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| transcurso de los afos ha pro-
visto de un muy amplio conoci-
miento acerca de la enfermedad,
aunque también hay que recono-
cer que el vacio que todavia res-
ta por llenar es enorme.A dia de
hoy no se conocen las causas que generan el
mal ni se sabe cudl es su tratamiento curati-
vo. Si bien la ciencia médica avanza y lo segui-

ra haciendo en el futuro, recibir la noticia de
este diagndstico es un “jarro de agua fria”
hasta para el mas aguerrido.

Ello lo saben bien los cerca de 3,5 millo-
nes de personas que en la actualidad estan
afectadas por la enfermedad de Alzheimer
en Espafia, entre diagnosticados y familiares
cuidadores.

El Alzheimer es una demencia neurode-
generativa a la que, convencionalmente, se
le atribuyen tres fases o etapas de deterio-
ro, cada una de ellas perfectamente identi-
ficada, interrelacionada y desencadenante.
De manera didactica y, por lo tanto, no
exhaustiva, el devenir de las tres fases de la
enfermedad suele traducirse en una escala
de tiempo de diez afios.

La tabla de las Fases de la enfermedad de
Alzheimer refleja la convencién en cuanto a
la evolucién de la enfermedad en un perio-
do tipo de diez afios. Cierto es que hay
casos en los que la enfermedad se prolonga
durante mas de veinte y que en otros, fun-
damentalmente los denominados enfermos
jovenes, el proceso es mucho mas rapido.

En este sentido, la edad se postula como
uno de los principales “factores de riesgo”
para la aparicién de la enfermedad. De hecho,
distintos estudios calculan que aproximada-
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mente el 6% de la poblacién mayor de 65
afios padece algln tipo de demencia y que
de ellos, el 8% sufre demencia tipo Alzhei-
mer. Estos porcentajes se incrementan
todavia mas para la poblacién mayor de 85
afios.Y, sin embargo, también existen estu-
dios que establecen que del total de perso-
nas que sufren directamente la enfermedad,
en torno al 10% tienen menos de 65 afios;
son los llamados “enfermos jovenes”.

Una enfermedad sin
tratamiento

Cierto es que hoy se sabe mucho mas
de la enfermedad que hace, por ejemplo,
diez afios. El Alzheimer es un tema preva-
lente en investigaciones de todo el mundo.
Y, sin embargo, a pesar de todo el conoci-
miento generado, todavia no se han descu-
bierto ni sus origenes ni su tratamiento.
Las diferentes medicaciones que se rece-
tan para estas personas no curan la enfer-
medad, sino “alivian” otro tipo de sintomas
asociados a la misma, tales como agitacio-
nes, depresiones, problemas respiratorios,
nutricionales, de eliminacién intestinal,
problemas de la piel, escaras, etc.

No obstante lo anterior, las terapias de
psico-estimulacién, combinada con las far-
macoldgicas, favorecen el retardo de la evo-
lucién de la enfermedad. Esto quiere decir
que cuanto antes se dictamine el diagnosti-
co, antes se puede empezar con su aplica-
cién, con lo que el paso de la primera a la
segunda fase de la enfermedad se verd
retrasado, con los valores afadidos que ello
puede conllevar tanto en términos de
mejora de la calidad de vida de las personas
afectadas por el Alzheimer; como en térmi-
nos de ahorro para el sistema sanitario.

Las asociaciones de familiares
coOmo recurso

Las terapias de estimulacion cognitiva
constituyen una practica bastante extendi-
da en nuestra sociedad, gracias a las Asocia-
ciones de Familiares de Enfermos de
Alzheimer y otras Demencias (AFAs) exis-
tentes en practicamente todos los rincones
del pais. Las AFAs, constituidas por familia-
res de personas que padecen la enferme-
dad son entidades sin énimo de lucro con
una experiencia de mas de veinte afios

El Alzheimer es un tema prevalente en investigaciones de todo el mundo

sobre sus espaldas ofreciendo atenciones
especializadas a las familias afectadas.

Con caracter general, todas las AFAs
estan abiertas a cuantas personas necesi-
ten acercarse a ellas una vez han recibi-
do el diagnéstico de su familiar, poniendo
a su disposicidn todo su saber hacer con
el fin de ayudar a afrontar la enfermedad
del ser querido.

La experiencia acumulada durante
afios ha favorecido la emergencia impara-
ble de una sélida comunicacién, contacto
y coordinacién entre el especialista médi-
co y la Asociacidn, y viceversa. De este
modo, cada vez mas neurdlogos, cuando
se enfrentan al dificil momento de comu-
nicar el diagnoéstico, suelen acompaiar la
recomendacion de acudir a la AFA mas
préxima, puesto que saben que constitui-
das por y para familiares, las AFAs ponen
a disposicion de quien lo necesite varios
tipos de servicios y atenciones.

En la mayoria de las Comunidades
Auténomas, las asociaciones se agrupan en
sus respectivas Federaciones Autonémi-

cas, contabilizando un total de |13; no obs-
tante, existen asociaciones que operan de
manera Unica en ciertas Autonomias, cons-
tituyendo 6 Asociaciones Uniprovinciales.

Estas 19 estructuras estan unidas for-
mando la Confederacion Espafiola de
Familiares de Enfermos de Alzheimer y
otras Demencias CEAFA, estructura sin
animo de lucro de @mbito nacional cons-
tituida en 1990, declarada de Utilidad
Publica, cuya Presidencia de Honor osten-
ta desde 1996 SM la Reina Dofia Sofia.

La Confederacion Espafiola de Familia-
res de Enfermos de Alzheimer y otras
Demencias (CEAFA) es una Organizacion
No Gubernamental cuya meta reside en
mejorar la calidad de vida de quien padece
la enfermedad de Alzheimer y de sus fami-
liares. Su actividad principal consiste en ser
portavoz y defensora de las Asociaciones
de Familiares de Enfermos de Alzheimer y
Otras Demencias en Espafia y, por tanto,
de las més de 100.000 familias asociadas, si
bien, de manera indirecta representa a
todo el colectivo de afectados.
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FASES DE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

PRIMERA FASE

Principales objetivos
de LA CEAFA

2 \ 3

Disminucién de la autoestima
Miedo al deterioro

Cierta confusion

Se encuentra torpe
Mecanismos de defensa

Olvidos ocasionales

Pérdida de vocabulario
Confusiones espacio-temporales
Dificultad en actividades mecanicas
A veces, agitacion, nerviosismo

SEGUNDA FASE
5

4 [ 6

Olvida sucesos recientes . .
N - Cada vez camina mas torpemente
Apenas realiza actividades A . A
. No se vale por si mismo para vestirse, comer, caminar, etc.
Ignora gran parte del léxico . s
L Necesita una atencién constante
No comprende situaciones nuevas I q
. La afectividad es el lazo que le une a la vida

No reconoce lugares y tiempos

7 8 ‘ 9
No conoce ni reconoce Alterna la cama con un sillén

No habla
Inconsciente gran parte del dia
Inmévil

Gran parte del tiempo durmiendo
Algunos breves momentos de consciencia
Aparicién de problemas respiratorios, alimenticios, dermatologicos

SERVICIOSY ATENCIONES DE LAS AFAs

e
AN

Servicios

* Programas de ayuda a domicilio

Dirigidos a las personas * Programas de atencion diurna
que sufren la enfermedad | = | « Programas de adaptacién de la vivienda

de Alzheimer * Programas de voluntariado

* Bolsa de trabajo

* Informacién
——3» | * Formacion
* Apoyo

Dirigidos a los
familiares-cuidadores

CONFEDERACION ESPANOLA DE FAMILIARES DE ENFERMOS DE
ALZHEIMERY OTRAS DEMENCIAS (CEAFA)

—

13 Federaciones
Autonémicas
6 Asociaciones
Uniprovinciales

A

+ 250
Asociaciones

ASAMBLEA GENERAL
(19 miembros)

A

\

JUNTA DE

GOBIERNO ¢ e * o
(9 miembros elegidos -I
democriticamente)

| 1

SECRETARIA ‘ ‘ ‘
I

T ]
coMITE ‘ ‘ ASESORES ‘
1L

TECNICA COMITE

(5 profesionales) CIENTIFICO SOCIAL EXTERNOS
L

i i | ]
CEAFA

¥ X

FEDERACIONES AUTONOMICAS

ASOCIACIONES
UNIPROVINCIALES

i

MAS DE 250
ASOCIACIONES DE FAMILIARES
DE ENFERMOS DE ALZHEIMER
Y OTRAS DEMENCIAS

Actualmente, en Espafa las AFAs

estan agrupadas en una estructura
federativa articulada a varios niveles.

