafio, ya que pueden ayudar a orientar al paciente.

® Recuerde que los cambios frecuentes de domicilio pueden empeorar
estos sintomas.

e Evite viajes innecesarios.

* Aunque pueda resultarle chocante o desagradable, si el paciente
alguna vez ha escapado de la casa, o mostré tendencia a hacerlo,
es muy util que lleve algtin implemento (pulsera o medalla) con su
nombre y un nimero telefénico de contacto.

e La deambulacién constante en un paciente que puede tener dismi-
nuidas sus alarmas corporales, puede lastimar y producir problemas
en sus pies. Controle que esto no ocurra.

® Muchas veces siguen dentro de la casa un camino constante, con
una especie de circuito programado y repetitivo. Si esto ocurre,
asegurese de librarlo de obsticulos que puedan hacer que el pa-
ciente tropiece, como cables, mangueras, felpudos, etc. (recuerde
que suelen caminar arrastrando los pies).

* En el momento en que lo vea caminar, no le impida directamente el
paso o lo reprima, ya que puede desencadenar una brusca reaccion.
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Promueva actividades que distraigan al paciente, y planifique ca-
minatas periodicas, que canalicen de algiin modo esta inquietud.
De ser necesario, instale cerraduras dificiles de manipular por el
paciente.

Hable con la gente de su barrio explicando la situacién, muchas
veces pueden ser de ayuda invalorable.

En caso de que se hubiera perdido, el paciente puede asustarse o
desesperarse, por lo que si lo encuentra evite retarlo, acérquese
tranquilo brindandole seguridad.

Irritabilidad

“Se enoja por cualquier cosa, reacciona por nada.”

La irritabilidad es una manifestacion que suele acompafiar a los mads

diversos estados como depresion, delirios, frustracion, etc. La misma puede
o no ir acompafada de agresividad. Frecuentemente termina desencadenan-
do situaciones de confrontaciéon con las personas mas allegadas, quienes
luego se sienten culpables por eso.

Ante la irritabilidad

96

Siempre recuerde que es raro que aparezca como sintoma aislado,
por lo que se debe ver “qué hay detrds”, para tratar de solucionar
la causa que la provoca.

Muchas veces el paciente no es completamente consciente de lo que
dice o hace, por lo que evite personalizar lo que el paciente diga.

A veces solo dejar pasar el tema puede solucionarlo, o al menos,
diluirlo. En la medida de lo posible, evite confrontar, para que un
simple incidente no termine transformado en algo de proporciones
mucho mayores.

Escuche siempre al paciente, aunque lo que diga le parezca sin
sentido. Para él puede ser importante una escucha atenta.

Incluso en pacientes con dificultades en la comprension del lengua-
je, el paciente suele percibir los tonos en los cuales Ud. se dirige,
y esto puede incrementar la irritabilidad. Use tonos amistosos, y,
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salvo en aquellas situaciones en que corra riesgo la integridad del
paciente, intente no contradecirlo.

* En pacientes con este sintoma evalte siempre si estd en contacto
con ninos o personas vulnerables.

* Recuerde que este sintoma suele incrementarse en situaciones de
aumento de estimulos sensoriales de distinto tipo (reuniones con-
curridas, fiestas, etc.).

e Trate de distraerlo con alguna actividad que le sea placentera.

® Un especialista debe ser quien evalie cuidadosamente si este sinto-
ma debe ser tratado con algtn tipo de medicacion.

Delirios
“Cree que le roban, se la pasa escondiendo cosas y no sabe donde.”

El delirio puede definirse como una idea fija, irreductible, cuya presen-
cia no puede explicarse por su sistema de creencias o su entorno cultural.
La caracteristica central que define a una idea como delirante es la certeza
con la que la misma se mantiene, de lo que se deduce que suele ser inatil y
hasta contraproducente discutir esta idea y tratar que el paciente entre en
razon. Las ideas delirantes pueden tener contenido extrafio o extravagante,
o tener su base en alguna limitacion actual (por ej.: idea delirante de que
le roban las cosas, en pacientes que tienen fallas de memoria y olvidan
donde las pusieron). Estas ideas pueden no tener mucha repercusion sobre
la vida cotidiana o llegar a producir una alteracién total en ella, con gran
sufrimiento, y a veces derivar en conductas peligrosas para si mismo o para
terceros. Usualmente suelen reflejar la perdida de memoria subyacente o
los cambios en la percepcion. Mds importante que el contenido de las ideas
en si, es evaluar qué le generan al paciente, si lo enojan, lo angustian o si
le son indiferentes.

Las ideas delirantes mds frecuentes suelen ser de robo, de infidelidad,
de envenenamiento, de dafio.

Ante los delirios

* Silos delirios se instalan bruscamente y el paciente no los habia
tenido, esto podria indicar la presencia de algin problema médico,
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como infecciones, efecto adverso a alguna droga, etc., por lo que
debe consultar inmediatamente con su médico.

e Evite discutir con el paciente sobre lo que él cree o siente. Recuerde
lo dicho sobre la certeza que el paciente tiene. No se ponga a la de-
fensiva de las acusaciones que el paciente podria hacerle. Escichelo
e intente responder a las preocupaciones que le estd manifestando,
dandole seguridad.

e Intente distraer al paciente con otro tema o actividad. A veces,
cambiarlo de ambiente o simplemente salir a caminar puede ayudar.

e Trate de anticiparse y evitar los riesgos, evitando que esté en con-
tacto con cuchillos, tijeras o cualquier objeto con que pueda hacer
o hacerse dafio.

e El déficit sensorial (en vista o audicién) pueden predisponer o agra-
var estos cuadros, por lo que siempre deben indagarse e intentar
corregirse.

e Un especialista debera evaluar la necesidad de realizar tratamiento
farmacoldgico.

® Siel paciente ya recibe tratamiento por este problema y el mismo se
reagudiza, consulte cuanto antes con el profesional, pero de ningun
modo aumente por su cuenta la dosis de los farmacos utilizados.
Esto puede complicar todo el cuadro.

Alucinaciones
“Dice que ve cosas, que hay gente en su habitacion.”

Las alucinaciones son definidas como “percepciones erroneas sin objeto
con la firme creencia de su existencia”; esto es, ver, oir, oler o sentir cosas
donde no hay nada, pero estar convencido de su existencia. En cambio, se
llama “ilusiéon” cuando el paciente cree ver un objeto donde en realidad
hay otro (por ej.: ve una serpiente donde hay un paraguas, o un hombre
donde hay un perchero. Si el paciente reconoce que, en realidad, padece un
error perceptivo, se denomina alucinosis).

Las alucinaciones pueden darse en cualquier modalidad sensorial: pue-
den ser auditivas (escuchar sonidos o voces), visuales (ver objetos, animales,
personas, etc.), olfatorias, gustativas o tictiles (estas tres ultimas son menos
frecuentes).
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Ante una alucinacion, el paciente puede reaccionar de modo muy va-
riado, desde la indiferencia, hasta la angustia y el terror. Segtin sea dicha
reaccion, podrd haber o no repercusion conductual: no es lo mismo decir
que ve “hombrecitos” pero no asustarse, a salir corriendo de la casa en la
madrugada por el temor.

Ante las alucinaciones

e Aligual que con los delirios, las alucinaciones, sobre todo si se ins-
talan bruscamente, pueden ser sintomas que indiquen la presencia
de un problema médico potencialmente grave. Pueden ser causadas
por cosas tan diversas como cuadros infecciosos, deshidratacion,
e incluso algunos tratamientos farmacolégicos, por lo que se debe
consultar inmediatamente al especialista.

e Evaluar la potencial peligrosidad de las reacciones del paciente (pe-
ligrosidad para otros miembros de la familia o para si mismo).

* DPiense en que el paciente realmente ve u oye lo que le dice. No le
esta mintiendo. No confronte ni lo discuta. Escuche de modo com-
prensivo y trate de acercar consuelo y ayuda o distrdigalo.

e Las alucinaciones o ilusiones pueden ser motivadas, o al menos exa-
cerbadas, por motivos tan simples como la presencia de zonas mal
iluminadas en la casa. Trate de corregir estos factores ambientales.
Evite que el paciente duerma a oscuras completamente, ya que al
despertarse o dormirse estas alucinaciones pueden presentarse con
mds frecuencia.

* Enlos momentos en que estas situaciones se presenten o el paciente
las refiera, trate de distraerlo, sin que esto cause la sensacion de que
lo estd ignorando.

e A veces, el paciente ve “personas extrafias” en el espejo, fruto de no
reconocer su propio reflejo. Si este es el caso, evaluar la necesidad
de cubrir los mismos.

Trastornos del sueho

“No duerme bien, se levanta, no me deja dormir a mi, después se duer-
me de dia.”
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Los trastornos del suefio causan muchas alteraciones, tanto en el pa-
ciente como en el normal funcionamiento de la vida familiar. Constituyen
una de las principales causas de sobrecarga y agotamiento en el cuidador.
Los trastornos del suefio, en muchos casos, pueden ser secundarios a depre-
sion, ansiedad o dolores, entre otras causas, y pueden exacerbar durante la
noche otros sintomas conductuales como la deambulacion. Los problemas
son variados: pueden tener dificultad para iniciar el suefio, o despertares a
medianoche o muy tempranos; a esto se lo denomina insomnio de inicio,
medio, e insomnio terminal, respectivamente.

A veces, estos despertares se asocian con desorientacion espacial, por
lo que son un problema agravado.

Siempre debe evaluarse cuanto solia dormir el paciente anteriormente,
para tener una idea real sobre la magnitud del trastorno.

Ante los trastornos del suefio

e Bajo ningin concepto suministre al paciente medicacién para dor-
mir aunque la considere segura, y, en caso de que ya tomara alguna,
no aumente la dosis por su cuenta. Estos pacientes son particular-
mente sensibles a los efectos adversos.

e A lahora de planificar estrategias, tenga en cuenta las costumbres
previas del paciente.

® Sise despierta y deambula durante la noche, asegure puertas, ven-
tanas y tenga siempre cerrada la llave de gas.

* Asegurese de que el ambiente sea confortable, con bajo nivel de
ruidos, y que el paciente esté comodo en su cama.

e Investigue si el motivo por el cual el paciente se despierta puede
corresponder a una causa médica (dolor, orinar frecuentemente de
noche en pacientes con problemas cardiacos, prostaticos, etc.).

e Intente hacerle realizar tareas durante el dia, aunque sea leves, que
le demanden cierto esfuerzo fisico al paciente, evite la inmovilidad.

e Disminuya la ingesta de bebidas tipo café, mate y bebidas cola,
sobre todo en horas de la tarde.

e Organice tareas para que el paciente esté ocupado durante el dia.
Intente eliminar o, al menos, disminuir el tiempo de siesta. Muchas
veces el paciente duerme en total un nimero adecuado de horas,
pero mal distribuidas.
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® En ocasiones, el uso de musica suave y relajante puede ayudar.

e Recuerde que, a veces, la oscuridad total puede ser peor para el
paciente que dejar una luz tenue durante toda la noche.

Trastornos de la conducta alimentaria
“Come cualquier cosa, se olvidé de como hacerlo bien.”

Las personas con demencia presentan muchas dificultades relacionadas
con la comida. Pueden olvidarse de como usar los cubiertos, o de si ya co-
mieron o comer cosas que no son alimentos. En etapas mas avanzadas de
la enfermedad, pueden sumarse problemas fisicos que le impidan masticar
bien o incluso tragar.

Si bien la enfermedad en si misma no es indicacion de un régimen par-
ticular de comidas (distinto es si, ademds, tienen otro problema médico,
como, por ejemplo, hipertension), hay que estar atentos porque frecuente-
mente comienzan a limitar la variedad de alimentos, para concentrarse en
un solo tipo de ellos (por €j., dulces) e incluso pueden comenzar a ingerir
elementos no comestibles.

La familia debe saber que muchos pacientes no solicitan comida o
comen muy poco por los problemas antedichos, comenzando a disminuir
mucho de peso.

Ante trastornos de la conducta alimentaria

e Simplifique la tarea del paciente. No lo atosigue con gran cantidad
de platos. Entregue de a uno por vez, lo mismo que los utensilios.

e Fijese si el paciente maneja bien los cubiertos, es probable que Ud.
deba cortarle las porciones. Haga esto con delicadeza, sin frustrar
al paciente.

® Trate de comer siempre a la misma hora, y de ser posible, en el
mismo lugar. Comer en otro ambiente o en lugares publicos puede
desorientarlo.

* Fijese que no acumule demasiados alimentos en la boca. De ser
necesario, recuérdele de modo amable, que trague.
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e Muchas veces, puede tener la sensibilidad disminuida. Sea preca-
vido de no suministrarle comidas o bebidas muy calientes que lo
lastimarian.

* Asegure un ambiente agradable y tranquilo al comer.

e Esté atento al estado de salud de su boca y dentadura. Consulte
periédicamente al dentista.

Trastornos en la conducta sexual
“Nunca habia hecho semejantes cosas...”

Es posible que, como fruto de la enfermedad y de la reduccion en el
control de los impulsos, el paciente pueda presentar conductas consistentes
en exhibicion del cuerpo, perdiendo el sentido del pudor, pasedndose des-
nudo delante de propios y extrafios. En general, lo que predomina en esta
poblacién es una disminucién del impulso e interés sexual, en pocos casos
presentan aumento en su sexualidad, y los episodios de agresion sexual
son muy raros. En cuanto a la exhibicion del cuerpo, esto tiene mdis que
ver con la falta de memoria y con la incapacidad de realizar una evaluacion
critica del entorno que con una afectacion primaria del comportamiento
sexual. En muchos casos, no se dan cuenta de que estdn en un lugar publico
y se quitan la ropa porque les resulta molesta o en respuesta a sensaciones
bésicas, como calor.

Son estos uno de los trastornos que mas avergiienzan y angustian a los
familiares. Al momento de enfrentarse a esta situacién, es muy importante
evitar juicios morales y afrontarlos como sintomas de la enfermedad.

Ante trastornos en la conducta sexual

¢ Intente distraerlo en ese momento con otras tareas que le insuman
energia.

e Siaparecen conductas embarazosas, sea paciente, no lo reprenda
duramente, llévelo a un lugar privado y con tranquilidad intente
distraerlo.

e Considere que, a veces, el paciente simplemente necesita ir al bafio
o tiene calor y comienza a desvestirse donde esté. Si esta situacion
se presentara, antes de reprenderlo interroguelo al respecto.

102 | ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS



e Evite burlarse de su comportamiento o comentar negativamente
delante del paciente y terceras personas. Tampoco lo haga en ese
tono delante del médico.

* No se avergiience de comentar estos temas con el especialista, ya
que como se dijo, los mismos forman parte del cuadro clinico y él
podrd orientarlo sobre como actuar.

e Informe de este tema a otros familiares o personas que lo vean
menos frecuentemente. El estar alertados disminuye la posibilidad
de malos momentos o reacciones exageradas. Si las conductas estan
presentes, cuide a los nifios.

® A veces una reprimenda amable y suave puede hacer cambiar de
actitud. Inténtelo, pero no se frustre si no da resultado.

Agresividad
“Grita y se enoja muy seguido, algunas veces intenta golpearnos.”

La agresividad en estos pacientes puede ser tanto verbal como fisica,
siendo considerablemente mas frecuente la primera.

El probable origen de este sintoma es multiple. Puede deberse desde
alucinaciones o ideas delirantes acerca de que lo quieren dafar o que le
roban las cosas, hasta problemas reales que surjan con convivientes.

Es importante evaluar la situacion poniéndose en el lugar del paciente,
ya que en muchos casos este intenta comunicar algo. Teniendo en cuen-
ta que no hay una unica solucién posible, debemos valorar la situacién
conociendo la personalidad y situacion previa del paciente. La presencia
de alucinaciones o ideas delirantes (de infidelidad, de robo) pueden des-
encadenar comportamientos agresivos, incuso en un intento del paciente
de defenderse de peligros imaginarios. Realizar un cuidadoso anilisis nos
dara la oportunidad de actuar y prevenir nuevas reacciones o, al menos,
atenuarlas.

Las recomendaciones siguientes se suman a las ya vistas para situacio-
nes como delirios y alucinaciones, que son causas frecuentes de reacciones
agresivas.
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Ante la agresividad
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Conserve la calma, no confronte nunca con el paciente, ni manifies-
te temor.

No personalice las reacciones. Recuerde que son parte de la misma
enfermedad.

Muchas veces las reacciones agresivas se dan ante problemas de
salud como dolor corporal, infecciones (orales, urinarias), consti-
pacion, lastimaduras, cortes que pueden o no ser visibles. Indague
si le duele algo, si tiene picazon o dificultades para orinar o ir de
cuerpo. Puede ser necesaria una revision médica para descartar este
tipo de sintomas.

Preguntele, incluso cuando parezca que no hubiera motivo, si hay
algo que lo incomoda, si estd cansado, aburrido, ansioso o frus-
trado.

Evalte si su agresividad aparece en las mismas circunstancias, con
la presencia de una persona en particular, ruidos o tareas especifi-
cas.

El cambio de cuidador o de ambiente suele ser una causa frecuente.
Esté prevenido, y vea si el paciente termina adaptandose a la nueva
situacion.

Evalde si estd usted dirigiéndose al paciente del modo adecuado.
Por cansancio u otros factores, podemos estar interactuando con
el paciente de forma agresiva.

Evalue la peligrosidad potencial de una reaccion agresiva, es decir,
si el paciente puede lastimarse o lastimarlo.

Evite acercarse por detrds al paciente, lo que hard que no se sobre-
salte y reaccione tratando de defenderse. Trate siempre de hablarle
de frente.

Evite los ambientes con muchos estimulos (sonidos muy altos, de-
masiada gente), ya que suelen alterarlos.

Realice pruebas de vision y audicion. Colocar audifonos o lentes
de ser necesarios.
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Conclusiones

En este capitulo analizamos los sintomas de conducta y comportamien-
to que frecuentemente presentan los pacientes con EA y que son motivo
de consulta asidua.

Estos generan gran estrés en el cuidador y pueden desencadenar si-
tuaciones desagradables en la familia, tales como sentimiento de culpa,
reproches y cuestionamientos que recaen, en la mayoria de los casos, en la
persona que mds se ocupa del paciente. Comprender que estos sintomas
son parte de la enfermedad de Alzheimer, del mismo modo en que lo son
los trastornos de memoria, ayudard a un mejor afrontamiento de las si-
tuaciones derivadas.

Recuerde que cualquier cambio brusco de conducta puede ser indicio
de alguna enfermedad clinica aguda, por lo que no dude en reportarlo a su
médico. Situaciones agresivas u hostiles pueden tener su origen, en algunos
casos, en simples reacciones al entorno o por dificultades para comunicarse
y realizar determinadas tareas.

El cuidador puede convertirse en el blanco de estas conductas, unica-
mente porque es la persona que se encuentra con el paciente en ese momen-
to. Se debe intentar interpretar estos comportamientos como sintomas, sin
llevarlos al plano personal, ya que la presencia de los mismos no significa
que sus sentimientos hacia usted hayan cambiado, solo demuestran, en
muchas ocasiones, que el paciente no puede inhibir su conducta o valorar
como antes las consecuencias de sus actos. Si analiza la situacion de modo
mas objetivo podrd encarar la solucion del problema de forma mas eficiente
y relajada.

Es natural sentirse cansado frente a determinadas situaciones vy,
en algunos casos, perder la paciencia. No se sienta culpable, intente bus-
car formas de expresar lo que estd sintiendo, acepte que la situacion es
estresante y dificil. Puede encontrar ayuda en grupos de familiares y en el
personal de salud. El “cuidado del cuidador” es fundamental, ya que cuanto
mas contenido esté y mejor se sienta, mejor dispuesto estard a enfrentar el
tratamiento, ya que una persona agobiada y estresada dificilmente logre
manejarse del modo adecuado, o tener paciencia.

Es necesario insistir en que muchas veces el tratamiento o las medidas
mas adecuadas no pasan por suministrar algin firmaco en particular, sino
por establecer estrategias inteligentes. La consulta al especialista ayudara
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a orientarlos en el modo de disefiar estas estrategias, qué esperar y como
reaccionar ante eventos inesperados.

Independientemente del médico tratante, el familiar es uno de los prin-
cipales responsables a la hora de que un tratamiento tenga éxito. Nuestras
conductas para y con el paciente siempre tienen una repercusion y un re-
sultado; de nosotros depende que el mismo sea negativo o positivo.
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CAPITULO V

A los familiares y cuidadores
de pacientes con alteraciones cognitivas
y conductuales

Daniel Zuin

Introduccion

CUANDO a un ser querido se le diagnostica enfermedad de Alzheimer u otro
cuadro demencial, nos encontramos ante una situacion totalmente inespe-
rada para la cual no estamos ni estaremos nunca totalmente preparados.
Es muy dificil entender a qué nos enfrentamos, los cambios cognitivos
y conductuales que sufre el paciente, el porqué de este cuadro, y surgen
preguntas tales como ¢quién o quiénes seran los culpables?, ¢cudl sera la
evolucion?, ¢y cudles sus posibilidades terapéuticas? Ademads, en muchas
ocasiones, el familiar o los familiares mds proximos se convierten en en-
fermeros, cocineros, empleados, mucamos... En realidad, se convierten en
cuidadores, pasando a ser una de las figuras mds importantes para ese ser
querido enfermo, que ahora es mas vulnerable y puede llegar a estar casi
totalmente indefenso.

En este capitulo del libro trataremos de resumir, en forma simple, al-
gunos conceptos en cuanto a este conjunto de enfermedades: sus causas, el
diagnostico y posibilidades terapéuticas, con el agregado de algunos con-
sejos que nacen de la experiencia de haber atendido a muchos enfermos y
acompaiiado a otros tantos familiares en este duro proceso. Todo con el fin
de intentar aportar a la mejor calidad de vida de la persona con demencia
y a su familia, incluida la del cuidador o cuidadores.
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¢Qué es una demencia?

La enfermedad de Alzheimer, conjuntamente con otras patologias menos
frecuentes, constituyen un grupo de procesos llamados demencias. Estas se
caracterizan por afectar las funciones cerebrales superiores cognitivas/con-
ductuales. Todos conocemos bien que el cerebro tiene, entre otras, funciones
bésicas como la motora, la sensitiva y la visual, y que cuando aparece una
patologia cerebral, como, por ejemplo, un ACV o un tumor, son las mds co-
munmente afectadas y se manifiestan con una llamativa hemiplejia (debilidad
del hemicuerpo) o una preocupante pérdida visual. Este tipo de alteraciones
son relativamente faciles de reconocer y motivan rapidamente la consulta
médica. En el caso de las demencias se comprometen principalmente las
funciones cerebrales cognitivas-conductuales (ver Figura 1); aunque su déficit
es mas dificil de percibir, su repercusion en las actividades del sujeto puede
ser aun mas impactante. Sirva de ejemplo un paciente con demencia que
puede caminar, hablar y ver, todo sin una aparente dificultad, pero que tiene
un déficit importante de la memoria, de la planificacion de las actividades vy,
ademads, desorientacion; seguramente esto generara una discapacidad muy
importante, aun para actividades basicas de la vida cotidiana.

Para que se pueda entender mas facilmente, podemos agrupar, en for-
ma esquematica, a las funciones cerebrales superiores en:

Figura 1. Division esquematica de las funciones cerebrales superiores
(cognitivas, conductuales)

Funciones Funciones de la Funciones
cognitivas modulacién de la moduladoras del
conducta animo
Memoria Control de impulsos En menos: depresién
Lenguaje Alteraciones de la en diversos grados
Atencién personalidad En mds: euforia

Praxias (habilidades
aprendidas para un
fin)

Gnosias (capacidad
de reconocimiento)
Funciones de planifi-
cacién
Razonamiento con-
creto y abstracto
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Si bien estas funciones son las inicialmente mas comprometidas en las
demencias, en etapas mas avanzadas también se suelen ver afectadas las
funciones motoras (marcha, estabilidad, equilibrio), de los esfinteres (orina
y materia fecal) y otras funciones basicas (comer, dormir, etc.). Al principio,
estos enfermos pueden seguir realizando sus tareas cotidianas, aunque con
mayor dificultad; sin embargo, la enfermedad termina afectando la reali-
zacion de tareas habituales, primero las mas complejas y luego las mas
simples (vestir, comer, higienizacion).

éCuadles son las causas de las demencias?

Las causas mas comunes de demencias quedan expresadas en la Tabla
1. Como se desprende de la misma, hay causas irreversibles y otras, menos
frecuentes, que pueden tener un tratamiento que detenga o haga retrogra-
dar el deterioro cognitivo y se las denomina como causas reversibles, o, mas
bien, potencialmente reversibles, ya que en estas juega un rol fundamental
la deteccion y el tratamiento precoz.

Tabla 1. Causas mds comunes de demencias agrupadas
segun su grado de reversibilidad

Demencias
Demencias potencialmente Seudo
irreversibles reversibles demencia
Enfermedad de alzheimer Vascular Depresion
(la mds comun) Hematoma subdural
Demencia con cuerpos de Lewy Hipo - hipertiroidismo

Déficit de vitamina B12
Déficit de tiamina
Insuf. renal o hepética
Tumores

Demencia fronto-temporal
Afasia primaria progresiva
Paralisis supranuclear

progresiva _ Sindrome de Hakim Adams
Demencia en enf. de Parkinson Medicamentosa
Degeneracion corticobasal Téxica

Enf. de Creutzfeldt-Jakob - Sindrome de apneas

kuru nocturnas

Huntington Autoinmunes

La enfermedad de Alzheimer es la principal causa de demencia en la
mayoria de los paises del mundo; se la considera como un proceso degene-
rativo cuya causa final es desconocida vy, por ello, no tiene un tratamiento
curativo.
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Por altimo, se define como seudodemencia aquellos pacientes con De-
presion que tienen importantes alteraciones de la memoria que pueden
interferir en la vida diaria. En estos casos, frecuentemente es muy dificil
distinguir cudndo estamos frente a una depresion aislada o cudndo es una
alteracion del animo como manifestacion inicial de una demencia, por
ejemplo, Alzheimer o demencia frontotemporal.

¢Como se manifiestan inicialmente las
demencias?: Signos de alarma

Si bien los signos y sintomas que vamos a mencionar ahora no indican
necesariamente la presencia de un proceso demencial, deberian alertar a
la persona o a su familia para una consulta precoz. Las sefiales de alarma
que deben ser tenidas en cuenta quedan resumidas en la siguiente figura:

1. PERDIDA DE MEMORIA: Es habitual y normal olvidar algunas cosas y record-
arlas mas tarde. En quienes padecen Alzheimer y otras demencias, estos
olvidos pueden tornarse mas frecuentes, mas importantes y, sobre todo,
nunca mas recuperan esa informacién, también es comun que la persona
con demencia repita una y otra vez la misma pregunta o conversacion.

2. DIFICULTAD PARA LLEVAR A CABO TAREAS SIMPLES, COMUNES O FAMIL-
IARES: La persona con Alzheimer padece con frecuencia estas alteraciones
y no solo olvidara haber servido la comida, sino haberla hecho o preparado.
Luego hay dificultad para realizar tareas como planchar, coser, tejer, etc.

3. PROBLEMAS DE LENGUAJE O DE COMUNICACION: En ocasiones cualquier
persona tiene dificultades para encontrar la palabra correcta o adecuada,
pero una persona con Alzheimer no solo olvida palabras sumamente sen-
cillas, sino que ademads las cambia haciendo, a veces, incomprensibles sus
frases o lenguaje.

4. DESORIENTACION EN EL TIEMPO Y EL ESPACIO: La persona con demencia
puede perderse facilmente en lugares conocidos, por ejemplo, su propio bar-
rio, puede no saber dénde estd, ni cémo llegé ahf, ni tampoco cémo regresar
a su casa. En ocasiones la desorientacion sobreviene en la casa.

5. POBREZA O DISMINUCION DE JUICIO CRITICO: Una persona con demencia
pierde la capacidad de juicio sobre ciertas circunstancias: por ejemplo, el
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tipo de vestido para la ocasién, la proporcién de comida que realiza o com-
pra en relacién a la cantidad de comensales, entre otras.

6. PROBLEMAS DE PENSAMIENTO ABSTRACTO O CALCULO: Los pacientes
comienzan a tener dificultades al llevar la cuenta del estado bancario, los
gastos de una casa, el pago de impuestos, el cobro de rentas o alquileres, la
capacidad para utilizar la tarjeta de crédito. También tendra problema para
calcular cémo realizar un pago con dinero en efectivo o cudl deberia ser el
vuelto que debe recibir.

7. COLOCAR OBJETOS EN LUGARES QUE NO CORRESPONDEN: Cualquiera
puede inadvertidamente colocar las Ilaves o la billetera en un sitio que no
corresponde. La persona enferma no solo hace esto, sino que ademas coloca
0 guarda los objetos en sitios insdélitos, como poner la plancha en el refrig-
erador, un reloj en la azucarera, o el cepillo de dientes en un zapato, y luego
no sabe dénde los dejé. En ocasiones, al no encontrar lo que busca, piensa
gue le han robado.

8. CAMBIOS EN EL ESTADO DE ANIMO O DE CONDUCTA: Mucha gente experi-
menta cambios de conducta, puede enojarse, reirse, ponerse triste; pero en
una persona con Alzheimer los cambios fluctdan, por ejemplo, pasando de la
risa al llanto, del llanto al enojo, del enojo a la risa, y la mayoria de las veces
la reaccién no tiene causa o la misma es desproporcionada.

9. CAMBIOS EN LA PERSONALIDAD: La personalidad de una persona con Alz-
heimer puede cambiar drasticamente volviéndose mas irritable, testaruda,
suspicaz o miedosa.

10. PERDIDA DE INICIATIVA: Los pacientes con demencias pueden tener falta de
interés creciente, se vuelven sumamente pasivos, requiriendo ser, mas que
motivados, casi empujados para salir o hacer algo que antes les gustaba.

Si usted o algin familiar cercano presentan algunos de estos sintomas,
es muy conveniente que haga una consulta y un examen médico
completo.

Ademas de la enfermedad de Alzheimer, existen otros tipos de demen-
cias menos frecuentes cuyo cuadro clinico, especialmente al inicio, son
caracteristicos; por ejemplo, podemos mencionar un grupo de procesos
englobados bajo el termino de demencia frontotemporal cuyos sintomas
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iniciales son predominantemente de la esfera de la conducta o del lenguaje
mads que de la memoria —esta se ve afectada en etapas mds tardias—. En
otros casos, por ejemplo en la Demencia tipo Lewy, se caracteriza por pre-
sentar en las primeras etapas un sindrome tipo Parkinson, mds un trastorno
cognitivo fluctuante, y trastornos conductuales precoces como alucinacio-
nes visuales (ver Tabla 2).

También recomendamos leer al respecto el Capitulo III: “Diagndstico
muy temprano de las demencias. Los diferentes tipos de demencia”.

Tabla 2. Esquema de los sintomas y signos mas comunes
sequn el tipo de demencia

Enfermedad Demencia Demencia Demencia
de Alzheimer Frontotemporal tipo Lewy vascular
Memoria Conducta Memoria Trastornos
Praxias Lenguaje fluctuante motores
Lenguaje Memoria en Trastornos tipo Alteraciones de
etapas mas Parkinson la atencién
tardias Alucinaciones Apatia
Depresion

¢Cbémo se diagndstica?

El diagnéstico de la enfermedad de Alzheimer o de otros cuadros de-
menciales es un proceso que involucra una consulta médica especializada,
con un examen clinico y neurolégico general; la realizacion de pruebas
neuropsicoldgicas, que revelan cuali y cuantitativamente cudl es el funcio-
namiento de las distintas funciones cognitivas; también la realizacion de di-
versas pruebas sanguineas de laboratorio, que permiten detectar y descartar
otras patologias, por ejemplo, problemas tiroideos o déficit de vitaminas,
y, por ultimo, se complementa con la realizaciéon de una imagen cerebral
estructural (tomografia computada o resonancia magnética). Con ellos, el
médico especialista podra detectar o descartar un proceso demencial, y, si
este existe, determinar la causa, y asi instaurar un adecuado tratamiento
(ver el Esquema 1).
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Esqguema 1. Muestra los pasos necesarios en el manejo
de un paciente con trastornos cognitivos

EXAMEN CLINICO
Y NEUROLOGICO

NORMAS DE
NORMALIDAD PREVENCION
EXAMEN
NEUROPSICOLOGICO
DEMENCIA
EXAMEN, ANALISIS
Y NEUROIMAGEN
TIPO DE MEDIDAS
DEMENCIA TERAPEUTICAS

Es importante enfatizar que no hay al presente ninglin examen simple
qgue permita por si solo hacer el diagnéstico de una enfermedad de
Alzheimer.

Para mas informacion sobre diagndstico, remitimos al lector a los Ca-
pitulos Il y IV.

¢Cudl es el pronédstico y la evolucién?

Como ya se dijo, la enfermedad de Alzheimer, la principal causa de
demencia, es una enfermedad progresiva y no tiene tratamiento curativo.
En la mayoria de los casos, evoluciona lentamente a través de los afios; en
general, se calcula una evolucion, en los casos tipicos, de aproximadamente
10 a 12 afos desde el inicio de los sintomas hasta el desenlace fatal. El mis-
mo, generalmente, se produce por complicaciones. Sin embargo, hay que
enfatizar que cada caso es unico e irrepetible y su evolucion serd también
individual, no se pueden hacer previsiones certeras en cuanto al tiempo
de evolucion ni como serd la evolucion o si habrin complicaciones, por
ejemplo, conductuales.
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¢éHay tratamientos?

La enfermedad de Alzheimer, como asi tampoco la demencia fronto-
temporal y por cuerpos de Lewy, no tiene tratamiento curativo; al presente
contamos con varias estrategias terapéuticas que pueden hacer que esta
enfermedad evolucione de mejor forma, tratando de que el curso sea el mas
lento y la calidad de vida la mejor posible, tanto para el paciente como para
su entorno familiar y cuidadores. El topico de tratamiento es ampliamente
abordado en los Capitulos XIIT y XIV.

Algunas verdades y algunas mentiras respecto
de las demencias

¢éTodo problema de memoria es una demencia
o un Alzheimer?

Como ya se dijo, no todo problema de memoria es sinénimo de Al-
zheimer o de demencia; cualquier persona, aun mas en edad avanzada,
puede tener olvidos; sin embargo, estos, generalmente, son esporadicos, la
informacion se recupera luego, y repercute escasamente en las actividades
del sujeto. En términos generales, los olvidos mds preocupantes, también
llamados patolégicos o malignos, tienen las siguientes caracteristicas:

OLVIDOS PATOLOGICOS

Son frecuentes y de cosas importantes

La informacién olvidada no se recupera

La gueja es mas de la familia y el paciente generalmente no lo percibe
Hay repeticion de preguntas o relatos

Impacta en actividades de vida diaria.

Para mas datos, ver Capitulo II: “Olvidos: ¢vejez o enfermedad?”.
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éLa causa del Alzheimer es conocida? cSe puede
prevenir? ¢Es hereditaria?

A pesar de que existen varias hip6tesis respecto a los mecanismos que
producen la enfermedad de Alzheimer, la pérdida progresiva de neuronas,
etc., la realidad es que su origen sigue siendo desconocido y la causa final
no ha podido definirse. Sin embargo, hay que destacar que en este campo
hay investigaciones permanentes, que esperamos pronto puedan darnos res-
puestas certeras, para asi poder definir lineas de tratamientos mas eficaces
para esta patologia, y, de ser posible, lograr su curacién. Lo mismo puede
decirse sobre la demencia frontotemporal, la enfermedad con cuerpos de
Lewy y la demencia asociada a Parkinson. Al presente, los modelos tedricos
que se refieren a la causa de estas demencias hablan de una conjuncion de
factores, de los cuales destaca una probable predisposicion genética defi-
nida por el juego de un grupo de genes que aumenta el riesgo y otros con
capacidad protectora. A esta predisposicion genética se le agregarian fac-
tores ambientales o externos y factores endogenos, atin no bien definidos,
que terminarian disparando el proceso de muerte neuronal acompafiado
de acumulacion de sustancias patoldgicas que caracterizan a cada una de
estas demencias; por ejemplo, en el Alzheimer se acumula una sustancia
llamada beta amiloide en diversas regiones del cerebro.

Se debe enfatizar que en la mayoria de los casos la enfermedad de Alz-
heimer se presenta de manera esporddica, o sea de aparicién aislada o
sin relacién familiar clara.

Sin embargo, se calcula que en un 10 % de los casos la presentacion
es de tipo familiar; aqui, el rol de los genes es mayor y el riesgo de heredar
una enfermedad de este tipo variara de acuerdo al tipo de herencia (domi-
nante o recesiva).
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PROTECTORES RIESGO PROTECTORES RIESGO

GENETICOS OTROS
GENETICOS GENETICOS
AMBIENTALES e
NDOGENOSs AMBIENTALES
S AMBIENTALES ENDOGENOS
N

NO ENFERMEDAD ENFERMEDAD
ENVEJECIMIENTO EXITOSO DE ALZHEIMER

Las Figuras 2 y 3 muestran en forma esquematica el resultado de la
interaccion de factores genéticos, ambientales y enddgenos.

