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RESUMEN

La Enfermedad de Alzheimer (EA) constituye actualmente uno de los principales problemas
del &mbito sociosanitario. En el presente articulo se describe el modelo de atencién a personas
con demencia y a sus familias de la Unidad de Memoria y Alzheimer (UMA) de Matia Fundazioa,
donde, con la colaboracién del Imserso y de la Fundaci6 LaCaixa, se esta llevando a cabo una
investigacion longitudinal (2001-2004) sobre la efectividad de los tratamientos no-farmacologicos
de rehabilitacién cognitiva. En dicha investigacion participan 600 sujetos que se encuentran en
estadios del 1 al 6 en la escala GDS de Reisherg. Entre los objetivos principales esta el estudiar
la efectividad de los tratamientos no-farmacoldgicos y su implicacion en la calidad de vida rela -
cionada con la salud de los pacientes y sus familiares. El programa de intervencién disefiado,
cuya eficacia se pretende validar, se basa en un modelo tedrico creado por los autores del articu -
lo, que alina diferentes variables: estadio de la EA, afectacion clinica en cada estadio, correlatos
neuropsicoldgicos de las funcones cognitivas y correlatos anatomapatoldgicos de la enfermedad.

PALABRAS CLAVE

Estudio longitudinal, Enfermedad de Alzheimer, Tratamientos no-farmacolégicos, cali -
dad de vida relacionada con la salud.

1 En este estudio participan los siguientes profesionales: Cristina Buiza, Josune Brosa,
Igone Exteberria, Enrique Arriola, Maria José Los Arcos, Adolfo Lépez de Munain, Maria Izal,
Ignacio Montorio, Mercé Jodar, Juan Etxeberria, M.l. Genua, F.J. Leturia, Adela Mateo. Direc-
cion del proyecto: José Javier Yanguas y Maria Teresa Sancho.
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ABSTRACT

The Alzheimer’s Disease constitutes one of the main problems at the moment in the socio-sani -
tary field. In the present paper, the Unit of Memory and Alzheimer (UMA) of Matia Fundazioa’s
model of assistance to people who suffer from dementia and their relatives is presentd. With the
cooperation of Imserso and Fundacié LaCaixa, a longitudinal research is on course (2001-2004)
about the effectiveness of hon-pharmacological treatments in the cognitive rehabilitation. In such
research 600 people participates with Reisberg’s GDS scale between 1 and 6. One of the main glo -
als is to study the effectiveness of non-pharmacological treatmens and its implication in the health
related quality of life of the patient with AD and their relatives. The designed intervention program
that we want to validate is based in a theoretical model created by the authors, that considers dif -
ferent aspects: AD stage, clinical affectation in each stage, neuropsychological correlates of the
cognitive functions, and anatomopathlogycal correlates of the disease.

KEY WORDS
Longitudinal research, Alzheimer's Disease, non-pharmacological treatments, health

related quality of life.

INTRODUCCION

Las demencias constituyen actualmente
el tercer problema sanitario de las perso-
nas mayores, después de las enfermeda-
des cardiovasculares y del céncer. El
mayor envejecimiento de la poblacion y los
progresos en diversos campos cientificos,
con el consiguiente aumento de la longevi-
dad y el incremento de las personas mayo-
res en general y de los mayores de 80 afios
en particular, hace aumentar las previsio-
nes de crecimiento de estas enfermedades.

La Enfermedad de Alzheimer (EA) es la
demencia que mayor prevalencia tiene
actualmente y no afecta sélo a las personas
que la padecen sino que tiene consecuen-
cias tanto para la familia, como para el
entorno en el que vive la persona que la
padece. Asi pues: la persona afectada por
la enfermedad, la familia y el entorno cons-
tituyen los nucleos centrales de la interven-
cion. Observar ademés que: la discapacidad
y la dependencia pueden ser extremada-

mente graves; requiere atencion casi perma -

nente, que exige gran dedicacion y alto coste
para las familias y el sistema socio-sanitario
de atencion; las previsiones epidemioldgicas
y demogréficas destacan un agravamiento
del problema; desconocimiento, hasta hace
relativamente poco tiempo, por parte de la

opinion publica (sigue siendo dudoso que
exista un gran conocimiento) casi completo
de las cuestiones relativas a las demencias;
escasa atencion por parte de la mayoria de
los profesionales de los servicios socio-sani-
tarios, que no estan debidamente formados,
especialmente los profesionales de atencién
primaria y servicios sociales comunitarios;
no se han asignado los recursos necesarios
para atender las necesidades existentes en
la actualidad y, menos aun, las necesidades
cada vez mayores que se vaticinan en el
futuro; los familiares se ven, en la mayoria
de los casos, sin la informacion y formacion
necesaria, para atender a sus allegados;
desatencion generalizada a los cuidadores y
falta de reconocimiento social y legal del
papel que juegan; falta de proteccion juridica
a las personas que lo padecen; solo recien-
temente se ha empezado a desarrollar la
investigacion basica sobre la EA y otras
demencias; y la investigacién aplicada brilla
por su ausencia.

