Capitulo 15
El enfoque terapéutico integral
de los pacientes con demencia

LL. TARRAGA MESTRE

cTratamiento farmacologico
frente a tratamiento no farmacologico?

n la actualidad los tratamientos farmacoldgicos de la enfermedad

de Alzheimer, a pesar de la aparicién de nuevas estrategias farma-

colégicas como la denominada vacuna o agentes neurotréficos,
en fase de ensayo todavia, siguen siendo sintomdticos, paliativos sustitutivos, pero no etiolégicos
y, consecuentemente, curativos. Paralelamente se domina mejor la intervencién de los sintomas
no cognitivos y la morbilidad asociada a las demencias .

Por otra parte, las personas con enfermedad de Alzheimer presentan un variado abanico de
alteraciones que se refieren no sélo al aspecto cognoscitivo, sino también al no cognoscitivo que
se manifiestan como sintomas conductuales y de estado de dnimo. Sin duda, serfa una estrategia
equivocada el pretender la terapéutica exclusiva de unas alteraciones olvidando otros aspectos
importantisimos como son la globalidad de la persona humana, su respuesta a las crisis o proce-
sos de adecuacién a los cambios derivados de las situaciones nuevas producidas por la propia
enfermedad de Alzheimer.

Respecto a la dicotomia tratamiento farmacoldgico frente al no farmacolégico, conviene
recordar, como dice Varona ?, «dada la situacién actual de “incurabilidad” de los sindromes
demenciales primarios, asi como su variada expresividad sintomatolégica en la mayoria de los
casos, sera necesario utilizar ambos tratamientos conjuntamente, sea en un momento u Otro de
la enfermedad».

Ambos tratamientos comparten los mismos objetivos generales, es decir:

— Retrasar el deterioro.

— Recuperar funciones perdidas o mantener las conservadas.
— Aumentar la calidad de vida.
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As{ pues, ambos tratamientos no son excluyentes; antes bien, la aplicacién de las terapias
blandas en el tratamiento de los trastornos cognitivos y de la conducta debe suponer la comple-
mentariedad del tratamiento farmacoldgico. Es decir, la mejorfa clinica que aportan los nuevos
fdrmacos, limitada en el tiempo y en la intensidad, ha de verse incrementada cuando el enfermo
se encuentra en un medio protésico, activador y socializante, donde se administren dichas tera-
péuticas 3.

La comunidad cientifica y la opinién publica estdn hoy dia mds sensibilizadas para acep-
tar que la intervencién sobre el tratamiento de la demencia es bastante mds amplia que el mero
tratamiento farmacoldgico. Asf figura en las gufas en demencias, fruto de las reuniones de traba-
joy consenso de los miembros de las distintas sociedades cientificas espafolas que tratan este tipo
de pacientes, en un intento de definir conceptos y orientar estrategias, las cuales desde el pasado
afio estdn apareciendo en Espafia. Sirvan como ejemplo la publicada por el Grupo de Estudio de
Neurologfa de la Conducta y Demencias de la Sociedad Espafiola de Neurologfa 4, o la mds
reciente de la Sociedad Espafiola de Psiquiatria®, o la publicacién antes citada de la Sociedad
Espafiola de Geriatrfa y Gerontologfa?, o la Gufa de Terapeutas Ocupacionales °.

Desde hace unos afios, en lugar de utilizar el término no farmacolégico, que podria enten-
derse que excluye la intervencién farmacoldgica, se viene utilizando la expresién de zerapias blan-
das, con el sobreentendido de no agresivas.

El término terapia blanda se emplea como el conjunto de estrategias terapéuticas dirigidas
a los aspectos biopsicosociales de la persona con enfermedad de Alzheimer u otra demencia afin
con fines rehabilitadores de las capacidades cognitivas y modificadores de la conducta’.

Los modelos psicosociales

Las terapias blandas responden a los tipos de intervencién enmarcados en los modelos
denominados psicosociales en el tratamiento de las personas con deterioro cognoscitivo y de la
conducta. Los modelos psicosociales se han apartado de los modelos tradicionales meramente
sanitarios, cuyo centro es la enfermedad y su objetivo principal es el de curar; o de aquellos otros
basados en las consecuencias de la enfermedad centrados en el deterioro, la discapacidad o los
hdndicap derivados y que tienen como objetivo principal el de compensar el déficit o rehabilitar
las funciones alteradas. Por el contrario, los modelos psicosociales se hallan especialmente orien-
tados a las emociones (fig. 1).