Para mas informacion sobre genética, herencia y enfermedades demen-
ciales remitimos al lector al Capitulo VIII, donde se trata extensamente
este topico.

“Demencia senil, presenil, arterioesclerosis,
alteracion de la memoria por la edad”

Antiguamente se utilizaban distintos términos para encasillar a las per-
sonas adultas o adultas mayores con problemas cognitivos conductuales.
Los términos como arterioesclerosis, demencia senil, o presenil se han de-
jado de usar, ya que estos, habitualmente, correspondian a alguna de las
demencias anteriormente mencionadas. Por ello, hoy se prefiere llegar al
diagndstico etiolégico mds exacto posible y denominarlas de acuerdo a ello,
por ejemplo, Alzheimer (que, si bien, generalmente, comienza después de
los 65 afos, puede comenzar en personas mas jovenes); demencia vascular,
cuando es por multiples infartos; demencia frontotemporal, etc.

También era y es muy frecuente que ante un déficit cognitivo se mencione
la posibilidad de que el mismo sea “debido a la edad” o “propio de la edad”;
en realidad, esto puede ser verdad para algunos olvidos menores (ver olvidos
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patoldgicos), pero, en muchas ocasiones, estos pueden marcar ya la presencia
de demencia o el comienzo de una de ella. Para poder diferenciar estas posi-
bilidades hoy contamos con la evaluacion neuropsicolégica, que consiste en
realizar una serie de pruebas que miden el rendimiento de la memoria, aten-
cion, ejercicios de planificacion, copia y lenguaje, entre otras. Los resultados
de la persona examinada son comparados con otros normales de la misma
edad y nivel de educacion, y alli se define si los rendimientos de esta persona
son normales o pueden estar marcando la presencia de una patologia.

¢Existe algun momento ideal para la
institucionalizacion del paciente?

Se considera como institucionalizacion el traslado del paciente a un
lugar adecuado para que viva (residencia para mayores). Hay diferentes
regimenes tales como permanentes (todos los dias de la semana), tempo-
rarios o parciales (entre otros: de lunes a viernes con retiro los sibados y
domingos; solo algunos dias de la semana; solo durante el dia con retiro a
la noche o viceversa, etc.).

Hay consenso en que para la mayoria de estos enfermos la mejor es-
trategia radica en tratar de sostener su permanencia en el hogar original;
esto, en general, ayuda a una mejor calidad de vida, ya que los enfermos se
encuentran mas tranquilos y contenidos en un héabitat conocido, rodeados
de sus pertenencias y recuerdos. Sin embargo, esto es asi en muchos casos,
pero no en todos. En general, la necesidad de utilizar los servicios de una
residencia para mayores (geriatricos) dependera del estadio evolutivo de la
enfermedad y de la presencia o ausencia de complicaciones fisicas y/o con-
ductuales que provoquen una demanda inusitada de recursos, por ejemplo,
de cuidados médicos o de enfermeria.

Por ello, podemos concluir que no hay reglas generales a la hora de de-
cidir una institucionalizacién; cada caso debe ser evaluado individualmente,
considerando multiples variables, tales como: el estado del enfermo, de la
familia y del cuidador o cuidadores, también las posibilidades de contar
con apoyo médico y/o de enfermeria en casa, la seguridad, la disponibilidad
de accesorios de cuidado, por ejemplo, cama ortopédica, bafios portatiles,
silla de rueda, etc. Hay algunos casos donde todo el desarrollo de la en-
fermedad se puede dar en el hogar del enfermo; en otros, la instituciona-
lizacion debe ser efectuada precozmente, ya sea por factores inherentes al
paciente, su hogar original o a los cuidadores, entre otros. Ninguna estd
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mal si el objetivo final es la mejor calidad de vida de la persona enferma 'y
de sus familiares. Por ultimo, podemos decir que en estas instancias siempre
es posible hacer la prueba, ver la adaptacion v, si no resulta, buscar una
solucion alternativa.

¢Estaré haciendo todo lo suficiente por mi ser
querido enfermo con Alzheimer u otra demencia?

En nuestra experiencia este interrogante es muy frecuente entre los
familiares de enfermos con patologias cognitivas; ademas genera, muchas
veces, ansiedad, sensacion de culpa y, en ocasiones, también depresién. En
este sentido, y para confirmar que todo lo que se estd haciendo es lo apro-
piado, asegurese de tener el diagndstico mas certero posible, que se hayan
descartado causas potencialmente reversibles, que el equipo que trata a su
ser querido sea lo mds idoneo posible y que la atencion sea interdisciplina-
ria e integral. Tenga presente que en la mayoria de los casos la patologia es
irreversible y el curso serd progresivo, sea cual sea el tratamiento recibido.
Hoy en casi todos los rincones de la Argentina estan disponibles los méto-
dos diagnésticos y terapéuticos adecuados para el tratamiento de estas pa-
tologias. Dicho de otra manera, nuestros enfermos con demencias pueden
aqui recibir el mismo régimen diagndstico y terapéutico que en cualquier
lugar del mundo, incluidos aun los mejores 0 mas afamados centros de
atencion especializada en la materia.

Consideraciones sobre demencia y trabajo
interdisciplinario

Las demencias, como ya se expreso previamente, conforman un gru-
po de enfermedades muy complejas, muy diferentes de acuerdo al tipo y
también de presentacién muy distinta en cada persona que la sufre. Son de
evolucion lenta, pero progresiva. Su diagndstico y tratamiento implica una
gran complejidad. Dado que el enfermo pierde su autonomia y en muchos
casos la conciencia de enfermedad (jno perciben que estin enfermos!) esta
patologia, en la mayoria de los casos, involucra a y repercute en toda la
familia como ninguna otra. De todo lo anterior se desprende la necesidad
de que el tratamiento sea realizado por un equipo de trabajo interdisci-
plinario, en el cual todos actien con medidas conjuntas y consensuadas,
utilizando el mismo idioma y las mismas estrategias para, de esa forma,
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evitar confusion y lograr los mejores resultados en cuanto a calidad de vida
para la ecuacion pacientes / familiares / cuidadores.

En general, en el manejo deberan participar: médicos, por ejemplo, el de
cabecera, geriatra, neurdlogo, psiquiatra, fisiatra, entre otros. Ademas, son
de vital importancia los especialistas en neuropsicologia, fonoaudiologia,
kinesiologia, terapistas ocupacionales, enfermeros, acompafantes terapéuti-
cos, entre otros. También son de utilidad otros especialistas, como asistente
social, musico terapeuta, profesores de teatro, etc. Aqui deben también
intervenir y colaborar activamente los prestadores de salud (desde PAMI
hasta la medicina prepaga), los efectores de la salud publica y también
las organizaciones no gubernamentales. En tal sentido, la obtencion del
Certificado Unico de discapacidad (CUD) en Argentina es una herramienta
clave a la hora de solicitar estos servicios.

Medico
cabecera
Neurdlogo /
Estado Psiquiatra /
Geriatra
‘ PACIENTE CON Neuro
Sociedad ALTERACION icologi
COGNITIVA psicologia
Equipo
Prestador rehabilita
de salud o,
cion
Familia

Algunas recomendaciones que pueden ayudar a
mejorar la calidad de vida

® Pida a su médico un diagnéstico de certeza, para ello busque un
centro especializado en el manejo de las alteraciones de la memoria.
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Es aconsejable asesorarse sobre las posibilidades terapéuticas, ellas
deben incluir siempre consejos sobre prevencion de riesgos, estimu-
lacion (actividades), y medicacion (fdrmacos). Ver abajo la Tabla 4.

Tabla 4. Esquema de las terapias disponibles para las demencias,
especialmente la enfermedad de Alzheimer

PREVENCION DE RIESGOS

En el hogar
Caidas
Manejo de artefactos (cocina, estufa, aparatos eléctricos)
Uso de toxicos e ingesta de medicacion

Fuera del hogar
Extravios
Asaltos
Caidas
Estafas

MEDICACION

Para la demencia:
Donepecilo
Rivastigmina
Galantamina
Memantina
Cerebrolizina

Para las complicaciones:
Animo
Conducta
Disminucién de peso
Infecciones

ACTIVIDADES

Fisicas

Cognitivas

Sociales

Centro de dia
Institucionalizacion
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e Esté atento a los efectos secundarios de los medicamentos, de apa-
recer alguno informe inmediatamente a su médico de cabecera.
En ocasiones, los efectos secundarios pueden deteriorar la calidad
de vida del enfermo; en estos casos, la suspension del mismo o su
cambio estd indicado, ya que no existe ninguna medicaciéon que sea
curativa vy, por ello, imprescindible.

e Trate de informarse lo mds que pueda de como interactuar con
estos enfermos. Existen formas de hacerlo tales como: material
impreso (libros y folletos), sitios o lugares en la web donde se puede
encontrar informacién seria al respecto. También destacamos la
existencia de los GRUPOS DE AUTOAYUDA, estos funcionan, en
general, en el seno de la asociaciones civiles sin fines de lucro, por
ejemplo, ALMA, y estdn constituidos por familiares de pacientes de
la zona y coordinados por algun profesional vinculado a la salud,
mejor si es del drea de la psicologia, jasesorese sobre su existencia!
En muchas ocasiones concurrir a estos grupos puede ayudar; sin
embargo, para algunos familiares la asistencia a estas reuniones
solo aumenta el nivel de ansiedad y preocupacién respecto de su
familiar enfermo; en estos casos no se sienta mal, hablelo con el
profesional coordinador y, eventualmente, deje de concurrir. Para
mayor informacion ver el Capitulo XIII: “RADA (Red de Alzheimer
y Demencias Argentina). Tejiendo caminos”.

e Tenga en cuenta, al informarse directamente o través de otro fa-
miliar, que no todos los pacientes evolucionan de la misma forma
ni tienen necesariamente las mismas complicaciones, asi tengan la
misma enfermedad o diagnéstico. Al respecto, es muy importante
que Ud. sepa que cada persona enferma de una manera distinia,
responde a la medicacion de una manera diferente, y tiene una evo-
lucion unica e irrepetible. Por ello, ante los consejos para manejar
situaciones complejas, como, por ejemplo, crisis de irritabilidad,
ansiedad o conducta repetitivas intente poner en practica tacticas
de acuerdo a lo aconsejado, pero, si fracasan, trate de adaptarlas a
su enfermo, mire, observe, pruebe y vea cudles son los resultados;
si fracasa, inténtelo de otra forma.

e Trate de no perder la paciencia, no alce o endurezca el tono de voz,
muéstrese en todo momento comprensivo, amigable, afectuoso. No
lo contradiga, si ve que no lo puede hacer razonar cambie el tema,
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busque alguna otra actividad que lo relaje o le haga olvidar su
reclamo o la conducta que provoca su alteracion. Es aqui donde
el mecanismo de ensayo y error y su repeticion debe ser aplicado
en todo su potencial. Si fracasa esto, pruebe otra vez con algo di-
ferente, o lo previo, pero modificado. Por tultimo, si Ud. ve que la
actitud del paciente no causa gran impacto en su conducta, por
ejemplo, es habitual que estos pacientes tengan algunas “visiones”
(alucinaciones), sin que esto les agite, ante ello quitele importancia,
reldjese y deje al paciente tranquilo con esas alteraciones.

Aunque es dificil, intente mantener el buen dnimo y bumor, esto
seguramente redundara en una mejor predisposicién del cuidador
para con el enfermo y, muchas veces también, una mejor actitud
del enfermo para efectuar lo que se le pide.

Nunca adopte con el enfermo medidas de sobre exigencia, recuerde
que no es cuestion de no querer, sino muchas veces de no poder o
no entender.

Es muy comun que la/s persona/s mas cercanas al enfermo tengan
mayor sobrecarga fisica y psiquica, también que la persona afectada
descargue sobre él (el mas allegado y comprometido con el cuidado)
pensamientos o creencias erroneas, tales como que le roba, maltra-
ta, engafa o lo esta desatendiendo. El conocer este fendmeno ayuda
al cuidador o familiar a tomar este hecho de una forma distinta y
natural, sabiendo que es parte de la enfermedad: es mas fdcil de
aceptar y asi minimizar su importancia.

Recuerde que es vital que el cuidado y la responsabilidad no recai-
gan en una sola persona, ya que, de ser asi, existen serios riesgos de
que esta enferme psiquica y/o fisicamente, también que se sature y,
de esta forma, pierda los estribos, generando mayor perturbacion
en el enfermo que se pretende cuidar. Si Ud. es el cuidador prin-
cipal, trate de tomar su tiempo libre tanto para seguir con otras
actividades que lo distraigan, como para descansar adecuadamente.
Recuerde que al cuidarse a Ud. mismo también ayuda a su ser que-
rido enfermo, y no debe sentir ningtin sentimiento de culpabilidad.
El dejar el enfermo al cuidado de un tercero para “recuperar” su
fuerza “fisica y psiquica” es una necesidad ineludible por su bien y
el de su ser querido.
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e Es importante el dialogo y la comunicacion familiar. Es esta una
enfermedad muy agobiante, principalmente para el familiar o cui-
dador mas cercano; por ello, el generar una red de cuidados suele
ser una buena estrategia: al repartir las cargas, seguramente mejora
la calidad de vida del paciente y su entorno. Las decisiones compar-
tidas son mads ficiles de asumir y asimilar, también de esta manera
se evitan sentimientos posteriores de culpabilidad o reproches.

* No todos los familiares directos de un paciente asumen y responden
ante la enfermedad de igual manera; por ejemplo, unos pueden
tomarlo naturalmente, con poco impacto emocional, pero compro-
metiéndose con el cuidado; otros, negar la existencia de la enfer-
medad, en ocasiones con gran impacto por el proceso que sufre el
ser querido y no querer participar en nada que involucre el cuidado
del paciente; también, a veces, algin familiar se obsesiona con la
enfermedad y el cuidado del paciente, lo vive intensamente y se
predispone a sufrir los efectos fisicos y/o psiquicos que este gran de-
safio impone. Ante esta compleja situacion es importante tratar de
ordenar estratégicamente las actividades que demandan el cuidado
del enfermo y el manejo de la enfermedad, tratando de aprovechar
las cualidades de todos y haciéndoles sentir que su participacion,
sea cual fuere, es sumamente valiosa e imprescindible. Asi, algunos
seran los candidatos para el cuidado personal del enfermo, otros
para manejar el personal de ayuda, realizar tramites médicos, ad-
ministrativos, conseguir medicacion, panales, silla de rueda, camas
ortopédicas, etc.

e Por ultimo, siempre debemos tener en cuenta que, ante la presencia
de una enfermedad de este tipo, no se puede ni se debe buscar cul-
pables, pues, en realidad, generalmente... jno los hay! Aunque en
ocasiones cueste creerlo, la mayoria de estos procesos, como ya se
explicé previamente, son degenerativos y probablemente de causa
multifactorial.
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Importantes reflexiones acerca de los familiares
y cuidadores de pacientes con demencias'

Los familiares no son todos iguales

Una diversidad amplia de posibilidades se da también entre el —o los—
allegados del paciente. Los grados de relacion familiar con él pueden ser
multiples:

a) Muy frecuentemente, son los conyuges; en ocasiones, ese vinculo
conyugal tiene una conformacién de caracter simbidtico; cuando las
cosas se presentan con esta caracteristica, marido y mujer parecen
comportarse como dos caras de una misma moneda, y, entonces,
el conyuge sano, por un mecanismo psicologico de identificacion,
vive como propios los sintomas que padece su compaiiero enfermo,
hecho que representa una alteracion en la percepcion de la propia
identidad. En cambio, cuando la relacién no es simbidtica, suelen
salir a la superficie rastros traumaticos de la vida en comun: infide-
lidades, traiciones, egoismos, rencores por concesiones exageradas
o sometimientos no deseados, etc.; todas estas circunstancias suelen
provocar una atmésfera no propicia para el cuidado del paciente.

b) Otras veces, son los hijos quienes se ocupan del cuidado de los pa-
cientes; estos pueden ser varones o mujeres, pueden tener o no sus
propias familias, pueden tener hijos o no, que acompafen o ignoren
a los abuelos. Los respectivos conyuges, por su parte, pueden ser
tolerantes o no. En ocasiones suele ocurrir que las nueras, menos
frecuentemente los yernos, son quienes se hacen cargo del enfermo
de un modo mads activo, con consecuencias positivas o negativas
para el vinculo matrimonial; no es infrecuente que estas situaciones
puedan servir para reactivar conflictos, que hasta pueden terminar
con rupturas matrimoniales. Un hecho de frecuente observacion es
que los hijos sufren de una manera mas intensa la demencia que
padece el progenitor del sexo opuesto; en nuestra experiencia, las
hijas mujeres suelen tolerar peor la enfermedad del padre, y los

1. Esta seccion es una transcripcion del texto elaborado por el Dr. Arturo Luis Famulari
(T 2015) y forma parte de lo publicado en este libro en su anterior edicién. La misma
se ha mantenido a manera de homenaje a su autor, quien dedic6 gran parte de su vida
al manejo de estos enfermos y a brindar apoyo a sus familias.
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hijos varones, la de la madre. Otro tema interesante es la relacion
entre hijos de padres demenciados; existen aquellas familias donde
las cargas se reparten de manera equitativa; existen otras en las que
ocurre lo contrario, y la misma se distribuye de manera asimétrica
por solteria, cercania geografica, tipo de relacion con el progenitor
enfermo; cuando las asimetrias ocurren por razones econémicas,
suelen ser los hijos menos pudientes quienes terminan aceptando el
peso mayor de la responsabilidad; unos cuidan y otros aportan los
recursos economicos. Excepcionalmente ocurre al revés. Hay hijos
que exageran afecciones menores de ellos o de otros miembros de
su propia familia, para justificar la escasa o nula colaboracién que
estan dispuestos a prestar a la situacion familiar. Entre los hijos que,
por la razén que fuere, soportan sobre sus espaldas el mayor peso
de la responsabilidad, es posible percibir conductas ambivalentes:
por un lado, reprochan a sus hermanos la desigual distribucion de
las cargas pero, por el otro, no se muestran demasiado proclives a
delegarlas; hay quienes hasta parecen interpretar que, haciéndose
cargo del progenitor enfermo, pueden obtener el poder que ostento
este antes de enfermar. Existen hijos que vivieron en un estado de
permanente sometimiento a la figura de sus padres y utilizan la
enfermedad de ellos como una oportunidad para la emancipacion;
estan también los que se perpetdan en ese estado de sometimiento,
y eso les dificulta la toma de decisiones en relacion con el enfermo.
Cuando hay hijos que viven en el exterior, las interacciones suelen
ser también sumamente diversas; estan aquellos que acompafian o
apoyan, estan los que niegan o “se borran”, los que culpan, los que
reprochan en un intento de aliviar posibles sentimientos de culpa
que la distancia pueda generarles. Los conflictos por la sucesion
patrimonial suelen comportarse como combustible para este con-
junto de dificultades. Todos estos problemas pueden aflorar durante
el proceso de la enfermedad, o pueden hacerlo luego de la muerte
del paciente.

c) Respecto de los nietos, la realidad también muestra un panorama
diverso: hay nietos que acompafian y nietos que no. Estan los que
acompanan por iniciativa propia, y los que acompafian por sumision
a sus propios progenitores. No es infrecuente que algunos nietos asu-
man actitudes excesivamente continentes con el paciente, y terminen
siendo el receptdculo donde sus padres depositan, por incapacidad,
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imposibilidad o comodidad, responsabilidades que, en realidad, les
corresponden a ellos; para que esto ocurra, es necesario que haya
hijos que asumen una actitud de completa negligencia frente a las
obligaciones que tienen respecto de sus padres enfermos. En general,
el tipo de respuestas que el nieto es capaz de ofrecer frente a la en-
fermedad dementizante de los abuelos guarda estrecha relacién con
el tipo de vinculo que mantuvieron con ellos en “tiempos de paz”;
otras veces, con la informacion historica que, por tradicion oral, los
propios padres pudieron haberles transmitido.

Hay familiares que deciden inmolar su vida por el cuidado del pa-
ciente, aceptando pasivamente —aunque no sin dolor— que su propia
vida asuma un estado de descomposicion semejante al que sufre la
personalidad de su ser querido; ya dijimos que algunos llaman vin-
culo simbidtico al que une a estos seres. Muchas veces, los médicos
nos sorprendemos por la supervivencia inexplicable de pacientes
que presentan estados clinicos calamitosos, los cuales se encuentran
al cuidado de hijos que, a juzgar por su aspecto, parecieran haber
aceptado el ingreso a una senilidad precoz; como si entre ambos
existiese un nexo a través del cual el mas joven le transfiere energia
de vida al mas viejo; actitudes como estas, en ocasiones, se asumen
por amor; pero otras veces por miedo, por culpa, por incapacidad
para liberarse de mandatos familiares o auto impuestos. Es casi
una ley que, para que algun familiar pueda ser negligente con un
paciente, debe existir otro familiar dispuesto a hacerse cargo de él.

La familia no responde de la misma manera cuando enferma un ser
que supo ser dador de afecto, como cuando enferma otro que solo
requirié recibirlo; esto mismo vale para cuando enferma un ser que
ha sabido construir puentes de afecto con los mds jovenes —los nie-
tos, por ejemplo— como cuando enferma otro que se ha mostrado
hostil con ellos.

Por todas estas razones, el manejo de un cuadro demencial parece facil,

pero no lo es. La figura del médico, y la del equipo de salud junto a él, re-
sulta fundamental. La mejor actitud de un profesional —la que yo quisiera
del mio en el caso de padecer una demencia— es aquella que se encuentra
cimentada en una solidez de conocimientos cientificos y técnicos, pero,
también, en una adecuada aptitud para la contencién de los conflictos
humanos que se generan en torno del paciente y su familia. Las viejas acti-

ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS



tudes paternalistas del médico ya no resultan utilidad. El enfermo tiene sus
derechos, y el hecho de que él no se encuentre en condiciones de ejercerlos,
no significa que se ha convertido en un objeto. Facilita mucho las cosas
si existe la figura de algin familiar o allegado capaz de representarlo; el
mismo debe permanecer en una interlocucién permanente con el equipo de
salud. Y el equipo de salud debe requerir la presencia de ese personaje, que
no tiene por qué saber de medicina. jAl contrario! Debe tener, en cambio,
la voluntad y la capacidad para representar los derechos y los intereses
del enfermo, y hacerlos respetar de acuerdo con los que hubiesen sido sus
deseos, en el caso de haberlos podido expresar.

Tampoco los cuidadores no familiares son todos
iguales

Hay veces en que los familiares se encuentran incapacitados para brin-
darle a sus familiares enfermos los cuidados que estos requieren. Eso pue-
de suceder por multiples razones: a) imperativos de caracter laboral, b)
razones de distancia geografica, ¢) incapacidades fisicas o psicoldgicas, d)
escasez de espacio fisico, e) presencia de menores igualmente demandantes
de cuidados, etc. Hay pacientes que, por conservar algunas caracteristicas
de la personalidad premérbida, requieren ser cuidados por personas con
quienes no tienen vinculos filiales; un ejemplo frecuente es el del paciente
que, por un exceso de pudor que persiste a pesar de la enfermedad, rechaza
que un familiar suyo tenga que asistirlo en las tareas de su higiene personal.

Es en estos casos cuando aparece en la escena la figura del cuidador no
familiar. En este punto, las variantes también pueden ser diversas:

a) Hay cuidadores que cumplen su funcién cama adentro v, en estos
casos, suelen sustituir al familiar.

b) Hay otros que la cumplen cama afuera y, entonces, complementan
—a tiempo parcial- la ayuda que puede brindar el familiar.

c) Hay cuidadores no familiares que son los empleados de la institu-
cién donde el paciente se encuentra viviendo; en este caso, el fami-
liar suele seleccionar la institucién pero no al cuidador; y ocurre
muchas veces que la relacion familiar-cuidador es mejor que la
relacion familiar-institucion, o al revés. Esta necesidad de delegar
los cuidados resulta sumamente conflictiva, pues suele ser genera-
dora de miedos, de sentimientos de culpa, de apremios econdmicos.
Tranquiliza mucho a los familiares que el médico ayude a tomar la
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decision de institucionalizar a un paciente. En este sentido, es muy
importante que el familiar entienda que una cosa es depositar al
paciente en un geridtrico —o empaquetdrselo a un cuidador-y luego
lavarse las manos, y otra cosa es delegar el cuidado en alguien —per-
sona o institucién— que se encuentra mas y mejor capacitado para
brindar los cuidados que el paciente requiere. Queda claro que,
en ninguna de las dos situaciones, debiera darse por concluida la
responsabilidad del familiar; en todo caso, esa funcion pasa a ser
la de sostener y supervisar la logistica elegida.

Los cuidadores, en general, acceden a esta actividad por una nece-
sidad laboral, generalmente luego de alguna experiencia vivida con
otro familiar. Otras veces, lo hacen por una inclinacién vocacional;
algunos, a pura intuicién; otros —por suerte cada vez con mayor
frecuencia—, luego de haber completado cursos de capacitacion.

Entre todos ellos, estan los que se muestran consustanciados con la
actividad, y los que no.

Estdn los que, por propia necesidad —o caracteristica personal- es-
tablecen vinculos de afecto con el paciente y terminan haciéndose
dependientes de ellos; y estdn los que solo aspiran a que llegue
pronto el fin de mes para cobrar el dinero pactado.

Estan aquellos que sienten como propias las pertenencias del pa-
ciente, y estan también aquellos que se las apropian.

Estdn los que poseen un nivel de formacion compatible con el pa-
ciente, y estan los que no; ambas situaciones pueden actuar de
manera sinérgica o no con el propdsito principal del trabajo, que
es acompanar al paciente; hay pacientes que gustan compartir con
el cuidador charlas sobre diversos temas y complejidades; hay otros
que no aceptan ni siquiera compartir la mesa a la hora de comer.

Un punto interesante es la relacion de la familia con los cuidadores
externos. Algunas veces ocurre que el sentimiento de culpa de los
familiares se expresa en exigencias al cuidador que terminan siendo
persecutorias e imposibles de cumplir o mantener. Otras veces, la
relacién se plantea en términos de reconocimiento y agradecimiento
mutuo; cuando esto ocurre, la relacion entre las partes transita de
un modo armoénico que termina beneficiando a ambos vy, por lo
tanto, al enfermo.
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i) En ocasiones, suele resultar de utilidad que el familiar acepte conce-
der cierta autonomia al cuidador, siempre y cuando este demuestre
idoneidad para ser depositario de ella; es este un gesto que sue-
le mejorarles la autoestima y reforzarles el estimulo vocacional;
también, llenar huecos afectivos que son muy frecuentes en ellos;
no debe perderse de vista que es el cuidador quien pasa la mayor
cantidad del tiempo con el paciente.

k) Si, por determinadas caracteristicas, un enfermo requiriese la pre-
sencia de mds de un cuidador, es mejor que exista una relaciéon
previa entre ellos; frecuentemente, son ellos mismos quienes reco-
miendan a algin otro que, en general, es un pariente o conocido.
Cuando, por el contrario, es el familiar del paciente quien termina
imponiéndoles a alguien extrafio, resulta frecuente la emergencia
de conlflictos, especialmente durante los cambios de guardia; ambos
terminan sospechdndose y culpandose por los posibles desajustes
que se presentan en relacion con el cuidado del paciente.

Como se ve, existe toda una gama de conflictos humanos que tras-
cienden lo estrictamente médico, pero que forma parte del universo que
componen el paciente demente y su familia. Cuando no se ejerce un control
adecuado sobre ellos, es frecuente que la familia no se sienta contenida
por el equipo de salud, y exprese su disconformidad de manera indirecta,
quejandose, por ejemplo, de las medidas cientificas y técnicas en juego, a
pesar de que las mismas puedan ser las correctas.

En alguna ocasion, en ambitos académicos internacionales, se discuti6
la necesidad o no de crear una subespecialidad para aquellos profesiona-
les que trabajan con patologias que afectan la cognicion y la conducta de
pacientes afiosos. La conclusion de esos debates fue que, en realidad, esos
profesionales no requerian conocimientos cientificos adicionales, sino un
entrenamiento adecuado para manejar estas situaciones satélites a las es-
trictamente médicas. Y mds alld de que un contacto con las Humanidades
no le viene mal a nadie, es posible que este pueda enriquecer el desempefio
de profesionales que tienen que intervenir en un complejo proceso de la
toma de decisiones, en etapas finales de la vida de un paciente.
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Reflexiones finales

Las demencias en general y la enfermedad de Alzheimer en particular se
han tornado en un problema médico de gran impacto para la salud piiblica
general. También tiene profundas y obvias implicancias para los individuos
que las padecen, para las familias y los cuidadores de las personas afec-
tadas. Existen multiples esfuerzos que intentan mejorar el conocimiento
acerca de sus causas, el diagndstico precoz y sus estrategias terapéuticas.
Sin embargo, es indudable que, al presente, los mismos no han sido sufi-
cientes. En este contexto, se hace imperioso seguir adoptando medidas que
permitan mantener y aun redoblar las actividades en ese sentido.

Es incuestionable que intentar lograr un mayor conocimiento de la
enfermedad en todos sus aspectos, a través de la divulgacion masiva, sera
una herramienta por demas valiosa para contribuir a la concientizacién de
la sociedad en general y de sus autoridades en particular. De esta manera,
quizds se pueda obtener un mayor compromiso de todos para mejorar la
implementacion de planes y politicas activas en la investigacion y manejo
integral de este grupo de enfermedades, en claro favor de los afectados.
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CAPITULO VI

Convivir con la demencia:
mi testimonio

Paola Maeso

EN el afio 2004 nos enfrentamos al primero de los golpes fuertes que vi-
viriamos a nivel familiar, y después del cual nada volveria a ser igual. Mi
padre, Gustavo, con sesenta y dos afnos fue diagnosticado de cancer de
pulmoén, y tan solo en seis meses se fue apagando rapidamente hasta decidir
trascender a otro plano. Conmocionados, y tratando de reacomodarnos a
la nueva realidad tras la partida temprana de mi padre, cada uno de noso-
tros estall6 interna y externamente como pudo.

Mi madre, Norma, a los dos afios de la partida de papa, comenzdé a
manifestar un comportamiento poco habitual en ella, que fue un llamado
de atencidn para parte de sus hijos, mi hermano Beto y yo. Notdbamos un
desgano en las pequefas cosas en las que siempre puso empefo, y estas
pasaron a convertirse en un pesar para ella. Empezamos a notar reiteracio-
nes en sus relatos y olvidos cotidianos. Inicialmente pensamos que podria
estar cursando un cuadro depresivo, lo cual era légico, ya que su estado
emocional se habia visto muy afectado en virtud de haber perdido a su
compafiero de vida, y, si bien hemos sido hijos muy presentes, no podiamos
ocupar aquel lugar vacio. La historia de vida de mama también nos incli-
naba hacia esa respuesta respecto de sus cambios en la manera de actuar,
ya que ella trabajé hasta cuando yo tuve dieciséis afos, y luego dedico su
vida a la familia y a la casa. Gran seguidora de mi padre y su compafiera
incansable pese a las tormentas que tocaron afrontar, pensamos que los
sintomas que ella manifestaba eran producto de ese vacio y de la gran
tristeza que la ausencia de papa le habian dejado. Hablamos con ella junto
a mi hermano y le manifestamos lo que estabamos percibiendo, haciendo
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énfasis en estas reiteraciones que tenia cada tanto; sin embargo, lo que
nosotros distinguiamos ella no lo divisaba, y atin la recuerdo diciendo “no
tengo nada, estoy bien, son unos exagerados”.

A pesar de las negativas, contactamos con una psicéloga y le pedimos
por favor a mi madre que fuera, ante lo cual accedi6. Creo que nos fa-
voreci6 la forma de crianza y de vida de mama, siendo hija tinica y muy
sobreprotegida por mis abuelos, continu6 su camino con papa, quien fuera
muy protector con ella; al final del dia, quedamos con mi hermano, cada
uno siendo una columna para que se sostuviese. Esta confianza y necesi-
dad de mama hacia nosotros nos hizo un poco mas sencillo el hecho de
las consultas con profesionales y lo que tendriamos que vivir en un futuro
cercano. El dia de la cita con la psicéloga llegd, y acostumbrados a ir juntos
a cualquier consulta médica, la acompané. Una sefiora muy amorosa nos
atendi6 en su consultorio; si bien era calido, creo que ambas nos sentimos
bastante extrafias. La psicologa pregunto a mama “Sefiora, ¢usted por qué
estd aqui?”, y ella alegd, desprendidamente: “Porque ella me trajo, pero la
verdad que no queria ni quiero venir, no es personal con usted, espero lo
entienda”. Realmente no recuerdo todo lo que se conversé ese dia, pero
tengo la imagen de la profesional sentada frente nuestro y mama a mi lado,
con incomodidad, pero alli estaba, expectante de qué estaria sucediendo.
De lo intercambiado, la licenciada hizo sus deducciones, me mir6 fijamente
y expresé “No tengo mucho para hacer, ella no quiere una terapia”. Con
un desasosiego completo, en cuanto no podiamos obtener su ayuda, nos
fuimos caminando en forma pausada, sin hablar de lo que habia ocurrido.

Pasaron los dias y mama continuaba igual, cada tanto con desgano
para realizar algunas actividades, sobre todo las sociales, y continuaba
la reiteraciéon de comentarios. Conversando con una amiga sobre lo que
estaba ocurriendo con mamd, me sugirié que le hicieran un estudio neu-
rocognitivo, ya que para ella podria ser Alzheimer; algo habria escuchado
del tema y de la sintomatologia. Sinceramente, no sabia de qué me estaba
hablando, busqué en Internet vy, si bien los sintomas que mama mostraba
eran algunos de lo que pareciera ser esa enfermedad, no dudé en plant-
earselo a mi hermano y actuar.

Nos movilizamos para realizar las citas con los médicos y logramos que
le mandaran hacer un estudio neurocognitivo. En el afio 2006 la atencién
primaria aun no sé si estaba muy preparada para detectar la sintomatologia
y prever en forma rapida hacer este estudio; sin embargo, frente a nuestra
insistencia se hizo. El resultado de este fue muy duro para nosotros y creo
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que fue uno de los siguientes golpes fuertes que ibamos a vivenciar; mama
tenia un deterioro cognitivo que venia desarrollindose desde hacia dos
anos aproximadamente, conforme lo que nos indic6 el neurélogo. Recu-
erdo que fuimos a buscar el resultado del estudio con mi madre y mi her-
mano; sin embargo, nos lo dieron a nosotros, los hijos. No comprendimos
bien en ese momento lo que significaba, pero nos dijeron que el paso del
tiempo podia convertir este deterioro en una demencia. Nos preguntamos,
como tantos familiares, ¢y ahora qué hacemos? Como toda enfermedad,
considerabamos que seria tratable en forma exclusiva a nivel médico, ante
lo cual reservamos hora con una neuréloga de la sociedad médica. Ibamos
cada veinte dias y mama comenzd a tomar una medicacion. Las entrevistas
duraban de diez a quince minutos. Muchas veces las interacciones eran
mas conmigo que con ella, lo cual, sin dudas, incomodaba a mi madre.
Navegamos en esas aguas por un periodo de meses, sin ver cambio alguno
en cuanto a mejoria y descubriendo, cada vez, cosas nuevas del comporta-
miento de mama. Fue seguramente en el momento justo que una conocida
que habia tenido a su abuela con Alzheimer me recomend6 que tratdsemos
con un neurdlogo particular en lugar de ir a consulta por la sociedad. Sin
dudas, tenia un costo mayor, no solamente el pago de la consulta, sino que
los medicamentos teniamos que comprarlos particular. Podiamos hacerlo y
era una prioridad para nosotros, asi fue que comenz6 su tratamiento con el
neurdlogo y psiquiatra que la tratd, la siguié y nos acompand a la familia
hasta los tltimos dias de mi madre. A quien nos recomendaron resulto ser
el profesional que le habia hecho el estudio neurocognitivo, ante lo cual ya
sabria en qué escenario estabamos. Tuvimos la primera de las tantas citas
con él, le preguntaba mucho o casi todo a mamad y a ella eso le reconfor-
taba porque podia hablar. Le contaba sobre su dia a dia, sus rutinas, en lo
que habia trabajado antes, sobre su familia. De las preguntas que le hacia
de cultura general actual, la mitad las contestaba bien y otra parte no. Le
pedia que hiciera ejercicios de asociacion, memoria, reconocimiento de
objetos, etc., que le resultaban dificiles, y algunos no los podia hacer; esto
era lo que més le molestaba de ir al neurdlogo, ya que, segun ella, le hacia
hacer cosas porque sabia que no le saldrian. El profesional le cambio6 la
medicacion totalmente y lo veiamos cada mes y medio o dos meses.