2. LAUNIDAD DE MEMORIAYY
ALZHEIMER (UMA) DE MA TIA
FUNDAZIOA

El estudio longitudinal “Donostia” sobre
EA se realiza en la Unidad de Memoria y Alz-
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heimer de Matia Fundazioa. La misma esté
compuesta por una unidad de valoracion y
una unidad de intervencion. (Figura 1).

A. La Unidad de Valoracion (UV A)
esta formada por un equipo
interdisciplinar compuesto por:
médicos-geriatras, psicélogo es-
pecialistas en gerontologia psi-
cosocial y neuropsicologia, neu-

Estos recursos se pueden clasificar en
tres grupos diferentes:

B.1. Un primer grupo de recursos
estan orientados a las personas cuida -
doras (familiares en su mayor parte):
unidad de apoyo a familias (UAF), psico-
estimulacion a domicilio, adaptacion de
viviendas, y los centros de dia y de noche

rélogo y trabajadora social. que tendrian, obviamente, influencia
También tomaran parte otro sobre las familias.
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Figura 1: Recursos que componen la UMA de Matia Fundazioa

tipo de consultores como son:
enfermeras, psiquiatra, farma-
céutica, etc.

B. La Unidad de Intervencién (UIN)
estd compuesta por diversos
recursos diferenciados, que se
pretende que ofrezcan un conti-
nuo en la atencion a las personas
que padecen deterioro cognitivo
y/0 demencia (con sus trastornos
asociados) y a sus familias.

B.2. Un segundo grupo esté formado por
los recursos en los que se interviene con
las personas que padecen deterioro cog-
nitivo y/o demencia asi como con los
trastor nos asociados y que son, en funcién
de su menor a mayor especializacion, los
siguientes: unidad de mejora del rendimien-
to cognitivo (UMRC) tanto para personas
mayores como para adultos con o sin retra-
so mental, adaptacion de viviendas, psico-
estimulacion a domicilio, un centro poliva-
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lente de atencion nocturna y diurna, modu-
los de atencion integral en residencias (MAI)
y una unidad de psicogeriatria hospitalaria
(UPH).

C. El tercer grupo de recursos, que no
aparecen en el esquema anterior en aras
de la claridad, lo conformarian una unidad
de docencia e investigacién . En el cua-
dro adjunto (Figura 2) se pueden ver las
fases tipicas de la enfermedad de Alzhei-
mer (obviamente reducidas) y los recursos
que se han ideado para las personas que
sufren demencia y sus familiares (al refe-
rirnos a la demencia tipo Alzheimer, obvia-
mente la introducimos como reflejo de
todos los tipos y subtipos de demencia al
ser la mas comun).

3. ESTUDIO LONGITUDINAL DONOSTIA
SOBRE LA ENFERMEDAD DE
ALZHEIMER

3.1 Introduccion

Matia FUNDAZIOA, con la colaboracion
del IMSERSO y de la Fundaci6 La Caixa,
esta llevando a cabo un estudio longitudi-
nal (2001-2004) en Guipuzcoa con el obje-
tivo principal de conocer la eficacia de los
tratamientos no-farmacol6gicos en la
Enfermedad de Alzheimer y en el deterioro
de memoria asociado a la edad.

Este proyecto de I+D nace a partir de la
unidad de valoracion y de los diferentes
recursos de la unidad de intervencién. En
este estudio, se valorard de manera inter-
disciplinar a los sujetos y a sus familias, se
pondra en marcha un plan de intervencion
y en su caso se les asignara un recurso de
intervencion.