En este sentido, las principales areas
de preocupacion y reivindicacion de
CEAFA en la actualidad pueden resumir-
se de la siguiente manera:
® Aplicacion efectiva y eficaz de la

Ley de la Dependencia, superando

las barreras o condicionantes que se dan

en algunas Comunidades Auténomas, y

garantizando la atencidon especifica y

adecuada que las personas afectadas por

la enfermedad de Alzheimer requieren
dada su condicién de dependientes.

® Impulso a la investigacion, diri-
giendo su atencién no sélo a la cura
de la enfermedad, sino, sobre todo, al
diagnéstico precoz, como medio de
poder comenzar cuanto antes con la
aplicacion de las terapias de estimula-
cidn cognitiva y retardar la evolucion
de la enfermedad y aumentar, en la
medida de lo posible, los tiempos de
calidad de vida de los afectados.

® Implantacion de la ‘“tarjeta sani-
taria’ en todos los Sistemas Autoné-
micos de Salud, que permita a los
familiares acompanar al ser querido
en los servicios de atencién médica,
especialmente en Urgencias.

® Aumentar el apoyo a las AFAs, en
tanto que estructuras oferentes de
servicios y atenciones especializados

y de alta calidad y valor afiadido a las

personas afectadas por la enfermedad

de Alzheimer.

® Fomentar el reconocimiento de la
dimensién socio-sanitaria de Ila
enfermedad de Alzheimer, impulsando
la accion coordinada de las Adminis-
traciones competentes.

COMO CONTACTAR CON
UNA ASOCIACION

Para localizar la Asociacion de
Familiares de Enfermos de Alzheimer
y otras Demencias mds préxima a su
domicilio puede llamar al teléfono 902
174 517 o visitar la pagina Web
www.ceafa.es, donde constantemente
se actualizan los datos de identifica-
cion y localizacion de las AFAs exis-
tentes y de nueva creacion.

Marzo/Abril 2008

yinistkall 19



020-021MINUSVAL

12/5/08 18:11 Pagina 20

-

Centro de referencia estatal de atencion a personas con enfermedad de
Alzheimer y otras demencias

UNA ESPERANZA DE FUTURO

La primera vez que desde el
IMSERSO Yy la Secretaria de
Estado de Servicios Sociales,
Familias y Discapacidad, me
ofrecieron la Direccion del
Centro de Referencia Estatal
de Atencion a Personas con
Enfermedad de Alzheimer y
otras Demencias de Salaman-
ca (CRE Alzheimer) pensé que
formar parte del nacimiento
de un proyecto desde cero era
un gran reto profesional al que
dificilmente podria negarme.

[ I |
MARIBEL GONZALEZ INGELMO

Directora CRE Alzheimer

oy, diez meses des-

pués de aquella pri-

mera  toma de

contacto, sé que es

mucho mas. La

dimension humana de
esta iniciativa supera con creces todo lo
que podria imaginar.

En este tiempo, y mientras la construc-
cion del centro va avanzando y ya estd
practicamente acabado, he tenido la opor-
tunidad de conocer en profundidad la
labor que han desarrollado en las ultimas
décadas los especialistas en Alzheimer o
en otras demencias, en la propia universi-
dad espaiiola, y en innumerables entida-
des, desde fundaciones hasta las
asociaciones de familiares de enfermos,
que han trabajado para mejorar la calidad
de vida y la esperanza de estos pacientes.

Grandes investigadores de nuestro pais,
profesionales médicos y expertos en Alz-
heimer, y desde luego desde la propia
Administracién como se demuestra en el
caso del CRE de Salamanca, siguen reali-
zando grandes esfuerzos, incluso en
muchas ocasiones personales, en la lucha
contra esta enfermedad.

Por eso, desde el CRE de Salamanca,
que dentro de poco abrira sus puertas,
queremos trabajar con todos: familias,
expertos, sanitarios e investigadores.
Aunar esfuerzos, partir de lo que ya todos
ellos han hecho posible y avanzar, apostar
por un futuro que sera dificil pero que
estoy convencida que sera mejor para
enfermos y familias.

Convenios de colaboracién

El entonces ministro de Trabajo y Asun-
tos Sociales, Jests Caldera, firmé el pasado
dia 14 de febrero en Salamanca convenios
de colaboracién con AFA, CEAFA, Univer-
sidad de Salamanca, Universidad Pontificia
y la Fundacién Maria Wolff. Ademas, se han
firmado después otros convenios con el
Consejo Superior de Investigaciones
Cientificas (CSIC), Instituto Gerontoldgi-
co Matia-Ingema, con el Centro para el
Desarrollo de las Telecomunicaciones de
Castilla y Ledn (CEDTEL).Y esto es sélo
el principio de la labor que vamos a des-
arrollar desde el CRE de Salamanca.

El titular del Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales insistié durante su inter-
vencioén en la creacion de una red interna-
cional de expertos sobre Alzheimer o
sobre otras Demencias. Ademas, el CRE
de Salamanca trabajara en la innovacién de
modelos de intervencién para las 120 pla-
zas de residencia y las 24 para centro de
dia y de noche con las que cuenta el cen-
tro e impulsara la formacién de cuidado-
res formales e informales, familias y
técnicos.

El IMSERSO impulsara las lineas de
investigacion especificas sobre el Alzhei-
mer y promovera otras lineas que se des-
arrollaran en diversas universidades y
centros de investigacion de ambito estatal
e internacional. Se trata de ofrecer un ser-
vicio que posibilite a los expertos el traba-
jo en red, que permita el desarrollo y la
transferencia del conocimiento sobre
estas enfermedades y su adecuado trata-
miento interdisciplinar.

El' IMSERSO impulsara las lineas de
investigacion especificas sobre el
Alzheimer y promoverd otras

lineas que se desarrollaran

en diversas universidades

y centros de

investigacion de

ambito estatal e

internacional
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Pagina web

Contamos también con la pagina web
www.cre-alzheimer.org. Somos conscien-
tes de que internet se ha convertido en
un canal de comunicacién imprescindible,
por ello se crea un sitio web accesible
basado en acciones de divulgacion y for-
macioén, con espacios de discusion y de
acceso a los servicios del centro, sirvien-
do como punto de encuentro de toda la
comunidad.

Vamos a trabajar con teson para pro-
mover en todo el territorio del Estado el
avance en buUsquedas de respuestas y
soluciones globales en la atencién socio-
sanitaria y la mejora de la calidad de vida
de las personas con enfermedad de Alz-
heimer o con otras Demencias y de sus
familias cuidadoras.