Los modelos psicosociales pasan de la funcionalidad del pensamiento de la persona con
demencia a valorar sus experiencias subjetivas y el modo individual de afrontar las consecuencias
de la enfermedad. Por tanto, entenderemos como atencién psicosocial el apoyo a los problemas
mentales, afectivos y de la conducta que ocurren durante el proceso de adaptacién a las conse-
cuencias de la demencia®.

Los modelos psicosociales tienen una serie de caracteristicas comunes que facilitan su agru-
pacidn, si bien se diferencian en otras que les dan su peculiaridad. Se pueden resumir de entre
las caracteristicas comunes a todos ellos:
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Modelo sanitario Modelo basado Modelo psicosocial
en las consecuencias

l

Enfermedad Deterioro, Tomando las consecuencias
discapacidad, handicap de la enfermedad
CURAR COMPENSAR/REHABILITAR APOYO/ASISTENCIA

Figura 1 Diferentes perspectivas en el tratamiento de las personas con demencia.
(Tomado de Finnema E, y cols., 2000).

* El tener un enfoque individual de las estrategias terapéuticas, esto es, dirigido a cada una
de las personas.

* El poner especial énfasis en la validacién del enfermo, atendiendo y potenciando su
autoestima, maximizando sus capacidades residuales y minimizando los déficit.

* El enfoque multidimensional de los problemas conductuales, como sintomas que pue-
den ser expresados emocional o somdticamente, o como resultado de factores externos
ambientales o internos del paciente '°.

Este enfoque global tiene en cuenta las necesidades de la persona con demencia y sus emo-
ciones sin olvidar las capacidades cognoscitivas y funcionales residuales, lo que favorece una
intervencién mds adecuada a conseguir su bienestar .

Las enfermedades invalidantes, y la enfermedad de Alzheimer es un claro ejemplo de ellas,
conllevan un balanceo entre la independencia del sujeto y la dependencia de su cuidador, de
modo que al disminuir su independencia se acentda la figura y necesidad del cuidador. Es por
ello que éste y sus estados de salud fisica y 4nimo son tan importantes, tanto en cuanto mayor
sea la dependencia del enfermo, y por eso el cuidador deberd ser incorporado en cualquier inter-
vencién terapéutica global.

La American Psychiatric Association '* ha hecho de las intervenciones psicoterapéuticas
acerca de los enfermos de Alzheimer y otras demencias afines los siguientes cuatro grandes
grupos:

1. Terapias de aproximacién emocional (como las de validacién, reminiscencia o de simu-
lacién de presencia).

2. Terapias de aproximacién conductual (como las de modificacién de conducta).

3. Terapias de aproximacién cognitiva (como la terapia de orientacién en la realidad o la
de psicoestimulacién cognitiva).

4. Terapias de aproximacién a la estimulacién (como las terapias de actividades, de acti-
vidades recreativas y de ocio, arteterapia, musicoterapia, etc.).
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De entre los diferentes enfoque psicosociales destacan los siguientes:

Modelo de los estadios evolutivos de Erikson 3.

Modelo de la pérdida progresiva del umbral de estrés Progressively Lowered Stress Thres-
hold Model (PLST) de Hall y Buckwalter '.

Marco dialéctico Dialectical Framework de Kitwood .

Teorfa de la fijacién Attachment Theory de Miesen '°.

7

Esquema de las limitaciones Scheme of Limitations de Souren y Franssen 7.

La persona tiene una tendencia natural hacia la bisqueda permanente de la homeostasis 2.
La validacién posibilita una atencién mds especifica y permite el alivio a las personas desorienta-
das al validar sus sentimientos '®. Es comtin a multiples enfermos de Alzheimer el que tengan una
baja autoestima. No se va a analizar aqui las diversas causas que originan la disminucién de la
autoestima, pero es evidente que la facilitacién de tareas adecuadas a sus capacidades residuales y
el permanente aplauso ante los pequefos éxitos conseguidos mejoran su estado animico, a la vez
que le animan a proseguir la realizacién de nuevas tareas o de aceptar y participar en las activi-
dades propuestas. Asimismo, un estado animico elevado facilita momentos de felicidad ante
pequefios sucesos y ahuyenta la tristeza y el mal humor.