La vida continuaba con esta nueva realidad, tratando de que la medi-
cacién y el nuevo tratamiento mantuvieran estancos los sintomas y pud-
iera continuar mi madre con su dia a dia. Mama era muy delgada, hasta
el punto de que se le veian sus huesos prominentes, pero con una fuerza
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increible. Tenia un gran encanto por salir a caminar por el barrio para
hacer mandados. Viviamos en esa casa hacia mas de veinte afios, por lo
cual las calles y comercios —que se habian mantenido— eran conocidos para
ella y llegaba sin problema alguno. Manejaba su dinero sin inconvenientes
visibles, pagaba las cuentas de la casa y las suyas personales. Los sabados,
religiosamente, iba a la peluqueria y estaba alli por horas de grandes char-
las y su arreglo personal que le encantaba tener. Compartia salidas con
amigas y reuniones familiares, pero siempre acompanada de uno o ambos
de sus hijos; no la pasaba del todo bien si estaba sola. Asi se mantuvo por
mucho tiempo, con autonomia, independencia en el manejo del dinero,
reiteraciones en las conversaciones y muy acompanada.

Durante los primeros afios de cursar el deterioro cognitivo, hasta que
comenzo a desarrollarse la etapa inicial del Alzheimer, los sintomas se
mantuvieron estancos, es decir, no mejoraba, pero no empeoraba ni apa-
recian sintomas nuevos. Estoy convencida de que el diagnostico temprano
fue una salvacién para ella y para nosotros, pudiendo contar con tiempo
para acomodarnos a lo que se vendria mas adelante.

Durante este tiempo de calma, por decirlo de alguna forma, tuvi-
mos alguna cita con el neur6logo junto con mi hermano. Queriamos
tratar de entender: ¢por qué le estaba pasando esto? ¢Cudl era su causa?
¢Qué tendriamos que esperar a futuro? Necesitibamos respuestas y las
obtuvimos. Las causas no se sabian, podria ser una predisposicion genética,
pero eran muy bajos los casos, asi como también podria haber tenido una
lesion y, sin dudas, el momento traumatico de la pérdida de mi padre habria
sido un posible disparador. Sobe qué esperar, recuerdo que el neurdlogo
nos hizo un cuadro escrito que atn conservamos, donde nos explicé que
luego del deterioro cognitivo podria desarrollar una demencia o no; sin em-
bargo, en el caso de mama, consideraba que ya estaba empezando a cursar
la misma. Habia tres etapas marcadas: la inicial, la leve o moderada y la
avanzada. Nos detall6 la sintomatologia que podia comenzar a presentar
en un futuro cercano y lejano, y, lo que mas me marcé en su momento, era
que en cualquiera de ellas podria darse que no nos conociera. Crei, en ese
momento, que el dia en que eso sucediera iba a caerse el mundo sobre mi,
y no reparé en que antes de que eso llegase nos quedaba todavia convivir
con otras facetas de la demencia que serian mds duras.

Transcurrian los meses, y si bien mama continuaba las citas con el
neurdlogo y tomaba la medicacion que este le mandaba, no hablibamos
con ella de su diagnoéstico. No sabiamos que hacer ni como actuar frente a
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este tema. Creo que nos convencimos de que ella tampoco queria saberlo,
aunque si tenia conocimiento de que algo sucedia. En esos momentos,
uno como familiar hace lo mejor que puede, pero creo que hoy razono
este punto y estoy convencida de que debiamos habernos sentado a con-
versar con ella de su diagnéstico y darle la oportunidad de sacarse todas
las dudas posibles. El Universo es sabio y como parte de él no reniego de
cémo manejamos el tema a nivel familiar, solamente pienso que podriamos
haber tenido esa instancia. Una tarde llegué a su casa a tomar la merienda
y al recibirme me cuenta que habia hablado con Rosa, una de sus mejores
amigas, y muy directa me dice: “¢Sabés qué me dijo Rosa? Que lo que
tengo es Alzheimer”; realmente quedé helada frente a ella y solamente atiné
a decirle: “Puede ser, lo que importa no es como se llama lo que tengas,
sino como lo tratamos y vas al médico y tomas medicaciéon porque, sin
dudas, tenés un problema de memoria”. Quedd pensando unos segundos
y me preguntd: “¢Tomamos el té?”. No sé qué habria cambiado de haber
tomado esa oportunidad para hablar mas a fondo de lo que estibamos
atravesando, pero esta fue la forma en que lo hablamos y creo que estuvo
bien para ambas.

Mi hermano estuvo un tiempo viviendo con ella, lo cual hacia que
pudiéramos ver si tenia avances en la enfermedad y, por supuesto, estaba
mds acompafiada. Los siguientes cambios que comenzamos a notar fueron
verla desorientada en una esquina, como si no supiera para qué habia
salido a la calle. Se quedaba quieta mirando hacia un lado y al otro, a los
minutos recobrando impulso y continuando su trayecto. Alguna que otra
vez volvi6 a casa y nos dijo: “Me olvidé qué iba a comprar”. Se sumé a
que comenzd a esconder tanto algunas cosas que luego no llegaba a en-
contrarlas y pensaba que éramos nosotros quienes las escondiamos, lo mas
frecuente era su documento de identidad, el cual precisaba para el cobro
de la pension mensual que recibia de papa.

Nunca lleg6 a perderse, empero siempre estabamos alertas e incluso al-
guna vez hasta llegamos a seguirla. Verla caminar pausadamente nos daba
compasion, ver sus cambios nos iban entristeciendo y, en lo personal, me
sentia mal por seguirla, asi que mas de una vez la alcancé y decidi mejor
acompanarla.

Este fue el momento en el que dudamos si continuaba con las llaves
de la casa y el acceso libre, pero qué dificil nos resultaba este tema, mas
cuando la persona es autovalida e independiente, pero sale poco, quitarle
eso es limitarla ain mas. Decidimos, inicialmente, acompaiarla todo lo
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que podiamos en sus salidas e ir viendo como progresaba. Queriamos que
tuviese a alguien que estuviera en casa cuando nosotros no lo estibamos,
pero ella no queria y se enojaba mucho.

Luego de la aparicion de sintomas nuevos, la enfermedad volvia a
detenerse y si bien sabiamos que era irreversible y su comportamiento no
mejoraria, celebrabamos que no empeoraran.

Cada vez mas vigilada por nosotros, continuaba con sus rutinas y la
acompaiidbamos atn mads. El hecho de que Beto estuviera en casa con ella
era una tranquilidad.

Aun no estando en etapas mds complicadas, la convivencia con la de-
mencia no fue sencilla en esta etapa. Somos seres humanos y como tales
reaccionamos ante las adversidades de maneras diferentes: perdimos la
paciencia para con ella una y cien veces, tuvimos gritos y discusiones, nos
sentimos mal después de ello. Comprender que no somos perfectos, sino
perfectibles es sano para el familiar y es un proceso arduo llegar a entender
que sus actos no son porque si sino que es una enfermedad que no le per-
mitia obrar de otra forma.

Continuamos con las idas al neurélogo, como cada dos meses. Sentadas
en la sala de espera, la escuché susurrar en voz baja, con su mano derecha
apretando un pequefio papel blanco. Pregunté que tenia alli y me contest6
con su cara picara “Nada”, ante lo cual insisti. Termin6 por mostrarme que
se habia hecho un famoso “trencito” donde estaban las respuestas a todas
las preguntas que el médico le hacia cuando iba y muchas veces no las re-
cordaba: que dia era, en qué afio estibamos, quién era el presidente actual,
entre otras cosas. Si bien era una picardia que intentaba ocultar la realidad
que estaba viviendo, me pareci6 una picardia magnifica de su parte.

En las entrevistas con el profesional comenzaba a hablar de cémo
transcurrian sus dias, indicindole que se levantaba e iba a trabajar, luego
volvia a hacer los mandados y cocinar, todo lo cual habia dejado de hacer
hacia tiempo, en forma paulatina. Las primeras veces que escuchaba estos
relatos la interrumpia con intencién de informar al neur6logo que no era
asi como lo narraba, lo cual generaba una discusién innecesaria que el
profesional sabiamente llevaba a su fin. La experiencia y el aprendizaje
nos llevo a ir implementando cosas nuevas, como, por ejemplo, llevar una
lista anotada para darle al médico antes de la consulta a fin de manifestarle
lo que nosotros veifamos en su casa y respecto de su comportamiento. De
esta forma logramos no interrumpirla en la consulta y no frustrarla cuando
creaba imaginariamente ciertas historias que no ocurrian en la realidad.
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El familiar se va formando, generando herramientas para llevar adel-
ante la convivencia con una demencia. Cada cual lo hace segin sus condi-
ciones y medios; nosotros lo ibamos haciendo a medida que se presentaban
las circunstancias, y, en otras ocasiones, intentando prever algtin escenario
adverso que podiamos esperar.

Se nos avecinaba un nuevo golpe, para nada esperado. Un dia de la
semana por la tarde me encontraba en una audiencia en los juzgados,
nunca apagaba el celular porque realmente vivia en estado de alerta, y de
repente comenzod a sonar el teléfono del vecino de casa de mi madre, no
contesté una vez y continud insistiendo, pedi a la jueza que me dejara at-
ender explicindole la situacion de mama brevemente. Atendi el teléfono y
me pidi6 que fuéramos uno de los hijos urgente al apartamento, mi madre
estaba desesperada y salia a golpearle la puerta de su casa (dentro del
mismo edificio) pidiéndole ayuda. Habian llamado a la policia, porque se
suponia que habia una persona dentro de la casa de mama. Dije que iba
para alli, corté y me excusé en la sede. Sali a buscar el auto y recuerdo que
caminé esas cuadras llorando y con una preocupacion extrema. Manejé
del mismo modo vy al llegar al edificio entré y vi la puerta de su casa semi
abierta y un silencio como siesta a la tarde, vi a lo lejos que su cuarto es-
taba todo revuelto y habian cosas en el piso. Gritaba “jMama! ;Mamd!”,
y al escucharme aparecié del fondo y me mir6 con alivio y una sonrisa.
“Pao, estds aca”; comencé a llorar y la abracé tan fuerte como nunca habia
hecho. Atn recuerdo como ella me consolaba con su abrazo y me decia:
“Chiquita, ¢qué te pasa? Estoy acd, contd conmigo para lo que necesites”.

Logré recobrar la calma e indagué qué habia sucedido alli. Me empezd
a contar que se habia metido una persona en la casa, que con su antebrazo
tir6 todo lo que se encontraba sobre su coémoda; mientras que ella le iba
cuestionando quién era y qué hacia alli, esta persona la ignoraba, lo cual
generd el enojo y la molestia de mama. Recorri toda la casa y no encon-
tré a nadie, lo cual me dio una incipiente tranquilidad. Ella me indicaba
que se habia escondido debajo de su cama, ante lo cual me incliné y miré
debajo de la misma, pero no vi a nadie, solo cosas que estaban sobre su
mesa de noche tiradas en el piso. Traté de explicarle que ya no estaba mas
la persona y ella seguia ofendida por como ingresé en su casa sin permiso.
Ordené las cosas de su dormitorio y luego llamé al neurélogo. Si sera una
tarea en conjunto, que primero tuvo que calmarme a mi, ya que no podia
ni hablar: volvi a romper en llanto. El me fue guiando y me indic6é que
seguramente no habia entrado nadie, sino que ella habria tirado al piso
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todo sin darse cuenta de que lo hacia. Su cuadro confusional podria ser
producto de alguna infeccion, pero primero habria que calmarla; para
ello requeria de una medicaciéon que no teniamos en su casa, asi que me
brindé las indicaciones para ir a conseguirla. La llevé conmigo, fuimos por
el medicamento y la invité a tomar la merienda afuera de su casa, algo que
le encantaba hacer.

Nos sentamos en un lugar y ordenamos lo que queriamos, tomo el
remedio indicado por el médico tratante y continuaba comentando lo ocur-
rido con enojo. Esta vez me di cuenta de que teniamos que hablar, asi
que le pedi que me contara con detalles, todo lo que habia pasado. En el
interin de su historia, le pregunté como era el hombre que entré en su casa
y no le dirigia la palabra, y respondié que tenia el pelo alto con rulos y de
color anaranjado, su vestimenta era muy colorida y usaba unos zapatones
enormes con una punta grande. Confirmé que era su imaginacién la que
estaba actuando y que realmente estaria o cursando una infeccion o lo que
fuera, pero no habia ingresado nadie a casa. En estas situaciones se le plan-
tea al familiar una dualidad dificil de sintetizar, ya que no podemos pensar
que todo es producto de su imaginacion, porque podriamos vulnerarlos,
pero, por supuesto sin dejar de escucharlos, tampoco podemos tomar como
cierto todo lo que pueden contarnos.

Le dije que creia conocer a esta persona y que iba a hablar con él para
decirle que tenia prohibida la entrada en su casa. Ella me dijo: “Ay Pao, no
sabés la tranquilidad que me das”, y siguié merendando.

Cai en la cuenta de que el mundo en el cual ella vivia no era del todo el
real, pero no podia ser ajena al mismo, sino que debia tratar de escucharla
y contenerla, sin contrariarla.

Efectivamente, tenia una infeccion en un pie y vinieron otras mads, pero
ya estariamos preparados para ello, por lo menos para saber qué hacer,
aunque no supiéramos qué sentir.

Era indefectible que tenfamos que tener una persona en el dia, entre
semana, cuando nosotros trabajabamos. Ella se negaba, pero encontramos
la forma de poder llevar a alguien. Le dijimos que las tareas de la casa eran
un pesar para ella, que debia descansar mas, asi es que contratamos a una
seflora que iba a hacer las cosas de la casa, pero que ella no podia distraerla
para pedirle nada para si misma o charlarle mucho. Fue asi que accedio
y terminaron haciendo los quehaceres juntas y la acompafiaba mucho. A
partir de entonces, nunca mas estuvo sola.
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Si bien esto nos daba tranquilidad a nosotros y a ella —entiendo que
le gustaba estar en compafiia—, generd que poco a poco fuese perdiendo
mas independencia y autonomia, lo cual era algo esperable por el propio
avance de la enfermedad.

Mi madrina Alba fue un pilar fundamental en esta etapa de mama, la
visitaba muy seguido en su casa, pasaba horas con ella y estaba siempre
al pendiente de que siguiera teniendo buena calidad de vida. Le obsequi6
dos cosas que le encantaban y le hacian mucho bien: una pelota de goma
para que moviese las manos y discos de su época, los cuales escuchaba por
horas y cantaba letras completas.

Armamos rutinas para que su vida fuera ordenada y esto le traeria
aparejada mayor estabilidad y armonia. Se levantaba sobre mitad de la
mafiana, se abrigaba, aunque hiciera calor, para ir al comedor a tomar su
desayuno. Luego, el bafio y la vestimenta con ayuda. Un rato de ejercicios
con la pelota, luego cuaderno con lapices para escribir o rayar, ver algo
de television hasta el momento de almorzar. Siesta. En la tardecita tomaba
el té y escuchaba hora y media de canciones. Luego se disponia a jugar
con algunas piezas que le llevibamos y se mantenia atenta y entretenida.
Finalmente, la cena y luego barfio y acostarse.

Tratamos de que no tuviera muchas visitas juntas, ya que el ruido y
las conversaciones a la vez la aislaban y no disfrutaba. Cada vez menos
reuniones sociales, y siempre acompafiada por nosotros.

En determinado momento teniamos a dos personas y con mi hermano
nos alternabamos para asistirla y cuidarla un fin de semana cada quince
dias, momento en el que la cuidadora del fin de semana descansaba. Alli
nos ocupabamos de todo y veiamos el avance de su enfermedad. Es dificil
exigirle a un cuidador formal algo que nosotros mismos no somos capaces
de ver como funcional en la realidad. Esto fue una buena decisién y una
linda experiencia para compartir tiempo juntos. No niego que era cansador,
pero su mirada de devocion, alegria y tranquilidad cuando estibamos sus
hijos con ella hacia que valiera la pena.

Tiempo después vino su caida y fractura de fémur, respecto de lo cual
los invito a que lean nuestro relato de cémo, cudndo y por qué decidir la
salida del hogar.

Algo que no mencioné en dicho capitulo y lo dejé para compartir ahora
con ustedes, refiere al dia que no sabia quién era yo. Como les contaba
anteriormente, siempre pensé que este dia seria de los peores de mi vida;
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sin embargo, luego de haber transitado tantas tormentas, no fue como lo
habia imaginado.

Estiabamos en el residencial sentadas una frente a la otra, ella me ob-
servaba con sus ojos oscuros y su mirada tierna, yo le hacia masajes en
sus manos.

Me pregunt6: “¢Ta como te llamas?”. Volvid a dejarme descolocada
por unos segundos y le respondi: “Paola y ¢vos?”. Continu6 con esa mi-
rada, esboz6 una sonrisa y dijo: “Sos preciosa, tu mama debe ser linda
como tu. ¢Ella esta aqui también?”, preguntd. Correspondi su sonrisa y le
contesté que si. Me pidid que no les cuente a sus dos hijos de su cumplido
hacia mi, ya que eran ambos muy celosos y esboz6: “Te quiero mucho a ti
también”. “Y yo a vos”, y sonrei también.

La foto de la tapa de este libro es de ese dia, el cual no olvidaré nunca.
Me he preguntado como se puede sentir al mismo tiempo tristeza y felici-
dad; no encontré mejor respuesta que momentos como estos.

Semanas antes de su partida sabiamos que estaba por irse a otro plano.
Su mirada nos lo decia. Tuve la oportunidad de hablarle y agradecerle por
todo lo que habia luchado para seguir junto a nosotros. También pude
soltarla y no olvidarla jamas.

Como familiares no estamos preparados para enfrentar una demen-
cia, asi como tantas otras cosas de la vida, pero puedo asegurar que no
hay recetas para afrontar de la mejor forma esta vivencia, lo tnico que es
compartido es la vocacion por el cuidado, el afecto y la conciencia de que
debemos aprender de esta enfermedad para desafiarla; el resto depende de
cada uno de nosotros.

Es vélida y suma la vivencia del otro, el no sentirnos solos en esta etapa
de la vida; sin embargo, cada uno debe armarse de sus propias herramien-
tas para poder aplicarlas correctamente. Es un trabajo individual, pero con
la ayuda del colectivo.
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¢Qué riesgo tengo de heredar
la enfermedad de Alzheimer?
Genética y demencias

Patricio Chrem Méndez
Ezequiel Surace

Mi madre, mi padre, mi hermano tienen
Alzheimer. ¢Puedo yo heredar la enfermedad?

LAMENTABLEMENTE no hay una respuesta directa o sencilla, pero tampoco
es tan complicado. El riesgo de heredar la enfermedad de Alzheimer de-
pende, basicamente, de dos cuestiones fundamentales: la edad en la cual
comenzd la enfermedad de Alzheimer en el familiar afectado, y el modo en
que la enfermedad se viene transmitiendo en la familia. Estos detalles son
esenciales para distinguir entre dos grandes formas de Alzheimer familiar,
y, si se lograra distinguir, estimar el riesgo para el resto de los familiares.

Como se dijo, existen dos grandes formas de enfermedad de Alzheimer
familiar conocidas hasta el momento: la primera de ellas, y por lejos la
mas frecuente, ya que representa el 99 % de los casos, se denomina forma
esporddica o de herencia no mendeliana, haciendo referencia a que no
respeta las leyes de transmision genética clasicas que describiera Gregor
Mendel en 1865. La otra forma se denomina de herencia autosémica do-
minante o mendeliana, que, como veremos mas adelante, es una forma
poco frecuente. En los casos de herencia no mendeliana las familias pue-
den presentar dos o mds casos de enfermedad de Alzheimer en una misma
generacion (por ejemplo, hermanos y primos, tios y padres, o abuelos y
tios-abuelos) o hasta, a veces, en dos generaciones (abuelos y padres, tios
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y primos). Sin embargo, si se contara con informacién familiar suficiente
(de, por lo menos, tres generaciones), veriamos que en esta forma sue-
le pasar que la enfermedad se saltea generaciones enteras. Muchas veces
existe la complicacion extra, para el médico que asesora a los familiares,
de que las familias tienen pocos integrantes o se desconoce el paradero de
muchos de los familiares, o no se puede asegurar que el diagnostico haya
sido realmente enfermedad de Alzheimer (debido a que, a veces, se utilizan
términos ambiguos de otras épocas, como “ateroesclerosis” o “demencia
senil”, que confunden el diagnédstico). Pero, sin duda, lo mas relevante y
distintivo de las formas no mendelianas es que comienzan, por lo general,
en forma tardia, que arbitrariamente se define por encima de los 60 afios
de edad. Entonces, si en una familia existen dos o mds casos, pero no ne-
cesariamente pasa de generacion en generacion, y esos casos afectados de
Alzheimer comenzaron después de los 60 afios, es probable que sea un caso
de herencia no mendeliana (recordemos que esto es lo que pasa en el 99 %
de las veces). Lo que se estipula que sucede en las formas no mendelianas
es una combinacion de susceptibilidad genética (riesgo) e interacciéon con el
ambiente. Esto quiere decir que algunas variaciones en regiones de nuestro
genoma (conocidas como “loci”, plural de “locus”, que en latin quiere decir
“lugar” o “localizacién”), junto con factores de riesgo ambientales tales
como la edad avanzada o factores de riesgo vasculares, entre otros, pueden
aumentar las probabilidades de desarrollar la enfermedad. En este sentido,
hay muchos “loci” de susceptibilidad implicados y el mas conocido corres-
ponde al gen APOE. De todas formas, ninguno de estos factores por si solos
son suficientes para producir la enfermedad, y lo que confieren, en realidad
es un riesgo, una probabilidad, de que ello suceda (pero no una certeza).

Pero entonces: si mi familia tiene esta forma
no mendeliana, équé riesgo tengo de sufrir la
enfermedad?

El riesgo global que tiene cualquier individuo de sufrir enfermedad de
Alzheimer a los 65 afios, aunque no tenga ningun familiar afectado, es de
alrededor del 17 % para mujeres y del 11 % para hombres, segtin estima-
ciones estadisticas (Seshadri y Wolf, 2007). El riesgo estd verdaderamente
ligado a la edad de la persona —a mayor edad, mayor riesgo—. Cuando,
a su vez, se agrega el dato de que esa persona posee en su familia una
forma no mendeliana, ese riesgo aumenta levemente alcanzando un 20 %

I42 | ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS



(estimacion global). Se debe tener en cuenta que estas son solo aproxima-
ciones estadisticas generales acerca de la posibilidad de que se presente la
enfermedad y no un hecho concreto. Muchos intentos se han realizado
para hacernos de una especie de “calculadora de riesgo” y afinar mejor la
estimacion. Esa supuesta calculadora tomaria en cuenta todos los “loci”
de riesgo de una persona (hasta ahora, mas de 40 descriptos) y permitiria
precisar mejor el riesgo de un individuo. Incluso se pueden contratar en
kits comerciales y encontrar en paginas web si uno contara con su infor-
macién genética. De todas formas, si bien se espera con ansias, hasta ahora
las plataformas desarrolladas no han proporcionado mayor precision y no
han sido, por ende, de mucha utilidad. Por lo cual nos seguimos basando
en una estimacién global.

¢Es necesario hacer algun estudio genético si
se sospecha que mi familia tiene una forma no
mendeliana de enfermedad de Alzheimer?

Como menciondramos anteriormente y entrando de lleno en los mas
de 40 “loci” descriptos, existen “loci” de susceptibilidad que modulan el
riesgo de padecer enfermedad de Alzheimer mas que otros (o que pesan
mas). Uno de ellos es bastante conocido en el ambito y corresponde al gen
APOE (apolipoproteina E), para cuya determinacién también existen kits
comerciales. Existen tres variantes principales en APOE: €3 (la mas comun
en la poblacion general), €2 y €4. Se sabe que poseer una copia de la version
¢4 aumenta el riesgo de padecer enfermedad de Alzheimer en tres veces,
mientras que poseer dos copias de esa variante aumenta el riesgo de 8 a 12
veces (Holtzman, Herz et al., 2012). Ademas, se considera que poseer la
variante €2 disminuye el riesgo de desarrollar la enfermedad. Ahora bien,
todo lo discutido en cuanto a riesgo asociado a las variantes de APOE son
sencillamente eso: riesgos o probabilidades. De ninguna manera los estu-
dios de APOE representan un diagnostico o prediccion de que una persona
vaya a padecer enfermedad de Alzheimer. Es por eso que la determinacién
de estas variantes en el ambito clinico y de asesoramiento a familias en
particular se encuentra desaconsejada. Estos analisis, en cambio, tienen
mayor importancia en el dmbito de la investigacion, en donde se compa-
ran poblaciones de riesgo (epidemiologia) o como posibles objetivos para
intentar encontrar nuevos tratamientos.
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De todas formas, el dia que se cuente con un tratamiento preventivo
(no al momento de la edicién de este texto), la estimacion de riesgo podria
ser relevante, en el sentido de que aquellos que tengan mayor riesgo gené-
tico, como, por ejemplo, los que tienen una o dos versiones de €4, podrian
ser convocados especialmente para que, a su vez, se determinara si otros
parametros bioldgicos (biomarcadores de Alzheimer) estan alterados, y, de
ser asi, se podria comenzar, eventualmente, con dicho tratamiento en forma
anticipada a la enfermedad.

éSe puede hacer algo al respecto?

Aqui entran en juego las consideraciones acerca de prevencion general.
No se puede cambiar la susceptibilidad genética de cada persona (por el
momento), pero si se puede cambiar como estas interactiian con los facto-
res ambientales inherentes a cada sujeto. Por lo tanto, las recomendaciones
de prevencion son las mismas: mantenerse intelectualmente activo, hacer
actividad aerébica y controlar los factores de riesgo cardiovasculares (hi-
pertension, diabetes, colesterol elevado, obesidad, entre otros).

éQué otra forma de enfermedad de Alzheimer
existe?

La otra forma de Alzheimer es sumamente rara y especial, solo cons-
tituye el 1 % de todos los casos (Bekris, Yu et al., 2010), habiendo pocas
familias que la posean en todo el mundo. Esta forma se denomina de
herencia autosomica dominante o mendeliana. En ella, la enfermedad de
Alzheimer comienza en pacientes muy jovenes, entre los 30 y 60 afios de
edad (el promedio es de 45 afos) y definitivamente existen casos afectados
en todas las generaciones y muchas casos por generacion (50 % de posibili-
dades de transmision). En esta familias se encuentra una variacion genética
en uno de 3 genes conocido, a saber: presenilina-1 (PSEN1), presenilina-2
(PSEN2) y proteina procursora del amiloide (APP). Estos genes participan
en la produccion del beta-amiloide, y una alteracién (mutacién) en alguno
de ellos genera que haya mayor produccion de beta-amiloide, lo cual ter-
mina desencadenando la enfermedad muy tempranamente.

La gran particularidad de la forma autosémica dominante de enferme-
dad de Alzheimer es el hecho de que aquel familiar que posee la mutaciéon
genética en uno de estos tres genes mencionados va a desarrollar la enfer-
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medad, o sea que el grado de certeza de que suceda es cercana al 100 %.
Ademads, en caso de poseer la mutacion, la probabilidad de transmitirla a
sus hijos es del 50 %. Por lo tanto, en esta forma la predictibilidad de que
suceda la enfermedad es absoluta, y, por ende, la informacién genética tiene
enormes implicancias en la vida de estas personas, debido a que muchas de
ellas seguramente querran planificar su futuro y su familia, con el agregado
de que encima sucede a una edad temprana de la vida.

Entonces, se desprende que a diferencia de lo que sucede con las va-
riantes de APOE que modifican el riesgo de desarrollar la enfermedad,
las mutaciones en PSEN1, PSEN2 o APP son causales de enfermedad de
Alzheimer. Es por eso que el hallazgo de mutaciones reportadas como pa-
tologicas en alguno de estos genes en individuos de familias con herencia
autosOmica dominante es diagndstico de la enfermedad.

¢Qué se debe hacer en caso de herencia
autosémica dominante?

Lo principal es consultar a un médico especialista en el tema (ya sea ge-
netista o especializado en enfermedad de Alzheimer o demencias) para que
pueda establecer si realmente se sospecha que sea de herencia autosémica
dominante y si es conveniente hacer estudios genéticos. Debido al enorme
impacto que puede traer saber dicha informacion, se recomienda hablar
con un especialista calificado acerca de las implicancias de hacer estudios
genéticos y sobre todo evaluar si la persona se encuentra en condiciones
emocionales de llevarse a cabo el estudio. En muchos paises se pueden rea-
lizar los estudios genéticos pertinentes para la busqueda de mutaciones en
los tres genes responsables de la forma autosémica dominante. El estudio
genético es confidencial y solo se realiza a mayores de 18 afios, debido a
que la sensibilidad de la informacion podria afectar psicolégicamente a
personas menores.

En la actualidad existen estudios de investigacién internacionales que
prueban nuevas drogas que intentan reducir la acumulacion de beta-amiloi-
de o de tau, que son los principales procesos en los casos de Alzheimer de
herencia autosémica dominante. Paraddjicamente, este grupo de personas,
ya sea por la predictibilidad que les confiere la mutacién y por el hecho de
que son el modelo mds puro de la patologia, es que son los mejores candi-
datos a ser parte de estos estudios de investigacion. Y recae sobre ellos la
mayor esperanza, quizas, de encontrar una droga que finalmente modifique
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el desarrollo de la enfermedad de Alzheimer. Los autores de este capitulo
tenemos el privilegio de trabajar con familias con Alzheimer dominante, y
su motivacion y determinacion para colaborar con la ciencia es abruma-
doramente conmovedora.

¢Como se puede saber qué tipo de forma de
Alzheimer tiene mi familia?

El familiar interesado puede colaborar tratando de recolectar la mayor
cantidad de informacion posible acerca de su familia teniendo en cuenta,
segun lo dicho, edad de inicio de los sintomas de Alzheimer y numero
de afectados por generacion en, por lo menos, tres generaciones. Es de
vital importancia reunir informacion verificable, ya que muchas veces se
confunden diagnésticos. Toda esta informacién, o la que sea posible reco-
lectar, debe ser luego llevada al médico especialista en demencias para que
interprete qué tipo de herencia existe en la familia. El lo guiard acerca de
los riesgos y posibilidades de estudio.
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CAPITULO VIII

Saber si tengo o tendré Alzheimer,
épara qué sirve?

Modnica lturry

“...en cualquier situacion es saludable poner, de vez en cuando,
un signo de interrogacién a todo lo que hemos dado siempre
por sabido...”

Bertrand Russell

Introduccion

La probabilidad de tener una enfermedad que afecte las funciones cere-
brales, implicando cambios en nuestro estado de dnimo y conducta que
modifiquen nuestra personalidad, es una preocupacion de varios.

Saber si tengo o tendré la enfermedad de Alzheimer es una duda habi-
tual en la consulta diaria. Esta indagacion personal es importante, no solo
para abordar un proceso diagndstico, sino también para activar una gestion
actitudinal que implique estar proactivo en la construccion de un estilo de
vida saludable y protector que acompaiie el proceso terapéutico, incluso si
el diagnostico ain no se ha realizado.

Reto, desafios que colaboren para no detenernos en la vida es la pro-
puesta, y continuar desde un estilo de vida mas enriquecido. Tomar el
mensaje dado por esta enfermedad. Considerar cambios en el estilo de
vida, practicas protectoras para sostenerlas en el tiempo. Nuevas rutinas se
imponen, generando habitos saludables que ayuden a encontrar un estilo
de vida sustentable, con la intencion de postergar la manifestacion clinica
de la enfermedad, si esta se presenta.

Los antecedentes personales y familiares entran en juego y construyen
los primeros datos que el profesional necesita saber para caminar en bus-
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queda de un claro diagnéstico clinico y poder implementar intervenciones.
La mirada de un equipo interdisciplinario es fundamental.

¢Coémo puedo saber si puedo tener Alzheimer? ;Qué hacer si tengo
Alzheimer?

El autodiagnéstico es un camino equivocado, generador de incertidum-
bres, autoestresor, y lleva a tomas de decisiones, en su mayoria, erréneas.
Concurrir al profesional de salud y exponer las dudas y valoraciones sub-
jetivas que llevan a cuestionar esta posibilidad sera el camino correcto.

El diagnéstico de una enfermedad que es progresiva, terminal e incura-
ble implicara transitar un complejo proceso. Delicado momento para quien
la padece, asi como para su sistema familiar y red de apoyo afectivo. La
familia es un sistema en el que cada miembro interactda con los otros en
forma constante: lo que le sucede a uno de los elementos del sistema influye
invariablemente en todos los otros integrantes, es una ida y vuelta conti-
nuo. El diagnoéstico inesperado de una enfermedad incapacitante en alguno
de los miembros del sistema es uno de los momentos mas dificiles que debe
afrontar el grupo familiar. Es un desafio a sus capacidades de adaptacion.

Persona: potencial paciente

Recibir un diagnodstico precoz de demencia le permitira:

1. Acceder a informaciéon médica precisa y asi evitar anticiparse y
generar un estrés cronico durante el proceso. “No importa lo que
sucede sino cémo lo interpreto” (Lépez Rosetti, 2013).

2. Incorporar intervenciones terapéuticas de forma temprana. Trazar
metas cortas con proyeccion, reorganizar su esquema y nuevo bo-
ceto financiero y de gestion de tiempos. Conversar con el circulo
de amigos, comparnieros y familia sobre lo que me esta ocurriendo
y potenciar, maximizar la calidad de vida con nuevos desafios y
motivacion. Tomar una escucha activa (atentos al ahora), empatica
conmigo mismo y hacia los demas.

3. Dependiendo de la personalidad del paciente y de la familia po-
dridn conversar sobre etapas mas avanzadas de la enfermedad y
definir o ir delineando cémo le gustaria que sean sus cuidados.
Negar, encubrir o disimular el diagnéstico sera fuente de mayor
confusion y dilatacion de estrategias constructivas por parte del
paciente y familia. La verdad, presentada y dosificada de acuerdo
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a los tiempos de cada realidad, siempre es liberadora. Hablar con
calidez y construir confianza sobre la estrategia e intervenciones
farmacoldgicas y no farmacoldgicas para afrontar la enfermedad o
sindrome demencial sera esencial. Construimos junto a la persona
y a su familia, la factibilidad de c6mo vivir su hoy, su presente...
Todo dependera del nivel de comunicacion y vinculos afectivos
preexistentes para planificar futuras acciones en conjunto.

4. Las manifestaciones neuropsiquidtricas podran estar presentes te-
niendo en cuenta el estado y perfil neurocognitivo ya existente en el
paciente y el impacto funcional y conductual. Su grado de severidad
serd determinante para las acciones a futuro inmediato, mediato y
a largo plazo.

Obtener un diagndstico precoz de demencia le permitird procesar mu-
chas variables que implican pensamientos, emociones y conductas que no
son iguales para todos, contemplando el tiempo que implicard la acepta-
cion de este diagndstico, que es muy importante respetar en cada caso.
Puede ocurrir que algunos pacientes se encuentren listos para recibir el
diagnostico en una primera consulta, como otros que noj; sera trabajo del
equipo interdisciplinario el detectar estas variables en cada paciente, serd
determinante en como transitard el proceso de enfermedad el paciente y su
red de apoyo. Qué estilo de afrontamiento estd presente en cada persona
en su dimension cognitiva, emocional y conductual.

Las demencias son enfermedades que producen un alto impacto eco-
némico, se generan gastos que impactan en el sistema de salud de forma
directa y otros que impactan en la economia del paciente y su familia en
general: consultas al equipo de salud, estudios de laboratorio, imagenes,
biomarcadores, firmacos, cuidadores, acompanantes terapéuticos, kinesio-
logia, psicologia, internacién domiciliaria, etc. En los primeros momentos
puede presentarse la realidad de determinar el cuidado por el familiar con
la sobrecarga y estrés que esto implica. Esta situacion puede inducir a una
disminucién de horas laborales por parte del cuidador, impactando tam-
bién en el ingreso familiar. El grado de severidad modela el impacto en este
aspecto, probablemente aumentando los gastos a medida que aumenta la
severidad de la enfermedad. El diagnéstico precoz de la enfermedad de Al-
zheimer permite organizar, planificar y adelantarse en la toma de decisiones
para poder disminuir este impacto. Por ejemplo, si el paciente que recibe el
diagnostico se encarga personalmente de llevar el orden de las cuentas de
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una empresa, el diagndstico precoz permite ir gestionando y capacitando
personal que pueda tomar el rol de esa tarea en el futuro. Es importante
seguir activos, incluso luego del diagndstico, mientras la funcionalidad y
autonomia se mantengan total o parcialmente. La desvinculacion laboral
completa no es recomendable en cuadros leves, se puede optar por una
supervision de tareas o cambio de roles mientras se programa el retiro
(desvinculacion laboral asistida)

Red de sostén (familiares, amigos, actividad
laboral)

La familia se define, segin la Organizacién Mundial de la Salud (OMS),
como un “grupo de personas vinculadas generalmente por lazos de paren-
tescos, ya sean de sangre o politicos e independientemente de su grado,
que llevan una vida en comun, ocupando normalmente la totalidad de
una vivienda”. El diagnéstico repentino, impensado, de una enfermedad
incapacitante en alguno de los miembros del sistema es uno de los momen-
tos mas dificiles que debe afrontar el grupo familiar. Es un desafio a sus
capacidades de adaptacion. El sistema familiar entra en crisis y cada uno
de sus miembros se ve impactado de diferente manera. Sin embargo, esta
realidad también puede percibirse como una oportunidad para reconocer
fortalezas y debilidades. Recursos cognitivos, afectivos y conductuales se
despliegan en busqueda de sostener la dindmica del sistema evitando au-
mentar el desorden afectivo.