Queremos convertirnos en un modelo
avanzado e innovador de referencia desti-
nado a la investigacion, promocion y apo-
yo en el desarrollo de otros recursos

e e T e e

.

del sector y colaborar en el impulso

de la mejora continua en la calidad y uni-
versalizacion de los Servicios Sociales.

Y, desde luego, prestaremos a las per-
sonas que padecen Alzheimer y a sus
familias o cuidadores una atencion espe-
cializada, basada en la calidad de los servi-
cios publicos como referente.

Sabemos que los casos diagnosticados
de demencias tipo Alzheimer, ademas de
los muchos que todavia quedan por diag-
nosticar, nos colocan en una situacién de
crecimiento cuantitativo de la enferme-
dad. Seguin la OMS, casi todos los calculos
de prevalencia de demencia en la pobla-
cion mayor de 65 afios se sitlian entre el
5y el 8 por ciento, mientras que el riesgo
acumulado de presentar demencia a los
80 afios, se estima entre el |15y el 25 por
ciento.

Servicio de intervencién
directa

El centro, disefiado en funcién de este
crecimiento de la enfermedad, contara

también con un Servicio de
Intervencion Directa, organizado en
pequefas unidades, (un total de 8), que
ofrecera programas de Intervenciéon
Integral con la familia y, como ya he
comentado, una Unidad Residencial y de
Intervencion sociosanitaria para los afec-
tados como modelo de convivencia, que
facilite la aplicacién y evaluacion de nue-
vos protocolos o métodos de atencion.
Contara también con una escuela de cui-
dadores, programas especificos para la
mejor informacién y formacion de las
personas cuidadoras, programas de res-
piro familiar y, desde luego, en actividades
de colaboracién con las asociaciones de
familiares de enfermos.

El IMSERSO promueve y asume esta
iniciativa, a través de la Secretaria de
Estado de Politica Social, Familias y Aten-
cién a la Dependencia y a la Discapaci-
dad. El equipo del centro, y yo misma
como directora del CRE Alzheimer, esta-
mos ya trabajando para que cuanto antes

¢ todo este proyecto sea una realidad.
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uriosamente, este gru-

po de enfermedades

convergen y confluyen

en lo que se ha venido

a llamar deterioro cog-

nitivo grave, demencia
grave,... donde pudiera parecer que “todo
es lo mismo”, fruto de un cerebro devas-
tado donde las capacidades residuales son
muy limitadas, las posibilidades de comu-
nicacién escasas y donde “intervenir” es,
sencillamente, al menos hasta ahora, casi
imposible.

Algunos hechos hablan por si solos: no
existen apenas pruebas de evaluacion del
deterioro cognitivo grave, se desconoce
qué hay dentro de ese concepto (si la
evolucion de las diversas enfermedades es
la misma, si es similar su afectacién en las
diferentes areas del funcionamiento cog-
nitivo, si se sigue un patrén prototipico o
no,...), dificilmente se encuentran trabajos
de investigacién que aborden, en revistas
de prestigio, alguna cuestion relativa a una
situacién que compromete tarde o tem-
prano a todas las personas que sufren
alguna enfermedad neurodegenerativa.

Determinar la incidencia y prevalencia
de la demencia es una ciencia inexacta. El
deterioro cognitivo que causa la demen-
cia es muchas veces dificil de definir y
detectar en la poblacién general. A pesar
de las dificultades para determinar la pre-
valencia e incidencia, estd claro que la
demencia supone una carga sustancial en
nuestra sociedad como han comentado
Kukull y Bowen (2002). Se calcula que
cerca del 6% de la poblacién anciana
mayor de 65 afios sufre de demencia, con
una inexplicada ligera predominancia en
mujeres y diferencias sustanciales con res-
pecto a las diferentes regiones geogrifi-
cas.

Entre las diferentes formas de demen-
cia que se conocen, la enfermedad de Al-
zheimer es la mds predominante en
nuestra sociedad. Otras causas de demen-
cia también con una prevalencia impor-
tante son la demencia con cuerpos de
Lewy, demencia vascular o demencia
secundaria a otras enfermedades.

Algunos datos

A nivel mundial, y considerando que
aproximadamente un 25%, de los casos de

M |
JAVIER YANGUAS / CRISTINA BUIZA

Fundacion INGEMA Instituto Gerontoldgico Matia

Uno de los grandes retos que
tiene la atencion e intervencion
con personas mayores en parti-
cular y la ciencia en general, son
sin duda, las enfermedades neu-

rodegenerativas y entre ellas,
especialmente, las demen-

cias. Mas tarde o mas tem-
prano los diferentes tipos y
subtipos de demencia deri-
van inevitablemente hacia
situaciones mas y mas gra-
ves,donde se dispara la dis-
capacidad, la dependencia

y la carga asociada a estos

cuidados.

Deterioro cognitivo [{&\73
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demencia entre las personas
mayores de 65 afios corresponden

a un estadio avanzado o grave de la
enfermedad (estudio de Hebert,
Scherr, Bienias, Bennett y Evans en
el 2003), se estima que existen 6,07
millones de personas con deterioro
cognitivo grave. En Espafia existen
aproximadamente 900.000 casos de
demencia, luego utilizando el mismo
criterio, podemos llegar a la conclu-
siéon de que hay aproximadamente
225.000 personas mayores de 65
aflos con demencia grave en nuestro
pais. La proporcion de demencia grave
va incrementando a medida que lo
hace el grupo de edad estudiado, por

Cerca del 6% de la poblacion
anciana mayor de 65 anos sufre
de demencia, con una inexplicada
ligera predominancia en mujeres
y diferencias sustanciales con
respecto a las diferentes

regiones geogrdficas
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lo que hay que considerar que a medida
que se produzca un crecimiento de los
grupos de edad mas avanzados (>85
afios), como esta ocurriendo actualmente
en la poblacién mundial, la proporcién de
demencia grave entre estos pacientes
tendera a un aumento significativo.

De la misma manera, y como conse-
cuencia del envejecimiento que esta des-
arrollando la poblaciéon en estas ultimas
décadas, se puede prever un aumento en
este tipo de trastornos que implican un
deterioro cognitivo grave en los pacien-
tes, tanto en paises desarrollados como
en los que estan en vias de desarrollo.

mente pocos afos, el esfuerzo investiga-
dor que se les ha prestado ha sido muy
escaso. Ultimamente, en cambio, parece
que las miradas estan algo mas puestas
(aunque todavia muy timidamente) en
estos pacientes. Junto con el desarrollo y
comercializacion de nuevas moléculas
terapéuticas dirigidas especificamente al
tratamiento de las fases mas graves, se
estan desarrollando nuevos tests de
medida y nuevas formas de intervencion
mas adecuadas, ante un reto que es el
tratamiento del deterioro cognitivo gra-
ve, de importancia extrema en el ambito
de la atencién sociosanitaria.

La definicion de demencia no posee
unos criterios que hayan sido adoptados
internacionalmente y sin discusién por
todos los ambitos tanto clinicos como
investigadores.Asimismo, no existen unos
indicadores claros de estadiaje de
demencia que indiquen cuando una per-
sona se encuentra en una fase leve,
moderada o grave de la enfermedad. Bien
es cierto que establecer estas fronteras
es una tarea que en cierta medida hace
unas distinciones artificiales a un proceso
que es progresivo y que no resulta homo-
géneo para todos los sujetos que lo pade-
cen.