A medida que progresa el deterioro en los procesos degenerativos disminuye la tolerancia
diaria que tiene el enfermo al estrés. A menudo la persona con demencia sufre demandas supe-
riores a su capacidad funcional, lo que aumenta su estrés y favorece la aparicién de conductas no
deseadas o catastréficas '° . Es por ello tan importante el que se conozca el estado cognitivo fun-
cional del enfermo mediante una amplia exploracién neuropsicoldgica, y, por ende, la capacidad
residual para la eleccién de las tareas que se le propongan y evitar, de este modo, enfrentarlo a
aquellas situaciones estresantes y provocar respuestas no deseadas.

Existe una interaccién permanente entre los trastornos neuroldgicos (situacién) y los pro-
cesos sociopatoldgicos (factor causante) como causa de la demencia. La sintomatologia del sin-
drome demencia, sin ignorar el paradigma biomédico, es el resultado de la interaccién de varios
factores (personalidad, historia, dafios neuroldgicos, salud fisica y entorno neuropsicoldgico).
Nuestra intervencién ante los tres primeros factores es muy dificil, por no decir imposible; sin
embargo, sf que podemos actuar ante su salud fisica, la psicologfa social y el modo de cuidado
que se le ofrece, pudiendo y debiendo llegar a ejercer una intervencién positiva e influenciar en
estos aspectos de la persona. A mayor degeneracién neurolégica, menor estabilidad interior y las
influencias negativas del entorno se acenttan, por lo que el ofrecer un entorno estable y afectivo
ayuda a mantener un nivel psicolégico mds alto 4.

Todas las conductas se fundamentan en la proximidad de otra figura a quien apegarse, a la
que, a su vez, genera una conducta atencional. La persona con demencia se obstina con la idea
de que sus padres siguen vivos, ya como expresion de la necesidad de seguridad, ya como res-
puesta a su ansiedad ante algo extrafio y estresante 1°.

El sujeto intenta restablecer el equilibrio: los cambios conllevan una disrupcién del equi-
librio, para restablecerlo se precisa aceptar la nueva situacién. Aprender a asimilar la dependen-
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cia que causa la demencia, conservando su autoimagen positiva, preparindose para un futuro
incierto, serd una tarea de adaptacién emocional; el aprender a desarrollar y mantener relaciones
adecuadas con el equipo cuidador serd una tarea de adaptacién social necesaria para la asimila-
cién del entorno en los centros de dia o residencias.

El objetivo principal del modelo psicosocial propuesto por Souren y Franssen, que sigue el
esquema descrito por Reisberg en 1988 1%, es que la persona permanezca activa durante el mayor
tiempo posible. Los cuidadores juegan un papel muy importante en el proceso de adaptacién del
enfermo hacia las pérdidas funcionales que experimenta, ofreciéndole contacto, empatia y afec-
to. Este modelo posibilita la evaluacién de las funciones residuales, de aquellas otras en las que
precisa ayuda y de las actividades perdidas para, con todo ello, ajustar la elaboracién del plan de
cuidados personalizados a cada uno de los sujetos '°.

El Programa de Psicoestimulacion Integral

Basado en los estudios relativos a esta 4rea de conocimiento, M. Boada y L. Tdrraga dise-
fiaron, en 1990, el Programa de Psicoestimulacién Integral (PPI). Los autores aportan su expe-
riencia clinica e investigadora en las dreas de la neurogeriatria y psicogeriatrfa, enmarcando la
actitud terapedtica del PPI dentro del concepto antropolégico de salud y enfermedad.

El PPI se define como una estrategia terapéutica fundamentada en la presencia de la neu-
roplasticidad neuronal y basada en la neuropsicologia cognoscitiva, en la terapia de modificacién
de conducta y en el estado biopsicosocial del individuo, con el fin de mejorar y/o enlentecer el
proceso clinicoevolutivo a corto y medio plazo .