Los cambios que se producen en las familias en relacion a la enferme-
dad no siguen un patrén especifico; mas bien, estin dados por las propias
caracteristicas familiares, tales como su etapa del ciclo vital, el momento
de la vida del paciente, el grado de solidez de la familia, el nivel socioeco-
némico, la funcién que cubra la enfermedad para ese grupo en especifico,
singular a la historia familiar, etcétera.

Asi como es importante mantener buenas estrategias de comunicacion
entre los familiares del paciente, se sugiere que todo acompainante de pa-
ciente con demencia tenga su lugar de escucha y contencién fuera del grupo
familiar y que cuente con un acompafiamiento profesional.
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Respuesta de un familiar a través de una carta:
paciente J.

“Muchas veces los terapeutas, por temor a la reaccion del paciente o
familiares, se inhiben y no mencionan la palabra Alzbeimer.

Sin embargo, los que acompafiamos el proceso de enfermedad necesita-
mos conocer los procesos de involucion del cerebro con sus consecuencias.

Los primeros signos de olvidos y preguntas recurrentes, generan mo-
lestas respuestas inapropiadas: ‘Ya te lo dije’, ‘¢Cudntas veces te lo tengo
que repetir?’, ‘Ya me lo contaste...’

El comienzo del Alzheimer es una etapa muy dura para quien lo padece
cuando se reconoce el deterioro de la memoria reciente, generando baja
autoestima, miedo, inseguridades y la falta de autonomia.

Conocer la enfermedad y aceptarla ayuda a comprender el sufrimiento
del enfermo, a tener una actitud de apoyo, buscar herramientas de ayuda y
la estimulacion desde lo ladico con amor, paciencia y tolerancia.

Buscar diferentes tratamientos que sumen, buscar alternativas que ani-
men a tener una esperanza de mejoria, lo cual estimula la curiosidad y
motiva a seguir luchando en familia. Siempre se puede algo mas.

Aferrarse a recuerdos felices, hacer planes para transitar la vida de la
mejor manera posible, acompafiando con amor, pues hay tendencia a la
hipersensibilidad y susceptibilidad...”

Equipo de salud

Se impone una mirada y escucha activa e integradora para el equipo
de salud...

Brindar informacién a un paciente implica considerar el perfil psicol6-
gico de quien recibe la noticia.

El contenido de la informacién afecta negativamente las expectativas
que tiene el paciente de si mismo y de su futuro. Por lo tanto, la seleccion
de la estrategia de comunicacion del diagnéstico incluye el andlisis de una
gran variedad de variables que deben ser consideradas: el entorno en donde
se brindara la informacién, la percepcion del paciente, sostén familiar, el
tipo de personalidad del paciente y de sus familiares, etc.

Al hablarle al paciente se debera reconocer la capacidad del mismo
para recibir la informacion, el grado de tecnicismo utilizado para explicar
la enfermedad y cuantificar la dosis de informacién brindada segin lo
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que el paciente esté preparado para escuchar y entender. Nunca se le debe
mentir al paciente, ya que la relacion médico-paciente se basa en la mutua
confianza y esta se sustenta en la sinceridad.

Los tiempos de evolucién de la metabolizacion de la informacion reci-
bida no son iguales para todos.

Ante la pregunta inicial: £Qué hacer si tengo
Alzheimer?

Consultar con su médico si estd preocupado por sus problemas de
memoria. Si se indica la toma de medicamentos que ayudan a tratar los
sintomas de la enfermedad de Alzheimer, acceder a ellos. En este momento,
no hay cura. Puede presentarse la posibilidad de participar en un estudio
clinico de investigacion.

La importancia de la evaluacion neuropsicoldgica es fundamental, ya
que permite cuantificar el déficit en cuanto a lo esperado para edad y nivel
educativo, estudio complementario que se sumara a la bateria de estudios
solicitados por el especialista y que aportard a un diagndstico, a la breve-
dad, para poder continuar la vida.

Autores coinciden en sefialar que se transitan fases ante este proceso de
duelo (etapas de renuncia), modos de afrontar esta realidad: la negacion,
la ira, la negociacion, la depresion y la aceptacion, y estos estadios tienen
lugar en mayor o menor grado siempre que sufrimos una pérdida.

Con demasiada frecuencia, los sintomas no se diagnostican, o se in-
terpretan erroneamente o se descartan e ignoran, lo que provoca retrasos
angustiantes, costosos y, en potencia, dafiinos, al no recibir la atencién
adecuada.

Desafio y amenaza son sensaciones que invaden a la persona en bus-
queda de respuestas ante lo que le sucede. Se trata de una persona que
se encuentra bajo condiciones de estrés cronico. El estrés es el cambio, la
respuesta provocada internamente en el individuo ante la sobrecarga que
genero el estrés.

No hay un modo de reacciéon que se pueda predecir hasta estar en la
situacion. Lo que es amenazante para uno no necesariamente lo sea para
otro. El estilo de percepcion serd lo que marcara la diferencia.

Una de las claves es saber con objetividad y sin subjetividad. Esto lo-
gra reducir miedos, dudas, angustia y permite ir preparando el proceso de



adaptacion. Al mismo tiempo, ese saber es ideal cuando no tiene el valor
agregado de comentarios como “Seguro te vas a sentir mal, y seguro que
ya se acaba la vida para vos”, que no solo no suman al bienestar, sino que,
ademads, generalizan desde la ignorancia. Por otra parte, hay que respetar
la decision del paciente, sea lo que sea, siempre. Asi no quiera tratamiento,
es respetable, y hay que saber manejarlo y aceptarlo tanto como familiar
o como médico.

Conclusidn

Tiempo, atencion y afecto son, en sintesis, los ingredientes basicos que
necesitaremos para transitar la vida con esta posibilidad.

Dada la importancia de los nuevos paradigmas de diagndstico para
demencia de inicio temprano, sumados al interés de las personas cada vez
mds avido por conocer su diagndstico, como asi también a familiares o
cuidadores de personas con enfermedad de Alzheimer es importante tomar
al paciente como sujeto activo de su propia enfermedad, con todo lo que
eso implica.

Ser capaces de tolerar la inquietud que generan estas opciones siempre
marcard un camino de aprendizaje.
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CAPITULO IX

La salida del propio hogar:
porqué, cuando, cOmo

Paola Maeso

TRANSCURRIDOS poco mds de diez anos del diagndstico de Alzheimer,
mama se encontraba ante una etapa intermedia y avanzada de su proceso
de enfermar. A modo de sintesis, ella hacia muchas cosas en su dia a dia, y,
sin embargo, ya habia disminuido sensiblemente la autovalidez, debiendo
contar con compaiiia en forma permanente. Teniamos dos personas para
acompanarla y atender sus necesidades y cuidados; una sefiora que estaba
de lunes a viernes, otra sefiora que iba de viernes a lunes, y nosotros con
mi hermano dos fines de semana al mes nos ocupabamos de asistirla y nos
quedabamos con ella dia y noche para acompanarla, compartir y ver el
avance de su enfermedad.

Dentro de este esquema, notdbamos que cada dia perdia mas su capa-
cidad de hacer cosas de manera independiente, muchas veces quizds por
nuestra sobreproteccion llegabamos a cortarle la comida para que pudiera
comer facilmente; otras veces, haciamos el intento de que ella utilizara
los cubiertos sola, sin cortarse. Lo que entendimos como familiares en su
momento era que debia tener sus rutinas dentro de la casa, que las sali-
das debian ser muy cuidadas y limitadas, ya que el tumulto o ruido no la
ponian comoda. Ella estaba bien mientras estaba en su casa, en la cual vivia
desde hacia mas de veinte anos. El estar en un lugar que conocia favorecia
su tranquilidad y ambientacion diaria, ya que sabia circular por la casa con
los ojos cerrados, sin caerse ni perderse.

Recibiamos el apoyo de su médico tratante y siempre tenfamos presente
algo que nos decia: “Cuidado con las caidas y fracturas de cadera”.
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Nuestro dia a dia era complejo y constantemente nos estibamos aco-
modando a las situaciones que se generaban, pero aun cuando su rutina
funcionaba a la perfeccion, nos encontrabamos igualmente en alerta. No
repardbamos realmente en cudl seria la importancia de evitar una caida o
fractura. Frente a todo lo que estibamos viviendo, ¢qué podria empeorar?
En forma inconsciente, por supuesto que siempre vigilamos que no se ca-
yera, pero ello producto del propio afin de cuidado que le brindamos.

No era ficil irse de vacaciones, por lo menos para mi hermano y para
mi, y aunque tratdbamos de tener un poco de descanso, no podiamos estar
fuera de Montevideo mas de dos dias, y eso siempre y cuando el otro se
mantuviese cerca. Una tarde de enero, estaba llegando de un par de dias en
la playa cuando soné el teléfono, llamada de la casa de mama. La sefiora
que la cuidaba comenz6 a hablarme entreveradamente: habia dejado sola
a mamad en el bafio, se cay0 y la encontré en el piso llorando. Al parecer
en ese momento no sentia dolor, pero se habia llamado a la emergencia
mévil y decidieron trasladarla para realizar una placa en el centro de salud.

Resultado: fractura de fémur. Creo que esa quebradura del cuerpo de
mama fue uno de los tantos quiebres a nivel personal que vivi durante
los trece afios de su diagnostico. Teniamos que tomar una decision, si la
operabamos o la dejadbamos en cama esperando a que sus huesos se solda-
ran por si mismos. El operarla traia aparejada la ventaja de poder curar su
pierna; sin embargo, conllevaba el riesgo de que no pudiera salir con vida
de la operacion, o si lo hacia, la anestesia podria avanzar la sintomatologia
de su demencia. El no operarla evitaba todo riesgo, pero la dejaria postrada
en la cama para siempre, sufriendo durante un tiempo que desconociamos;
tampoco creo que lo hubiéramos soportado.

La veiamos en la cama del sanatorio sin comprender lo que le ocurria,
con la mirada desorientada, tan delgada, indefensa e incierta, cada tanto
con gritos de dolor que eran desgarradores para nosotros... Decidimos que
se operaria.

Habitualmente hablabamos mucho con ella y, si bien no tengo la menor
idea de si entendia lo que le deciamos, nos miraba y nos tocaba con sus
suaves manos varias veces esbozando palabras aisladas u oraciones. Re-
cuerdo que en ese momento nos sentamos con mi hermano a su lado y le
explicamos lo que estaba pasando en forma pausada, preguntandole, al
final de la charla, si queria operarse. Nos contesté “No”. Buscdbamos,
sin dudas, su aprobacion y no tomar decisiones por ella, aunque ibamos a
hacerlo igual y nos aterraba lo que podia pasar. Pese a su negativa fuimos
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al quir6fano; la anestesista nos dijo que ella no estaba para operarse y nos
preguntd si nos habiamos despedido, ya que seguramente no pasaba la
operacion. Este fue un momento muy duro y desconcertante, lo que nos
llevé a pedir la cancelacion del block y rever su situacion. Tuvimos reunion
con la jefa de anestesistas, quien la valor6 y nos explicd que, mas alla del
riesgo de una anestesia para cualquier persona, mama era sana y con gran
fortaleza, lo cual confirmd la certeza de seguir adelante con la idea de
operarla. Volvimos a hablarle a mama sobre la operacion, y ahora ante la
pregunta de si se queria operar, la respuesta fue “Si”. Sabiamos que con-
tinuaba sin entender lo que pasaba, pero su palabra nos dio aliento y sen-
timos que estabamos haciendo lo correcto. Comenzd la operacion y durd
cuatro horas, que parecieron veinticuatro o mas para nosotros. No habia
sentido tanta angustia y desconcierto desde que mi padre habia fallecido;
sin embargo, sentia en mi corazén que todo saldria bien y asi fue. Mama
despert6 de la intervencion y la misma fue un éxito a nivel de su fractura.
Ahora comenzaba otra etapa, con grandes desafios y dudas de como seria
el futuro para ella. A nivel médico evolucion6 bien, comenzé con la fisiote-
rapia, con la cual logr6 no solo sentarse en la cama, sino pararse con ayuda
de dos personas. Empezamos a ver que el hecho de recobrar la limitada
autonomia para caminar que tenia antes de la operacion seria muy dificil,
pero nos negdbamos a que no se intentara una y otra vez. Sali6 de alta un
sabado y fue para su casa. Continuamos con llamados varios a la emer-
gencia por sintomatologia que se presentaba y no sabiamos qué podria
ser, comenzd con infecciones urinarias continuas, asi que se le coloc6 una
sonda con la que continud; el hecho de que no caminaba y no respondia
a las indicaciones para movilizarse obligaba a realizar algunos cambios en
los cuidados que ya tenia de antes. Se precisaba una cama articulada para
su higiene y mejor confort para levantarse, mas de dos personas cuidandola
durante dia y noche y un sinfin de otras cosas a resolver para que tuviera
buena calidad de vida, que es lo que siempre buscamos para ella. Fue asi
como nos planteamos el institucionalizarla.

Esto fue otro de los puntos de quiebre para nosotros como hijos. No
se imaginan qué dificil fue la decisién de buscar un residencial y sacarla
de su casa. Sentiamos que la estibamos abandonado de alguna manera,
dejandonos vencer y dejarla vencer a ella. Teniamos esa idea de que los
hogares no eran los mejores lugares para que uno de nuestros padres estu-
viese, que no se la iba a cuidar como ella necesitaba, que no iba a soportar
el cambio y que, en definitiva, se iba a ir de nuestras vidas antes de lo que
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pensiabamos. Sin embargo, mi hermano y yo trabajabamos y era imposible
dejar de hacerlo para cuidarla. Habia que solventar muchos gastos y se
requeria nuestra colaboracion en ese sentido. La decision fue dolorosa pero
obligatoria. Siempre digo que en la vida ocurren las cosas cuando deben
ocurrir; algunas veces entendemos en el momento la razén de ser de esos
hechos y otras veces lo comprendemos mds adelante; pues esta situacion
que nos tocaba atravesar resulto ser menos traumatica cuando un médico
amigo también tuvo la idea de institucionalizar a su madre, no porque
tuviese una patologia, sino porque vivia sola y eso no le daba dnimo en el
dia a dia. Hablamos y buscamos juntos un lugar para ambas y lo encon-
tramos. Aqui les puedo compartir los puntos en que nos basamos para la
eleccion de este lugar, que seria la nueva casa de mi madre y en gran parte
la nuestra. Primer punto de importancia fue la ubicaciéon. Es muy impor-
tante que el lugar quede cerca o relativamente cerca de donde vivimos o
trabajamos; esto es sumamente trascendente y no solo para que al familiar
le resulte de facil acceso en tiempos, sino que también hay que poder estar
en forma inmediata ante una emergencia y mi madre tenia varias. Sin duda
que otro de los puntos fue el poder visitarla sin limitacion de horarios, ya
que hay lugares donde ponen un horario para las visitas, lo cual quizas
tenga alguna razén de ser para algunas personas y su situacion particular,
empero cuando tenemos una persona con demencia, con las limitaciones de
comprension, de habla, de movilidad y con tantas necesidades, es imperioso
poder estar en cualquier momento del dia y por el tiempo que consider-
emos y podamos con ella.

Otro tema que sin dudas todos los familiares vemos, es el trato del
personal y la limpieza, lo cual podemos corroborar si podemos acceder
al lugar en cualquier horario y somos familiares presentes. Finalmente, y
entiendo que no es menor, es el tema costo. Que sea un hogar accesible o
que no sea sumamente caro quizds solo implique que no sea lujoso, pero
esto no es lo necesario, lo que importa es todo lo anterior. Muchos son los
detalles que hay que tener y brindar cuando se trata de informar los cuida-
dos que una persona con la situacién que tuvo mi madre necesita y se va
aprendiendo dia a dia, tanto los familiares como los cuidadores formales
y empleados de los hogares.

Llegamos a la residencia y tenia inicialmente su cuarto compartido con
Gloria, la madre de Eduardo, quien la cuidaba como una mufieca y era
nuestros ojos cuando no estabamos alli. Tenia su cama articulada, la cual
permitia su movilidad de mejor forma. Continud con la fisioterapia y con
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inclinaciones lentas movia por repeticiones brazos, manos, pies, piernas,
cabeza y espalda. Daba tanta alegria verla y me llenaba de esperanza de
que volviese a tener la vida que tenia antes de la fractura, lo cual habia que
procesar y aceptar que ya no seria asi. Logro levantarse algunas veces con
asistencia y hasta lleg6 a dar unos pasos con andador, lo cual fue un gran
logro, muestra de su fortaleza y aliento para quienes la sosteniamos. No
quedé en cama para siempre, pese a no poder caminar, sino que alquilamos
al principio una silla de ruedas, la cual era comoda para sacarla del cuarto
y llevarla a espacios comunes donde podia compartir con otras personas
que también vivian alli. Tenia medidas de contencion para no caerse, lo
cual —hasta que no comprendimos su funcién— nos chocaba verla con ellas.
No dialogaba casi nada y menos atn cuando varias personas se comuni-
caban al mismo tiempo, ante lo cual sus idas al cuarto de estar, mas que
distendidas, creo que eran agotadoras para ella o insignificantes, nunca
supimos descifrarlo.

En cuanto a su alimentacion, la misma debia ser toda procesada, ya que
masticaba poco y por la medicacién podia quedarse dormida. Se trataba
de que ella con la mano que mas movilidad tenia pudiera tomar la cuchara
y hacer el esfuerzo de llenarla y llevarla a su boca; cuando se cansaba se
la asistia para que comiera. Tenia buen apetito y tomaba un complemento
adicional, lo cual era buena cosa. Habia que estimularla con la ingesta de
liquidos y al complicarse un poco tomar de vaso se le cambi6 a uno con
sorbito, lo cual fue sumamente practico y ella respondia a la absorcion.

Su higiene tenia que ser asistida completamente debido a la falta de
autonomia para moverse y ella se daba cuenta de que se la ayudaba y de
cada accién que le hacian, por eso era muy importante decirle: “Norma,
ahora te vamos a bafar”, “Norma, ahora te vamos a higienizar”, “Norma,
ahora te vamos a girar para aquel lado, ayidanos”, esta comunicacién era
esencial con mama, lo veiamos en su mirada, le daba confianza y seguridad,
reduciendo los momentos de ansiedad que podian aparecer. Ella respondia
a lo que le decian, y, si bien no era de mucho didlogo, contestaba perfecta-
mente y reaccionaba con la accién que se le pedia.

La vestimenta debi6 adaptarse a la situacion: tratamos de que no fuera
complicada para poner y quitar, ropa mas holgada con cierres y elasticos,
sin que perdiese su coqueteria de siempre.

Como se imaginaran, cualquier persona que estuviese a su cuidado en
el residencial debia atender muchos detalles y estar encima de sus necesi-
dades. La rotacion de personal en los residenciales —por lo menos en este
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asi ocurria— hacia que a cada nueva empleada hubiera que entrenarla,
tarea que preferiamos hacerla nosotros, mas alld de las explicaciones que
la encargada les daba.

Siempre fuimos muy presentes, ibamos en la mafiana para su bafo y
desayuno, luego a la tarde, después del trabajo, hasta que se acostaba, y los
fines de semana pasidbamos mds tiempo con ella. Participamos como hijos
de sus cuidados en forma permanente y aprendimos sobre la marcha; creo
que, a esta altura, nuestra atencién estaba tan centrada en el acompaiia-
miento, la coordinacién de sus necesidades, remedios y otras cosas que ni
tuvimos tiempo de sentirnos abatidos por lo que estibamos viviendo. Fue
bueno enfocar automaticamente nuestras energias en ella y lo que necesi-
taba, sin sentir que estibamos relegando nada de nuestras vidas.

Comenz6 a tener sintomas nuevos, que como nos indicé el neurélogo,
eran parte de la enfermedad; cada tanto se ponia a gritar y tenia una capa-
cidad tordcica impresionante, comenzaba con un “Ahhh” y seguia con un
“Ahhhhhhhhhhhhhhhhhhhhhhhhhhhhhhhhhhh” a toda voz. Esto no solo
hacia que cada vez se alterase mds, sino que también perturbaba a las otras
personas que convivian con ella en la habitacion. Lo primero fue pasarla a
una habitacion donde estuviese sola; era chiquita, pero entraban todas sus
cosas y tenia una ventanita para ventilar e ingresar luz natural.

Aprendimos de estas situaciones que ella se manifestaba de esa forma:
algunas veces era que estaba incomoda y tenia calor o frio; otras, que
se encontraba molesta en la posicion en la que estaba; en ocasiones se
calmaba con musica bajita y otras tantas no conseguiamos encontrar una
solucion no farmacolégica y se llamaba a la emergencia mévil para que le
dieran medicacion y pudiese dormir. Siempre estuvimos muy alertas de la
medicacién que le daban y, sobre todo, de explicar el cuadro médico que
tenia a cada profesional que iba a verla en casos de emergencia y que no
la conocia. Hicimos una carpeta con su historia clinica desde que la oper-
aron, su diagnostico de Alzheimer, qué medicacion tomaba, cudl sugeria el
neur6logo darle, a qué palabras o frases reaccionaba y varias cosas mas.
Imaginamos que esta informacion seria de utilidad si un dia llegaba la
emergencia y nosotros no estabamos, mds que nada porque estos sintomas
de queja con gritos aparecian mas que nada en el horario de la noche, lo
que el médico llamaba el sindrome de la caida del sol.

Dentro del caos que viviamos teniamos nuestras conversaciones, algu-
nas coherentes, otras no tanto. Una tarde estaba para dormir la siesta, y
mirando la ventana me pregunt6: “Pao, ¢vos sabes como se pude ir desde
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acd hasta casa?”. Ciertamente me sorprendid, pero me remiti a contestarle
indicadndole cada calle a tomar y por donde ir, mientras que ella me seguia
el camino y asentaba con la cabeza y la voz. Al final de la respuesta le
pregunté: “Mama, ¢para qué quieres ir a casa?”, y me contest6: “Para
estar alli, contigo”. Atiné a contestarle que ir a casa no era buena idea, ya
que ahora yo me pasaba mas tiempo alli con ella o trabajando y que no
era buena en la cocina, asi que comida no habria seguido. Pens6 por unos
segundos, y me contesto: “Tenés razon, aqui se come todos los dias”. En
ese momento recordé una cancion de Pablo Estramin, cantautor uruguayo,
llamada “De los abuelos”, que tiene una estrofa que dice: “Los que termi-
nan en los asilos, lejos de todo lo que aman mds” y entendi que debiamos
hacer de esa habitacién su casa, y mds alla de los objetos que la hicieran
sentir como en su propio hogar, lo mas importante era seguir brinddndole
nuestro tiempo, atencion y cuidados para que no estuviera alejada de sus
afectos. Eso hicimos con mi hermano, no dejamos de tomarle su mano, de
hablarle hasta cuando ella no tuviese estimulo para contestar, acariciarle
el pelo y besarla dia tras dia.

La demencia avanzo, y cada vez hablaba menos, pero se comunicaba
a través de gestos, movimientos con las manos y algunos balbuceos. Apre-
ndimos su lenguaje para saber cuando necesitaba tomar agua, mas alla de
que la estimuldbamos a que tomase, cudndo tenia calor, frio, queria sentir el
sonido de la television o escuchar musica. Dado que no la llevabamos mas
al lugar de estar, tenia su sillon, que era mas comodo que la silla de ruedas,
sin dudas, sus mantas para taparse las piernas y los pies y no pasar frio.

Conocimos a una persona que nos hizo este tramo de nuestras vidas
mucho mejor, sin dudas: Mabel comenzé a cuidar a mam4 dentro del re-
sidencial por unas horas en la tarde cuando nosotros trabajabamos. Era
nuestros 0jos y la atendia y acompafiaba de forma amorosa y con un carifio
especial. Le hablaba todo el tiempo, a menos que quisiera dormir la siesta,
le daba de comer, la instaba a tomar agua, la peinaba, le hacia masajes, la
ayudaba a hacer movimientos con manos y piernas para que no se entu-
mezcan. Nos mandaba fotos y videos en forma constante, era tal cual estar
alli con ella. Teniamos un cuaderno compartido y todos los dias anotaba
lo que habian hablado, cudnta agua y comida habia ingerido, cualquier
detalle que le pareciera importante nos lo dejaba con su puiio y letra. Fue
una bendicién para nosotros y para mama, sin dudas.

Pasamos su primer cumpleafios en el residencial, con su torta y sus
velas. Aun la recuerdo cantar la cancion de feliz cumpleafios y soplar las
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velitas. Conservamos las grabaciones de su voz en cada cumpleafios suyo,
de mi hermano y mio de aquel afio 2016 en el que toco vivir adaptindonos
a otro espacio en comun.

Podia no hablar en todo el dia y, sin embargo, era ponerle discos del
cantautor argentino Leonardo Fabio y cantaba todas las canciones, recor-
dando las letras, entonando como una cantante profesional y molestdndose
si uno cantaba mal alguna parte.

Continuamos llenando aquella habitaciéon con objetos que le eran ame-
nos y le gustaban, tom6 el encanto por los mufiecos de peluche y tenia el
cuarto lleno de estos. Les ponia nombres y cada tanto hacia alguna oracion
respecto a que habia hecho cada uno en el dia. Se dormia apretando siem-
pre alguno de sus muiiecos con fuerza, casi como sosteniéndose de ellos.
Le daban seguridad y le gustaba abrazarlos durante dia y noche.

Llegaron las fiestas, ya con el temor de que no estuviese mas con no-
sotros; se iba apagando de a poquito, pero alli estaba, con su sonrisa tnica
y su mano de madre tierna que extendia a todo aquel que fuera a salu-
darla. Decidimos comprarle un arbol de navidad y cumplir junto a ella la
tradicion de armarlo, algo que siempre hicimos juntas. Fui a elegir uno
que fuese chico para que pudiese entrar en la habitacion; al contarle a la
sefiora que atendia en el local donde lo busqué que era para mamad y su
situacion, se sintié sumamente conmovida y aténita, como si hubiera visto
un fantasma; tan asi, que luego de elegir cada pieza que lo adornaria me
regal6 el arbol para mama. Me enterneci6 su gesto, pero también me hizo
ver cudnto nos faltaba de empatia y carifio, que sorprendia un acto de amor
como el nuestro, cuando debiera ser lo comun y no la excepcion.

Las fiestas las pasamos con ella hasta la cena, se acostaba a dormir,
y luego ibamos con la familia, esperando las cero horas para ir a verla y
saludarla. Llegaba al residencial y la despertaba para abrazarla y desearle
feliz navidad y feliz afo, ella sonreia y me daba su mano. Luego volvia a
dormir y al otro dia pasibamos el dia juntos.

Tuvimos momentos muy dificiles y nos costé mucho aprender a llevar-
los. La recompensa ante ello fue su carifio permanente y sus ganas de estar
aqui con sus hijos, como sea. El amor mutuo la mantuvo con vida hasta
agosto del 2017, cuando decidio6 partir.

Frente a todo lo que vivimos en esta etapa de la institucionalizacién,
por mucho tiempo segui pensando firmemente que los residenciales no son
la opcidn si nuestro familiar puede estar en casa.
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El tiempo me llevd a conocer a muchas familias de personas con diag-
noéstico de demencias y escuchar sus historias. Recuerdo una persona que
me contd que su esposo tenia demencia hacia unos cuantos afos, vivian
solos en virtud de que sus hijos eran grandes. El estaba descontrolado,
no queria comer, no queria tomar la medicacién y llegd algunas veces a
estar algo alterado; ella, para no generar mas ansiedad en él, lo dejaba que
hiciera lo que queria. Un dia, sus hijos decidieron ingresarlo en un hogar.
Ella sufre sin él y por él, pero también puede ver que él ahora come en las
horas debidas, toma la medicacion, descansa y ella lo visita y comparte con
¢l una de las pasiones que él tenia, la lectura.

Los tiempos y los porqué para la salida del propio hogar son de cada
familia, quienes viven su situacién acorde a los que les ha tocado, pero
es importante que cada familia sepa que al lado de eso, hay que consul-
tar a los médicos especialistas si nuestro ser querido tiene ya criterios de
institucionalizacion, los cuales son universales y estidn descriptos en los
manuales médicos de todos los paises que se ocupan debidamente de esta
enfermedad (ej., peligrosidad para si o terceros que no se puede manejar
en la casa a pesar de los cuidadores idoneos y las medicaciones, o cuando
enfermedades concomitantes que padezca el paciente y se agraven ya no
se puedan manejar en el hogar, o trastornos de la deglucién que requieran
alimentacion por sonda, entre otras). Esto evitara muchos problemas serios
y preservara la calidad de vida del paciente y su familia.

Ante la pregunta “¢como salir del propio hogar?”, solo puedo brindar
mi testimonio y resaltar que estando presentes es la mejor forma.
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¢Por gué muere un paciente

con Alzheimer?

Complicaciones médicas y neuroldgicas
en la progresion de la demencia

Gabriela Cohen
Jorge Campos

Cuidados clinicos en pacientes con demencias

Los pacientes con demencias, en su mayoria, son adultos mayores y deben
recibir los cuidados preventivos que les corresponde a su grupo etario. Es
muy importante la prevencion de los principales sindromes geridtricos tales
como las caidas, el sindrome confusional en la internacion, la polifarmacia,
entre otros. Es fundamental que los pacientes estén al dia con el esquema de
vacunacion apropiada segun el calendario. Dentro de las vacunas, una de
las principales es la vacuna contra la neumonia, ya que, como se comentara
posteriormente, una de las principales causas de muerte en pacientes con
demencias son las infecciones respiratorias. Existen dos tipos de vacunas
contra la neumonia: la polisacdrida (PPSV23) y la antineumocécica conju-
gada 13-valente (PCV13). Lo importante es recibir el esquema completo al
menos una vez luego de los 65 afios y, dependiendo del riesgo del paciente,
se puede repetir la vacunacion dentro de los primeros 10 afios de la primera
dosis. Por otro lado, es importante haber recibido el esquema completo de
vacunacion contra el herpes zoster (conocido comtinmente como culebri-
lla). Sobre esta vacuna se recomienda su aplicacién una tnica vez (son dos
dosis para completar el esquema) a todos los mayores de 50 afios, hayan
tenido o no una infeccidn por zoster previamente en su vida (Stamboulian,
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2015). En relacion a la prevencion de coronavirus, se aconseja a todos
los pacientes haber recibido el esquema completo de dos vacunas con el
suplemento de uno o dos refuerzos. En los tltimos dos afios aprendimos
mucho sobre la severidad y riesgo de enfermedad severa por coronavirus
en pacientes con demencia. Hay muchas publicaciones que muestran que
los pacientes con enfermedades cognitivas tienen mas complicaciones por
coronavirus; si se internan en un hospital de agudos suelen tener mayor
riesgo de sindrome confusional y de enfermedad mas grave por coronavi-
rus. No se sabe exactamente a la fecha si este mayor riesgo de enfermedad
severa y curso complicado se debe a la edad avanzada de los pacientes,
a las otras enfermedades comorbidas que suelen presentar, o al grado de
deterioro cognitivo en si. Por todos estos motivos, recomendamos que los
pacientes y sus cuidadores completen el esquema vacunatorio de acuerdo
a las recomendaciones sanitarias de cada pafs.

¢Qué debe controlar un médico clinico en el
seguimiento de un paciente con enfermedad de
Alzheimer y demencias relacionadas?

Se recomienda (Barkhausen y col., 2015):

¢ Control en cada visita de peso y control de altura al menos en forma
anual. En los pacientes adultos mayores, especialmente los mayores de 80
afnos, mantener un peso saludable y estable estd relacionado a vivir mejor,
estar menos cansado y tener mds energia. En la tercera edad, la masa grasa
del cuerpo suele aumentar y la masa muscular disminuir en forma fisiol6-
gica, y al bajar de peso se pierde mas masa muscular que grasa, con lo cual
los sujetos pueden presentar mayor cansancio, debilidad, trastornos en la
marcha y caidas. Por lo tanto, en nuestra préctica el objetivo es que los
pacientes mantengan el mismo peso (a excepcion de pacientes con obesidad
morbida), y nos preocupamos mucho cuando un paciente adulto mayor

con deterioro cognitivo viene a la consulta y vemos que su peso descendid
(Franx et al., 2017).

e Evaluacion de la audicion y la vision. Se sabe que la pérdida de au-

dicion acelera el deterioro cognitivo, el paciente esta aislado, con menor
interaccién con otras personas. Si se identifica pérdida de audicion, realizar
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una evaluacion con audiometria y considerar el uso de audifonos para
corregir, en lo posible, los déficits sensoriales. Si el paciente tiene problemas
de vista, se recomienda una evaluacion oftalmoldgica y tratar de corregir
lo maés posible la vision.

® Revision en cada visita de la lista completa de medicacion, incluida la
medicacion sin receta. Muchos firmacos pueden tener reacciones adversas
a nivel cognitivo y empeorar el rendimiento de memoria y otras funciones
cognitivas. Dentro de este grupo de farmacos no recomendados en adultos
mayores con deterioro cognitivo se incluye el uso de muchas medicaciones;
entre las mds frecuentes estan las benzodiacepinas y muchas medicaciones
con efecto anticolinérgico, entre otras (Beers criteria, 2019).

* Dosaje en sangre del nivel de algunas vitaminas como la vitamina
D y la vitamina B 12. La falta de vitamina D es muy frecuente en adultos
mayores y se relaciona con mayor riesgo de osteoporosis, fracturas, caidas,
pérdida de fuerza muscular, etc. (Brito y col., 2013).

e Considerar hacer una densitometria para descartar osteoporosis y,
de detectarla, dar tratamiento apropiado para prevenir fracturas.

e Preguntar en cada visita si el paciente sufrié alguna caida. En caso
positivo, realizar una exhaustiva evaluacion tratando de identificar las cau-
sas de las caidas para prevenir nuevos episodios.

® Preguntar en cada visita si el paciente presenta incontinencia urinaria
que es muy frecuente en estadios moderados a severos de la demencia. En
caso de presentarse este problema, se sugiere dar recomendaciones apropia-
das, tales como intentar suspender diuréticos, sugerir un re-entrenamiento
vesical, y evaluar riesgos y beneficios de comenzar un tratamiento especifico
con medicacién para la incontinencia.

Progresién de la enfermedad de Alzheimer

La enfermedad de Alzheimer tiene un curso lentamente progresivo, con
un promedio de sobrevida desde el diagndstico que oscila alrededor de los
10 afos. Sin embargo, la evolucion es altamente variable en cada caso. Por
razones no bien dilucidadas aun, algunos pacientes progresan mas rapido
y otros mas lento.
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Las complicaciones clinicas se relacionan con el estadio de la enferme-
dad y son numerosas en los estadios avanzados (ver Fig. 1). En el afio final
de vida, los pacientes presentan dependencia total en todas sus actividades
bésicas de la vida diaria, trastorno severo de la memoria, tendencia a la
inmovilidad, incontinencia fecal y urinaria, y lenguaje limitado a solo pa-
labras aisladas o mutismo (Mitchell y col., 2009).

Empeora la memoria
Problemas con el lenguaje
para encontrar palabras

T T

TIEMPO O 2-3 afios 4-5 afios 6-7 afios Mas de 7 afios

Mayor empeoramiento en marcha
Mayores trastornos del lenguaje

Inicio de sintomas con Trastornos en la

Progresién en problemas

problemas de mgmorla de la marcha ) degluuon(
en las formas tipicas , Dejan de caminar
* caidas
+ incontinencia de orina
Escaras

Pérdida de peso
Figura 1. Curso clinico habitual en la enfermedad de Alzheimer

Complicaciones clinicas en demencia avanzada

En los estadios iniciales de la enfermedad de Alzheimer es raro que se
presenten problemas en la marcha, pero en los estadios moderados y se-
veros —y principalmente cuando hay otras enfermedades asociadas, como
dafio vascular cerebral, compromiso de los nervios de miembros inferiores
(polineuropatias) o parkinsonismo- los pacientes presentan problemas de
la marcha progresivos, con marcha inestable, fatiga y caidas. Una de las
consecuencias mas temidas de las caidas son las fracturas, especialmente la
fractura de cadera. El manejo adecuado de esta fractura es la internacion
y la solucion siempre es quirdrgica para asegurarle al paciente que pueda
volver a caminar. Los pacientes suelen tolerar bien la cirugia, pero durante
la internacion es muy comun que presenten cuadros de confusion y epi-
sodios de agitacion que suelen requerir tratamientos farmacolégicos que
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disminuyen las posibilidades de externacion y aumentan las complicaciones
intrahospitalarias.

En estadios avanzados, las principales complicaciones son las infeccio-
nes en el pulmén o neumonias, y las de las vias urinarias (Mitchell, 2015).
En general, en estadios terminales se intentan evitar medidas extremada-
mente invasivas como la internacién en una unidad de terapia intensiva.
Se procura dar tratamiento apropiado en el domicilio particular, de ser
posible, y, si no, en una sala general de clinica médica. Otras complicacio-
nes importantes en esta etapa son las lastimaduras en las dreas de apoyo,
denominadas escaras. Estas suelen presentarse en pacientes que estin muy
deteriorados y que perdieron la capacidad de moverse por si solos, y pasan
mucho tiempo apoyados sobre la misma area de la piel. El bajo peso agra-
vard este cuadro. El mejor tratamiento para evitar esto es la prevencion:
rotar al paciente de posicion en forma frecuente, usar un colchon anties-
caras para distribuir mejor la presion, colocar un almohadén en la silla de
ruedas y evitar lesiones en los tobillos.