Sin embargo, para llevar a cabo tanto
una buena evaluacion, como para el dise-
fio de intervenciones y de investigaciones
metodoldgicamente correctas, es necesa-
rio contar con unos criterios que nos
permitan diferenciar cudndo un deterio-
ro cognitivo se encuentra en una u otra
fase.

Las fases iniciales, leve y moderada de
la demencia han sido y estdn siendo bien
estudiadas y se dedica un gran esfuerzo a
desarrollar tanto instrumentos de medi-
da como terapias (farmacologicas y no-
farmacoldgicas) adaptadas y adecuadas a
los requerimientos y caracteristicas de
estos pacientes.

Sin embargo, no se puede afirmar lo
mismo de las fases mas avanzadas de la
enfermedad, a las que, hasta hace relativa-

El deterioro cognitivo grave ha sido y
es una entidad clinica olvidada por la
mayoria de los autores también a la hora
de disefar pruebas especificas para su
valoracion. Algunas de las pruebas que se
encuentran y que son ampliamente utiliza-
das no han sido especificamente desarro-
lladas para su aplicacién en personas con
deterioro cognitivo grave. Especialmente
las pruebas pertenecientes a la evaluacién
de los sintomas neuropsiquiatricos, son
en realidad pruebas que se administran en
la practica clinica a personas en cualquier
estadio de deterioro cognitivo. Lo ideal
seria que esas pruebas tuvieran una forma
homologa para la evaluacion del deterio-
ro cognitivo grave. Otra gran deficiencia
es el limitado poder de discriminacion de
muchas de las pruebas de valoracién neu-
ropsicolégica y su bajo poder estadistico,
en las que las puntuaciones de la mayoria
de los pacientes muestran el denominado
efecto suelo.

El grupo de investigacion de la Funda-
cién Instituto Gerontologico Matia
(INGEMA), desarrolla una de sus principa-
les lineas de investigacion en el tema del
Deterioro Cognitivo Grave. Entre los
resultados mas destacados, se encuentran
la realizacién y validacion de diferentes
terapias de intervencion (Estudio Longitu-
dinal Donosita y Método Montessori)
especificamente disefiadas para estos
pacientes, la validacién de una prueba de

evaluacion para el deterioro
cognitivo grave que se encuentra
finalizando el proceso de publicacion
(Severe Cognitive Impairment Profile), y
un amplio desarrollo en el tema de la con-
ceptualizacién tedrica de qué es y como
es ese Deterioro Cognitivo Grave del que
venimos hablando.

Resumiendo algunos de los datos obte-
nidos en la conceptualizacion del DCG,
podemos adelantar algunas conclusiones:

® Se han determinado cuatro grupos
de gravedad, dentro del enorme y hetero-
géneo conjunto de sujetos con etiqueta
de “deterioro cognitivo grave”. Esos cua-
tro grupos han sido denominados:“mode-
radamente grave”, “grave”, “muy grave” y
“extremadamente grave”.

® Dentro de la progresion del deterio-
ro en las fases graves, se ha encontrado
que éste no progresa homogéneamente,y
que no todos los sujetos, una vez que
alcanzan estos estadios, se encuentran en
la misma situacién cognitiva y funcional.

® La disminucién de las capacidades es
progresiva durante las cuatro fases esta-
blecidas, ocurriendo un importante decli-
ve al entrar en la fase de deterioro
“extremadamente grave”.

® Es ademas en esta fase de mayor gra-
vedad cuando se encuentran mayores
diferencias entre los individuos que estan
en ese grupo, lo que indica que la variabi-
lidad interindividual va aumentando a
medida que progresa la enfermedad.

Por todas estas razones enumeradas se
puede concluir que la investigacion den-
tro de este campo esta lejos de haber ter-
minado. Siguen siendo muchas las
deficiencias que han de solventarse. Sobre
todo se ha de pensar que una buena valo-
racion integral es el pilar sobre el que se
asienta el adecuado plan de cuidados y de
actuaciones, el cual sera erréneo si no
esta cimentado en una buena valoracioén.
Y sobre todo pensar en la necesidad de
cambiar y que las personas que padecen
deterioro cognitivo grave, no sean nunca
mas: los grandes olvidados.
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La alta incidencia de Enferme-
dad de Alzheimer (EA) y las
alarmantes previsiones de incre-
mento en un futuro inmediato,
conforme aumenta nuestra ex-
pectativa de vida, hacen necesa-
rio avanzar por un lado en la
busqueda de respuestas y solu-
ciones globales a la problemati-
ca que esta enfermedad plan-
tea, y ademas adoptar medidas
de indole social, que repercutan
en la mejora de la atencion a las
personas con EA u otro tipo de
demencia, asi como en su en-
torno familiar y social.

[ |
JOSE MARIA CRIADO GUTIERREZ

Prof. Titular de Fisiologia
Lab. Neurofisiologia
Facultad de Medicina (USAL)

Una de las necesidades sociales que reclaman las asociaciones de familiares de
enfermos de Alzheimer, es que los profesionales en contacto con personas afectadas
y con sus familiares, posean un nivel 6ptimo de formacion especializada

Colaboracion IMSERSO-Universidad de Salamanca

PLAN DE FORMACION
EN ALZHEIMER

n respuesta a la apremiante

necesidad social en materia

de formacién en la atencién

a personas con Enfermedad

de Alzheimer y otras demen-

cias, el Instituto de Mayores y
de Servicios Sociales (IMSERSO) plantea
la necesidad de una formacion especifica
para los profesionales en contacto con
las personas y familiares de personas con
este tipo de demencia.

En esta linea, la Universidad de Sala-
manca (USAL) ha desarrollado un Plan de
Formacion elaborado desde el Instituto
de Neurociencias de Castilla y Ledn.

Este Plan de Formacién, que surge
como consecuencia del Protocolo de
colaboracién establecido entre el enton-
ces Ministerio de Trabajo y Asuntos Socia-
les, a través del IMSERSO y la Universidad
de Salamanca-Instituto de Neurociencias
de Castilla y Ledn en materia de forma-
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cién, ha sido plasmado en un convenio
especifico de colaboracién entre la Uni-
versidad de Salamanca y el Ministerio de
Trabajo y Asuntos Sociales, para la pro-
mocioén y desarrollo conjunto o coordi-
nado de actividades de formacién puntual
o continuada, formacién profesional
especializada y formacién de postgrado
que se concreta en el momento actual en
la oferta de un Master en atencién a per-
sonas y familiares de personas con Enfer-
medad de Alzheimer.

Todo ello enmarcado dentro del Plan
Funcional del Centro de Referencia Esta-
tal de Atencion a Personas con enferme-
dad Alzheimer y otras demencias.

El principal objetivo de los programas
integrados en este Plan de Formacion que
ofrece la USAL, es ofrecer a los profesio-
nales hacia los que va dirigido, elementos e
instrumentos de formacion e informacion
orientados a la soluciéon de los problemas
reales con los que se enfrentan en su labor
diaria en contacto con las personas que
sufren esta enfermedad y su entorno, a
mejorar sus habilidades y conocimientos,a
conocer Yy aplicar las ultimas novedades en
materia terapéutica, paliativa y juridica.

En definitiva, un objetivo dirigido a
formar en competencias especificas en el
campo de las demencias.

Precisamente, una de las necesidades
sociales que reclaman las asociaciones de
familiares de enfermos de Alzheimer, es
que los profesionales en contacto con
personas con Enfermedad de Alzheimer
y otras demencias, y con sus familiares,
posean un nivel 6ptimo de formacién
especializada en este tipo de demencias.