En el Alzheimer Centre Educacional, centro de dfa terapéutico situado en Barcelona, desde
hace m4s de una década se viene desarrollando el Programa de Psicoestimulacién Integral (PPI),
creado por la neuréloga Merce Boada y el autor del presente articulo en 1991. Esta forma de
intervencién psicosocial se encuadra en el modelo de la involucién cognitiva !!, recientemente
llamada retrogénesis ?°. La involucién cognitiva seguirfa, pues, el camino inverso a la formacién
de la inteligencia descrita por Piaget > 2? y que es explicada posteriormente por Reisberg ?* %4 y
otros autores para describir las etapas evolutivas de la enfermedad ' 2?7

El rendimiento de las personas, y por ende de los ancianos, en muchas dreas de su vida es
inferior a su nivel de competencia; raramente se rinde al limite de su capacidad porque su situa-
cién no requiere el mdximo funcionamiento y parecen tener una capacidad cognitiva de reserva 2
que puede activarse mediante el aprendizaje, el ejercicio o el entrenamiento. La teorfa de la reser-
va cerebral permite explicar el hecho del hallazgo clinicopatoldgico de que existen individuos que
no estdn clinicamente demenciados y que, sin embargo, cumplen criterios para el diagndstico
neuropatolégico de enfermedad de Alzheimer #. Se postula que estas personas presentan una
reserva cerebral, bien causada por un mayor nimero de neuronas o de la densidad de sus inter-
conexiones en la juventud, bien por la disposicidn de estrategias cognitivas para la resolucién de
problemas o bien por la cantidad de tejido cerebral funcional que mantiene la persona®°. Diver-
sos autores afirman que esta reserva cerebral reduce la expresion clinica de la enfermedad de
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Alzheimer, y fundamenta el hecho de que se pueda incidir en ella por diversos medios mediante
la educacidn, la prevencién de trastornos cerebrovasculares o la estimulacién cognitiva. Asi, per-
sonas con un nivel educativo alto podrian presentar un deterioro cognitivo importante sin pre-
sentar una demencia clinicamente objetivable *'.

Tres procesos parecen contribuir a la recuperacién en la rehabilitacién neuropsicolégica:

a) La restitucidn del sustrato lesionado a través de la resolucién de ciertos procesos pato-
l6gicos producidos por la lesién.

b) La simplificacién del entorno del paciente.

c) El reaprendizaje, usando los sistemas que permanecen funcionales 3.

Las técnicas empleadas son muy variadas y van de la estimulacién cognoscitiva * a la cine-
siterapia, musicoterapia y relajacién, de las actividades ocupacionales al mantenimiento de las
AVD, haciendo uso parcial de diversas terapias como la de la validacién, la de remotivacién o la
de reminiscencia, facilitando la resocializacién y participacién del enfermo en las tareas grupales,
respetando su decisién final. El conjunto de estrategias e intervenciones, tanto los dirigidos al
enfermo como al cuidador principal, es el que define su cardcter global, habiendo sido estudia-
dos y comunicados sus resultados en diversos articulos antes citados.

El PPI pivota sobre diversos tipos de talleres en los que se prima una determinada drea
sobre las restantes. Asi, en el taller de psicoestimulacién cognitiva prevalecerdn las actividades
focalizadas en el ejercicio de las funciones cognoscitivas, como memoria, lenguaje, orientacién,
praxias, reconocimiento, razonamiento y cdlculo. En el taller de psicoexpresién se focaliza la
orientacién en la persona y en el espacio, la coordinacién motora, el ejercicio fisico controlado,
la expresion corporal y la relajacién. En el taller ocupacional se favorece el entretenimiento
mediante la participacién en juegos de saldn, tareas ocupacionales a su eleccién y actividades
creativas.

La adecuacién de las actividades al estado animico y cognitivo del enfermo de Alzheimer
y, por tanto, la agrupacién de éstos segun su estadio evolutivo son aspectos importantes a ser teni-
dos en cuenta en cualquier tipo de intervencién orientada a estas personas.

El mantenimiento de las actividades, tanto instrumentales como bdsicas, de la vida diaria
estd siempre presente en los programas individualizados de intervencién. El ejercicio y la admi-
nistracién de estimulos y consignas adecuados por parte de los educadores favorecen su conser-
vacién y, por ende, preservardn su autonomia durante mds tiempo.

El Programa de Psicoestimulacién Integral puede ser aplicado indistintamente en los hos-
pitales psicogeridtricos, centros de dia, en las unidades de larga estancia o en las residencias, siem-
pre que dispongan de unidades especificas y personal especialmente entrenado para el trata-
miento de las personas con demencia.