En los estadios moderados suelen comenzar los problemas para tra-
gar (problemas de deglucion). Esto determina, por un lado, la pérdida de
peso, ya que el comer se enlentece y se hace mas ineficiente, y, por otro,
problemas de aspiracion, que pueden derivar en bronquitis y neumonia.
Dichos problemas se originan en fallas producidas al tragar, que hacen
que los alimentos (s6lidos o liquidos) vayan a la via aérea. Debe intentarse
realizar el diagndstico tempranamente, aconsejando a los familiares de
estos pacientes que observen si al comer o tomar liquidos suelen toser, ya
que es un signo temprano. Cuando la sospecha sobre la presencia de este
problema es alta, y si el médico considera necesario, puede solicitar un
estudio de deglucion. Este estudio puede confirmar el problema y ayudar
a identificar donde reside la principal dificultad y cudles son las mejores
opciones de tratamiento: si es en la etapa de masticacion de la comida, de
preparar el bolo alimenticio para tragarlo, o en la etapa de tragar propia-
mente dicha. Las recomendaciones para ambos casos se pueden resumir
en los siguientes puntos:

1. Alimentar al paciente en posicion bien sentada.

2. Comer en forma pausada y con la comida cortada en pequenos
pedazos.
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3. Hacer la maniobra de “mandibula al pecho” en el momento de
tragar la comida.

4. Solicitar, en algunos casos, rehabilitacion de la deglucion por parte
de los especialistas.

5. Atender a la consistencia de la comida, pudiéndose recomendar
comida procesada.

6. En algunos casos, el médico aconseja agregar un polvo que espesa
los liquidos para facilitar su deglucion.

Si estas medidas resultan ineficaces, la familia y el médico deberin
discutir qué conducta tomar. Esta decision es una de las mas dificiles para
todos. La indicacion de no alimentar por boca (alimentacion enteral) debe
ser discutida y consensuada, evaluando los pros y los contras. Vale decir
que si un paciente con demencia avanzada no puede comer, no significa
que deba indefectiblemente tomarse esta medida. La alimentacién enteral
es una medida artificial para alimentar a un paciente que no puede seguir
recibiendo comida por boca. Si se entiende que lo que determiné este dete-
rioro es la progresion al estadio final de la demencia, resulta 16gico pensar
que ese puede ser el evento final de una larga enfermedad, que no tiene
vuelta atrds y que no tiene sentido prolongar la agonia del paciente reali-
zando una medida artificial extrema (Toscani y col., 2015). Por lo tanto,
es fundamental la discusion con la familia y esta debe ser asistida por el
médico para que se arribe a la decision mas apropiada, siempre teniendo
en cuenta qué hubiera querido hacer este paciente si comprendiera la tota-
lidad de la situacion actual. Si se decide realizar esta indicacion, se puede
hacer a través de una sonda que se coloca en la nariz y llega al estémago,
por medio de la cual se alimenta al paciente con un preparado, o bien
por gastrostomia (un orificio en el estbmago que se realiza por cirugia a
través de la piel del abdomen o a través de una endoscopia digestiva alta).
Es importante darle a conocer a la familia que la alimentacion enteral no
previene completamente las neumonias, y que no estd demostrado que
prolongue la vida del paciente.

Lo mds importante en esta etapa es hacer un plan de cuidado con la
familia, identificando claramente los objetivos del tratamiento. Estas de-
cisiones sobre el final de la vida deben ser discutidas en forma anticipada,
para asi lograr evitar tratamientos invasivos que lleven a una suerte de
“ensaflamiento terapéutico”. La demencia es una enfermedad terminal y
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los cuidados paliativos deben dirigirse a aliviar el sufrimiento. Con respecto
a donde deberian morir los pacientes en estadio terminal, la postura mas
moderna y progresista es la que intenta que el paciente fallezca en donde
reside, evitindose multiples internaciones y multiples admisiones en hospi-
tales de agudos, con el sufrimiento que esto conlleva, tanto para el paciente
como para la familia.
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CAPITULO XI

Conduccidon de automoviles y demencia

Pablo Bagnati
Silvia Sambade

“Nuestros hijos le hablaron sobre la posibilidad de no condu-
cir. Ellos no lo saben, pero él lloré esa noche. Conducir es ex-
tremadamente importante para él. No quiero despojarlo de su

dignidad.”

Mujer cuyo esposo tiene demencia leve!

LA enfermedad de Alzheimer (EA) es una de las enfermedades neuroldgicas
crénicas mas prevalentes que afectan a los adultos mayores, y se sabe que
puede comprometer negativamente la conduccion de vehiculos.

La EA sintomadtica afecta al 11 % de los adultos mayores y se asocia
con mas dificultades para conducir y una mayor probabilidad de reprobar
un examen de manejo con el tiempo. Los conductores con EA sintomatica
tienen el doble de probabilidades de sufrir un accidente en comparacion
con los adultos mayores sanos.

Eventualmente, con el paso del tiempo y el aumento de los déficits cog-
nitivos, las personas con EA sintomadtica necesitaran dejar de conducir por
completo. Una parte integral del cese de la conduccién es un periodo du-
rante el cual los adultos mayores cambian activamente su comportamiento
al volante, mas cominmente conocido como “reduccion de la conduccion”.

1. At the Crossroads: Family Conversations about Alzheimer’s Disease, Dementia and
Driving, Hartford FSG, Nov 2010.
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En los Estados Unidos, 38 millones de conductores tienen 65 afnos o
mas; para 2050, este grupo de edad se expandira a 84 millones y represen-
tara 1 de cada 4 conductores.

Es dificil decidir cudndo una persona con demencia debe dejar de con-
ducir, ya que es necesario equilibrar la seguridad con el sentido de indepen-
dencia, orgullo y control de la persona. La mayor parte de la informacion
sobre la demencia advierte sobre los riesgos de la conduccién, pero no
ayuda a determinar cudndo debe detenerse.

La conduccién de vehiculos es una de las actividades que aparece como
compleja y riesgosa, especialmente en estadios tempranos de la enfermedad,
en los cuales muchas personas mantienen una actividad laboral y una vida
independiente. Conservar esta actividad simboliza, para muchos, conservar
la autonomia, autoestima y dignidad.

Es frecuente observar personas en etapas iniciales de la enfermedad
que, por razones socioeconomicas adversas, se ven obligadas a mantener
actividades laborales en dmbitos que requieren la utilizacién de vehiculos.
En otros casos, se tiene en cuenta la necesidad de conducir para cumplir
un rol familiar que afianza la autoestima, como asumir el compromiso de
llevar a los nietos a la escuela, 0 matrimonios afiosos que utilizan el auto
como transporte para movilizarse a centros de salud para tratamientos, es-
tudios, etc. También como un medio para salidas y recreacion con amigos.

Esta situacion nos enfrenta a un gran desafio: independencia vs. segu-
ridad.

Las entidades internacionales que definen los derechos de las personas
con demencia, como ADI (Alzheimer’s Disease International), bregan para
que el paciente no sea despojado de su licencia o permiso de conducir hasta
que no se demuestre que, efectivamente, tiene un manejo riesgoso, es decir,
que por solo tener la “etiqueta” de diagnostico de demencia no se estigmatice
y se les retire a todos el registro por igual, ya que algunos pacientes pueden
mantener intactas sus habilidades de manejo en la etapa temprana de su de-
mencia; las caracteristicas de cada tipo de demencia, las habilidades previas
de la persona para el manejo (por ejemplo, ser un gran conductor vs. un mal
conductor historico), no tener otras discapacidades (por ejemplo, discapaci-
dad visual y auditiva, o déficits motores en sus brazos o piernas vs. paciente
sin ninguna de estas discapacidades) son factores que también influyen en el
desempefio; sin embargo, estas mismas entidades reconocen gue deben ba-
lancearse los derechos individuales con la seguridad puiblica. Por ello es que
en los Estados Unidos, por ejemplo, se ha consensuado (Academia Americana
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de Neurologia) que si el paciente se halla en un ESTADIO I de la escala para
mensurar etapas de la demencia denominada CDR (Clinical Dementia Ra-
ting), estadio que corresponde a DEMENCIA LEVE, el paciente no deberia
conducir. Este pardmetro, si bien no siempre es exacto, permite consensuar
una medida de deterioro cognitivo suficiente para determinar un manejo
inseguro probable, y ser lenguaje comun entre la poblacidn, las entidades
como ADI (que defienden los derechos pero que resguardan de los riesgos in-
herentes a la enfermedad) y las autoridades sanitarias y de seguridad publica.
El profesional debe preguntar sobre el manejo del paciente desde el inicio del
diagnostico e ir sopesando todos los factores que le son inherentes, logrando
este balance entre cada paciente en particular, y la seguridad publica. Por
ello, es un tema delicado, relevante, que mucha veces conlleva resistencias
de tal magnitud con la figura del médico por parte del paciente (lo ve como
una autoridad policiaca que le arrebata su autonomia), que si no es enfocado
con cuidado, puede determinar la suspension del tratamiento por parte del
paciente, quien se aleja para siempre de esa amenaza a lo que considera un
derecho natural histérico.

¢Coémo equilibrarla?

En etapas iniciales de la enfermedad las habilidades para conducir no
estan comprometidas, pero a medida que esta progresa, el manejo se torna
inseguro.

Por ello es importante el diagndstico precoz y que, a partir de un tra-
tamiento que permita controlar y/o enlentecer el avance de los sintomas,
se logre extender la conduccion por mas tiempo, pero siempre bajo la
supervision del equipo profesional y la familia.

La informacién cientifica inclina hacia la no conduccién en demencia,
pero no precisa el momento del cese, ni como pueden determinarlo los
familiares y cuidadores.

En este sentido, es primordial el trabajo en conjunto entre profesionales
y familia que tienda a potencializar la autonomia del paciente, disminuyen-
do lo maximo posible los riesgos propios del manejo inseguro.

Para muchas personas el dejar el manejo tiene una gran repercusion
que atenta contra su posibilidad de eleccion, el propio control, la dignidad
del individuo y su emotividad. También esta ligado a la pérdida de liber-
tad y habilidades de tipo social y familiar, que los mantienen en una red
comunitaria. Y, muchas veces, esta decision implica una escasa aceptacion.
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A diferencia de personas mayores sanas, que tienen —en muchos casos—
autorregistro de cierta declinacion en el desempefio del manejo y que van
reduciendo y tomando recaudos de proteccion, en personas con demencia
este proceso dificilmente ocurra. En primer término, porque no hay concien-
cia de enfermedad, situacién que conlleva a no hacerse cargo de las propias
dificultades, minimizar situaciones riesgosas y a delegar responsabilidades en
los otros conductores; también, exacerban sus habilidades en la conduccién
haciendo referencia a su larga y honorable trayectoria en la materia.

¢Como valorar objetivamente el manejo sequro
VS. manejo insequro?

Se recomienda propiciar situaciones para observar al paciente mientras
conduce y llevar un registro diario sobre la manera y los cambios en la
habilidad de conducir por parte de un informante confiable (cuidadores o
personas cercanas). El cuidador o familiar puede ser util como evaluador de
seguridad del paciente, aunque a veces puede tender a minimizar el riesgo
(especialmente entre conyuges).

En pacientes con demencia hay funciones intelectuales que declinan y
que son indispensables para una conduccion segura:

® Atencion dividida: conversar con el acompafante mientras maneja,
tener un adecuado y vigilancia de las incidencias del transito, pre-
sencia de letreros de sefializacion o alteraciones en la via.

e Habilidades ejecutivas: predecir las maniobras de los demds con-
ductores, adaptarse a cambios del trifico, frenar bruscamente ante
un ciclista distraido.

® Memoria: recordar que una calle tiene determinada direccion; me-
moria a corto plazo para recordar informacion de letreros o al usar
espejos retrovisores.

e Habilidades visuoespaciales: determinar la distancia desde el auto
con respecto a los otros conductores, orientacion derecha-izquierda.

Las personas con demencia pueden presentar dificultades para com-
prender el significado de ciertas sefiales de transito menos frecuentes; lenti-
ficacion del tiempo de reaccion ante eventos sorpresivos e impredecibles, y
dificultad para resolver situaciones que requieren el analisis y la integracion
de multiples datos, como las intersecciones.
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La evaluacién cognitiva (o evaluacién neuropsicoldgica) es una he-
rramienta de gran utilidad que colabora en la decision acerca de si una
persona con demencia leve puede continuar manejando. Es un estudio que
debe ser pedido por el médico tratante y es realizado por un especialista,
generalmente un psicologo. La evaluacion cognitiva consiste en una serie
de pruebas que evaluan la atencién, la memoria, la orientacion, las habili-
dades visuoespaciales y las funciones ejecutivas del paciente, y que ayudan
a determinar si la persona puede seguir manejando.

Un estudio realizado recientemente en nuestro pais (Crivelli y col.,
2015) analiz6 el rendimiento de personas con demencia leve en una eva-
luaciéon de manejo muy completa (utilizando un simulador de manejo y
una prueba de manejo vehicular real en una pista) y una evaluacion cog-
nitiva. Esta investigacion determiné que las pruebas cognitivas que mejor
predicen la capacidad de manejo vehicular son el TrailMaking Test B, la
fluencia verbal semantica (animales) y la Escala de Deteccion de Olvidos.
El TrailMaking Test B es una prueba de funciones ejecutivas de muy facil
administracion. Este test evalua la velocidad para alternar entre conjuntos
de informacién (nimeros y letras). La fluencia verbal semantica es una
prueba que demostrd ser muy sensible a la disfuncion cognitiva en la de-
mencia y también es de facil administracion: solamente hace falta papel y
lapiz y un minuto de tiempo para administrarla. Por ultimo, la Escala de
Deteccion de Olvidos es un cuestionario acerca de la memoria del paciente
en las que un informante debe responder “Si” 0 “No”.

El estudio recomienda el uso de estas tres pruebas como instancia nece-
saria e inicial en el proceso de toma de decisiones que implica la renovacion
de la licencia de conducir de sujetos mayores de 65 afos o en los que se
sospeche deterioro cognitivo. La naturaleza sencilla y la ficil administra-
cién de estas pruebas hacen que puedan ser administradas como screening
cognitivo en cualquier centro de renovacion de licencias.

Ademas de estas tres, los autores recomiendan un segundo conjunto
de pruebas que deberian utilizarse complementariamente, en una instancia
de evaluacién cognitiva mds profunda y abarcativa cuando el individuo
falla en alguna de las pruebas del primer conjunto y es derivado a un
centro de evaluacion neuropsicologica. Estas pruebas son el TrailMaking
Test A, el MMSE, la Memoria Logica, el Test Digito y Simbolo, el Test de
Denominacion de Boston, la lista de Rey, la Figura de Rey (etapa de copia
unicamente), el FAB, el NPI-Q, la FAQ.
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Si se acepta la posibilidad de seguir conduciendo, deben establecerse
evaluaciones periddicas y hay que comenzar a concientizar al paciente y
familiares de la posibilidad de abandonar la conduccién posteriormente.

Las conductas anteriormente descriptas deben ocurrir en mds de una
ocasion y se debe evaluar las circunstancias en las que sucedieron, frecuencia
y gravedad de estas “dishabilidades” de conduccion para determinar conti-
nuar supervisando, efectuar cambios o suspender definitivamente el manejo.

Los ejes temdticos para adoptar esta decisién giran en torno a:

AUTOESTIMA y DIGNIDAD de la personas. SEGURIDAD de todos
en la calle.

Manejo seguro Manejo inseguro

Buena visién. Amplitud visual disminuida
aun estando compensada con lentes.

Adecuada audicidn. Audicién insuficiente para detectar
bocinas, autos préximos, etc.

Rapida reaccion ante. Dificultad para efectuar giros, frenadas,
imprevistos maniobras para evitar accidentes.
Habilidad en la toma Ante situaciones inesperadas entrar

de decisiones. en confusién, panico, no reaccionar

apropiadamente con calma,
irascibilidad, agresién.

Buena coordinacién motriz. Déficits de coordinacién ojo-mano-pie.
Dificultad en equilibrio, marcha,
torpeza motriz (por ej.: no frenar
adecuadamente, chocar contra el
cordén).

Optimo estado de alerta. Perderse o desorientarse en lugares
conocidos, distracciones.

Existe una etapa de transicién en el cese del manejo en la que es im-
portante implementar estrategias que faciliten a la persona y su familia el
paso de conductor a pasajero.

Se deben ir modificando, gradualmente, ciertos habitos en el manejo
como desplazarse en lugares conocidos con escaso transito, en horarios
con menor densidad vial, recorrer distancias mas cortas, evitar maniobras

178 | ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS



de riesgo, desplazamientos nocturnos. Si estos cambios no surgen espon-
tdneamente de la persona hay que ir conversandolos y sugiriendo las mo-
dificaciones necesarias.

Al confirmar un manejo inseguro se desaconseja que siga conduciendo
con el acompafiamiento de un familiar como copiloto, ya que ante impre-
vistos viales la persona no podra reaccionar de manera adecuada y esto
provocaria situaciones de mayor riesgo y complicacion.

Debemos tener siempre en cuenta estimular, promover y facilitar la
maxima autonomia de la persona con demencia para fortalecer y/o man-
tener su 6ptimo nivel funcional, resguardandola de cualquier riesgo para
si 0 para otros.

Conduccion supervisada:

® Desplazamiento en lugares conocidos.

¢ Distancias cortas.

e En horarios de menor congestion de transito.
* En zonas de menor transito.

¢ No rutas, ni autopistas.

e Con acompanante.

Es importante implementar medidas que se adapten a los cambios que
va presentando la progresion de la enfermedad, pero manteniendo la maxi-
ma autonomia funcional.

Para las compras de comestibles o comidas tratar de utilizar los ser-
vicios de envio de supermercados o delivery; servicios de mensajeria para
recetas y tramites, envios de medicamentos; contratar acompaifiantes y
servicios de rehabilitacion a domicilio, peluqueros, poddlogos; contratar
servicios de traslado para actividades recreativas y socializantes. Acordar
con amigos o parientes para que los lleven a hacer compras, eventos socia-
les, religiosos y demas salidas.

Si estos temas pueden ser abordados con la persona en estadios preco-
ces de la enfermedad, las decisiones a tomar resultan menos traumaticas
para ella y su familiar.

También es beneficioso apoyarse e interactuar con el equipo de salud
para intercambiar observaciones acerca de la conducta de manejo y acom-
panar en la decision del cese del mismo.

En ocasiones el profesional puede solicitar la interrupcién del manejo
ante la administracion de una nueva medicacion. Otras veces, puede indicar
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por escrito que debe dejar de conducir, lo cual colabora enormemente con
la decision.

Otra alternativa, como se menciond anteriormente, es lograr que el
paciente realice una evaluacion que determine sus habilidades cognitivas,
ya que existen pruebas neuropsicolédgicas avaladas internacionalmente que
determinan o no el manejo seguro.

Los grupos de apoyo para familiares son de gran utilidad porque cons-
tituyen un fuerte soporte; brindan un espacio de contencion en el que se
pueden compartir e intercambiar experiencias, inquietudes y temores. Ayu-
dan, ademas, a clarificar el tema y pensar en opciones diferentes.

Apelando a cuestiones econdmicas, se puede proponer la venta del
auto, considerando los gastos de mantenimiento.

Lo mds importante es contar con informacion acerca de las conductas
de manejo observadas en la persona con demencia, el apoyo y asesora-
miento del equipo profesional y de organizaciones de soporte como los
grupos de autoayuda.

Los conductores con demencia a menudo modifican o restringen su
conduccién, conduciendo menos de noche o en areas desconocidas, pero a
medida que sus habilidades disminuyen, pierden la capacidad de determi-
nar cuando deben dejar de conducir. La anosognosia (incapacidad para re-
conocer sus propios déficits) es un sintoma comun de la EA, y en este tema
tan delicado, suele gravitar negativamente. Es probable que minimicen la
complejidad de la conduccion y sobreestimen sus habilidades.

Conducir puede convertirse en un problema —potencialmente mortal-,
por lo que debe ser una prioridad familiar tratar el tema.

Los pacientes pueden buscar excusas o culpar a otros por sus compor-
tamientos de conduccién de alto riesgo y pueden decir cosas como: “El
hecho de que me haya perdido una vez con mi auto, no significa que no
pueda conducir”; “He conducido por mds de 50 afios y no he tenido un
solo accidente todavia”.

A medida que la persona comienza a perder las habilidades de con-
duccién y autoevaluacién, aumentan los riesgos graves y los cuidadores
deben intervenir.

El desafio con la conduccion en la demencia es preservar el sentido de
independencia de una persona durante el mayor tiempo posible y, al mismo
tiempo, proteger la seguridad de esa persona y de los demas.
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Muchas veces, los cuidadores serdn mas permisivos y proclives a que
una persona con demencia continde conduciendo, aunque crean que no es
seguro. Es posible que no quieran confrontarla o herir sus sentimientos.

En el otro extremo, algunos miembros de la familia reaccionan exce-
sivamente ante los errores comunes de conduccion, como no detenerse en
una sefal de alto. Pueden culpar de tales errores a la enfermedad, cuando,
de hecho, la persona puede haber tenido siempre este mal habito de con-
ducir. Una sola ocurrencia de mala conduccion no significa que la persona
tenga que dejar de conducir, pero si sefiala la necesidad de un mayor se-
guimiento y evaluacion.

Evaluacion de las habilidades de conduccidn

Una vez que alguien ha sido diagnosticado con demencia, es de vital
importancia estar atentos a los cambios en sus habilidades de conduccion,
debido a las alteraciones cognitivas que padece. Los miembros de la familia
suelen estar en la mejor posicion para detectarlos, ya que habitualmente
conocen el manejo previo, y pueden notar la diferencia y su nivel de pe-
ligrosidad. La capacidad de atencion, la percepcion de la distancia o la
capacidad para procesar informacion rapidamente suelen menoscabarse y
redundar en un manejo inseguro.

Es importante considerar obtener una opinion independiente median-
te la indicacién de una evaluacién integral de conduccion vehicular. En
FLENI (sede Escobar, Buenos Aires), la misma es realizada por un equipo
multidisciplinario, e incluye evaluacion neurocognitiva, de salud mental,
kinesiologica, prueba con simulador y prueba en pista, que reproduce un
escenario real urbano al cual se enfrenta el conductor, supervisado.

Es importante atender la frecuencia y la gravedad de los incidentes.
Varios incidentes menores o un incidente importante e inusual pueden
justificar la accién.

Es importante estar atentos a los patrones de cambio a lo largo del
tiempo, ya que los incidentes aislados o menores no justifican la inmediata
intervencion.

Hay que evitar las reacciones excesivas y alarmantes. Es recomenda-
ble mantener las conversaciones respecto de estos temas en un momento
posterior y conveniente, en lugar de durante o inmediatamente después de
un incidente. Tener presente que algunos errores de conduccion son mas
graves que otros.
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Si alguien se pierde mientras maneja en un area familiar, €l o ella puede
tener problemas cognitivos que podrian ser causados por medicamentos,
enfermedades fisicas o un trastorno como la demencia. Esto debe ser estu-
diado y aclarado, cesando el manejo hasta que no se determine la causa y
la magnitud del problema.

El transporte publico puede ser una opcion para las personas con de-
mencia leve, pero a menudo es demasiado complicado para las personas
con demencia mds avanzada.

Pedirle a una persona que deje de conducir puede ser un asunto de-
licado y de alta carga emocional. Muchos pacientes, generalmente los de
cuadros demenciales leves, pueden sentir que pierden casi la totalidad de
su autonomia. “El auto es el lugar donde mejor me siento”, me dijo un pa-
ciente con deterioro cognitivo y artrosis severa de rodillas, que le limitaba
mucho su marcha. Los miembros de la familia retrasan estas conversacio-
nes principalmente porque quieren evitar conflictos y herir sentimientos.
Algunos hijos adultos no quieren desafiar a un padre, o ya pueden estar
sobrecargados con otras responsabilidades.

Consejos de cuidadores experimentados (Hartford, 2010)

1. No hay una respuesta facil, no hay una forma correcta.
Debe tener en cuenta la personalidad y las capacidades de la persona
con demencia al tomar decisiones durante el curso de la enfermedad, asf
como también los roles y los vinculos dentro de la familia, que afectan las
decisiones y sus resultados. Cada grupo familiar debe seleccionar estrategias
que funcionen dentro de su situacién Unica.

2. Comience las discusiones y la planificacion temprano, e involucre a la
persona con demencia.
La comunicacién abierta, temprana y continua puede ayudar a la persona con
demencia y a la familia a ponerse de acuerdo sobre una serie de acciones,
antes de que ocurra una crisis.

3. Basar las decisiones en el comportamiento de conduccion observado
durante un periodo de tiempo.
El monitoreo y la evaluaciéon regulares de la conduccién pueden ayudar a los
cuidadores a responder adecuadamente.

4. Obtenga apoyo al tomar e implementar decisiones sobre la conduccion.
No es saludable para nadie cuando una persona asume toda la
responsabilidad de las decisiones sobre la conduccién en la demencia. Los
miembros de la familia deben sopesar constantemente el deseo de respetar
la voluntad de conducir de una persona con la necesidad de garantizar su
seguridad y la del entorno.
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Para los cuidadores

+ Imagine por un momento su propia vida sin conducir. Permita que su
pariente con demencia exprese cémo se siente acerca de no conducir.

+ Inicie conversaciones sobre las necesidades de conduccién y transporte
desde el principio y con frecuencia.

« Observar la conduccién de la persona con demencia leve.

+ Mantenga un registro escrito del comportamiento de conduccién
observado a lo largo del tiempo.

« Comparta las observaciones de conduccidn insegura con la persona
con demencia, otros miembros de la familia y proveedores de atencién
médica.

+ Cree oportunidades para que usted u otras personas lleven a la persona
con demencia.

+ Pida a profesionales ajenos a la familia que hagan preguntas sobre la
seqguridad al conducir.

+ Obtenga informacién sobre los servicios de evaluacién de manejo en su
estado o regidn.

Sefales de advertencia para conductores con
demencia

Un diagnostico de demencia leve por si solo no es una razon automatica
para dejar de conducir. Las familias pueden usar esta lista como una forma
objetiva de monitorear cualquier cambio en las habilidades de conduccion
a lo largo del tiempo. Los signos se clasifican de menor a mayor gravedad.

Importante: senales de advertencia
del comportamiento de conduccién (Hartford, 2010)

Disminucién de la confianza al conducir.

Dificultad para girar la cabeza para ver al retroceder.
Poner el freno.

Se distrae facilmente mientras conduce.

Otros conductores a menudo le tocan bocina.
Interpretacion incorrecta de la sefializacién.

Dificultad para estacionar dentro de un espacio definido.
“Morder” el cordén en forma repetida.

PNOUAWN
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9. Raspaduras, rayones o abolladuras en el auto, garaje o similar.
10. Mayor irascibilidad o irritacién al conducir.

1. No notar actividad de riesgo posible en banquinas.

12. Ignorar las sefales de trafico.

13. Problemas en rotondas o giros.

14. Conducir a velocidades inadecuadas (muy lento o rapido).
15. No anticipar situaciones potencialmente peligrosas.

16. Utiliza un "“copiloto” como necesidad constante.

17. Mala interpretacion o decisiones al girar a la izquierda.
18. Retraso en la respuesta a situaciones inesperadas.

19. Pasar al carril equivocado.

20. Dificultad para mantener la posicién en el carril.

21. Confusion en las salidas.

22. Infracciones o advertencias de transito repetidas.

23. Perderse en lugares familiares.

24. Accidentes de transito.

25. No detenerse en la sefial de STOP o en el semdaforo en rojo.
26. Confundir los pedales del acelerador y del freno.*

27. Detenerse en el trafico sin razén aparente.*

28. Distraerse peligrosamente con la multimedia del auto.
29. Indecisién en bocacalles o distribuidores.

30. Peleas repetidas con otros automovilistas o peatones.

* Debe cesar de conducir inmediatamente.

Si es necesario, se recomendara a la familia que esconda las llaves del
automovil. Si tener llaves es importante para la persona, se pueden cambiar
las llaves.

Como tltimo recurso, se puede desactivar el automoévil. Si es necesario,
se puede cambiar el coche de ubicacion para que el enfermo no pueda lo-
calizarlo. Puede ser imperativo advertir de esta situacion a las autoridades
que otorgan las licencias.

Estamos frente a un dilema que nos dificulta tomar decisiones por nues-
tro ser querido al que amamos y respetamos. Pero también esto nos obliga
a ser responsables y a concretar cambios para preservar su seguridad y
bienestar y el de los otros, pues el manejo constituye una de las actividades
cotidianas mds complejas y riesgosas con implicancias para ambas partes.

Debemos abrirnos al intercambio con otras personas y a nutrirnos de
conocimientos que nos ayuden a tomar las decisiones que mds se adectien a
las necesidades de nuestro familiar y a las posibilidades del entorno familiar
con amor y responsabilidad.
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La clave es descubrir el camino del equilibrio entre la autonomia y digni-
dad de la persona con demencia y la seguridad de todos sin exponer a nadie
a ningun tipo de riesgo.
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CAPITULO XII

Tratamientos en demencias

Pablo M. Bagnati
Janus Kremer
Marcela Waisman Campos

La enfermedad de Alzheimer es la enfermedad neurodegenerativa mas
frecuente. Se calcula que hay cerca de 60 millones de personas que la pa-
decen en el mundo, y que crecerd a aproximadamente 140 millones en el
ano 2050. En los paises de ingresos medios y bajos, alrededor del 90 % de
todos ellos cursan la enfermedad durante muchos afios en el propio hogar,
bajo la asistencia principal de sus familiares y/o cuidadores contratados.

Los pacientes con demencia desarrollan sintomas consecuentes al dafio
cerebral progresivo, que se dividen en dos grandes grupos:

e Sintomas cognitivos: déficits de memoria, atencion, lenguaje, vi-
suoespaciales, ejecutivos, etc.

e Sintomas conductuales: agresividad, apatia, delirios, depresion, ex-
citacion psicomotriz, irascibilidad, falsos reconocimientos, desinhi-
bicién, alucinaciones, etc. (Ver Capitulo V).

Sea como fuere, los sintomas van a repercutir en el nivel funcional ha-
bitual de la persona con demencia, y a provocar un estrés considerable en
el cuidador principal y los seres queridos que conviven o tratan al paciente.

Por todo ello, el diagndstico mds temprano, la deteccién de los sinto-
mas y su tratamiento integral consecuente son parte esencial de la calidad
de vida, no solo del paciente, sino de su familia.

En el tratamiento de las demencias hay buenas noticias y un entusias-
mo nunca antes visto debido a que los avances en drogas modernas, que
estan mostrando mejorar los sintomas cognitivo/conductuales y retrasar
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la progresion de la enfermedad, ya son una realidad incipiente. En este
capitulo explicaremos las novedades en este grupo de drogas, denomina-
do modificadoras de enfermedad. Ademais, al lado de ello, el foco en los
llamados factores de riesgo modificables (tratamiento de la hipertension
arterial, la obesidad, la dislipemia, tabaquismo, sedentarismo, etc.) se suma
a la terapéutica del paciente con deterioro cognitivo-demencia. Por ultimo,
contamos con las drogas denominadas sintomadticas (las que usamos todos
los dias para mejorar la conducta y la cognicién en la demencia, donde
se destacan los anticolinesterasicos, antidepresivos y antipsicoticos) y las
estrategias no farmacoldgicas, que son de gran utilidad en el manejo coti-
diano de los pacientes (Figura 1).

Figura 1. Claves para un tratamiento integral (Bagnati, 2023)

Llegar antes, actuar sobre

los factores de riesgo, tratar

los sintomas cognitivos y
conductuales, psicoeducar al
paciente y a la familia, e intentar
mantener el nivel funcional del
paciente cada afio, lo mejor que
se pueda.

La nuevas drogas modificadoras de enfermedad

¢Cudl es el escenario hoy de las drogas que son la verdadera esperanza
para torcer el curso del Alzheimer? ¢Cuales son las drogas de este nuevo
grupo revolucionario ~denominado modificadores de enfermedad- que
existen hoy para los enfermos de Alzheimer? ¢ Cuan accesibles son? ¢Somos
aun conejillos de India con ellas? ¢Estan aprobadas por las autoridades re-
gulatorias? ¢Son drogas seguras? ¢Se toleran bien? ¢Cuadles son sus efectos
adversos? ¢Qué beneficios reales han demostrado? ¢Sirven en cualquier
etapa de la enfermedad (deterioro cognitivo leve con marcadores bioldgicos
de enfermedad, o ya enfermedad leve, moderada o severa)? ¢Sirven para
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cualquier tipo de demencia (por ej., frontotemporal, con cuerpos de Lewy)?
¢Se deberan tomar de continuo, permanentemente?

Estas son muchas de las preguntas que la gente y los agentes de salud
que asisten a enfermos con Alzheimer se estan formulando con cierta an-
siedad y logica temporal (frenar lo antes posible la progresion de la neu-
rodegeneracion y tratar de eliminar los sintomas).

Esta nueva y rica historia ha comenzado en junio del afio 2021, cuando
la agencia reguladora estadounidense Food & Drug Administration (FDA)
aprobo el que se considera el primer medicamento potencialmente modifi-
cador de la enfermedad de Alzheimer: el anticuerpo aducanumab, primera
droga modificadora de enfermedad, que si bien ha sido una aprobacién
controversial, marcé un antes y un después en la historia terapéutica de
la enfermedad de Alzheimer. Con la autorizaciéon de comercializacion de
aducanumab, la FDA adoptd una de las decisiones mas polémicas de su
historia. El procedimiento de autorizacion acelerada permitié aprobar el
farmaco basandose en su efecto en la reduccion del beta amiloide cerebral,
no por su efecto sobre el deterioro cognitivo, una causalidad que no se con-
sidera firmemente establecida. Aducanumab es un anticuerpo monoclonal
que se dirige a la proteina “pegajosa” llamada beta amiloide (Af), que es
clave en la biologia de la enfermedad de Alzheimer.

Aducanumab y otros anticuerpos monoclonales se asocian con anoma-
lias (provocar edema o microhemorragias) en las imagenes relacionadas
con el amiloide (ARIA) que se piensa que representan un derrame a través
de la barrera hematoencefalica (ARIA-E) o hemorragias (ARIA-H) asocia-
das con el compromiso de la barrera hematoencefalica. ARIA-E ocurrid en
el 35,5 % de los que recibieron dosis altas de aducanumab. Es importante
resaltar que la mayoria de los eventos de ARIA (cerca del 80 %) no pre-
sentan sintomas. Cuando se presentan sintomas, incluyen cefalea, mareos,
alteraciones visuales y nduseas, por cuanto parece ser que ARIA podria ser
un efecto secundario manejable del tratamiento con este tipo de anticuer-
pos. Un comité asesor de la FDA vot6 para recomendar que la agencia no
apruebe aducanumab basiandose en un solo estudio positivo. El alto costo
que demanda al paciente por afio (alrededor de USD 50.000) una droga de
por si controversial redujo su presente: Medicare de los EE. UU. no incluy6
adecanumab en el sistema de cobertura de salud, lo que se cree puede ser
un fuerte golpe para la caida definitiva del primer firmaco aprobado para
el tratamiento de la EA de esta nueva clase de drogas. La decision niega
efectivamente la cobertura de Medicare, a menos que la persona esté ins-
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cripta en un ensayo clinico aprobado. Esta decision, obviamente, restringe
la cantidad de personas que podrian beneficiarse de los tratamientos en la
actualidad. Esto hizo que en diciembre de 2022 la Asociacion de Alzhei-
mer haya presentado una solicitud formal pidiendo a CMS (Centers for
Medicare & Medicaid Services) que brinde una cobertura completa y sin
restricciones para los tratamientos de Alzheimer aprobados por la FDA.
El argumento es historico con respecto a lo que el flagelo del Alzheimer
representa y las drogas por venir: “Medicare siempre ha cubierto los tra-
tamientos aprobados por la FDA para quienes viven con otras afecciones
como cdncer, enfermedades cardiacas y VIH/SIDA. Que los CMS traten
a las personas con la enfermedad de Alzheimer de manera diferente a las
que tienen otras enfermedades no tiene precedentes y es inaceptable. La
enfermedad de Alzheimer es una crisis nacional”.

Después de Aducanumab, mejores noticias

Las terapias modificadoras de la enfermedad estin mostrando cambiar
la trayectoria de progresion de la enfermedad. Se prevé que los beneficios
observados en los ensayos aumenten con el tratamiento a largo plazo. Esto
se sostiene en base a los siguientes argumentos:

— Los ensayos clinicos prometedores recientes que involucran espe-
cificamente anticuerpos contra la proteina beta amiloide, incluidos
lecanemab y donanemab.

— Se ha aprendido mas sobre cudles son las dosis necesarias para la
eficacia: con respecto a esto, las dosis de anticuerpos se han cua-
druplicado con respecto a las utilizadas en ensayos anteriores, y
también se aprendi6 que sean dirigidos a tipos especificos de Af,
asi como la combinacion con agentes antiTau, entre otros.