El sistema actual de formacion de espe-
cialistas de cada una de las profesiones
implicadas, tanto sociales como sanitarias,
no ofrece a estos profesionales, en el
momento actual, un nivel adecuado y sufi-
ciente que les permita actuar con un mayor
conocimiento, fluidez y comprension, con
las personas con demencia e interaccionar
y asesorar mejor a sus familiares.

Este Plan de Formacién pretende dar
respuesta a esta necesidad de formacién
en materia de demencias y ha sido dise-

fiado y dirigido a tres colectivos claves: |

-

profesionales, responsables directos de
la atencién a la persona que sufre Enfer-
medad de Alzheimer; familiares, respon-
sables de la atencién a la persona
afectada y pilar esencial en la mejora de
su calidad de vida; otros cuidadores, pilar
fundamental en el apoyo y descanso de
los familiares y de las personas con EA.

El primer paso para la puesta en mar-
cha de este Plan se iniciara con la oferta
un Master Profesional en atencién espe-
cializada a personas y familiares de per-
sonas con enfermedad de Alzheimer y
otras demencias que, inicialmente, se
ofertara en formato de Experto Univer-
sitario para en un segundo afio continuar
con la formacién del Propio Master.

Sobre esta base se extraeran cursos
de Formacion Continua en los que se
ofertaran programas de actualizacion,
ciclos de conferencias y programas de
divulgacién, promocion y difusion de los
avances en los resultados de la investiga-
ciéon en aspectos socio-sanitarios de la
EA y de otras demencias.

En definitiva, los contenidos del pro-
grama estan concebidos con el fin de
ofrecer los avances cientifico-técnicos
mas relevantes producidos en los distin-
tos ambitos de la atencidn primaria de
salud en sus aspectos conceptual, clinico,
juridico, comunitario y organizativo.

Ello contribuira a la informacién, for-
macion y apoyo a los familiares de perso-
nas con demencias, a la promocion
general del conocimiento, a la comunica-
cién e intercambio de opiniones entre
los investigadores asi como entre estos y
la sociedad en general, sobre el desarro-
llo de la investigacion y las demandas y
exigencias de la sociedad en materia de
investigacion cientifica y socio-sanitaria
referida a demencias.

Serdan cursos dirigidos a profesionales
de las distintas especialidades, que inter-
vienen en los diferentes procesos y esta-
dios de la enfermedad, actuando no solo
sobre las personas que la sufren, sino
también sobre los familiares de éstos,
que han de contar con la debida capaci-
tacién, para lo cual requieren una forma-
cion especifica y continuada.

—B—

cionados con la atencion a personas con
demencias, en el que ofertamos en primer
lugar el Titulo de Experto Universitario en
Demencias y una vez superado este nivel
de formacioén acceder a la formacién en el
Titulo de Master Universitario en aten-
cion especializada a personas y familiares
de personas con enfermedad de Alzhei-
mer y otras demencias.

La oferta va dirigida a titulados en
Derecho, Enfermeria, Fisioterapia, Medi-
cina, Psicologia, Terapia Ocupacional y
Trabajo Social. El desarrollo formativo se
fundamenta en una vision multidisciplinar
e interdisciplinaria.

Un master pensado y disefiado para los
profesionales que pueden intervenir en la
atencion a las personas con demencia y
sus familias. Un master pensado para que
los profesionales trabajen en equipo (com-
plementariedad). Es decir, un master capaz
de facilitar un tronco comun de formacién
que facilite y permita un trabajo en equipo,
y que a la vez contenga programas diferen-
ciados que puedan responder a las dife-
rentes necesidades (especificidad). Con
tres elementos fundamentales a trabajar:
conocimiento, habilidades y actitudes.

Un Master desde la Ley de Autonomia
Personal y Proteccion de la Dependencia,
de caracter Profesional y ofertado como
Titulo Propio de la Universidad de Sala-
manca con el marchamo del IMSERSO,
con un signo eminentemente aplicado,
practico y donde el aspecto fundamental
de la formacién es el saber hacer.

El disefio de nuevas titulaciones en el
marco del proceso de convergencia euro-
pea, representa un nuevo planteamiento
organizativo y didactico en la universidad
espafola. La adaptacion a las necesidades
del mercado de trabajo de los nuevos
disefios académicos y una metodologia
basada en el planteamiento de objetivos
especificos para definir conocimientos y
habilidades (qué debe saber hacer y qué
debe conocer el alumno) son la base de la
reforma que se esta produciendo y que
queda incorporada en este Plan de For-

. macion.
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Una nueva forma de tratar el Alzheimer

TERAPIAS NO FARMACOLOGICAS

El imparable envejecimiento
de las sociedades desarrolladas
y en vias de desarrollo ha he-
cho que las demencias sean
uno de los principales proble-
mas de salud publica.Tras el
cancer, las demencias son la
segunda enfermedad mas fre-
cuente del mundo con 24 mi-
llones de afectados directos.

M |
RUBEN MUNIZ SCHWOCHERT /
JAVIER OLAZARAN RODRIGUEZ

Fundacion Maria Wolff Alzheimer

ay muchos tipos y cau-
sas de demencia, siendo
el Alzheimer solo una
de ellas. Las demencias
se definen como una
enfermedad organica
del cerebro que causa el deterioro de
las facultades intelectuales (memoria,
la atencidn, juicio, etc.). Con frecuen-
cia se afladen cambios en el estado de
animo, la personalidad y la conducta.
El término “demencia senil” ha caido
en desuso, dado que la edad es tan
solo un factor de riesgo; hay personas
(muy pocas) que padecen Alzheimer
desde los treinta, e incluso antes.
Lejos de tener una Unica causa, el
Alzheimer parece ser el resultado de
una combinacién de factores genéti-
cos y ambientales no del todo conoci-
dos que provocan la aparicion de
depésitos proteicos anémalos en el
cerebro (depositos de amiloide), a los
que se afade una disfuncion en el
transporte de nutrientes por la neu-
rona. El resultado es un fallo en Ila
capacidad comunicativa de las neuro-
nas y, finalmente, la muerte de las mis-
mas. Estos ‘esqueletos’ neuronales
tienden a agregarse en torno a los
depdsitos de amiloide provocando
una respuesta inflamatoria del sistema
inmunolégico que, posiblemente,
empeore la situacion. Por ultimo, los

fallos en el sistema vascular del cere-
bro contribuyen alin mas a adelantar y
agravar los sintomas de la enferme-
dad.

La principal expresion clinica del
Alzheimer es un deterioro progresivo
de las facultades intelectuales, que se
manifiesta por término medio a lo lar-
go de 10 afos. Durante ese tiempo, la
persona va perdiendo su autonomia

en las actividades de la vida diaria. Las |

primeras dificultades aparecen en las

actividades complejas (manejar dine-
ro, recordar las citas, etc.). La capaci-
dad de vestirse y de asearse se pierde
hacia el 5° 6 6° afno.Al final del proce-
so el enfermo puede pasar largos
periodos encamado, con incontinencia
urinaria y fecal. No es dificil imaginar
el coste humano y econdmico que
supone cuidar a estas personas las 24
horas del dia durante tantos afios.
Aunque el Alzheimer causa algo mas
de la mitad de las demencias, no pode-
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mos olvidar otras causas, tales como las
lesiones cerebrales vasculares (derra-
mes Yy/o infartos cerebrales), la demen-
cia con cuerpos de Lewy, la enfermedad
de Pick, otras enfermedades neurodege-
nerativas, la variante humana de la ence-
falopatia espongiforme bovina (vacas
locas), la demencia causada por el virus
del SIDA, algunos déficit vitaminicos,
algunos trastornos metabdlicos, el trau-
ma craneal, los tumores, las infecciones
y los toxicos

Ante esta complejidad de manifesta-
ciones y causas, el lector comprendera
la dificultad del abordaje terapéutico de
las demencias, y la necesidad de que
dicho abordaje se lleve a cabo desde

una perspectiva global que incluya los
aspectos bioldgicos, psicolégicos vy
sociales.