3.2. Objetivos del estudio

Desde esta idea de investigacion-accion
se van a trabajar los siguientes objetivos:

a. Estudiar la efectividad (mejora obje-

tiva de las variables medidas pre-
post tratamiento) de los tratamientos
no farmacolégicos.

b. Investigar si la calidad de vida con
respecto a la salud mejora en los tra-
tamientos no farmacoldgicos, haya o
no resultados positivos en cuanto a
la mejora en su funcionamiento cog-
nitivo.

c. Estudiar la efectividad de las inter-
venciones con familias en: reduccion
de carga y mejora de la calidad de
vida relacionada con la salud princi-
palmente, asi como en las demas
variables objeto de evaluacion.

d. Analizar los costos de la valoracion y
tratamientos tanto de la persona que
sufre demencia como de su familiar
cuidador, relacionando los diversos
recursos Y las diferentes patologias.

e. Realizar una analisis cualitativo de la
relacion entre los objetivos anteriores
(a, b, c y d) buscando tipologias de
usuarios.

f. Estudiar la efectividad (mejora objeti-
va de las variables medidas pre-post
tratamiento) de los tratamientos no
farmacoldgicos descritos en personas
con minusvalia psiquica.

g. Investigar si la calidad de vida con res-
pecto a la salud mejora en los trata-
mientos no farmacol6gcos de personas
con minusvalia psiquica, haya o no
resultados positivos en cuanto a la
mejora en su funcionamiento cognitivo.

3.3. Caracteristicas del disefio y método

Se trata de un estudio longitudinal con
disefio de medidas repetidas, cuasi experi-
mental, con grupos experimentales y con-
trolados frente a placebo, y con doble
ciego. La validez externa queda asegurada
por la representatividad de los sujetos y la
forma de asignacion de los mismos a cada
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uno de los grupos que conforman la mues-
tra. La validez interna se garantiza en base
al disefio del estudio.

3.4. Muestra

Se trabajara con una muestra aproxi-
mada de 486 sujetos distribuidos en tres
submuestras segln la escala de estadiaje
GDS de Reisberg: a) la submuestra 1, con
GDS 1-2, formada por poblacion general
mayores de 60 afios; b) la submuestra 2,
con GDS 3-4, formada por sujetos que
toman inhibidores de la acetil-colinestera-
sa y tienen diagnéstico de enfermedad de
Alzheimer probable; y c) la submuestra 3,
con GDS 5-6, formada por sujetos usua-
rios de los servicios sociales, principalmen-
te ingresados en residencias para personas
mayores, centros de dia y programas de
estancias temporales.

Los sujetos objeto de estudio seran asig-
nados de forma aleatoria a tres grupos
diferentes dentro de cada una de las sub-
muestras mencionadas: uno experimental
(GE) y dos de control (GC 1y GC 2). A los
sujetos del grupo experimental se les apli-
card el programa de intervencion disefiado
seguin se expone al final del articulo. A los
elementos que conformen el grupo control
primero (GC 1) se les administrard una
intervencion placebo; y a los elementos del
grupo control segundo (GC 2), se les dejara
que sigan su vida diaria indicandoles unas
recomendaciones generales.

También participaran las familias de los
sujetos  anteriormente  mencionadas,
excepto para el Grupo 1 (GDS 1-2), en el
que no existe un cuidador.

En el transcurso del estudio se sustitui-
rdn aquellos pacientes y familiares que
interrumpan el estudio prematuramente,
siempre que sea posible ofrecer un afio
minimo de tratamiento.

Ha_bida cuenta _d(_e las caract_eristicas d_el
estudio que se inicia y de la importancia
de una adecuada seleccién de la muestra a

la hora de conformar los grupos, se ten-
dran en cuenta los siguientes criterios de
inclusion/exclusion:

« Criterios de inclusion: Personas mayo-
res de 60 afios, sin deterioro cognitivo
0 con AMAE para GDS 1-2, con diag-
nostico de Enfermedad de Alzheimer
probable segln criterios DSM IV y
NINCDS-ADRDA y que tomen inhibi-
dores de la acetilcolinesterasa para
GDS 3-4 y sujetos con Enfermedad de
Alzheimer en estadios avanzados, para
los sujetos incluidos en GDS 5-6. Para
los sujetos de los grupos GDS 3-4 y
GDS 5-6, un cuidador responsable de
cada uno de los mismos debera estar
también incluido en la investigacion
en la parte de familiares. Debera exis-
tir un consentimiento informado por
escrito del paciente y/o del cuidador
(representante legal) anterior a la
entrada en el estudio.

« Criterios de exclusion: cualquier
enfermedad neuroldgica degenerativa
que no sea EA; rasgos psicoticos seve-
ros, depresion, agitacion o problemas
de comportamiento graves que impo-
sibiliten la entrada en los programas;
pacientes con alucinaciones tan seve-
ras que se pueda pensar en otro diag-
nostico de caracter psiquiatrico que
no sea demencia; historia de abuso o
dependencia de alcohol y sustancias
diversas; historia de esquizofrenia; o
enfermedad sistémica en situacion
inestable o tan evolucionada, que
posiblemente reduzca la esperanza de
vida a menos de un afio.