— iDiagnosticar temprano y tratar! El tratar a los pacientes en etapas
mads tempranas de la enfermedad parece ser clave. Las poblaciones
de estudio se han desplazado hacia una intervencién mds temprana
antes de la neurodegeneracion progresiva irreversible.

Donanemab es un anticuerpo en investigacion que se dirige a una for-
ma modificada de placa beta amiloide llamada N3pG. El ensayo positivo
de fase 2 de donanemab recientemente informado mostré la reducciéon
del amiloide cerebral con el beneficio cognitivo/funcional, y proporciona
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un apoyo particular especifico al avance de este grupo de farmacos. Do-
nanemab redujo los niveles de placa de amiloide cerebral frente al valor
inicial en un 65,2 % en comparaciéon con el 17,0 % para aducanumab a
los 6 meses.

En un resultado exploratorio, el tratamiento con donanemab, pero no
con aducanumab, redujo significativamente la P-tau217 plasmatica a los
6 meses en comparacion con el valor inicial. ARIA fue el evento adverso
emergente del tratamiento mas comun en ambos grupos. En el grupo de
aducanumab, la incidencia de ARIA (edema y/o microsangrados) total fue
del 26,1 %, con un 4,3 % sintomdtico. En el grupo de donanemab, la
incidencia de ARIA total fue del 25,4 %, con un 2,8 % sintomatico. Para
ambos tratamientos, todos los casos sintomaticos estaban relacionados con
ARTA-E. Un observable de consideracion es que la mayor eliminacién de
amiloide por donanemab en comparacion con aducanumab a los 6 meses
no se asocio con una mayor tasa de ARIA. Es decir, mayor eficacia poten-
cial, con menos efectos adversos que aducanumab. Donanemab espera su
aprobacion futura.

En enero altimo (2023) recibimos la buena noticia de que lecanemab,
un anticuerpo dirigido a oligdbmeros AB mds grandes, o protofibrillas, fue
aprobado por la FDA. Lecanemab redujo el deterioro cognitivo, segin
lo medido por Clinical Dementia Rating-Sum of Boxes (CDR-SB), que
cuantifica la gravedad de los sintomas en una variedad de dominios cogni-
tivos y funcionales, en un 27 % en comparacion con el placebo, una cifra
absoluta. La incidencia de anomalias en la imagen relacionadas con el
amiloide (ARIA), el efecto adverso asociado con estos nuevos anticuerpos
anti-proteina Beta amiloide y que se manifiesta como edema o microhemo-
rragias, ocurrid en el 21 % de los pacientes.

Fuera de lo que es demencia de Alzheimer, otra promesa son los avan-
ces terapéuticos en demencia frontotemporal: un ensayo en fase 3 de un
farmaco que aumenta la sustancia progranulina —crucial para el funcio-
namiento neuronal y que se halla menoscabada por el proceso intimo de
esta enfermedad— ha demostrado retrasar la progresion de enfermedad en
casi un 50 %.

Existe una renovada esperanza respecto de que los firmacos que le
sucedan a aducanumab, sea cual fuere su mecanismo de accion, logren ser
mas seguros y mejor tolerados, de mayor eficacia, y mas accesibles a las
economias de las diferentes naciones.
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Para valorar el paso de aducanumab recordemos que, en la historia
del tratamiento de la EA, la tacrina tuvo fallas y su hepatotoxicidad la
dejo fuera de la farmacopea para la enfermedad, pero fue un gran avance
que demostré modesta eficacia en la EA y pronto fue seguido por agentes
mejorados y ahora ampliamente utilizados.

Todos estos farmacos estan siendo utilizados en personas con EA en
etapas tempranas (MCI debido a EA, presintomaticos, Alzheimer leve), por
lo cual lo comun es que estén sin anosognosia (es decir, conscientes de su
estado) y con capacidad judicativa suficiente para tomar decisiones sobre
su propia salud. Congruente con esto, debemos brindar a las personas con
EA, que enfrentan una enfermedad progresiva e incurable, la opcion de
tomar decisiones, informadas sobre su salud y sus vidas con respecto a los
farmacos de esta nueva generacion, con el perfil de riesgo-carga/beneficio,
ya sea para recibirlos participando en una investigacion, o fuera de ello.

Sin embargo, por ahora la enfermedad de Alzheimer atn no tiene cura,
y en la practica, los clinicos contintan usando los tnicos firmacos apro-
bados por la FDA para el tratamiento de la EA: el grupo de firmacos
denominados anticolinesterdsicos, que se utilizan desde 1997 a la fecha
para el tratamiento de los sintomas cognitivos/conductuales, y mejorar el
nivel funcional de los pacientes. Los mismos son: donepecilo, rivastigmina y
galantamina, y para las etapas moderada y severa, el agente glutamatérgico
memantina, todos aprobados por la FDA (Figura 2).

Fig.2 Tratamientos sintomaticos aprobados por la FDA

+  Donepecilo.
+ Galantamina.
+ Rivastigmina.

+  Memantine (receptor antagonista NMDA).
+ Donepecilo + combinacién de memantine.

Es importante recordar los principios basicos para el uso de estos far-
macos sintomaticos denominados antidemenciales:
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— Hacer el diagnéstico lo mas preciso posible del sindrome demencial,
es decir, de qué tipo de demencia se trata (por ¢j., si es una demen-
cia de la enfermedad de Parkinson nos inclinaremos por el uso de
rivastigmina).

— Caracterizar la severidad de la demencia (estadio leve, moderado o
severo).

— No crear falsas expectativas. Informar al paciente y al cuidador de
las expectativas razonables del tratamiento (mejorias sintomadticas
modestas), y los efectos adversos posibles.

— Optimizar la dosis en la forma gradual indicada para cada uno de
los farmacos.

— Monitorear la aparicion de efectos adversos.
— Disminuir la dosis si surgen efectos adversos.
— Monitorear la eficacia (cognicion, conducta y nivel funcional).

— Simplicidad posoldgica: forma farmacéutica (comprimidos o par-
ches) segun la preferencia del paciente y su cuidador.

— Cambiar de un inhibidor de la acetilcolinesterasa a otro, si se pre-
senta intolerancia o falta de respuesta con el tratamiento instituido.

— Monitorear la compliance: esta es la relacion del paciente con la
prescripcion hecha por el médico (si es bien aceptada, si se resiste
a tomarlo, si discontintia). También en esto influyen las creencias
de los familiares.

— Considerar iniciar memantina cuando progresa (esta aprobada para
estadios moderados y severos).

A continuacién se describirdn los farmacos utilizados hoy en el trata-
miento de las demencias, denominados inhibidores de la acetilcolinesterasa
(anticolinesterasicos), que, de hecho, son los que mas usamos para com-
batir los sintomas de la enfermedad en la actualidad. El mecanismo basico
de accion de este grupo de firmacos es inhibir la enzima que naturalmente
degrada a la acetilcolina en nuestro cerebro, aumentando la disponibilidad
de este importante neurotransmisor. Estos firmacos no tienen efectos de
modificar la enfermedad, son sintomaticos, pero producen mejoria en las
denominadas 4reas clave de la demencia: cognicion, conducta y nivel fun-
cional del paciente, con el consecuente alivio para el cuidador (Figura 3).

CAPITULO XII. TRATAMIENTOS EN DEMENCIAS | 193



FIGURA 3

AREAS “CLAVE" DE LA DEMENCIA DONDE ACTUAN
LOS ANTICOLINESTERASICOS

Conducta Cognicion Nivel funcional Alivio del cuidador

Los efectos adversos mas comunes observados con las drogas anticoli-
nesterdsicas son: nduseas, vomitos, diarrea, dolor abdominal, pérdida del
apetito, pérdida de peso, insomnio, sincope y bradicardia. Se recomienda
precaucion cuando se utilicen en pacientes con sindrome del nodo sinusal
o trastornos de la conduccion (bloqueo sinoauricular o bloqueo auriculo-
ventricular). Para mayor seguridad, siempre que se vayan a prescribir es
bueno contar previamente con un electrocardiograma con el informe del
especialista; se recomienda monitorizar la funcion cardiaca antes y durante
la titulacion.

Debe tenerse precaucion en el tratamiento de pacientes con ulceras gas-
trica o duodenal activas o en pacientes predispuestos a estas enfermedades.

Los fairmacos inhibidores de la colinesterasa deben ser prescritos con
precaucion a pacientes con antecedentes de asma o enfermedad pulmonar
obstructiva crénica.

Como sucede con otros colinomiméticos (farmacos que aumentan el
neurotransmisor acetilcolina), pueden exacerbar o inducir sintomas extra-
piramidales.

Los criterios de discontinuacion del tratamiento con estos farmacos
son:

— La presencia de efectos adversos que no se corrigen con reduccion
de dosis con actividad terapéutica.

— La pérdida de eficacia.
Ambos criterios permiten optar por el cambio por otra droga anticoli-

nesterdsica y comprobar la eficacia y la tolerabilidad con esta nueva droga
(evidencia clase II).
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Cualquiera de las tres drogas puede utilizarse para el tratamiento de
la EA en etapa leve a moderada. La seleccion de la misma depende de la
comodidad de la posologia y de la menor frecuencia e intensidad de sus
efectos adversos y fendmenos de interaccion medicamentosa.

Donepecilo

— Esuna droga que funciona inhibiendo reversiblemente a la acetilco-
linesterasa, la enzima degradadora natural de la acetilcolina (neuro-
transmisor clave en los seres humanos para el alerta, el aprendizaje
y la memoria); por lo tanto, al inhibir dicha enzima degradadora,
aumenta el “pull” de la misma en el cerebro.

— Fue aprobado por la FDA en 1996 para el tratamiento de la EA y
actualmente es comercializado en varios paises.

— Su absorcién es del 100 % por via oral cuando se administra con
las comidas.

— Tiene una farmacocinética no lineal (el porcentaje de eliminacion
de la droga es proporcional a la concentracién plasmatica).

— Presenta una alta unién a proteinas plasmaticas (96 %)

— Tiene una vida media de 70 horas, por lo cual se administra una
vez por dia.

— Su metabolizacion es hepatica, a través del citocromo P450, isoen-
zimas 2D6 y 3A4.

— La excrecion es principalmente por via urinaria, con una minima
proporcion excretada en heces.

— Dado el perfil farmacocinético, sus concentraciones plasmaticas
pueden aumentar cuando se administra conjuntamente con ketoco-
nazol o quinidinas (inhibidores del citocromo P450), o pueden dis-
minuir cuando se administra conjuntamente con difenilhidantoina,
fenobarbital, carbamazepina y rifampicina (inductores del CYP 3
A4y 2D6).

La eficacia del donepecilo fue inicialmente evaluada en dos grandes
estudios a doble ciego, controlados con placebo, de 12 a 24 semanas de
duracién. Al finalizar los estudios, los cambios cognitivos en el ADAS-Cog
fueron de 3,1 puntos versus el grupo control. Estudios multicéntricos a
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doble ciego, controlados con placebo, sugirieron que contintia siendo util
luego de un afo y en las formas mas severas de la enfermedad.

Los efectos adversos mas frecuentes son los colinérgicos, comunes con
esta familia de drogas: nduseas, vomitos, diarrea, calambres musculares,
cefalea, alteraciones del suefio, etc., que se pueden minimizar si se incre-
menta la dosis en forma lenta a lo largo de un mes o mas. Se debe tener
precaucion con su uso en pacientes con alteraciones cardiacas (por su efecto
vagotdnico puede producir bradicardia o anormalidades de la conduccion
auriculoventricular), gastrointestinales (aumenta la secrecion dcida gdstrica)
o respiratorias (en pacientes asmaticos). En caso de que el paciente tenga
que someterse a cirugia puede potenciar la accion relajante muscular de
drogas del tipo de la succinilcolina.

El tratamiento comienza con § mg en una sola toma diaria (preferen-
temente a la noche con o sin comida) durante un mes y luego se aumenta
a 10 mg/dia segtn tolerancia.

Rivastigmina

— Es un derivado carbamato, con un mecanismo de accion dual: es in-
hibidor pseudoirreversible de la acetilcolinesterasa y, ademads, actua
sobre la enzima butirilcolinesterasa.

— Ha sido aprobada por la FDA en EE. UU. en el afio 2000.

— La rivastigmina ejerce su accion inhibitoria predominantemente en
el sistema nervioso central y tiene una minima accién periférica.

— Inhibe predominantemente la forma G1 de la acetilcolinesterasa
cerebral, que es la que predomina en los pacientes con enfermedad

de Alzheimer.

— Laeficacia de la rivastigmina fue probada en cuatro grandes estudios
a doble ciego controlados con placebo. Tres de esos ensayos usaron
una titulacién de la dosis hasta alcanzar la maxima tolerada. Uno de
ellos se realiz6 durante 26 semanas con 699 sujetos, que recibieron
6 a 12 mg/dia de droga. El cambio cognitivo en el ADAS-Cog fue de
4,9 puntos mas en el grupo tratado con respecto al placebo.

Los efectos demostrados en los estudios han sido estadistica y clinica-
mente significativos, tanto a nivel cognitivo como conductual y funcional.
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Los sintomas conductuales que mejoraron fueron la apatia, la
depresion, la ideacion delirante y las alucinaciones. Esto dltimo implicé
una significativa reduccion en el uso de psicofarmacos; es decir, una vez que
ejerce su accion, muchas veces se puede bajar la dosis de los antipsicéticos,
como risperidona, quetiapina, levomepromazina o similares.

En estudios a largo plazo (96 semanas) se corroboraron los efectos
beneficiosos sobre la cognicion y la conducta, y particularmente se observo
un enlentecimiento de la progresion de la enfermedad.

No produce hepatotoxicidad y los efectos adversos pueden ser nduseas,
vomitos, diarreas, mareos y agresividad.

Los parches transdérmicos de rivastigmina se utilizan una vez al dia
en tres tamafios, uno de 5 cm2 (4.5 mg/24hs), uno de 10 cm2 (9.5 mg/24
hs) y el de 15 cm3. Los parches mantienen la misma efectividad de las
capsulas con la ventaja de reducir significativamente los efectos adversos
gastrointestinales, aumentando la tolerabilidad y seguridad de la droga.

Galantamina

La galantamina es un alcaloide y fue aislada de una planta amarilacea,
la Galanthus Woronowies, en 1952. Es un inhibidor competitivo de la ace-
tilcolinesterasa que acttia también como modulador alostérico del receptor
nicotinico. En este tltimo rol, se une al receptor en un sitio diferente al de
la acetilcolina, produciendo un cambio conformacional del mismo.

En los EE. UU., en el afio 2001 fue aprobada para su uso en la EA;
luego fue aprobada en otros paises.

Cuatro estudios a doble ciego controlados contra placebo han demos-
trado efectos beneficiosos de galantamina. Las actividades de la vida diaria
y los sintomas conductuales han demostrado una mejoria significativa con
16 a 24 mg dia y con baja incidencia de efectos adversos.

En estudios clinicos, los efectos adversos gastrointestinales (nduseas,
vémitos, diarrea, anorexia) fueron los mas comunes.

La pérdida de peso ocurrié en algunos pacientes y parecid estar
relacionada con la dosis. La droga no parece afectar la calidad del suefio
de los pacientes tratados.

El tratamiento se comienza con 8 mg que se administran divididos en
dos tomas diarias, aumentandose al mes a 16 mg/dia y a los dos meses, a 24
mg/dia. Existe también una forma de liberacién prolongada que se utiliza
una vez al dia a las dosis diarias referidas.
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Moduladores de la transmision glutamatérgica

Memantina

Es un antagonista no competitivo con afinidad moderada por el re-
ceptor de N-metil-D-aspartato (NMDA). La potenciacion a largo plazo
es el mecanismo central involucrado en el aprendizaje y en la memoria; el
neurotransmisor de esta via es el glutamato, que actiia sobre el receptor
de NMDA. Estos receptores se encuentran distribuidos difusamente en
el cerebro, aunque hay zonas con mas densidad, como el hipocampo y la
corteza, relacionadas con la cognicion, el aprendizaje y la memoria.

Se cuenta con evidencia grado A proveniente de ensayos clinicos rando-
mizados, controlados con placebo, acerca de la eficacia de este modulador
de la transmision glutamatérgica.

Los pacientes en estadios moderados y severos de la DEA que lo re-
cibieron, mostraron mejorias de grado modesto en medidas cognitivas,
conductuales, globales y de las actividades de la vida diaria a los 6 meses
de tratamiento en relacion con la rama que recibi6 placebo. En estudios
clinicos realizados en las poblaciones mencionadas, el memantina ha mos-
trado ser costo-efectivo. Un estudio multicéntrico de Reisberg (2003), doble
ciego, controlado con placebo controlado de memantina (dosis 20 mg/dia)
en demencia tipo Alzheimer moderada a severa (MMSE 3-14 / GDS 5-6)
mostré beneficios estadisticamente significativos en la impresion clinica
global del paciente, en la capacidad funcional, en las actividades de la
vida diaria y en la cognicion. El trabajo de Winblad (1999) demostré la
utilidad de este farmaco en los estadios avanzados de las demencias (tipo
Alzheimer y vascular).

Esto ha sido avalado en los metaanalisis de Cochrane de medicina basa-
da en la evidencia para memantina en formas moderadas a severas de EA.

Debe resaltarse que esta molécula no ha demostrado eficacia en pacien-
tes con EA en estadios leves, por lo que no debe indicarse en esta poblacién.

Se administra unicamente via oral, existiendo comprimidos de
liberacion inmediata y de liberacion extendida o prolongada, y solucion
oral. La dosis habitual de inicio de las formas de liberacion inmediata es
de 5 mg a la mafana, aumentandose luego de una semana a 5 mg en 2
tomas diarias, luego de una semana a 10 mg y 5§ mg en 2 tomas y, final-
mente, luego de 4 semanas, arribandose a la dosis de 10 mg, 2 veces al dia,
pudiendo, asimismo, pasar de esta dosis a una toma diaria de 20 mg. La
posologia y titulacién de la solucién oral es igual a los comprimidos de
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liberacion inmediata, estando en Argentina disponible en dosis de 10 mg/
ml. En cuanto a los comprimidos de liberacion extendida o prolongada,
se debe iniciar con 7 mg/dia la primera semana, aumentandose la dosis
segun tolerancia a 14 mg/dia, luego de una semana, a 21 mg/dia la tercera
semana vy, finalmente, y segun tolerancia, a 28 mg/dia. Las dosis recomen-
dadas son 20 mg/dia en las formas de liberacion inmediata y 28 mg/dia en
las formas de liberacion prolongada. En pacientes con insuficiencia renal
severa (clearance de creatinina <30ml/min), la dosis de memantina debe
reducirse a la mitad, tanto en las formas de liberacion inmediata como en
las formas de liberacion controlada.

De respetarse las indicaciones de aumento de dosis progresiva, el me-
mantina suele ser muy bien tolerado, con una frecuencia baja de reacciones
adversas de relevancia. En ocasiones, pueden presentase cefalea, mareos,
sedacidn, agitacion, diarrea y constipacion, debiendo considerarse en es-
tos casos un aumento mads lento de dosis, o eventualmente su retirada del
esquema de tratamiento.

Otros farmacos

Cerebrolisina

Es una preparacion de péptidos con accién neurotréfica derivados
de cerebros porcinos, que se administra por via parenteral intravenosa.
Aunque no se ha esclarecido su mecanismo de accién a nivel molecular,
se postula un efecto en la reduccion de la fosforilacion de la proteina pre-
cursora del amiloide y de la produccion del péptido B-amiloide a partir de
la modulacién de las cinasas GSK3p y CDKS35 en el raton transgénico. En
América Latina este farmaco ha sido aprobado en Argentina (ANMAT) y
en Chile, al igual que en paises de Europa y Asia (por ej., Portugal, Austria,
Alemania, Rusia, Hong Kong y Tailandia). Existen estudios aleatorizados,
doble ciego, controlados contra placebo que demuestran la eficacia de la
cerebrolisina en la EA de grado leve a moderada. Un metaanalisis publica-
do recientemente sugiere la necesidad de estudios multicéntricos de mayor
escala.

Posologia: 10 ml diarios (hasta 30 ml para casos severos), 5 dias a la
semana repetidos durante 4 semanas (1 ciclo). Se recomienda repetir los
ciclos de tratamiento 2-4 veces por afio.

Forma de administracion: hasta 10 ml se pueden aplicar directamente
en forma intravenosa, sin dilucion, inyectando lentamente (no menos de
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3 min). Dosis mayores a 10 ml se administran por perfusion intravenosa
como perfusion (entre 15 y 60 min) después de diluirlas en una solucién
de perfusion estandar.

Recomendaciones

Nivel de evidencia y grado de recomendacion para los tratamientos de
uso en la EA:

— Anticolinesterdasicos: recomendacion grado A.
- Memantina: recomendacion grado A.

— Combinacién anticolinesterasicos/memantina: recomendacion gra-

do B.
—  Cerebrolisina: recomendacion grado B.

— Otros farmacos (estatinas, drogas antiinflamatorias, vitamina E,
gingko biloba, etc.): no pueden ser recomendados para su uso en
la prevencién ni en el tratamiento de la EA, y ademds ninguno de
ellos esta aprobado por la FDA para demencia.

Para los sintomas psicologicos de conducta en demencia (agresividad, de-
lirio, alucinaciones, desinhibicion, depresion, apatia, insomnio, irritabilidad,
conductas motoras aberrantes, etc.), el objetivo es reducirlos o eliminarlos
cuando aparecen y estabilizar lo mas rapido que podamos al paciente. Los
denominados agentes antipsicoticos, los estabilizadores del dnimo vy los an-
tidepresivos son los principales psicofadrmacos que se utilizan, dependiendo
del tipo de sintomas presentes en el paciente.

Los tratamientos son sintomaticos, es decir que inducen mejoria, pero
no actian deteniendo el proceso de la enfermedad. Y siempre los trata-
mientos se deben preceder (o combinar) con estrategias o tratamientos no
farmacologicos, que veremos mas adelante.

Antidepresivos

La depresion es una expresion patoldgica frecuente en pacientes con
demencia: puede sobreafiadirse a esta tltima y agravar su sintomatologia,
llevando al paciente a un bajo nivel funcional. El uso de agentes antidepre-
sivos puede ayudar sustancialmente a mejorar al paciente con demencia que
tiene un episodio depresivo. La indicacion de antidepresivos, especialmen-
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te inhibidores selectivos de la recaptura de serotonina (ISRS) —sertralina,
escitalopram— o incluso de duales (venlafaxina, bupropion, duloxetina),
son utiles en muchos pacientes y en determinados periodos de la enfer-
medad. En general, son el tratamiento de primera eleccion en pacientes
con sintomas del espectro afectivo, asi como en agitacion y agresividad en
demencia. Los antidepresivos han demostrado ser muy utiles en el control
de los sintomas conductuales en demencia frontotemporal, atin mas que
los antipsicéticos. Otro antidepresivo de mecanismo multimodal que es
eficaz es la vortioxetina, que afiade un efecto procognitivo que colabora a
la mejoria global de los pacientes con demencia.

Antipsicoéticos

Los sintomas de conducta son frecuentes y pueden ser gravosos en los
pacientes con demencia, afectando seriamente tanto su calidad de vida como
la de su familia. La real eficacia, sumada a una advertencia de seguridad dada
por el riesgo aumentado de eventos cardiovasculares y mortalidad en esta
poblacién, debe ser evaluada por su médico. A nivel practico, el riesgo de
no tratar estos sintomas puede generar la necesidad de institucionalizacion
precoz o llevar a conductas de riesgo para el paciente o para terceros; por lo
tanto, la evaluacion del riesgo-beneficio decidird su indicacion.

Los mas utilizados son los antipsicoticos llamados de segunda genera-
cion o atipicos, ya que tienen menos riesgos de producir efectos adversos
como sintomas extrapiramidales (rigidez, temblor, sindrome parkinsonia-
no). La risperidona a dosis bajas es una buena opcién dentro de los anti-
psicoticos; ha sido estudiada con buenos resultados para los trastornos de
conducta asociados a deterioro cognitivo. Se utiliza por via oral, en una
toma diaria; en general es bien tolerada, puede producir leve aumento de
peso y elevacion de la prolactina. Si las dosis son mayores a 1 mg, suele dar
signos extrapiramidales como inhibicion psicomotriz y rigidez. La quetia-
pina es otra opcion, tiene escasa frecuencia de sintomas extrapiramidales,
es muy bien tolerada en general, y tiene tendencia a producir aumento de
peso y sedacion de acuerdo a las dosis utilizadas. Se suele usar su dosis
mas elevada por la noche, ayudando a dormir y minimizando los efectos
adversos diurnos. Un estudio de comparacion reciente demostré que tiene
menos efectos adversos que los otros antipsicéticos atipicos.

La olanzapina es otro de los firmacos utilizados; sus principales efectos
secundarios son el aumento de peso y los problemas metabélicos. El ari-
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piprazol presenta un mecanismo de accion diferente al resto, no se asocia
con aumento de peso, aunque ocasionalmente puede producir insomnio
y acatisia.

Los antipsicoticos convencionales tienen eficacia sobre sintomas psicé-
ticos asociados al deterioro cognitivo, pero presentan sintomas extrapira-
midales y otros eventos adversos que limitan su empleo.

Tratamiento no farmacoldégico

Denominamos tratamiento no farmacologico a las intervenciones am-
bientales, conductuales, psicoldgicas, terapias sociales y recreacionales que,
dirigidas a los aspectos biopsicosociales de la persona, colaboran para
mejorar el nivel funcional del paciente y la enfermedad en su evolucién.

Junto al tratamiento farmacolégico, comparten los mismos objetivos
generales, esto es: retrasar el deterioro, recuperar funciones intelectuales en
declinacién, tratar de mantener las atn preservadas, mejorar los sintomas
conductuales, y conservar todo lo posible las actividades de la vida diaria
(AVD), aliviando la carga del cuidador y mejorando la calidad de vida del
paciente y su familia.

Poner en practica ambos tratamientos permite que al efecto benéfico de
los farmacos se le sume el hecho de que dicho fairmaco actie en un medio
contenedor, activador y socializante.

Si bien no existen estudios aleatorizados que evidencien recomendaciéon
de tratamiento de estimulacion en la enfermedad de Alzheimer, la utiliza-
cion de recursos farmacoldgicos no excluye el empleo de otras estrategias
terapéuticas dirigidas a los aspectos biopsicosociales del paciente con los
mismos objetivos:

— Estimular las funciones cognitivas preservadas.
— Mejorar la sintomatologia no cognitiva.

— Conservar las actividades de la vida diaria (AVD) para prolongar
la autonomia funcional.

— Mantener la dignidad.
— Reforzar la autoestima.
— Mantener la comunicacién.

—  Mejorar la calidad de vida.
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Hay principios basicos para el tratamiento no farmacologico de los
sintomas conductuales que aseguran mayor probabilidad de eficacia:

1.
2.

Identificar cudl es el sintoma target a tratar (por ej., agresividad).

Tratar de identificar qué lo provoca (por ej., una mujer anciana con
demencia dejo de ser agresiva cuando la higienizaban si lo hacian
mujeres, pero si participaba un cuidador o enfermero varon, volvia
la agresividad plena).

Identificar si no hay factores ambientales que lo provoquen (por
€j., cambio de habitacion, falta de luz, tumulto, etc.)

SIEMPRE considerar que el paciente puede estar CONFUSO por

una causa médica subyacente (infeccion urinaria oculta, neumonia
no diagnosticada, deshidratacion, cambios metabdlicos, etc.)

SIEMPRE chequear las medicaciones que ha recibido, sus dosis y la
probabilidad de interacciones.

Evaluar necesidades que el paciente demente es incapaz de comu-
nicar normalmente (por ¢j., dolor).

El manejo conductual no farmacoldgico o la manipulacion situacional
son las estrategias iniciales de eleccion en los sintomas de conducta leves
a moderados.

Las intervenciones psicofarmacoldgicas son utiles, si los sintomas son
severos o no responden a las estrategias no farmacoldgicas solas.

Proveer de psicoeducacién a la familia y cuidadores es clave para enfren-
tar los sintomas, asi como contenerlos y rechequear con ellos (familiares) los
resultados de sus respuestas conductuales al confrontar con los sintomas.

Muy importante:

Los sintomas de conducta en demencia pueden provocar sufrimien-
to para el paciente y el cuidador, acelerar la institucionalizacién,
incrementar los costos, empeorar el nivel funcional, y aumentar la
morbimortalidad.

Los sintomas conductuales pueden ser provocados por diversos fac-
tores que deben ser revisados, resumidos —en inglés— como las “5 D”:
delirium, drogas, disconfort, discapacidades, enfermedades (diseases).
Siempre involucrar al familiar y/o cuidador en cada paso del sinto-
ma conductual, tanto para comprenderlo mejor como para tratarlo.
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Especificando tratamientos para BPSD
(Behavioral Psychological Symptoms of
Dementia - Sintomas Psicoldgicos y de
Conducta en Demencia)

No olvide, en las intervenciones psicosociales, contemplar: valores
familiares y culturales, historia de vida personal, intereses y habilidades
previas, gustos y aprehensiones.

En las intervenciones conductuales procurar reducir el aislamiento,
hablarle al paciente distrayéndolo de su frustraciéon/ofuscacion, identificar
precipitantes, intentar con cambios en las actividades o en el ambiente,
proveerlo de reaseguros que lo tranquilicen, desafiarlo con actividades es-
timulantes.

En las intervenciones farmacolégicas desarrollar un plan y monitorear-
lo, con el objetivo ideal de cesar la medicacion dentro de tres meses si es po-
sible, pero no se apure si no se han disipado los sintomas. Aquellos agentes
con evidencia médica de eficacia y minimos efectos adversos potenciales,
seran de eleccion dentro de los antipsicoticos, antidepresivos y otros. En la
mayoria de las situaciones, idealmente, las medicaciones deberian iniciarse
en bajas dosis, permanecer y finalizar sin aumentarlas.

Conclusiones

En cuanto al tratamiento para la demencia, una familia debe bien pre-
ocuparse y ocuparse, no angustiarse ni paralizarse. Hay mucho para hacer
en el tratamiento de las demencias. El diagnéstico precoz, el actuar sobre
los factores de riesgo modificables, el poner en accidn estrategias no far-
macoldgicas y mantener actividades multiples ajustadas a cada estadio y
paciente, la continua psicoeducacién del paciente y su familia, el soporte
continuo. El uso de los anticolinesterasicos, la indicacion precisa de anti-
depresivos o antipsicdticos, colaborara para reducir sintomas y aliviar al
paciente y su entorno.

El objetivo serad siempre intentar sostener el mejor nivel funcional del
paciente, focalizando sobre su calidad de vida y la de su familia.

Y ademas de todo esto, iniciamos la era del nuevo grupo de drogas
modificadoras de enfermedad, una realidad que nutre de una esperanza
magna la terapéutica de esta dolencia. Recién empezamos.
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RADA
(Red de Alzheimery
Demencias Argentina)

Tejiendo caminos

Maria Cristina Alvarez
Elsa Ghio

“Caminante no hay camino,
se hace camino al andar"”

EN esta presentacion queremos contarles y mostrar el largo camino que
los familiares de personas con demencia y profesionales de nuestro pais,
comprometidos con la tematica, fueron construyendo para lograr poner
en comun situaciones adversas y asi tejer los caminos de la RADA (Red
de Alzheimer y Demencias Argentina), con el propdsito de juntar fuerzas
que permitan ingresar a la agenda publica y trabajar asociativamente en la
elaboracion de un plan nacional integral en el abordaje de las demencias,
con el proposito de ampliar derechos y asegurar el acceso a diagnosticos,
tratamientos y soportes de cuidado para las personas que presentan tras-
tornos de memoria y de sus familiares cuidadores.

El anclaje fundacional de la RADA proviene de las asociaciones o agru-
paciones de autoayuda del mal de Alzheimer de nuestro pais. EI 29 de abril
de 1989 se constituye, en la ciudad de Buenos Aires, ALMA (Asociacion
Lucha contra el Mal de Alzheimer y Alteraciones semejantes), la primera
“organizacion de iniciativa social y de caracter privado, sin fines de lucro,
que desarrolla su actividad prioritariamente en el dmbito de la accion social
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a favor de los demads y de intereses sociales colectivos” (N. De Nardi, E.
Ghio, N. Medina).

El modelo organizacional que genera ALMA y la composicion en su
estructura invita a participar a familiares y profesionales en calidad de
voluntarios en brindar apoyo y ayuda a familiares a través de la confor-
macién de grupos de autoayuda, pero es aqui donde se destaca la vision
y sensibilidad de esta primera organizacion que inicia un recorrido para
contribuir a la formacién de otros grupos y asociaciones a lo largo y ancho
de nuestro pais, brindando capacitacion, orientacion, ayuda y experiencia
para el desarrollo y sostenibilidad de otras ONG.

Al iniciar este recorrido debemos sefialar que ALMA también se destaca
por ser miembro de Alzheimer’ Disease International (ADI)!' y de Alzheimer
Iberoamérica (AIB)2.

Muchas voluntades realizaron los esfuerzos pertinentes para constituir-
se y ser reconocidas como organizaciones de la sociedad civil preocupadas
y ocupadas en la lucha por el mal de Alzheimer y otras demencias.

Asociaciones no gubernamentales de familiares
con mal de Alzheimer y otras demencias, sus
caracteristicas

Las organizaciones no gubernamentales (ONG), también conocidas
como organizaciones de la sociedad civil u organizaciones del tercer sector,
son entidades independientes tanto del gobierno como del sector empre-

1. ADI es la federacion internacional de asociaciones de Alzheimer y demencia de todo
el mundo; en relaciones oficiales con la Organizaciéon Mundial de la Salud. Su misi6n se
basa en la reduccion de riesgos, el diagndstico oportuno, la atencion y la inclusion hoy,
y la cura, mafiana. Trabajan empoderando a las asociaciones de Alzheimer y demencia
para que aboguen por la demencia como una prioridad nacional, para crear concien-
cia y ofrecer atencion y apoyo a las personas con demencia y sus cuidadores. A nivel
mundial, se esfuerzan por centrar la atencién en la demencia, mantenerla como una
prioridad de salud, hacer campafia por mejores politicas de los gobiernos y fomentar
la inversién y la innovacién en la investigacion de la demencia.

2. AIB Alzheimer Iberoamérica, ceada en el afio 20035, es la federacion internacional de
asociaciones y fundaciones de Alzheimer, integrada por 21 entidades de paises latinoa-
mericanos, incluido Espafia. Su mision es mejorar la calidad de vida de las personas
con demencia, de sus cuidadores familiares y de la comunidad.
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sarial. Su mandato consiste en promover el interés general y servir al bien
publico en lugar de obtener un beneficio o promover los intereses de un
pequeiio grupo de individuos. Su independencia les permite monitorear
el desempeno del gobierno y abogar por mejoras. Las ONG movilizan
voluntarios y otros recursos para lograr su vision.

El término “ONG” empez6 a utilizarse después de la Segunda Guerra
Mundial, cuando las Naciones Unidas aplicd ese nombre a las organiza-
ciones privadas que ayudaban a curar los estragos de la guerra. Existen
diferentes clases de ONG. Algunas son grandes organizaciones multinacio-
nales, mientras que otras son pequefios grupos en diferentes localidades que
pueden o no estar legalmente constituidas o funcionar como asociaciones
simples.

Los componentes badsicos de una ONG estan determinados por sus
valores, la vision, la mision, los programas y consejos sobre como llevarlos
a cabo. Para poder concretar las acciones que se propone requiere desa-
rrollar relaciones basadas en “alianzas”, ya sea con la comunidad donde
se desarrolla, con sus socios, con sus financiadores, con los gobiernos y/o
con otros actores interesados.

Las asociaciones de familiares son reconocidas como asociaciones legi-
timas por la comunidad porque responden a una necesidad de la sociedad,
y sus miembros ponen a esa sociedad civil por encima de sus intereses
personales.

Para lograr esa legitimidad tienen que dar cuenta de sus acciones, de
su transparencia, de su participacion con los diferentes actores de las co-
munidades, sostener un estilo democratico en la eleccién de los miembros
que conforman la comision directiva y en su funcionamiento cotidiano,
poner énfasis en los programas que conforman el voluntariado, estar ca-
pacitados/actualizados sobre la temadtica por la que convocan, incorporar
profesionales idoneos y tener la capacidad de tejer redes.

Las asociaciones de familiares de nuestro pais son heterogéneas en su
estructura, presentan diferentes modalidades organizativas, pero todas ellas
tienen la funcién de brindar apoyo y orientacion a familiares de personas
con demencia.

Encontramos también que algunas han logrado diferentes niveles de
crecimiento, por lo que han incorporado programas destinado a las perso-
nas con demencia, programas de capacitacion para cuidadores formales, de
capacitacion para profesionales de la salud, proyectos barriales, camparias
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de difusion y otras. Han podido concretar alianzas que le han asegurado
crear y mantener un proyecto basado en los principios del fundraising.