Tratamiento farmacolégico

En la dltima década han aparecido
varios firmacos especificos para las
demencias, cuyos efectos son alin poco
satisfactorios. Estos fairmacos, dirigidos
hacia las manifestaciones intelectivas y
funcionales, consiguen mejorar la auto-
nomia del enfermo tan solo de forma
marginal. También es limitada la eficacia
de farmacos menos especificos, orienta-
dos a hacer mas llevaderos algunos de
los trastornos conductuales y psicoldgi-
cos. Estos farmacos, que no estan des-
provistos de efectos adversos, deben
reservarse para el manejo de trastor-
nos prominentes (agitacion, delirio,
depresidn, etc.) en los que las medidas
no farmacoldgicas hayan resultado insu-
ficientes.

La enorme atencion que los medios
de comunicacién y las instituciones
prestan a la via farmacoldgica en el Alz-
heimer es, por supuesto, bienintencio-
nada. Sin embargo, en tanto no se
disponga de alglin remedio que cure o,
cuanto menos, detenga la enfermedad,
este sesgo farmacoldgico esta restando
atencion a otra via de eficacia cuanto
menos similar: las Terapias No Farmaco-
l6gicas (TNF).

{Que son las Terapias
No Farmacolégicas para
Alzheimer?

Se entiende por Terapias o Interven-
ciones No Farmacolégicas aquellas
actuaciones que obtienen un resultado
clinico relevante en el paciente o en
quienes le rodean, sin el uso de substan-
cias quimicas.

En la practica estas intervenciones se
pueden clasificar por los efectos tera-
péuticos que persiguen (mejorar la cog-
nicién, la conducta, las actividades de la
vida diaria, etc.) o por la técnica predo-
minante (musicoterapia, psicomotrici-
dad, terapia cognitiva, animacién
sociocultural, estimulacion con luz
abundante, etc.). Para merecer el califi-
cativo de “terapia” estas técnicas deben

ademas ser replicables, con
independencia de los profesiona-
les y lugares de aplicacion.

En los ultimos afos algunas (insisti-
mos: solo algunas) de estas interven-
ciones han demostrado, mediante
ensayos clinicos similares a los llevados
a cabo con farmacos, que pueden
mejorar la capacidad intelectual, la
autonomia, el estado de animo, la con-
ducta y la situacién fisica de los pacien-
tes. Ademads, estas intervenciones
mejoran la situacién del cuidador vy
permiten postergar el ingreso en resi-
dencia, con el consiguiente ahorro eco-
némico y social.

Por ejemplo, los programas de ejer-
cicio fisico aerébico mejoran la salud
general de los pacientes y evitan com-
plicaciones importantes, tales como las
caidas. Las medidas de corte conduc-
tual (simplificacién del entorno, activi-
dades placenteras, etc.) mejoran la
afectividad y la conducta y permiten
reducir la ingesta de farmacos tranqui-
lizantes. Por su parte, los programas
educativos y los grupos de apoyo para
los cuidadores consiguen un manejo
mas eficiente de la enfermedad, con la
consiguiente reduccién en la sensaciéon
de carga y en la depresién del cuida-
dor.

Al igual que sucede con los farmacos,
los efectos de las TNF distan de ser solu-
ciones plenamente satisfactorias. Sin
embargo, tienen ventajas alin no recono-
cidas:

® Su eficacia es comparable a la de los
farmacos, con un espectro de actuacion
mayor.

® Los efectos secundarios son infimos
en intensidad y frecuencia.

® Su coste es similar o inferior al de
los farmacos

® los tratamientos no farmacoldgi-
cos acttian con independencia de que el
paciente reciba o no ademads un trata-
miento farmacolégico. Mas aun, hay indi-
cios de que la combinacién de
tratamientos farmacolégicos y no farma-
colégicos pueden potenciarse mutua-
mente.

Debe admitirse, sin embargo, que la
administracién de un firmaco es mas
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comoda y replicable. Por esa razon, la
realizacion de ensayos clinicos rigurosos
es mas dificil en el caso de las TNF. De
hecho, muchas intervenciones no farma-
coldgicas aiin no han demostrado su efi-
cacia de una forma rigurosa, y existe el
riesgo (y a veces la practica) de calificar
cualquier intervencién como terapia.
Esta practica frivola ha dafiado el des-
arrollo de las intervenciones no farma-
colégicas, dado que desacredita a
aquellas intervenciones de eficacia rigu-
rosamente demostrada.

Conclusiones
y reflexiones finales

Las TNF son un tratamiento adln
emergente en la consciencia social y pro-
fesional. Pero solo es emergente en la
consciencia, dado que las intervenciones
no farmacoldgicas han estado presentes
desde hace mucho tiempo como las
medidas clinicas mas extendidas en el
tratamiento de las demencias: programas
de apoyo a cuidadores, tratamientos en
centros de dia y residencias, métodos de
manejo conductual, etc. El peso econé-
mico y social, y el impacto de estas
intervenciones en la calidad de vida de
los afectados es enorme.

Sin embargo, los incomparables
recursos econdémicos invertidos en
publicidad y relaciones publicas por el
enfoque farmacolégico han impedido,
sin quererlo, que la sociedad tome con-
ciencia del peso y del potencial de las
TNF como remedio paliativo inmediato
para aliviar las devastadoras consecuen-
cias del Alzheimer en el paciente y en
quienes le rodean.

Los tratamientos farmacoldgicos para
Alzheimer gozan de inversiones millona-
rias en investigacion y marketing. La posi-
bilidad de patentar un hallazgo, y la
garantia legal de poder retornar las
inversiones, favorece que las principales
compafifas farmacéuticas inviertan en
tratamientos para las demencias tipo Alz-
heimer. Por el contrario, en el caso de las
TNF la investigacidon es muy escasa dado
que, por su naturaleza basada en la inter-
accion humana, estas terapias son en la
practica imposibles de patentar. La falta,
pues, de interés industrial ha conducido
a una situacion histoérica en la que las

Las terapias deben
abordarse desde
una perspectiva
global que incluya
aspectos biolégicos,
psicoldgicos y
sociales

LINEAS DE INVESTIGACION

ay diversas lineas de investigacion abiertas en este momento sobre la
enfermedad de Alzheimer, pero la mas novedosa es la que relaciona una
proteina concreta con este tipo de demencia.

Un estudio realizado por un grupo de investigadores del Instituto de Neurocien-
cias —un centro mixto de la Universidad Miguel Herniandez de Elche y el Consejo
Superior de Investigaciones Cientificas—, ha aportado evidencias directas de la alte-

racion de la proteina reelina con la enfermedad de Alzheimer.

La reelina es una proteina que regula la migracion de las neuronas durante el des-
arrollo del encéfalo y es esencial para la correcta organizacioén, desarrollo y plasti-

cidad de la corteza cerebral.

Desde el futuro Centro Estatal de Referencia para el tratamiento y la investiga-
cién de la enfermedad de Alzheimer y otras demencias del IMSERSO, que estard
ubicado en Salamanca y cuenta ya con una dotacion de 12 millones de euros, se
potenciara la investigacién sobre esta dolencia, sobre todo en el ambito del tra-

tamiento.