3.5. Medicién

A lo largo del proceso de la investiga-
cion, se prevé realizar 6 valoraciones por
sujeto. De éstas, 4 serdn segun protocolo
expuesto a continuacion y 2 de control a
través de la prueba ADAS-COG.

El protocolo de valoracion es el siguiente:
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3.5.1. Pruebas de la valoracién neurop -
sicolégica: MEC de Lobo, Informacién y
orientacion de la WMS-R, Lateralidad,
Digitos directos e inversos de la WMS-R,
Fluidez verbal FAS y por categoria seméan-
tica, Cubos del WAIS-I11, Test de vocabula-
rio de Boston, Repeticion del Boston,
Comprension auditiva del Boston, Escri-
tura espontanea y a la copia, Memoria
I6gica de la WMS-R (historias A y B) inme-
diata y diferida, Aprendizaje verbal auditi-
vo de Rey, Dibujo del reloj (a la orden y
copia), Copia de figuras (cuadrado, penta-
gonos Yy cubo), Trail making test parte A,
Secuencias motoras de Luria, Similarida-
des del WAIS-IIl, Refranes, Praxias idea-
cionales e ideomotoras.

3.5.2.Pruebas de la valoracion afectiva:
Si el paciente es un informador fiable de
su estado afectivo (MEC >23) :Escala de
ansiedad y depresidn de Goldberg y Geria-
tric Depresion Scale (GDS) de Yesavage. Si
el paciente no es un informador fiable
(MEC< 24): Observacion de su comporta-
miento durante la evaluacion e informa-
cion de una persona cercana.

3.5.3.Pruebas de calidad de vida: Si el
paciente es un informador fiable de su
estado (MEC>23): Laminas COOP/
WONCA.

3.5.4.Autoinforme de quejas subjetivas
de memoria: Pacientes con GDS 1-2: MAC-
Q (forma abreviada de 4 items).

3.5.5.Rasgos de personalidad: NEO-FFI
de Costa y McRae (1992) en autoinforme
para pacientes con GDS 1- 2, y en versién
informador para pacientes con GDS >2.

3.5.6.Valoracion de sintomas conductua -
les: NPI (Neuropsychiatric inventory).

3.5.7.Valoracién biomédica: anteceden-
tes familiares y personales, medicamentos
que consume, historia del cuadro actual
(inicio y evolucion), clinica de inicio, clinica
que motiva la consulta, situacion funcional
bésica, instrumental y compleja (Escala de
Barthel y Escalas de Lawton), riesgos,

exploracién médica, Escala de Hachinski y
pruebas complementarias en caso de nece-
sidad (analitica y neuroimagen).

4. PROGRAMA DE INTER VENCION

4.1. Bases tedricas. Modelo de
funcionamiento.

A la hora de disefiar los diferentes
programas de intervencion cuya eficacia
se va a contrastar en el estudio, se han
dado dos pasos principales: a) se ha
realizado una revision de la bibliografia
existente sobre el tema y b) se ha cons-
truido un modelo teérico que sirva de
base empirica a la intervenciéon y que
justifique su disefio.

Para construir este modelo tedrico se
han tenido en cuenta diferentes varia-
bles: correlatos neuropsicologicos de
cada una de las funciones cognitivas,
correlatos anatomopatolégicos en la
Enfermedad de Alzheimer, afectacion
clinica de cada funcién en cada estadio
de la enfermedad, y estadio de la enfer-
medad.

El modelo se basa en la idea de la
existencia de un correlato anatomopato-
légico que afecta diferencialmente a
diferentes areas cerebrales en las dife-
rentes fases de la enfermedad y que evo-
luciona de una manera determinada. Si
conocemos la base anatomica y funcio-
nal de las distintas funciones cognitivas,
podemos entonces inferir cudl es la
afectacion de éstas en las diferentes
fases de la enfermedad y cuél es su
potencial de rehabilitacion o de estimu-
lacion, y, por lo tanto, disefiar interven-
ciones adecuadas para cada uno de los
componentes de las distintas funciones
cognitivas en cada uno de los estadios
de la enfermedad.