Por no ser éste el lugar adecuado para la exposicién de los resultados del PPI, y habiendo
sido ampliamente descritos en diversas publicaciones, se puede resumir que:

Los resultados de la aplicacién del PPI en las personas con demencia, especialmente con
enfermedad de Alzheimer, hacen evidentes los beneficios derivados de su prictica. El PPI es una
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estrategia terapéutica que mantiene pricticamente estable durante un ano la evolucién clinica del
deterioro y las actividades de la vida diaria. A medio plazo, seis meses, obtiene mejoras estadisti-
camente significativas en los distintos grupos de demencia analizados, incluyendo los pacientes
con demencia tipo Alzheimer. A largo plazo, un afo, todos los grupos mantienen mejoras con
respecto a la evaluacién basal, si bien el comportamiento de cada grupo es distinto: los sujetos
con demencia de tipo subcortical mejoran mds que los de demencia vascular, y éstos mds que
los que tienen enfermedad de Alzheimer. Las personas que sufren enfermedad de Alzheimer pre-
sentan, en los aspectos cognoscitivos, una mejorfa creciente durante los seis primeros meses para
ir disminuyendo progresivamente hasta anularse, al afio, la mejora conseguida. La diferencia
entre la puntuacién obtenida y la que le hubiera correspondido sin ningtin tratamiento serfa
estadisticamente significativa. Lo que permite afirmar que el PPI anula durante el primer afo el
déficit cognoscitivo producido por la evolucién clinica natural de la enfermedad de Alzhei-
mer b7 11,

Conclusiones

La sociedad espanola, en general, y la comunidad cientifica, particularmente, estdin m4s
sensibilizadas ante la problemdtica asociada a las demencias. Se han producido importantes avan-
ces en la terapéutica tanto farmacolégica como no farmacoldgica de la enfermedad de Alzheimer,
pasando de una actitud nihilista a la posibilidad de incidir en el curso natural de la enfermedad,
mejorando la calidad de vida de las personas afectas y de su entorno familiar y social. Se ha pasa-
do del aislamiento y la vergiienza a una sensibilizacién, una humanizacién, a una visién cada vez
mds holistica del paciente con demencia, proponiéndose, por tanto, intervenciones multifacto-
riales que actden en cada uno de los elementos de la constelacién etiopatogénica con el fin de
mejorar y enlentecer el proceso degenerativo a corto y medio plazo.

Las diferentes técnicas de psicoestimulacién, dirigidas a estimular las capacidades funcio-
nales residuales de personas que padecen degeneracién cognitiva o un déficit cognitivo grave, han
estado dispersas y no siempre bien diferenciadas en la abundante literatura existente. Una bus-
queda sistemdtica y diferenciada en las bases de datos de Cochrane Library, EMBASE y MED-
LINE permite concluir que los diversos articulos publicados sobre psicoterapia basada en técni-
cas de psicoestimulacién en personas con demencia, intervenciones a nivel cognitivo (terapia de
reminiscencia, entrenamiento cognitivo, terapias de orientacién a la realidad, técnicas de entre-
namiento mnésico), intervenciones de psicoestimulacion sobre los sintomas conductuales, tera-
pia ocupacional, musicoterapia, entrenamiento de actividades de la vida diaria y otras técnicas
multimodales de intervencién, no siempre se hacen con pacientes diagnosticados de algtin tipo
de déficit cognitivo, sino pacientes geridtricos utilizando como criterio de inclusién la edad.

A fin de poder valorar el efecto de las diversas intervenciones de psicoestimulacién, es
importante, pues, diferenciar claramente los grupos de pacientes (segtin el diagndstico) con los
que mejores resultados se obtienen y determinar qué técnicas son las mds adecuadas, dependien-
do de los grupos de edad, sexo, gravedad de la enfermedad. Se han de realizar estudios de la meto-
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dologfa mds precisa sobre diferentes subgrupos de pacientes, con ensayos clinicos aleatorios y
controlados que permitan obviar las carencias de estudios anteriores.

Si bien se asiste, en estos diez afios tltimos, a una mejoria general tanto en la cantidad de

servicios y recursos asistenciales especificos como en su calidad, medios y preparacién de sus pro-

fesionales, dichos recursos son insuficientes. Se requiere aumentar las dotaciones y el esfuerzo

inversor ya de los gobiernos ya de las instituciones privadas, dotaciones destinadas también a la
investigacién y desarrollo de estrategias y materiales ecolégicos que faciliten las tareas rehabilita-
doras para las personas con la enfermedad de Alzheimer.
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