TNF se han visto relegadas a un lugar
menor por falta de evidencia robusta a
su favor.

Por fortuna, esta situacion estd cam-
biando: algunas instituciones filantrépicas
repartidas por el mundo han empezado a
dedicar algunos recursos para investigar
la eficacia de estas intervenciones. Como
ejemplo, citar el grupo de trabajo NICE

M.J.B.

(Nacional Institute of Clinical Excellen-
ce) del sistema publico britanico de
salud, que estd estudiando la posibilidad
de incorporar las TNF como parte del
sistema de tratamiento estindar de las
demencias.

Mas informacién en
www.NPTherapies.org
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FAMILIA Y ALZHEIMER

MARK BEYEBACH

Postgrado en Familia y Dependencia
Universidad Pontificia de Salamanca

La enfermedad de Alzheimer es
el tipo mas frecuente de demen-
cia, constituyendo el 50% de las
demencias que sufren las perso-
nas de mas de 65 anos. En este
articulo analizaremos el enorme
impacto que esta enfermedad
tiene sobre los familiares del en-
fermo. Para ello empezaremos
recordando de qué forma cual-
quier afeccion fisica grave tiende
a impactar en las familias en las
que aparece, para examinar des-
pués el efecto concreto que se
produce en el caso del Alzheimer.

nalizaremos su impac-
to en los diferentes
subsistemas familiares
y describiremos breve-
mente qué tareas debe
enfrentar la familia en
funcion de la fase en que se encuentre la
enfermedad. Terminaremos revisando
algunas de las pautas que se pueden dar a
los familiares para que sobrelleven la
enfermedad de la mejor manera posible.

Podemos afirmar sin temor a equivo-
carnos que cualquier enfermedad grave y
cronica, tanto fisica como mental, es siem-
pre, en algin sentido, una enfermedad de
toda la familia, puesto que tiende a afectar
a todos y cada uno de sus miembros.

Todos experimentardn en mayor o
menor medida sentimientos de tristeza,
pérdida, rabia, frustracién, impotencia o
incluso culpa, mezclados con una dosis
considerable de ambivalencia.

La aparicién de una enfermedad croni-
ca grave conlleva ademas cambios y rea-
justes en los roles y funciones que se
desempeifiaban en la familia,y por lo gene-
ral supone también la aparicion de un rol
nuevo, el de “cuidador primario”, es decir,
la persona que asume la mayor parte de

los cuidados que exige la enfermedad.
Esta persona (que por razones de socia-
lizacion de género suele ser una mujer) es
quien pasa mas tiempo acompafiando y
atendiendo al enfermo, a menudo sacrifi-
cando o al menos orillando sus proyectos
personales. No es infrecuente que esta
dedicacion se traduzca en una relacion
muy estrecha y a veces sobreprotectora
con la persona enferma o discapacitada,
relaciéon que en algunos casos llega a ser

excluyente y deja fuera a otros i

miembros de la familia.

Asi, es posible que la atencién
que una madre vuelque en su hijo &2
con leucemia vaya en menoscabo
de sus otros hijos. El padre, por su
parte, corre el riesgo de quedar  _
relegado a una posicién peri- 4
férica de la que tal vez se
termine resintiendo la rela-
cion conyugal. Ademas, el
caracter absorbente de una
enfermedad grave suele
dejar poco tiempo y poca
energia para el contacto |
de los familiares con el
mundo exterior.

Esta tendencia al
aislamiento social -
es especialmente |4
desafortunada  si
tenemos en cuenta
que es precisamente
en estas circunstan-
cias cuando la familia
requiere mas apoyos
externos que en
condiciones norma-
les.

El  aislamiento
puede verse acen-
tuado en los casos
en los que la enfer-
medad estd asocia-
da a un cierto
estigma social (por
ejemplo, el caso
del SIDA, o el de la esquizofrenia) o
genera dificultades en la interaccién
con el entorno.

5
3
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{De qué depende el impacto
que una enfermedad tenga en
la familia?

El impacto familiar de una enfermedad
no siempre es el mismo. Hay muchas fami-
lias que redoblan su unién y fortalecen sus
lazos ante la aparicion de una enfermedad
grave en uno de sus miembros, pero tam-
bién estin las que entran en conflicto o
incluso terminan separadas.

Coémo afecte una enfermedad
A\ dada a una familia determinada
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depende de un gran nimero de variables,
entre las que cabe citar la composicién y
estructura de la familia, la fase del ciclo
vital en el que se encuentre, su historia
previa, su experiencia con otras enferme-
dades o discapacidades, la red de apoyo
social de la que dispone o la construccion
social de la enfermedad en la cultura en
la que se inserta.

En este sentido, la enfermedad actuia
como una verdadera lente de aumento,
que pone de relieve las caracteristicas
previas de la familia en la que aparece: si
era una familia bien avenida y cohesiona-
da probablemente responda a la enfer-
medad aumentando su cohesién y su
ayuda mutua, si en ella habia importantes
conflictos relacionales, tal vez reaccione
con nuevas peleas e incluso con la disgre-
gacién definitiva.

Ademéds de estas variables familiares,
tienen su relevancia por supuesto los fac-
tores individuales (no todos los enfermos
son iguales) asi como los que estan liga-
dos a la propia enfermedad (no todas las
enfermedades son iguales). Entre estos
ultimos, cabe citar el tipo de comienzo
(gradual o repentino), el desenlace espe-
rable (fatal o no fatal), el curso previsible
(constante, progresivo o con recaidas), el
grado de incapacitacién y por consiguien-
te los cuidados requeridos (la carga ins-
trumental), la visibilidad o invisibilidad de
los sintomas, etc. Como veremos mas
abajo resulta especialmente importante
la fase en la que se halle la enfermedad

(en un esquema general, fase aguda, cro-
nica o terminal).

El Alzheimer es una enfermedad que
reline caracteristicas especialmente negati-
vas en cuanto al impacto familiar. Es un cua-
dro de comienzo insidioso y dificil de
diagnosticar, lo que aumenta la incertidum-
bre de los familiares y ademads conlleva
posibles errores en la atribucion (por ejem-
plo, pueden atribuir los olvidos del abuelo al
despiste o incluso la mala intencion).

El curso es progresivo, por lo que va
requiriendo cada vez mas y mas cuidados,
en lo que para los cuidadores constituye
una auténtica “maratén” que a menudo
parece interminable.

El desenlace es fatal, con lo que ni
siquiera cabe la esperanza de una hipo-
tética curacion. Ademas, la incapacita-
cién que va produciendo no es sélo de
tipo instrumental sino sobre todo de
tipo emocional y psicoldgico, con lo que
los familiares no se ven solamente con-
frontados con la necesidad de ejercer
ciertas tareas o prodigar cada vez mas
cuidados materiales, sino de ir asimilan-
do una verdadera “muerte psicoldgica”
del ser querido.

Los problemas de conducta y even-
tualmente la agresividad complican ain
mas la situacién. Por eso no es de extra-
fiar que segln todas las investigaciones
disponibles los cuidadores primarios de
enfermos de Alzheimer tengan un riesgo
muy elevado de padecer depresion y
ansiedad.

SiNDROME DEL CUIDADOR

ija de entre 40-50 afios, casada y con hijos.Asi es el perfil mas frecuente del cui-

dador de una persona con Alzheimer. Muchos cuidadores trabajan fuera del

domicilio familiar; no tienen ninguna formacion en el cuidado de personas depen-

dientes, no estan remuneradas y desarrollan una jornada de trabajo sin limites estableci-

dos. Su cuidado les afecta de forma muy dispar, desde favorecer cuadros depresivos,

insomnio, agresividad, cambios de humor; también puede reducir las defensas o suponer
un gran gasto econémico para los que se hacen cargo de los pacientes.