“El fundraising es una labor de personas y sus contactos” (Jesus Ro-
drigo), es la habilidad que tienen las organizaciones para buscar donantes
que apoyen proyectos innovadores y destinados a causas concretas. No
financian la institucion por ella misma, sino por ser la responsable de la
ejecucion de un programa o un proyecto que permite la transformacion
de situaciones determinadas que requieren del apoyo comunitario para
aliviar la carga que genera; en este caso particular, el cuidado cotidiano de
la persona con demencia.

Estas caracteristicas mencionadas son las que van a contribuir al desa-
rrollo, sustentabilidad y crecimiento de las organizaciones.

Conocer cudles son las organizaciones en las diferentes zonas de nues-
tro pais va a permitir que familiares o personas con demencia se acerquen
en busca de apoyo; también, en muchas ocasiones, pueden brindar apoyo
a otros familiares que estan atravesados por una misma situacion.

Los grupos de apoyo o de autoayuda son una de las metodologias
que emplean las organizaciones para acompafar a los familiares. Como
los definen S. Raggio y G. Soukoyan: “Los grupos se caracterizan por ser
espacios de participacion voluntaria, en las cuales se retinen personas afec-
tadas por una misma situacién o patologia, de la que cada individuo ha
tomado conciencia y desea superar y aliviar mediante el intercambio activo
de informacién y mutua cooperacion con un amplio sostén emocional”.

Las personas que concurren a estos grupos estan motivadas porque en
los mismos encuentran:

- Apoyo mutuo entre quienes comparten una situacion critica deter-
minada.

— DPosibilidad de compartir soluciones viables, sencillas y entendibles.
- Confianza y comprension.

— Posibilidad de escuchar y ser escuchado.

Tejiendo redes

Una vez consolidadas las organizaciones en sus territorios se impone
la necesidad de afrontar a nivel nacional este problema global como es el
Alzheimer y sus implicancias. La estrategia que se implementd se baso en
un tejido que genera alianzas, imprime sinergias, fortalece proyectos con
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el fin de construir una red nacional que agrupe a estas asociaciones de
familiares, dialogar e integrarse a otros organismos internacionales, y asi
participar y determinar ejes de accién en conjunto.

Largo fue el camino. Los antecedentes que a continuacion se describen
afianzaron el propdsito de concretar la red; identificamos como hitos fun-
dacionales los siguientes momentos:

2012: V Encuentro Nacional de las Asociaciones de mal de Alzheimer,
siendo anfitrion la ONG GAMA (Grupo Autoayuda Mal de Alzhe-
imer y/o enfermedades semejantes) en la ciudad de Mar del Plata.
ALMA CABA presenta el proyecto para su debate sobre la creacion
de la Alianza ALMA.

2013: VI Encuentro Nacional de las Asociaciones en ALMA Cordoba.
Se debate la posibilidad de construir una Red Argentina de Alzhei-
mer (RAdA) con una minima estructura organizacional.

2014: VII Encuentro Nacional de las Asociaciones en ALMA Rio Cuar-
to, Cérdoba. Se evalua la imposibilidad de mantener el funcio-
namiento de esa estructura organizacional y se acuerda dejar en
espera el proyecto de conformar la RED Argentina de Alzheimer, un
canal de comunicacion donde se presentan las diferentes acciones
que se implementan en cada espacio geografico.

2017: IX Encuentro Nacional de las Asociaciones en la Fundacion Leon
en la ciudad de Tucumadn. Se inicia una posibilidad de comunicacién
y encuentros, y se crea el Grupo de WhatsApp Red Alzheimer.

2020: Primera reunion virtual de las asociaciones por plataforma di-
gital Zoom, en la cual se planifican encuentros mensuales a partir
del mes de abril a diciembre con el objetivo de elaborar el Con-
venio Constitutivo que dara lugar a la creacion de la RADA (Red
de Alzheimer y Demencias Argentina), oportunidad dada por la
pandemia.

2021: Primera Asamblea Virtual de las asociaciones/agrupaciones de

familiares convocada para aprobar el convenio constitutivo dando
origen a la RADA el 6 de agosto de 2021.

2021: XIII Encuentro Nacional de Asociaciones organizado con la
modalidad virtual por Alma Comahue. Se presenta oficialmente la
RADA vy la Comision Directiva designada en Asamblea.
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Composiciéon de la RADA

Actualmente son miembros de la RADA 20 organizaciones, a saber:

Vision y misién de la RADA

— Difundir el conocimiento de la enfermedad de Alzheimer y otras
demencias, y bregar por una vida digna para las personas diagnos-
ticadas, sus familiares y cuidadores informales.

— Visibilizar la temadtica de la enfermedad de Alzheimer y otras de-
mencias para la toma de conciencia en la sociedad, con el fin de
lograr su atencion integral.

— Generar y/o promover acciones que tiendan a reducir el estigma
existente en torno a la tematica de las demencias.
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Presente y futuro

Con gran esfuerzo organizamos en octubre del afio 2022 el XIV En-
cuentro de las Asociaciones de Alzheimer y Demencias y el I Encuentro de
la RADA.

La organizacién estuvo a cargo de GAMA Mar del Plata y el tema que
nos convoco gird en torno a la organizacién social del cuidado, hacia un
abordaje integral de las demencias.

Contamos con la participacion de destacados disertantes, pudimos fijar
nuevas metas, orientados por miembros de AIB y de Fedma (Federacion
Alzheimer México) que, con sus experiencias, contribuyeron a pensar en
estrategias viables para cumplir con los objetivos fijados.

Estamos trabajando para un nuevo encuentro en Termas de Rio Hondo.

Invitamos a las personas que estén interesadas en generar nuevas aso-
ciaciones, en aquellos puntos del pais que atin no se han desarrollado,
que se sumen a esta iniciativa y se animen a generar espacios de apoyo y
contencion para familiares y personas con demencia.

Estamos a disposicién para lo que necesiten.
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Invitamos a visitar la pagina de Facebook de RADA Red de Alzheimer
y Demencias Argentina.
Mail de contacto RADA: redalzargentina@gmail.com
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Difundir la prevencién a la comunidad:
llegar antes

Lilia Canevaro
Pablo M. Bagnati

PROGRAMA EDUCACIONAL FLENI
CHARLAS A LA COMUNIDAD

Campafias de prevencién

DESDE hace casi 20 afios (afio 2004), realizamos, desde marzo a diciembre,
una charla semanal dirigida a la comunidad, con acceso libre y gratuito. Es
un programa de educacion y prevencion dirigido a la comunidad en general
y a las familias en particular, considerando la importancia de las mismas
en la prevencion de la salud de todos sus miembros.

Con lenguaje claro y coloquial, los disertantes interactian con la comu-
nidad, favoreciendo la posibilidad de comunicacién entre el equipo médico
y los presentes.

Adoptamos los criterios de vida saludable y desarrollamos los cuatro
pilares fundamentales:

— Alimentacién saludable;

— Entrenamiento fisico;

— Entrenamiento cognitivo, y

- Socializacion.

Estos criterios de vida saludable son la base para prevenir enfermedades
crénicas y protegen, especialmente, del riesgo vascular: corazon y cerebro,

infarto de miocardio y ataque cerebral. Se ha comprobado que estos pi-
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lares disminuyen la prevalencia de enfermedades degenerativas como las
demencias tipo Alzheimer y las demencias vasculares.

Dedicamos espacios a la informacion de los avances en tecnologia de
diagnostico y tratamientos, y a la informacion acerca de las patologias mas
prevalentes en nuestro medio.

Los objetivos del Programa Educacional son, entonces:

® Ayudar a los miembros de las familias a mantener una vida activa
y saludable;

e Facilitar la colaboracion entre la familia y el equipo médico;

e Evitar el fenémeno de burn-out entre los miembros del equipo fa-
miliar (cuidadores) y los miembros del equipo tratante (médicos,
enfermeras, etc.);

Considerar la psicoeducacion al paciente y su familia como una parte
integral del tratamiento que contribuye al mantenimiento de la salud.

Prevenir la demencia se estd tornando exitoso. En una enfermedad en
la que se crefa que esto no era posible, hoy estudios de intervencion multi-
modal sobre estilos de vida saludables en grandes poblaciones estin demos-
trando lo contrario. Direccionar los factores de riesgo tempranamente en
sujetos en estadios predemencia es hoy mds importante que nunca. Se han
identificado 12 factores de riesgo modificables, quiere decir que actuando
sobre ellos se puede prevenir o retrasar hasta el 40 % de las demencias (Fi-
gura 1). Varios estudios de intervenciéon multidominio en el mundo (como
FINGER, POINTER) sobre los factores de riesgo modificables han logrado
prevenir el deterioro cognitivo/demencia en mas del 30 %.

Ahora es la persona la que se torna protagonista para impedir o re-
trasar su deterioro cognitivo/demencia. El médico —y también las personas
interesadas— deben transmitir y contagiar al paciente los habitos y estilos
de vida saludable que pueden mostrar logros tangibles en el corto plazo, y
ademads prevenir la progresion del deterioro cognitivo.
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Figura 1. Factores claves donde actuar para prevenir la demencia

Factores de Riesgo Modificables para la prevencion de la demencia
(The Lancet Comission, 2020)

Bajo nivel educativo.
Prevencién del traumatismo de craneo.
Control de la hipertensidn arterial.
Control de la diabetes.
Tabaquismo.

Exceso de alcohol diario.
Pérdida auditiva.
Polucién ambiental.
Depresion.

Obesidad.
Sedentarismo.
Reduccién de vida social integrada

Fuimos mejorando los objetivos y la técnica comunicacional, gracias
a la presencia y participacion de los expositores, y al interés, curiosidad y
compromiso de los miembros de la comunidad.

La charla a la comunidad debe de ser coloquial, simple, precisa y breve,
dejando mucho tiempo para las preguntas e interaccion. Las charlas se
completan con la entrega de los 10 consejos iitiles para prevencion de los
temas desarrollados.

Damos algunos ejemplos:
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PROGRAMA EDUCACIONAL
CHARLAS PARA LA COMUNIDAD
CAMPANA DE PREVENCION

CONSEJOS PARA PREVENIR EL DETERIORO COGNITIVO

Dr. Ricardo F Allegri

Dieta:

1. Mantener una dieta saludable, sana y equilibrada. Recomendada la
dieta mediterranea.

Actividad fisica:

2. Hacer ejercicio aerdbico regular: caminar al menos 30 a 45 minutos
3 a 4 veces por semana.

3. Opciones recomendadas: paseos a paso rapido, pasear en bicicleta,
practicar bailes de salon, ir a natacion y aun hacer jardineria.

Actividad mental:

4. Buscar aprender algo nuevo (instrumento musical, idioma, dibujo,
pintura, mecdanica, artes decorativas).

5. Realizar actividades lidicas (ajedrez, bridge, sudoku, etc.)

6. Buscar nuevas maneras de hacer lo mismo (evitar las tareas rutina-
rias, intentar variantes).

Actividad social:

7. Mantener una extensa red de amigos y relaciones sociales.
8. Desarrollar hobbies.
9. Intervenir en actividades de mejora de la comunidad.

10. Controlar los factores de riesgo vasculares:

Reducir el estrés, combatir la depresion, controlar la presion arterial
regularmente, chequear el nivel de colesterol, prevenir o tratar adecuada-
mente la diabetes, evitar el exceso de peso.
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10.

ALIMENTACION SALUDABLE
10 CONSEJOS UTILES

Lic. Cora Manganiello

Realizar como minimo 4 comidas moderadas por dia e incluir ali-
mentos variados en cada una de ellas.

Consumir todos los dias leche, yogures o quesos. Es necesario en
todas las edades.

Comer diariamente frutas y verduras de todo tipo y color.

Comer una amplia variedad de carnes rojas y blancas, retirando la
grasa visible antes de la coccion. Aumentar el consumo de pescado.

Preparar las comidas con aceite preferentemente crudo y evitar las
frituras.

Disminuir el consumo de azucar vy sal.

Consumir variedad de pastas, legumbres, panes, cereales, harinas
preferentemente integrales.

Disminuir el consumo de bebidas alcohdlicas y de gaseosas, y evi-
tarlas en nifios, adolescentes, embarazadas y madres lactantes.

Tomar abundante cantidad de agua potable durante todo el dia.

Realizar actividad fisica regularmente.

SEDENTARISMO
10 CONSEJOS UTILES

Dr. Diego sarasola

Intente buscar siempre una excusa para moverse.

Aproveche las esperas para dar paseos cortos. Por ej.: salas de em-
barque.

Si el estado fisico lo permite y no son muchos pisos, use las escaleras.

Camine durante la jornada laboral. No espere y llame desde su silla,
desplacese.

Aunque no se sienta cansado, jamas pase mas de 45 minutos se-
b

guidos frente a la computadora. Levantese, estirese y camine unos

minutos.
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Aproveche vacaciones o fines de semana para retomar rutinas de
caminatas.

Camine mientras habla por teléfono.

Bdjese del subte o colectivo 2 o 3 estaciones antes de lo que corres-
ponde.

Pasee su mascota. jBaile!

Idealmente, camine 30 minutos diarios.

ATAQUE AL CORAZON 0 INFARTO DE MIOCARDIO
Prevencidn cardiovascular: el corazén y las arterias.
Control de factores de riesgo
10 CONSEJOS UTILES

Dr. Juan José Herrera Paz

Dejar de fumar.

Controlar los valores de glucemia en sangre.
Controlar los valores de colesterol en sangre.
Controlar la presién arterial.

Realizar ejercicio aer6bico diario.

Mantener el peso ideal.

Elegir un estilo de vida saludable evitando el estrés.

Comer saludablemente, evitando los excesos de sal y alimentos
ricos en grasa.

Incluir en la alimentacién frutas y verduras diariamente.

Realizar una evaluacion cardioldgica y los controles necesarios.

REHABILITACION DE LA MEMORIA
Algunos trucos para mantener el cerebro sano y activo

Lic. Liliana Sabe

Detectar todo lo que produzca estrés y hacer los cambios necesa-
rios.
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Aprender a lidiar con lo que no se puede controlar.

Evitar el pesimismo.

Seleccionar alimentos variados y comer menos cantidad.

Realizar actividades aerdbicas: por ej., caminar 30 minutos diarios.
Reir, sonreir, disfrutar de los pequefios detalles.

Vivir en compaiiia y ampliar las relaciones sociales.

Aprender algo nuevo siempre.

Escribir una biticora de vida.

2 0 ® Nk e

0. Realizar ejercicios de entrenamiento neurocognitivo.

LA IMPORTANCIA DE SER SOCIABLES
CONSEJOS UTILES

Dra. Alejandra Amenqual

1. Genere una red extensa. Addptela a sus intereses: podemos tener
diferentes vinculos para diferentes tipos de apoyo, asi como habla-
mos de distintos temas con distintos grupos de amigos.

2. Sea proactivo. Esfuércese por promover y mantenr sus relaciones.
Reserve tiempo en su agenda para sus amigos y familia. Dé el pri-
mer paso.

3. Aproveche la tecnologia. No es lo mismo comunicarse por Insta-
gram, video de WhatsApp, Facebook o Facetime que en persona,
pero no desprecie su utilidad para acercase a quienes estan lejos.

4. Desarrolle sus intereses e inquietudes. Cantar, bailar, debatir so-
bre cine, libros, politica o historia, aprender algo nuevo generara
nuevos vinculos con los que ya tendrd algo en comun (el interés o
actividad que los una).

5. Realice actividad fisica grupal. Ir al gimnasio, salir a caminar, prac-
ticar algun deporte.

6. ;Unase a un voluntariado!

Nunca antes la prevencion habia demostrado tantos beneficios. Hoy la
medicina y la ciencia pueden explicar las razones por las cuales esto ocurre.
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Aprendimos recientemente que el protagonista principal no es ni el
médico, ni una receta magica, sino la propia persona, que se vuelve tras-
cendente en cambiar sus estilos de vida, buscando la plena salud.
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CAPITULO XV

Algunas consideraciones
sobre el sistema de salud y
la enfermedad demencial

Roberto L. Ventura

Introduccion

CoN seguridad, la enfermedad de Alzheimer (EA) es la mas conocida de
todas las enfermedades que pueden cursar con un deterioro demencial. Sin
embargo, son algo mas de 70 las causas posibles de dicho deterioro, y la
EA es solo una de ellas. Lo que significa que para lidiar con un tema tan
complejo hay que conocerlas, y, ademas, que necesitamos un abordaje in-
tegral, tanto para el ejercicio diagndstico como para el manejo terapéutico
de la situacion que se genera tanto en el paciente como en el seno de la
familia que lo contiene. La sintomatologia es tan compleja en todas ellas
que su abordaje requiere manejar conocimientos desde diferentes areas.
De esta manera, disciplinas como la neurologia, psiquiatria, neuropsicolo-
gia y la propia formacién de los psicélogos deberian integrar sus conoci-
mientos para organizar una comprension mds acabada y accesible para la
poblaciéon tanto médica como no médica de nuestros paises. Los estudios
epidemioldgicos todavia no son concluyentes para nuestro pais, pero sa-
bemos que Uruguay tiene una poblacion envejecida donde la incidencia
probablemente sea mds alta que en el resto de Latinoamérica. En Uruguay
probablemente existen mas de 50 mil familias afectadas por la EA a lo que
se suman probablemente entre 3 mil y 3.500 nuevos casos cada afo. Desde
la universidad queda mucho trabajo por hacer en cuanto a la integracion
del conocimiento para ensefiar un enfoque préctico, tanto para el médico
del primer nivel de atencion como para un especialista en el tercer nivel.
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Desde nuestra poblacion, la Asociacion Uruguaya de Alzheimer y Similares
ha venido haciendo el trabajo de difundir informacién en dicha tematica
desde el primer dia de su fundacion, el 10 de mayo de 1991. Apoya a las
familias afectadas con encuentros y charlas informativas, y a los pacientes
con la formacién de un centro diurno en su propia sede.

La actualidad en un tema tan complejo

Lo que hace a este tema tan especial es que todo impacta desde el pri-
mer acercamiento. Asi, cuando uno asiste a un congreso sobre demencias
o sobre la enfermedad de Alzheimer, tanto el familiar como el profesional
de la salud observan con curiosidad que puede no ser un congreso de una
especialidad en si misma (geriatria, neurologia, psiquiatria, neuropsicologia
u otras), porque puede ser organizado por los propios familiares a través
de las asociaciones de Alzheimer en cada pais. Pero cuando lo organiza
una especialidad médica determinada, la concurrencia también es inter-
disciplinaria (geriatras, neurdlogos, neuropsicologos, médicos de familia,
etc.). Entonces la complejidad de la tematica estd ya sospechada y sugerida
por la heterogeneidad del publico que concurre. A un profesional especia-
lizado le puede llamar mucho la atencién la participacion de disertantes
tan diversos como médicos (especialistas 0 no), profesionales no médicos
como arquitectos, ingenieros, musicos, antropélogos, asistentes sociales,
socidlogos, abogados, etc. También le puede llamar la atencién que los
disertantes sean los propios familiares y, algunas veces, hasta los propios
pacientes. Y uno se pregunta: ¢por qué tanta diversidad ?

A su vez, el sistema de salud esta conformado por profesionales de
diferentes niveles de formacion trabajando en esquemas de abordaje diag-
noéstico y terapéutico donde uno siente que todo queda a mitad de camino,
porque se experimenta la impresion de que existen “huecos” asistenciales,
sobre todo en lo que concierne a la integracion del abordaje en todo lo que
rodea a este tema tan complejo. Un paciente que gran parte de las veces
no sabe que esta enfermo, una familia que no se siente escuchada y que
tampoco nadie le ensefia como se disefia el abordaje no farmacolégico que
tiene que ver con la convivencia diaria, hacen de este tema un verdadero
desafio. Si apuntamos, con esta exposicion, al nicleo final y mas importan-
te de la idea que queremos dar, podemos sostener que pasan, basicamente,
tres cosas:
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1. La familia no se siente escuchada por los profesionales en el sistema
de salud, sencillamente porque no existe un espacio para la familia.

2. Muchas veces, aunque existiera este espacio, los profesionales no
saben comunicarse con dichas familias, enfocando el tema desde
una postura derrotista, y, algunas veces, sin saber qué decirle al
cuidador mas alld de “Cuidese a si mismo” y “Ponga al enfermo
en un residencial de ancianos”.

3. El conocimiento desde el abordaje especializado no se integra
porque se practica una medicina multidisciplinaria pocas veces in-
terdisciplinaria y casi nunca transdisciplinaria. Quiere decir que
cada especialista lo enfoca desde su punto de vista o desde donde
le permite su propia formacién universitaria. Muy pocas veces se
comunica con el otro especialista y casi nunca trabaja en grupos
interdisciplinarios donde unos aprenden de otros durante dicho
abordaje.

Un breve anélisis

La primer pregunta que nos surge es ¢por qué pasa esto? Y la que le
sigue es ¢cOmo se soluciona?

¢Por qué pasa esto?

¢Serd que esta realidad social, con un sistema de salud claramente insu-
ficiente para el abordaje diagndstico interdisciplinario en pacientes con de-
mencia, es el reflejo de una formacion universitaria insuficiente en el tema?
Regularmente se genera una insatisfaccion en los familiares y cuidadores
que también puede impactar en la calidad de vida del propio paciente.

Es que el médico que sea concibe el tema “demencias” desde el punto
de vista de su propia formacion. Y en esa medida disefia esquemas de abor-
daje en el sistema de salud que no son mas que partes de un todo mucho
mas complejo. El resultado final sigue siendo claramente insuficiente.

Referente a la formacion de los profesionales, recuerdo haber dado
clases sobre demencias en la Facultad de Medicina de la Universidad de la
Republica (UdelaR), donde las mismas oficiaban de primer y tal vez tnico
encuentro con este tema. Era recién en el quinto afio de la formacién del
pregrado. Quiere decir que el médico, en su formacion, recibia una clase
de dos horas en el quinto ano de una carrera de 7-8 afios. Supongo que
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mas de una vez debid acudir a releer dichos apuntes cuando se enfrentaba
a un paciente con demencia.

Esta compleja realidad, supongo que parcialmente superada, es acom-
pafada todavia de verdaderos divorcios interdisciplinarios en la formacién
universitaria en el tercer nivel de la Facultad de Medicina y la escasa (pero
cada vez mejor) formacion sobre el tema en la Facultad de Psicologia. La
universidad permite estudiar neurologia, o psiquiatria o neuropsicologia
como especialidades diferentes o subespecialidades dentro de otra y que
estan parcialmente conectadas. O se es neurdlogo, o se es psiquiatra o se
es neuropsicélogo. Pero todavia no existe una formacion integral en neu-
rociencias clinicas desde dicha casa de estudios. Es importante que el lector
sepa que en las décadas de los 80, 90 la formacioén integral podia ser hasta
mal vista en cuanto a la solidez de la formacién como médico especialista.
El aprender neurologia, psiquiatria y neuropsicologia era advertido como
un riesgo de diversificacion que podia horadar la solidez de la formacion
de un especialista. Todavia se siguen observando mesas de congresos donde
se discute cudl es el especialista que deberia diagnosticar y seguir a un pa-
ciente con demencia. En Uruguay, hace algunos afios, se realizo un congreso
de psiquiatria donde se cuestiond el propio espacio de la neuropsicologia
como neurociencia y su indebida injerencia en el campo de la psiquiatria.

Pero el paciente con su enfermedad es uno solo. El mismo, suele pre-
sentar sintomas vistos por el psiquiatra, el neurélogo, el neuropsicélogo y
el psicélogo. Entonces, ¢como unificar este conocimiento para un abordaje
mas adecuado?

¢Cémo se soluciona esto?

En el afio 1989 fui becado a Minneapolis para asistir a un curso sobre
demencias y fue ahi donde conoci a un médico argentino que habia finali-
zado una pasantia por la Universidad de Chicago. Carlos Mangone es un
brillante profesional y gran conocedor del tema. Recuerdo que planificaba
muchas acciones que con gran energia y ejecutividad queria realizar en su
querido pais. Ambos comenzamos una gran amistad, intercambiando las
primeras experiencias que teniamos sobre las virtudes y defectos de nues-
tras comunidades en el abordaje de este vasto y complejo tema. Ese encuen-
tro marcé los comienzos del disefio de las asociaciones que se organizaron
primero en Argentina y después en Uruguay. El Rio de la Plata cont6 en
1990 con la Asociacion de Lucha contra el Mal de Alzheimer (ALMA) y
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en 1991 con la Asociacién Uruguaya de Alzheimer y Similares (AUDAS),
unos meses después. En varias oportunidades, la Sra. Katlheen Daniels y
yo cruzdabamos “el charco”, y los encuentros con Carlos Mangone y la Sra.
de Baldoni también se dieron en Montevideo, compartiendo los primeros
anos de experiencia de cada iniciativa en nuestros paises. Asi, observaba-
mos similitudes y diferencias entre comunidades hermanas, pero con una
asimetria importante en cuanto a la cantidad de habitantes.

En Uruguay, AUDAS tuvo un desarrollo importante ya desde los prime-
ros afos, brindando mucha informacién y continentacion a los familiares
durante mucho tiempo (ya 32 afios). Gracias a eso, hoy la comunidad
cuenta con un buen nivel de informacion y comprension del tema. Se for-
maron muchos grupos de autoayuda en diferentes barrios de Montevideo
y también en las capitales de departamentos del interior del pais. Era una
época donde el tema “enfermedad de Alzheimer” ocupaba no mas de media
o hasta una carilla en los libros de neurologia. Era la primera vez que se
brindaban charlas de asistencia masiva en un tema relativamente “nuevo”,
pero que existia en forma latente y a la espera de que las familias fueran
escuchadas. En la actualidad, si bien la realidad ha cambiado en gran for-
ma y para bien, donde AUDAS ya forma parte de una organizacién mayor
como lo es Alzheimer IberoAmérica (AIB) y, a su vez, de una mayor aun
como lo es Alzheimer’s Disease International (ADI) con sede en Londres,
el polo social de este tan vasto tema ya deja en claro la necesidad de apoyo
de los gobiernos para la instrumentacion de ayudas adicionales para el
cuidado de estos pacientes. De hecho, hace algunos dias (marzo de 2023),
AUDAS firmé en el Ministerio de Salud Publica un compromiso con el
Estado uruguayo llamado “Plan Nacional de Demencias”.

De todas formas, siguen latentes ciertos vacios asistenciales en ambos
polos, tanto en la formacion de los profesionales como en la comunidad.
Es necesario hacer ajustes conceptuales para seguir adelante.

A)En cuanto a la formacion de los profesionales:

1. Hay que saber primero de qué estamos hablando. La “demencia”
se define en diferentes manuales internacionales de psiquiatria, pero
sabemos que se trata de una enfermedad del cerebro, por tanto,
enfermedad neuroldgica. El deterioro cognitivo también es debido
a un mal funcionamiento de diferente redes cerebrales. Quiere de-
cir que tanto el psiquiatra como el neurdlogo y el neuropsicélogo
trabajan todos en un espacio llamado “neurociencias”, y la for-
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macion universitaria en ese nivel de conocimiento no puede seguir
fragmentada en especialidades diferentes como si no tuvieran nada
que ver una con otra. El conocimiento actual pide que la formacion
de los profesionales se oriente hacia un espacio comtn denominado
neurociencias clinicas que abarque, en su ABC, los conocimientos
de la neurologia, la psiquiatria y la neuropsicologia. Y que, poste-
riormente, se desarrollen en un drea de la neurologia clinica general,
neurologia cognitiva y neurologia comportamental. De esa manera,
obtendremos profesionales que abarquen en mejor forma la enfer-
medad que presenta el propio paciente y que puedan comprender
en mejor forma los sintomas y signos para un mejor desempefio
diagnoéstico y de seguimiento. Que de esa manera comprenda mejor
la importancia que tiene, y cada vez mas, el hecho de abordar a
la familia, poder escucharla y también asesorarla. El paciente tie-
ne sintomas y signos diversos. Los mismos estan centrados en un
deterioro de las capacidades cognitivas (memoria, atencion, toma
de decisiones, capacidad de orientarse, de poder comunicarse a
través del lenguaje, de organizar movimientos adecuados para el
desempefio durante el diario vivir, etc.) y muchas veces van acom-
panados de sintomas llamados no cognitivos o comportamentales
como delirios, alucinaciones, insomnio, trastornos de la conducta
alimentaria, de la conducta sexual y otros comportamientos deso-
cializantes. También muestran, en muchos casos, trastornos mo-
tores y sensoriales. El pensamiento puede estar enlentecido o no
segun la enfermedad causante del deterioro en cuestién. Como se
puede observar, son sintomas y signos abordados en su nucleo cen-
tral por diferentes especialidades que muchas veces se desarrollan
en el ejercicio de forma aislada unas de otras. Esto es lo que hace
al paciente y su familia victimas de una interconsulta que puede
demorar meses (consulta al neur6logo, psiquiatra, geriatra, estu-
dio neuropsicologico, etc.). A su vez, bien o0 no tan bien formado,
cuando uno comienza a trabajar en “la calle”, experimenta muchas
veces una sensacion de desamparo, porque los libros y las clases
que tomo en la facultad y que tiene como arma para enfrentar esta
temadtica resultan insuficientes dada la complejidad del tema. El
neurdlogo enfrentando el diagnéstico y tratamiento de actividad
delirante y alucinatoria, trastornos de la conducta alimentaria, se-
xual y del comportamiento social. Psiquiatras enfrentados a tras-
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tornos motores, sensitivos y sensoriales en casos de encefalopatias
vasculares, otras enfermedades como las extrapiramidales, familias
que reclaman asesoramiento de diversos tipos. Los neuropsic6logos
que tienen que salirse de las propias evaluaciones neuropsicoldgicas
para comprender, diagnosticar y tratar diferentes trastornos del
comportamiento y del pensamiento mejor comprendidos por los
psiquiatras, aspectos médico-legales que conciernen a situaciones
de abuso y hasta aspectos médico-legales que el médico debiera
conocer acerca de su desempefio en domicilio y en los residenciales
de ancianos en los que estan algunos pacientes. Poco a poco, uno va
escribiendo el otro libro, “el libro de la calle”, donde ya tiene armas
aprendidas para enfrentar los diferentes desafios para los cuales la
universidad no nos preparé. Yo siempre recuerdo mi primer charla
comunitaria en el Instituto Anglo-Uruguayo en el afio 1990, donde
frente a 440 personas pude exponer todo lo que conocia del tema
y pensé que era mds que suficiente para que se comprendiera de
qué estaibamos hablando. Pero en el momento de las preguntas, me
enfrenté con la dificultad de tener que responderlas. Las mismas
fueron: 1) Mi familiar no reconoce su casa y dice que la misma
queda en otro lugar y se quiere ir. ¢Qué debo hacer? 2) Mi familiar
se baja los pantalones en publico y se viste muchas veces de manera
inadecuada. ¢Cémo debo proceder? 3) Mi familiar no me reconoce
y me dice que soy otra persona. ¢(Qué tengo que decirle? 4) A mi
familiar le hicieron firmar un papel que lo endeud6 con un présta-
mo que no puede pagar y, a su vez, estd en un residencial del cual se
quiere ir. ¢Qué es lo correcto? ¢Qué debo hacer? La universidad no
nos habia preparado para esas respuestas. Me di cuenta de todo lo
que faltaba por aprender y que era muy importante poder abordar
el espacio llamado “familia” y poder aprender de ella el complejo
manejo artesanal en el que no hay modelos rigidos y donde cada
contexto familiar requiere de soluciones diferentes, que varian de
una familia a otra. Comprender esto, implicaba cambiar el modelo
de atencion médica que se nos habia ensefiado. Habia que dedicar
espacio para la familia y algunas veces instrumentar espacios es-
peciales para una familia angustiada y demandante de soluciones
que concurria sin el paciente. Trabajar con los familiares y no con
el paciente era una experiencia nueva. Habia que aprenderla, de-
sarrollarla y comunicarla a otros colegas. Pero el aprendizaje era
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continuo y quienes nos enseflaban mas eran los propios familia-
res. Para paliar las necesidades del abordaje habia, primero, que
comprender el sindrome demencial con todos sus espacios y saber
recabar los datos para instrumentar una historia funcional lo mas
completa posible.

El sindrome demencial, visto por dentro, estd conformado,
basicamente, por dos grandes componentes de sintomas y signos,
a saber:

a) Por un lado, el componente cognitivo esta conformado por los
sintomas de un deterioro intelectual que estd llevando al pacien-
te hacia la pérdida de su autovalidez. Estos son los sintomas
que definen a la propia condiciéon demencial.

b) Por otro lado, existe un componente no cognitivo conformado
por sintomas y signos que, si bien afectan la autovalidez, no
definen a la propia demencia. Porque nadie esta demente por
alucinar ni por delirar y menos por encontrarse deprimido o
por tener crisis de angustia y ansiedad.

Para una mayor comprension, exponemos un esquema de como
se configura el sindrome demencial visto por dentro. Este es el
esquema que representa al paciente real y que no es patrimonio de
ninguna especialidad. Justamente, padece desérdenes que hoy son
vistos por varios especialistas por separado.
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Elementos cognitivos Elementos cognitivos

Orientacion Humor y afectividad
Praxias Vivencias delirantes
Gnosias Alucinaciones

Lenguaje Personalidad

Memoria Funciones neurovegetativas
Funciones ejecutivas Psicomotricidad

Atencion Sindrome de Kluver-Blicy

Sindrome Comport. Progresivo

Curso del pensamiento Elementos asociados
Enlentecido Si No Trastornos del habla
Sindrome parkinsoniano

Sindrome ténico-frontal
Curso evolutivo

Curso evolutivo

Como podemos observar en el esquema, el mismo tiene diferentes
partes, como lo son:

Un componente cognitivo, que da cuenta de un derrumbe que,
segun la etiologia o causa en curso, va a mostrar caracteristicas
diferenciales, ya sea en el predominio de afectacion de alguno de
los dominios, también diferencias en el curso evolutivo y en la cro-
nologia de aparicion de los sintomas. Asi, por ejemplo, la enferme-
dad de Alzheimer suele comenzar por trastornos de la memoria y
es seguido, casi concomitantemente, por elementos de una agnosia
visuoespacial, que se traduce en que el paciente se pierde en la calle.
Los trastornos del lenguaje suelen aparecer con las anomias, pero,
hacia el final, aparecen los elementos tipicos de un sindrome afési-
co, como alteraciones parafasicas y de la propia construccion de las
frases, y, en ultimo término, se evidencian los trastornos del nivel
pragmatico, hablando mucho, pero sin poder sintetizar su discurso;
por ultimo, no comprende el lenguaje oral, asi como tampoco el

CAPITULO XV. ALGUNAS CONSIDERACIONES SOBRE EL SISTEMA DE SALUD... | 231



232

lenguaje escrito. Recordamos aqui que el ultimo lenguaje que se
pierde es el gestual, reconociendo todavia el tacto, la sonrisa y el
buen trato hacia él. Este es un dato importante a los efectos de la
posterior psicoeducacion familiar. Pero la prosopagnosia (descono-
cimiento de los rostros) suele aparecer, por ejemplo, en estadios ya
muy avanzados.

Las caracteristicas del grupo de sintomas cognitivo son como sigue:

— Ocurren en todos los pacientes en un momento caracteristico.

— Empeoran progresivamente con el avance de la enfermedad (si
la etiologia es progresiva).

— Es improbable que respondan a intervenciones farmacoldgicas.

— Se correlacionan con los cambios morfoldgicos cerebrales.

—  Se correlacionan con el examen neurologico.

Son estos los elementos que motivan la consulta al profesional,
muchas veces, en forma temprana. Al inicio, el paciente puede con-
currir solo, preocupado por una queja subjetiva sobre alguno o
varios de los dominios. En otras circunstancias, también ocurre que
la familia genera la consulta médica para el paciente, porque este
no es consciente de los olvidos que presenta.

Si la consulta médica se genera cuando los elementos del compo-
nente cognitivo se encuentran ya avanzados, generalmente ya han
atravesado otras consultas y buscan un ajuste de opinion.

O sea que si se trata de un perfil clinico tipico, cuando ya presenta
prosopagnosia seguramente ya deben haber consultado con anteriori-
dad, tratindose de un caso ya avanzado de la enfermedad (salvo que
ese sea el sintoma inicial en el caso de una prosopagnosia primaria
progresiva).

Cuando se comenta en el cuadro que dichos elementos empeoran
progresivamente con el avance de la enfermedad, estd implicito que
como son el nucleo de la propia definicion del estado demencial, al
empeorar ellos es que empeora el grado de demencia. Su presencia
es obligatoria y la cronologia de aparicion de sus componentes va
a ser la caracteristica de cada etiologia y de la intensidad por la que
atraviesa.

Estos elementos son los que conforman el centro de las propuestas
clasificatorias para definir si un deterioro es normal para la edad y
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nivel cultural, o ya es un deterioro cognitivo leve, o ya deberia ser

considerado como una demencia.

En el caso de la EA, el curso muestra un deterioro cognitivo que

atraviesa gradualmente dichos espacios hasta llegar a considerarse

una demencia.

Las caracteristicas del componente 70 cognitivo son como sigue a

continuacion:

— Son los elementos que mds perturban la dindmica familiar,
originando gran sobrecarga y afectando la calidad de vida de
todos.