Teniendo en cuenta entonces que la
afectacion anatomopatoldgica en cada
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AGCTIIDADES DE INTERVENCION

fase de la enfermedad hace que las fun-
ciones cognitivas estén afectadas de
manera diferente, se ha disefiado qué
tipo de actividades es posible y conve-
niente realizar con cada sujeto para tra-
bajar y estimular las funciones cogniti-
vas que estén conservadas y qué activi-
dades no son apropiadas debido a su
estado de afectacion neuropsicoldgica.
En el siguiente esquema se explica la
base del modelo expuesta anteriormente:

Asi, se han diferenciado tres grupos
para la intervencion en funcion de su afec-
tacion, para lo que se ha utilizado la escala
GDS de Reisberg. Para los sujetos en GDS
1-2, que no presentan ninguna clinica a
excepcion de quejas subjetivas sobre su
funcionamiento cognitivo, se realiza un tra-
bajo general a nivel de todas las funciones
cognitivas, incidiendo en aquellas que
implican un funcionamiento general cogni-
tivo y que son fundamentales para el man-
tenimiento de la autonomia y la calidad de
vida de los sujetos. En este grupo se presta
especial atencion a la memoria, por ser una

de las mayores preocupaciones que les
afectan. Se trabajan ademas otros aspectos
relacionados con el bienestar global de la
persona, como el autocuidado de la salud,
habilidades sociales, resolucion de proble-
mas cotidianos y toma de decisiones, rela-
jacién, autoestima,... Se trata de que la
intervencion vaya més all4 de los “Cursos
de memoria” para convertirse en una inter-
vencién con un caracter integrador y glo-
bal, dirigida principalmente a la mejora de
la calidad de vida de las personas.

Los sujetos en GDS 3-4 participan en
una intervencion disefiada para la estimu-
lacion de las capacidades que estan empe-
zando a perderse y el reforzamiento de las
que aun se conservan. Se hace especial
hincapié en este grupo en el mantenimien-
to de su autonomia para las actividades de
la vida diaria basicas y en el mantenimien-
to de su capacidad de toma de decisiones
cotidianas, para fomentar el mantenimien-
to de su calidad de vida. Al igual que en el
grupo de GDS 1-2, lo que se plantea con
esta intervencion es que las funciones cog-
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nitivas no estan separadas ni son indepen-
dientes del resto de funciones ni de activi-
dades que realiza el sujeto, y que el estado
afectivo, la historia previa, el estado de
salud, la autonomia funcional,... son varia-
bles que funcionan dependiendo las unas
de las otras. Por lo tanto no se puede dise-
fiar una intervencion focalizada sélo en
una de estas variables, sino que esta inter-
vencion debe tener como objetivo el mante-
nimiento de la autonomia y la autoestima,
y la mejora de la calidad de vida del sujeto
y, como consecuencia, de la familia y el
entorno que le rodea.

La intervencion disefiada para los suje-
tos del grupo de GDS 5-6 esta basada en
actividades béasicamente procedimentales,
debido al gran deterioro neuronal que
sufren en estos estadios, siendo éstas
capacidades las que tienen una base ana-
tdmica que esta mas conservada hasta
fases muy avanzadas de la enfermedad. Se
intenta también que la carga del lenguaje y
la memoria declarativa sean minimas
tanto en la valoracion como en la interven-
cion, y ésta pretende capacitar a los suje-
tos para realizar las acciones basicas
(movimientos, secuencias, decisiones sim-
ples, respuesta a estimulos) que les van a
permitir realizar actividades basicas de la
vida diaria, bien sea completas o partes de
éstas. No olvidamos tampoco en estos
estadios que el mantenimiento de la cali-
dad de vida del paciente y su entorno fami-
liar es nuestro principal objetivo.

4.2. Grupos de intervencion

La intervencion se va a realizar igual-
mente segln grupos de GDS de Reisberg.
Cada grupo tiene unas caracteristicas
diferentes que van a influir en el disefio
de su intervencion. A continuacién se
comentan en lineas generales las princi-
pales caracteristicas de cada grupo.

GDS 1-2: se realizard la intervencion
en grupos de 10 a 15 participantes en
sesiones de hora y media de duracién
con una frecuencia de dos veces por
semana, en horario de mafana o de
tarde, segun los grupos. Al final de un
afio de intervencion los sujetos habran
realizado aproximadamente 90 sesio-
nes.

GDS 3-4: los grupos constan de apro-
ximadamente 8 participantes, y la dura-
cion de cada sesion se reduce a una
hora, debido a la disminucién en la capa-
cidad atencional de éstos. Aumenta la
frecuencia de sesiones a tres por sema-
na. Al final de un afio de intervencion los
participantes habran realizado aproxima-
damente 140 sesiones.

GDS 5-6: se prevé que los grupos sean
muy reducidos (3-4 personas) y en sesio-
nes de 30 minutos de duracion, debido a
las caracteristicas de los sujetos. La fre-
cuencia de sesiones aumenta, situandose
en 4-5 semanales.
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