— Aumentan la posibilidad de una institucionalizacion temprana.
Originan situaciones de peligro aumentando el costo del cuidado.

— Potencialmente son originados por multiples variables.

La prevalencia es mayor en los institucionalizados.

- Responden de manera efectiva a una gran variedad de trata-
mientos.

Como podemos observar, el componente no cognitivo es el que
llega a perturbar la armonia familiar en gran forma. Es por la
presencia de dichos componentes que se generan situaciones de
real peligro por la conducta desocializada del paciente. También
es por dichos elementos que la familia consulta, buscando ayuda
para resolver una eventual institucionalizacién en un residencial de
ancianos. En Uruguay, es una situacién muy comun.

Para paliar el déficit de la formacion para abarcar este tema, puede
también ser concebida una subespecialidad que retina conocimien-
tos dentro del vasto campo de la neuropsiquiatria, como podria
ser una subespecialidad denominada demenciologia. Existen ante-
cedentes de dicha iniciativa y ya se estd instrumentando en Cuba,
programa en el cual oficié como docente.

Se puede comprender en mejor forma que hay que crear espacios
nuevos en el sistema de salud que se dediquen a dichas consultas
que requieren mayor tiempo que otras areas de la neurologia y la
psiquiatria general. Como, por ejemplo, la creacion de policlinicas
dedicadas al deterioro cognitivo, y con ello a las demencias; policli-
nicas de neurologia cognitiva que incluyan el tiempo necesario para
el asesoramiento familiar, y policlinicas de asesoramiento familiar,
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B)

aun sin presencia del propio paciente. Son conocidos ya los espacios
de policlinicas de cefaleas, neuroinmunologia, de estereotaxias, etc.

En cuanto a los avances en el polo comunitario:
Apoyar las asociaciones de Alzheimer de cada pais.

Desarrollar un plan nacional de demencias. En Uruguay, AUDAS
acaba de firmar un compromiso de desarrollo y apoyo especial al
tema con el ministro de Salud Publica, el Dr. Daniel Salinas. Nues-
tro ministro de Salud Publica es médico neurdlogo, y, por lo mismo,
cuenta con una comprension e interés especiales en dicha tematica.

Fomentar la creacion de centros de asesoramiento familiar a nivel
comunitario. Ya sea como iniciativas publicas y privadas, con el
objeto de que la familia tenga diferentes opciones a fin de recibir
apoyo y asesoramiento especial para comprender mejor la enfer-
medad, y, asi, al propio paciente, y obtener pautas de convivencia.

Que la familia sepa que varios profesionales pueden apoyarlos, ya
sea psiquiatra, geriatra, neur6logo, médico de familia, internista o
neuropsicélogo. La realizacion del estudio neuropsicologico permi-
te estadificar y cuantificar el grado de deterioro cogitivo-comporta-
mental del paciente, lo que ayuda a la hora de tomar decisiones en
cuanto al abordaje farmacolégico y no farmacolégico del mismo.

Fomentar la creacién de centros de contencion especializados en
este tipo de pacientes, ya sean hogares de dia (estadia transitoria) u
hogares de residencia permanente. Modelos hibridos mds completos
que un simple residencial, pero que no lleguen, necesariamente, a
la tipificacion de clinica. Donde se respete la intervencion de un
profesional de una institucion del cual el paciente es socio fuera
de dicho residencial, pero que el mismo centro tenga un grupo de
profesionales que controle al paciente y que puedan intervenir en
caso de medicaciones incompatibles con la salud mental del pa-
ciente. Que dichos centros cuenten con espacios de asesoramiento
familiar personalizado y grupal seria lo ideal, porque se comprende
facilmente que la calidad de vida que hay que mejorar es la del
paciente, pero también la de la propia familia.
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Alzheimer Iberoamérica (AIB)
y su lucha contra el Alzheimer.
Como estamos y adonde vamos

Noemi Medina

CoNDUCIR la red de organizaciones que conforman la Federacion Alzhe-
imer Iberoamérica ofrece el particular atractivo de trabajar en un espacio
con ideas distintas, compartidas entre voluntarios muy experimentados,
atentos para tratar de entenderlas y llevarlas a la practica. Personas talen-
tosas, con personalidades y perfiles diferentes, y una clara vision sobre los
propositos, comprometidos en la misién comun de contribuir efectivamente
para lograr la mejor calidad de vida posible de las personas afectadas por
la problematica de la demencia.

Sobre la plataforma de gran participacion activa y fluida comunicacion
entre los integrantes de Alzheimer Iberoamérica (AIB), se ha conseguido
algo muy apreciado en el complejo mundo de organizaciones de la sociedad
civil (OSC): el haber logrado, al presente, un oportuno equilibrio de limites
entre competencia y cooperacion, lo que contribuye a mantener relaciones
de confianza, a reforzar el sentimiento de pertinencia y sostener la imagen
de legitimidad y credibilidad de las 21 asociaciones internacionales AIB
ante la opinién publica, instituciones y organizaciones territoriales.

AIB: una historia de alto compromiso
con el cuidar

Existe una preocupacion constante en relacion a los cuidados, numero-
sos acuerdos y una coincidencia general en reconocerlos como una necesi-
dad, un trabajo, un derecho, como una responsabilidad social compartida,
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con redistribucion del trabajo del cuidado entre los sectores publico, pri-
vado, las familias y las organizaciones sociales.

Esto tiene relacion con la historia y el origen mismo de las primeras
organizaciones de la sociedad civil Alzheimer en nuestra region, creadas
por iniciativa de grupos de familiares cuidadores a fines de 1980 y que, a su
tiempo, fueron admitidas como miembros de Alzheimer’s Disease Interna-
tional (ADI). Con posterioridad, representantes de las OSC de Alzheimer de
América Latina y Espana decidieron unirse en el ano 2003 para conformar
la actual Federacion Alzheimer Iberoamérica (AIB).

Sabemos que la experiencia de ser cuidador, y el autocuidado, modifi-
can la vida de las personas de manera importante; que va mas alla de tener
una tarea o responsabilidad por otra persona. El cuidado de la demencia
es dificil, requiere tiempo, energia y frecuentemente el esfuerzo fisico del
cuidador, puede pasar a ser una forma de vida y de relacion diferente,
tanto con uno mismo como con la persona cuidada y con el mundo. En
este contexto, AIB es el espacio propio de las OSC Alzheimer dedicadas,
principalmente, a ofrecer ayuda, apoyo, experimentada comprensién y co-
nocimientos profesionales, que contribuyen a la mejor calidad de vida de
las familias, las personas diagnosticadas y los acompanantes de cuidado,
mediante actividades especificamente programadas.

Octubre 2003 - AIB. Fecha con protagonismo

Quienes por primera vez se interesan en conocer algo mds sobre AIB
deben saber que, efectivamente, el 10 de octubre de 2003 se declard fun-
dada la Federacion Alzheimer Iberoamérica y se presenta con personalidad
juridica propia, estatuto y reglamento, registrada en el Distrito Capital,
Caracas, Venezuela, en plena capacidad para el cumplimiento de sus obje-
tivos, dejando establecido que puede abrir oficinas administrativas en otras
partes del mundo, al igual que trasladar su sede oficial, segtin lo decida su
Asamblea General. Su mision: mejorar la calidad de vida de las personas
con demencia, de sus cuidadores y familias, con la visién de promover una
sociedad libre de Alzheimer y otras demencias, coordinando estrategias
de accion para implementar planes nacionales a nivel de Iberoamérica, al
tiempo de establecer una red ibero-americana e internacional de capaci-
tacién y apoyo para las familias afectadas, fomentando el conocimiento e
intercambio de experiencias, al igual que la investigacién cientifica.
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La realizacion de congresos internacionales iberoamericanos de Al-
zheimer en el cumplimiento de objetivos de AIB es una actividad anual
fundamental. Las asociaciones se presentan para ser sedes de congreso con
debida anticipacion y la Junta Directiva da su acuerdo.

A partir del afio 2023 y con el XIV Congreso Iberoamericano de Alzhe-
imer, asumido por la Asociacion Alzheimer de Puerto Rico, los congresos
AIB pasan a ser bianuales, con la finalidad de intercalar cada dos afios los
encuentros de la Universidad Alzheimer Iberoamérica, UAL un espacio pro-
pio donde se combina docencia, investigacion y extension, que retne a los
equipos responsables de las asociaciones y donde se pretende, a través de
la transferencia de conocimientos institucionales, optimizar las alternativas
que contribuyen a mejorar la calidad de vida de las personas en la region.

Con la conduccion de la Junta Directiva de AIB, y con colaboracion
de su Comité Cientifico, el primer encuentro UAI tuvo lugar en octubre de
2022, en Montevideo, con la presencia especial de destacados invitados y el
apoyo local de AUDAS, la Asociaciéon Uruguaya de Alzheimer y Similares.

Estructura organizacional de AIB

Es simple en su forma, consta de una Junta Directiva con: presidencia,
vicepresidencia, secretaria, tesoreria, cinco vocalias, y un comité cientifico
asesor. La duracién de la Junta Directiva es de 4 afios y nuevas autoridades
se elijen por votacion en asamblea.

El comité cientifico es integrado por neurdlogos, psiquiatras y geriatras
que impulsan la investigacion y desarrollo de terapias de prevencion, detec-
cion de factores de riesgo, diagndstico, y el tratamiento de la enfermedad
del Alzheimer y demencias asociadas en cualquiera de sus modalidades,
y cumplen objetivos en funcion de la mision de AIB. La presidencia de la
primera Junta Directiva de Alzheimer Iberoamérica fue asumida por la Ec.
Mira Josic de Hernandez, de Venezuela, actualmente Presidenta Honoraria
de AIB. El primer Presidente del Comité Cientifico benefactor de AIB fue
el Dr. Carlos Linares Del Rio, de Espana.

Las asociaciones AIB. Pilares basicos

Las organizaciones de la sociedad civil (OSC) Alzheimer de AIB son
entidades privadas, auténomas, grupos de personas unidas por una moti-
vacién comtin, con un fin social, comunitario, de voluntariado solidario,
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sin fines de lucro, reunidas para abogar por la mejor calidad de vida po-
sible de las personas afectadas por la problemdtica de demencia, difundir
conocimientos sobre la enfermedad, promover la investigacion y reducir
el estigma.

El tejido social alrededor del Alzheimer fue creciendo a partir de los
primeros grupos de autoayuda, después con profesionales especializados
para luego hacerse cargo de los enfermos con las mejores formas posibles
de atenderlos y también posicionarse como colaboradores de las adminis-
traciones en la atencién de las personas afectadas.

La complejidad de tareas que realizan las asociaciones tiene que ver
con las areas de comunicacion, recaudacion, organizacion, gestion, para
cumplir la misién de abogar, es decir, informar, difundir, aliviar el sufri-
miento, dar la voz, producir cambios e insistir sobre la responsabilidad
publica. Los servicios principales que ofrecen son: grupos y taller de apoyo
para familiares, talleres de estimulacion cognitiva y musicoterapia para
personas con deterioro cognitivo, charlas, conferencias, congresos, comu-
nicacion y difusion por medios y redes, publicacion de boletines/revistas,
atencion personalizada, atencion telefénica, asesoramiento legal, consultas
médicas y psicologicas, centros de dia, residencia de larga estadia (una en

Quito de la Fundaciéon TASE), Café Alzheimer.

ORGANIZACIONES MIEMBROS DE AIB DE:

«  Argentina: Asociacién Lucha contra el Mal de Alzheimer (ALMA).

»  Aruba: Fundacion Alzheimer Aruba (FAA).

e Bolivia: Asociacién Alzheimer Bolivia (AAB).

«  Brasil: Federacdo Brasileira das Asociacdes de Alzheimer (FEBRAZ).

»  Chile: Corporacién Alzheimer Chile.

+  Colombia: Asociacién Colombiana de Alzheimer y otras demencias
(ALZDECOLOMBIA).

»  Costa Rica: Asociacién Costarricense de Alzheimer (ASCADA).

+  Cuba: Seccién Cubana de la Enfermedad de Alzheimer (SCUAL).

+  Ecuador: Fundacién TASE - Trascender con Amor, Servicio y
Excelencia.

+  Espafia: Confederacién Espafiola de Alzheimer (CEAFA).

- El Salvador: Asociacién de Familiares Alzheimer de EI Salvador.

»  Honduras: Asociaciéon Hondurefia de Alzheimer.

+  Guatemala: Asociacién Grupo Ermita.
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+  Nicaragua: Fundacion Alzheimer de Nicaragua (FADEN).

+  México: Federacion Mexicana de Alzheimer (FEDMA).

+  Republica Dominicana: Asociacién Dominicana de Alzheimer y
Similares (ADAS).

« Panama: Asociacién de Apoyo a los Familiares de Pacientes con
Alzheimer y otras Enfermedades Demenciales (AFAPADEA).

+  Perl: Asociacion Peruana de Alzheimer y otras Demencias (APEAD).

+  Puerto Rico: Asociacion de Alzheimer de Puerto Rico.

«  Uruguay: Asociaciéon Uruguaya de Alzheimer y Similares (AUDAS).

«  Venezuela: Asociacién Venezolana de Alzheimer.

Los responsables de las asociaciones miembros AIB, de la Junta Di-
rectiva y del Comité Cientifico son personas voluntarias que aportan su
tiempo, experiencia y trabajo de manera altruista y solidaria. Todos los
responsables, en la actualidad, son profesionales con distinta formacion,
con experiencia como cuidadores y comprometidos para alcanzar objetivos.

Solo tres de las 21 asociaciones cuentan con equipos técnicos profesio-
nales del nivel de directores ejecutivos, con responsabilidades de gestion.
Algunas organizaciones cuentan con personal administrativo, la mayoria
con equipos de profesionales responsables de actividades programadas. La
estructura es mas compleja en las asociaciones que tienen centros de dia
para personas con deterioro cognitivo o la Fundacion TASE de Ecuador,
Unica organizacion que tiene una residencia de larga estadia para personas
enfermas.

Cémo estamos y déonde estamos ahora

La década pasada es cuando mas se avanzo en compartir conocimientos
sobre la problematica de demencia y se invirtieron esfuerzos en incenti-
var politicas publicas en alianza y objetivos compartidos con Alzheimer’s
Disease International (ADI). Respecto de los planes, solo Espafia tiene un
“Plan nacional de Alzheimer y otras demencias 2019-2023”, y Republica
Dominicana el “Plan de respuestas a las demencias 2020-2025” del Minis-
terio de Salud, que cuenta con acompafniamiento de la Asociacion ADAS.

Las organizaciones actualmente contintan aplicando grandes esfuerzos
para recomponer servicios, equilibrar sus estados financieros, volver al nivel
de accion pre-pandemia para avanzar mds alld sobre la base de experiencias
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aprendidas. Durante la crisis declarada por la pandemia COVID-19 el cie-
rre de sedes y la suspension de personal provocaron mucha incertidumbre.
La situacion fue, en principio, brusca y paralizante, con cancelacion impre-
vista de todas las actividades destinadas al cuidado y apoyo de familiares
y personas afectadas por la enfermedad, alejadas de las organizaciones.

No obstante la reaccion fue rapida y puso a aprueba, con éxito, el
entramado de relaciones entre las organizaciones, asi como el nivel de
comunicacion efectivo que se venia tejiendo, a través de las redes digitales,
y pusieron en marcha actividades compartidas que traspasaron fronteras.
Se implementaron casi de inmediato los primeros grupos de apoyo para
familiares online por Zoom, difundidos y exitosamente compartidos. Se
desarrollaron con igual estrategia decenas de actividades, ciclos de charlas,
conferencias e incluso congresos en modalidad online.

Si bien el camino estaba claramente marcado hacia el mundo online
esa leve tendencia se vio obligada a explotar de forma exponencial y la
pandemia acelerd los procesos de digitalizacion de todos los equipos de
las Asociaciones Alzheimer en Iberoamérica. Esto permite confirmar que
es posible hacer de las crisis una oportunidad. Lo hicieron las asociaciones,
gracias a la competencia de sus lideres orientados a resultados, confiando
en sus equipos, con iniciativa y con tenacidad, y en la actualidad las sedes
fisicas van recuperando sus espacios de presencialidad.

Algunos logros para destacar

e La admisién e inclusion muy celebrada en la Red AIB de tres
asociaciones: ALZDECOLOMBIA, Fundacién TASE de Ecuador y
FADEN de Nicaragua, llevando asi a ser 21 las organizaciones ac-
tuales miembros de AIB.

® Publicacion del libro El Alzheimer en Iberoamérica, primera obra
proyecto de AIB, en PDF disponible en la pagina web de AIB, mas
de 400 péginas, publicado en septiembre de 2018, con coordinacion
y aporte personal del Dr. Ratl Gutiérrez Herrera, presidente del
Comité Cientifico AIB, con colaboraciones de profesionales, pres-
tigiosos investigadores acerca de la enfermedad, sobre la familia, el
cuidador y el voluntariado, revisado y editado por la Universidad
Auténoma de Nuevo Leén y de distribucion gratuita.

e Publicacion del estudio “El Perfil del Cuidador en Latinoamérica”,
con resultados presentados en el XII Congreso AIB de Quito 2019.
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Proyecto especial de AIB sobre la base de encuestas aplicadas por
las asociaciones para conocer y elaborar estrategias de accioén a
partir de resultados y conclusiones a cargo de Jesus Rodrigo.

* Implementacion de jornadas completas para encuentros de trabajo
e intercambio de experiencias entre autoridades representantes de
las asociaciones. Ejemplos: la coordinada con éxito por Fundacién
TASE pre XII Congreso AIB 2019 en Quito, en la tercera Jornada
exclusiva del XIII Congreso Virtual que incluy6, ademas, la presen-
tacion publica de todas las asociaciones.

* Incidencia, articulacion y fortalecimiento, visibilidad, han sido mévi-
les cumplidos del accionar de la Junta directiva de AIB y su Comité
Cientifico, asistiendo y acompafiando los Congresos AIB anuales
en sus sedes. Como referencias de los tiltimos afios mencionamos
los Congresos con Sede en Costa Rica, R. Dominicana, Guatema-
la, Ecuador. También en Congresos Nacionales de sus miembros,
como ejemplo, en Brasilia, Aguascalientes y Saltillo en México. Asi
como en la Conferencia Internacional ADI de Chicago presentando
el tema “Planes Nacionales Alzheimer en Latinoamérica”.

e Coorganizacion de eventos internacionales, ciclos de conferencias,
webinarios como con el Forum Iberoamericano de Neurociencia
Cognitiva, jornadas internacionales sobre politicas publicas para
el Alzheimer, con el organismo oficial del ZICOSUR y Fundacién
Leén de Tucuman, Club de Rotarios, entre muchos de los ejemplos
posibles de mencionar.

* Iniciativas de FEDMA vy la Asociacion Alzheimer de Puerto Rico
con capacitaciones para asociaciones de la region programa “De-
mentia Friends”.

®* Medios de comunicacién y la radio como un oportuno recurso
de las asociaciones, en la mayoria urbanas, para llegar a familias
en poblaciones alejadas a las que excepcionalmente se contacta, o
por medio de las TIC. Con los distintos sistemas de ser escuchados
los mensajes de radio han sido un medio util al que se recurre de-
pendiendo de los espacios que las emisoras locales conceden por
solicitud. Es el caso de las experiencias del Grupo Ermita Alzheimer
en Guatemala, el de Radio Maria para difusién de contenidos de
ASCADA en Costa Rica. En Ecuador, otro ejemplo es radio Za-
rakay para un espacio contratado por la Fundacion TASE, con un
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programa que fue realizado y conducido por su equipo y que tuvo
importante alcance territorial. Otras emisoras como las de Repu-
blica Dominicana y Peru cedieron espacios auspiciados para emitir
programas y ciclos radiales de las asociaciones locales.

Result6 evidente la utilidad del medio como estrategia para llegar a la
audiencia de miles de familias en poblaciones de Latinoamérica, necesitadas
de informacién y orientacién adecuada, lo que es posible contando con
la experimentada trayectoria de las asociaciones AIB. Requiere, ademds
del armado de contenidos, la cooperacion de voluntarios profesionales y
técnicos, y contar con financiamiento.

Universidades y empresas en el compromiso
de cuidar

La cooperacion y el apoyo de universidades locales a las organizaciones
de la red AIB constituyen una efectiva alianza mediante la cual docentes,
profesionales de las instituciones colaboran en proyectos o actividades
educativas programadas y coordinadas con las asociaciones, por ejemplo,
la Universidad Galileo de Guatemala; de Costa Rica, la Universidad Santa
Paula, la UPCR vy Pontificia Universidad Catélica de Puerto Rico, Mai-
monides de Argentina, Universidad Nuevo Ledn de México, UAGRM de
Bolivia, Universidad de la Republica de Uruguay, entre otras.

Por su lado empresas y organizaciones ofrecen solidariamente im-
portante colaboracion a las asociaciones para sus proyectos especiales.
Asi mismo son fundamentales y oportunos los apoyos recibidos para los
Congresos Iberoamericanos de Alzheimer anuales. Basta visitar las pagi-
nas de los mismos para identificar empresas y organismos que adhieren
y dimensionar asi el valioso acompanamiento recibido en una causa que
implica contribuir con la difusion de conocimientos y acompaiar una lu-
cha humanitaria por mejorar la calidad de vida de las personas afectadas.

Futuro mediato de AIB

Es posible resumir lo que el Lic. Jests Rodrigo, actual presidente de la
Junta Directiva de AIB (noviembre 2021 a 2025), ha expresado sobre lo
que este cuerpo encara y proyecta para el futuro mediato de la entidad,
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avanzando con una estrategia en un sentido interno, con doble objeti-
vo, y otro externo. Hacia lo interno, lineas de trabajo para continuar y
optimizar la cohesion y comunicacion entre las diferentes asociaciones y
desarrollar proyectos comunes fuertes para disponer de algunos de ellos
como herramientas propias de AIB, con implicacion de todas las organi-
zaciones, posibles de ser aplicadas por las entidades en toda la region, que
cada asociacion podria implementar de acuerdo a su peculiar idiosincrasia.

Una parte estratégica externa basada en la ya prevista revision del Es-
tatuto y el Reglamento Interno de AIB, actualizando en breve y primera
instancia el marco legislativo de AIB. Sobre esa base, dar el siguiente paso,
que es un punto de definicion estratégico también: poder generar contactos,
sinergias, colaboraciones con terceras partes y avanzar hacia la consecuciéon
de una sede o poder consolidar la entidad con personal técnico profesional
capacitado para trabajar en fases operativas de la organizacién y colaborar
con las més alta autoridades en aquellas labores que, hasta el presente, han
desarrollado voluntariamente en equipo, manteniendo la mision y vision de
la institucion.

Aclara Jesus Rodrigo que para todo, por supuesto, se requiere finan-
ciacion y para ello se necesitaran, por un lado, proyectos fuertes y sélidos
a nivel de la region vy, por otro lado, un minimo de estructura y estabilidad
para generar y gestionar nuevos contactos con potenciales colaboradores,
tanto pubicos como privados que podrian lograrse con proyectos, fuertes
a nivel de region, para implementar globalmente. Es clave siempre la voca-
cién de servicio de AIB para con todas sus asociaciones miembros, el estar
a disposicion con informacion, con acompafiamiento en relaciones institu-
cionales, con apoyo mas proximo en la elaboracion de planes o estrategias
de enfermedades neurodegenerativas que potencien tanto la capacidad de
representacion de las asociaciones, generando conocimiento y todo aquello
que repercuta en la mejora de la calidad de vida de las personas afectadas.
Finalizamos aqui esta presentacion recordando que ser miembro de AIB es
una puerta al mundo directamente relacionada con otras instituciones de
prestigio internacional, y con ADI, Alzheimer’s Disease International, por
una historia compartida que continua.

Agradecimiento especial: Al Dr. Pablo Bagnati por este espacio de co-
municacion y difusion de Alzheimer Iberoamérica, la labor de las asocia-
ciones y formas posibles de luchar y enfrentar la enfermedad, senalando
que a través del intercambio de informaciones y colaboraciones entre los
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equipos, se han forjado lazos decisivos de afecto entre personas, asi como
de apoyo mutuo con prestigiosos profesionales de la region.

Cumplieron el periodo de funciones el 31 de octubre de 2021 en la Jun-
ta Directiva de AIB: Noemi Medina, presidente; Ninoska Ocampo Barba,
vicepresidente; Bertha Dora Quezada, secretaria; Ana Gratacos, tesorera;
los vocales Marizinha Leitao, Dr. Mario Luna, Jesus Rodrigo y Jorge Garro,
y el del Dr. Raul Gutiérrez Herrera presidente del comité cientifico con un
equipo de prestigiosos y expertos profesionales apoydndose mutuamente
en la mision de abogar por los intereses de los afectados por demencia,
personas diagnosticadas, familiares y acompanantes de cuidados, en la
permanente lucha solidaria de ayudar, educar y defender los derechos de
los personas, en sus comunidades y a nivel internacional.

El ano 2021 fue también un afo de desafio especial para el equipo de
conduccion de AIB que asumi6 la programacion y organizacion del XIII
Congreso Virtual AIB “Puentes para vivir mejor”, del 28 al 30 de octubre.
Excepcional cierre de una gestion y el traspaso de funciones a una nueva
junta directiva: a Jests Rodrigo, presidente; vicepresidente Ana Gratacos;
secretaria Bertha Dora Quezada; vocales Paola Maeso, Patricia Alegria,
Jaqueline Arabia, Elaine Ferndndez Mateus, José Modesto y la Dra., Ni-
noska Ocampo-Barba, presidente del comité cientifico, quienes contintian
trabajando en la actual etapa.
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CAPITULO XVII

Qué es un banco de cerebros

Gustavo Sevlever

St bien desde hace muchos siglos se habia generado interés por el estudio
del cuerpo humano luego del fallecimiento (autopsia), no fue sino hacia la
segunda mitad del Siglo XVIII cuando se comenzaron a estandarizar sus
procedimientos gracias a los aportes de Giovanni Morgagni; luego, en el si-
glo siguiente, fue gracias a los aportes de Rudolf Virchow, quien establecio
y protocolizé sus procedimientos especificos. Su estudio (desde el punto de
vista de la enfermedad) tiene por objetivo determinar la causa de muerte vy,
de esta forma, correlacionar los hallazgos con los signos y sintomas que el
paciente habia tenido en vida, contribuyendo asi al conocimiento médico
y, mds especificamente, a la fisiopatologia de las enfermedades.

Es decir que la autopsia debe ser reconocida y valorizada como un
medio que completa el acto médico y puede aportar un conocimiento im-
portantisimo, el cual se ignoraba, sobre la enfermedad que aquejaba al
paciente. Hay que destacar que si bien la autopsia ha formado parte de
la definicién clinico-patoldgica de las enfermedades, la tasa de realizacion
de la misma ha ido en constante descenso desde la mitad del Siglo XX
(Limacher et al., 2007).

Considerando lo antedicho, es dable remarcar la imperiosa necesidad
de brindar la informacién acerca de las enfermedades mediante la utiliza-
cién y analisis de los tejidos de los pacientes. Es por ello que en los altimos
50 afios ha comenzado la aplicacién y utilizacion de los biobancos y, mas
especificamente, los bancos de cerebros. Los mismos pueden definirse, en
general, como un “Fondo prospectivo de conservacién de tejido nervioso
y de otros tejidos relacionados basado en un programa de donantes con o
sin enfermedad neuroldgica o psiquidtrica para ser ofrecidos a investiga-
dores en el ambito de las neurociencias que dirijan sus investigaciones al
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conocimiento y a la erradicacion de estas enfermedades”. Este término hace
referencia a los centros cuya actividad se basa en el estudio de encéfalos
post mortem. Tal drgano, para su estudio, requiere de protocolos de manejo
y procesamiento especificos y bien elaborados. No obstante, frecuentemente
los bancos de cerebros mantienen en sus archivos, ademas de encéfalos
post mortem, otro tipo de material, como biopsias cerebrales, de musculo
y nervio periférico, y muestras de sangre y liquido cefalorraquideo (LCR)
de pacientes donantes del banco.

La mision mas importante de un banco de cerebros esta basada en el
diagnostico y la investigacion de las enfermedades neurologicas.

Ya desde mediados del Siglo XX los bancos de cerebros se han consti-
tuido, principalmente en Europa y EE. UU., en una pieza clave y necesaria
para llevar a cabo investigaciones en ciencia basica y aplicada en neuro-
ciencias, y especialmente en enfermedades neurodegenerativas. Tan es asi
que, a partir de tejido depositado y archivado en bancos de cerebros, se
han realizado aportes muy importantes al conocimiento y tratamiento de
diversas enfermedades, tales como: el déficit de dopamina en la enfermedad
de Parkinson, el déficit colinérgico en la enfermedad de Alzheimer, las bases
moleculares de la enfermedad de Alzheimer, la base genética de la enferme-
dad de Huntington, y el rol del glutamato, entre otros' (Cairns y Lantos,
1996; Stefan y Royston, 1995; O’Brian, 1996). Las alteraciones molecu-
lares y celulares que condicionan diversas patologias pueden conocerse
mediante el estudio directo del tejido humano, y de esta forma se pueden
trasladar a modelos experimentales tanto en animales como in vitro, lo
cual, a su vez, ayudara en el estudio de la fisiopatogenia de la enfermedad.

Dos pasos sefialan el camino en la actividad de los bancos de cerebros:
el primero esta representado por la donacion de tejido por parte de pa-
cientes con enfermedades neuroldgicas o de sus familiares, y por parte de
individuos sanos (controles), lo que garantiza que, tras su fallecimiento,
este material va a quedar disponible para los investigadores que necesiten
trabajar con €l (investigacion, cesion de tejido, 2% paso).

El tejido de autopsia recibido se procesa de acuerdo a protocolos pre-
viamente establecidos (Cruz-Sanchez et al., 1995), los cuales brindan los
criterios requeridos para el tratamiento del mismo y para la posterior ob-
tencion de un diagndstico neuropatologico definitivo en parte del tejido,

1. http://www.mrc.ac.uk/Ourresearch/Resourceservices/UKBrainBanksnetwork/Brain-
banking/index.htm. Acceso 19-05-13.
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asi como el archivo del resto del material en diferentes condiciones de con-
servacion (McKee, 1999), lo cual habilita su utilizacién por largos perio-
dos, aplicando las técnicas de investigacion disponibles en cada momento
(Vonsattel et al.; 1995). Otra clave importante de los bancos de cerebros
estd en la posibilidad que brindan de tener acceso a diferentes tipos de
muestras de tejido nervioso en el que se ha establecido un diagndstico
neuropatoldgico definitivo.

Por otro lado, la otra funcién de un banco de cerebros se halla consti-
tuida por la cesion de tejido a los investigadores y esto se refleja mediante
la aceptacién de toda solicitud de tejido, siempre que el proyecto de in-
vestigacion al que va destinado retina condiciones suficientes de calidad y
ética cientificas. En la captacion de donantes tienen un papel fundamental
los neurdlogos clinicos y las asociaciones de ayuda surgidas en torno a
distintas enfermedades neuroldgicas cronicas (asociaciones de pacientes
y/o de familiares).

El tejido puesto a resguardo en los bancos de cerebros ha hecho posi-
ble el estudio de series amplias de casos que han permitido, ademas de los
estudios basicos mencionados, el establecimiento de criterios de consenso
para el diagnoéstico clinico y neuropatoldgico de las principales enfermeda-
des neurodegenerativas. Esto ha sido posible en lo referente a los criterios
actuales para el diagndstico clinico y patoldgico de la enfermedad de Al-
zheimer, la enfermedad de Parkinson, la demencia con cuerpos de Lewy, la
enfermedad de la neurona motora, la paralisis supranuclear progresiva, etc.

De esta forma, un banco de cerebros representa un foco de integracion
de la actividad investigadora y clinico-patolégica que contribuye de forma
significativa en la actividad de los grupos de pacientes y familiares, de
neur6logos, psiquiatras, neuropatélogos e investigadores basicos de una
comunidad social y cientifica determinada. De hecho, la creacién de un
banco de cerebros ha supuesto, en todos los casos, un impulso para la co-
munidad cientifica a él vinculada, asi como ha sido una fuente de estimulo
y esperanza para los pacientes y sus familias.

La estructura de los bancos de cerebros ha permitido la creacion de
archivos, no solo de tejido nervioso obtenido en la autopsia, sino, ademas,
de biopsias y de muestras de LCR, sangre y ADN. A ello ha contribuido
muy significativamente la creciente posibilidad de realizar tests de diag-
nostico molecular sobre estas muestras y, en consecuencia, el desarrollo
de laboratorios especificos de diagndstico molecular (O’Brian, 1996). En
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condiciones ideales, el material clinico y bioldgico referente a un caso neu-
rolégico, depositado en un banco de cerebros, permite disponer de toda
la informacion clinica, neuropatoldgica y molecular de ese paciente, tanto
para establecer el diagnoéstico de la patologia particular de ese caso, como
para su uso en investigacion.

Los bancos de cerebros deben disponer de una infraestructura de recur-
sos humanos, materiales y organizativos que garantice una total eficacia en
la compleja serie de procesos que se inicia con la incorporacion del donante
a la base de datos del banco y concluye con la cesién de material a los in-
vestigadores. Ello implica, en las primeras horas inmediatas al fallecimiento
del paciente, el traslado del cadaver al centro sanitario mas adecuado para
la extraccion del cerebro y el correcto procesamiento del tejido de acuerdo
con el protocolo del banco. Para ello, se debe disponer de un laboratorio
de neuropatologia con profesionales entrenados que pueda realizar todo el
panel de técnicas requeridas por los criterios diagndsticos actuales, tanto
histologicas como moleculares.

Es asi que el protocolo de estudio de un cerebro debe incluir:

¢ Una historia clinica completa y detallada.
¢ FEl estudio macroscopico del érgano (Figuras 1y 2).

e FEl estudio microscopico con diversas técnicas convencionales, in-
muno-histoquimica y biologia molecular.

e El informe definitivo de la autopsia.

Finalmente, se deben llevar a cabo dos pasos: realizar la conferencia
clinico-patolégica, para poder correlacionar la informacion buscando un
sentido clinico y bioldgico a los hallazgos mediante una instancia de debate
y analisis multidisciplinario que distribuye la informacién post mortem
entre los miembros del equipo médico involucrados; y realizar la “con-
ferencia de devolucion” con la familia, situacion de enorme importancia
ética, médica y humana. Esta ultima serd el reflejo de la responsabilidad
que se tiene como profesional médico para con la familia, la cual autorizé
la extraccion y estudio del cerebro de su ser querido.

En sintesis, los bancos de cerebros constituyen una plataforma funda-
mental para brindar una aproximacion tisular a la enfermedad neurolégica,
brindando una enorme serie de posibilidades cientificas y de generacion de
conocimiento, continuando una serie historica de valoracion de la autopsia
como el acto final del proceso médico.
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Figura 1. Hemiencéfalo derecho. Enfermedad con cuerpos de Lewy

Figura 2. Cortes coronales de hemiencéfalo derecho. Demencia fronto-temporal
/ esclerosis lateral amiotréfica con expansion repetitiva en el gen c9ORF72
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DATOS DE LAS ASOCIACIONES MIEMBROS DE LA RADA

Provincia

Ciudad
Auténoma
de Bs. As.

Provincia

de Bs. As.

Coérdoba

La Rioja

Neuquén

Rio Negro

iAcérguense, los esperamos!

Localidad

CABA

CABA

La Plata

Mar del
Plata

Tandil

Bahia
Blanca

Gral. De-
heza

Rio Cuarto

Cérdoba

La Rioja

Comahue

Catriel

Bariloche

Nombre de la
organizacion

ALMA

ALBA Asocia-
cion Lewy Body

ALMA

GAMA

GAMAT

ALMA

ALMA

ALMA

ALMA

ALMA

ALMA

ALMA

ALMA

Contacto

info@alma-alzheimer.org.ar
www.lewyargentina.org
dianacristalli@gmail.com
grupogamamdp@gmail.com
gamattandilong@gmail.com

almabahiablanca@gmail.com

Face: Alma Deheza

mariastrumia@hotmail.com
silgramar929@hotmail.com
almaenlarioja@hotmail.com

alma.comahue@gmail.com

alma.catriel2021@gmail.com

iremarchesin@gmail.com

DIRECCIONES UTILES | 253



. Villa Merce-
San Luis des
Avellaneda/
Reconquis-
ta
Santa Fe
Rosario
Santiago del p
Estero Rio Hondo
7 San M. de
Tucuman Tucuman
Puerto
Chubut Madryn
Mendoza San Rafael
Paginas Web

ALMA

ALMA

ALMA

ALMA

Fundacién Ledn

ALMA

ALMA

Face: Alma Villa Mercedes

marielavilla86@gmail.com

info@almarosario.org.ar

profmartacaceres@yahoo.com.ar

diegoaguilar@fundacionleon.org.ar

ana_carolina_barrio@hotmail.com

Face: Alma San Rafael Mendoza

ADI (Alzheimer’s Disease International): www.alz.co.uk
AIB Alzheimer Iberoamérica: www.alzheimeriberoamerica.org
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AMPLIANDO FRONTERAS
EN LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

0 iar

Baliarda
Vida con salud
www.baliarda.com.ar
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