Cuando los cuidadores son hijos del enfermo suelen percibir la situacién como un con-

tratiempo en la vida y tratan de adaptarse a la enfermedad, incluso procuran mantener los

contactos sociales. Suelen tener mas posibilidad de encontrar valvulas de escape que cuan-

do el cuidador principal es el conyuge.

Cuando los cuidadores son los conyuges el principal problema con el que se encuen-
tran es la soledad. El riesgo mas grande que tienen los cuidadores es el conocido como
“sindrome del cuidador”, que conduce a estrés laboral y afectivo, cansancio, cefaleas, ansie-
dad e incluso una fase de vacio personal, que suele aparecer cuando el enfermo ha ingre-
sado en una residencia o ha fallecido y el cuidador tiene que aprender a vivir sin él.

Jz.c.

El impacto del Alzheimer segin
el subsistema familiar

Para el cényuge sano, el Alzheimer supo-
ne el deterioro de la comunicacién y la inti-
midad con su pareja, pero sobre todo la
pérdida progresiva e implacable de la iden-
tidad del compafiero, que tal vez lo haya
sido de casi toda una vida. Si son los/las
hijos/as quienes asumen el cuidado del
enfermo, se plantearan cuestiones relacio-
nadas con la inversién jerarquica que va a
producirse, con los cuidadores ahora en
posicion de padres/madres de quien es su
progenitor.

Especial atencion merecen los nietos, a
menudo descuidados por la falsa creencia
de que se les puede mantener al margen.
Ellos también sufren el impacto emocional
de la enfermedad, y ademds tendran mas
dificultades que un adulto para entender y
asimilar la situacion.

Por otra parte, los reajustes en la orga-
nizacién familiar que exige la enfermedad
pueden tener un impacto indirecto sobre
ellos; tal vez ahora su madre esté sobrecar-
gada atendiendo a la abuela enferma y ten-
ga menos tiempo para disciplinarles;
seguramente a ellos les afecte ver a su
padre estresado o deprimido.

Tareas de la familia segun la
fase de la enfermedad

Segun evoluciona, el Alzheimer ira exi-
giendo respuestas diferentes a los familia-
res del enfermo, pero también a los
profesionales que intervengan con la fami-
i lia en cada momento.

30 ! skl
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En la fase inicial, cuando van apareciendo
los primeros sintomas pero el enfermo aln
mantiene la mayoria de sus capacidades y
por tanto su autonomia, la tarea fundamen-
tal de la familia sera movilizarse para con-
seguir un diagnodstico y un tratamiento
correctos.

Desde el punto de vista emocional, ten-
dran primero que manejar la incertidum-
bre y después asumir el diagndstico que
reciban. En el plano instrumental, sera con-
veniente empezar a organizar los cuidados
presentes Y a planificar los futuros, y propi-
ciar la actividad y las relaciones sociales del
enfermo.

En cuanto a los profesionales, se centra-
ran en informar adecuadamente, tanto
sobre los aspectos bioldgicos de la enfer-
medad como sobre los aspectos psicoso-
ciales en los que se vera afectada la familia.

También fomentaran el didlogo y la
negociacién entre los familiares respecto
de los cuidados futuros, asi como la expre-
sién de sus sentimientos.Ademas conviene
empezar a hablar con claridad las cuestio-
nes referidas al dinero y a los temas legales.

En la fase media o moderada el enfermo
es ya un dependiente que necesita supervi-
sion, aparecen con frecuencia dificultades
conductuales como la agresividad y se difi-
culta mucho la comunicacion. Sera necesa-
rio ir incorporando ayudas externas Yy
convendra adaptar la casa para facilitar la
vida al enfermo.

En esta fase, que puede alargarse mucho,
aparece ya el riesgo de “burnout” del cui-
dador, de ahi que la tarea fundamental de la
familia sera controlar la carga que supone

la enfermedad. En algunos casos sera posi- :

ble distribuirla de una forma mas o menos
equilibrada entre los familiares; en otros, se
tratara mas bien de ir proporcionando res-
piros a la cuidadora primaria.

Es importante que la familia mantenga
en lo posible su identidad pese a la presion
de la enfermedad, ello ayudara ademas a
mantener la esperanza y a devolver aspec-
tos positivos al enfermo.

Los profesionales promoveran que los
familiares mantengan el delicado equilibrio
entre la dedicacién al enfermo y la aten-
cion a sus propias necesidades personales.

Para ello fomentaran que los cuidado-
res “se cuiden a si mismos” poniendo limi-
tes y pidiendo ayuda, seguird promoviendo
el didlogo y la negociacién entre los fami-
liares, asi como la involucracién y la com-
petencia de todos.Tal vez surjan conflictos
que requieran de su mediacion; o quizas
puedan detectarse necesidades de los
miembros de la familia que estén quedan-
do desatendidas.

En las fases avanzadas, el enfermo es ya
totalmente dependiente. De ahi que la
tarea fundamental de la familia sea contro-
lar el gran riesgo de sobrecarga de la cui-
dadora y evitar su aislamiento. Para ello
seran necesarias nuevas adaptaciones en la
casa y muchas ayudas externas.

Ademas la familia se ve enfrentada a una
dificil tarea emocional: empezar a elaborar
el duelo y a trabajar la despedida. En este
punto los profesionales seguiran fomen-
tando que todos los familiares se involu-
cren de una u otra forma a fin de “cuidar
al cuidador”, daran apoyo emocional y pro-
moveran la comunicacion (que tendra que
ser no-verbal) con el enfermo y el proce-
so de despedida.

En la fase terminal el enfermo se
encuentra en estado vegetativo. Los cuida-
dos de la familia se centran sobre todo en
proveer confort al enfermo, en monitori-
zar la alimentacion y estar atentos a las
complicaciones médicas. Sigue presente el
riesgo de sobrecarga de los cuidadores,
complicado ahora por el factor emocional
que supone la cercania de la muerte del
enfermo.Ademds, se empieza a plantear el
futuro de la cuidadora:“y ahora jqué?”.

El profesional seguira acompaiiando a la
familia en el proceso de duelo y despedida
y estara atento a ofrecer apoyo psicoldgi-
co a todos los familiares, pero en especial

a la cuidadora primaria, tras el fallecimien-

to. Tal vez sea también necesario
promover la negociaciéon y la toma
de algunas decisiones dificiles por parte de
la familia (hospitalizar/no hospitalizar, etc.).

Objetivos de una
intervencién familiar

Tal y como nos planteamos en el Pos-
tgrado en Familia y Dependencia de la Uni-
versidad Pontificia, son varios los objetivos
de los profesionales en su trabajo con las
familias de personas con Alzheimer. Por
una parte, contribuir a mantener la capaci-
dad,autonomia y dignidad del enfermo. Por
otra reducir en lo posible el impacto fami-
liar de la enfermedad, en especial prote-
giendo y cuidando a los cuidadores.

Ello implica también, en un nivel mas
concreto, dar pautas a los familiares que les
permitan controlar los trastornos de con-
ducta del enfermo y manejar el impacto
emocional de la enfermedad.

En definitiva, se trata de ayudar a la fami-
lia en la dificil tarea de mantener un equili-
brio adecuado entre las necesidad de la
enfermedad y las de la familia. O, en pala-
bras de Peter Steinglass, “mantener la
enfermedad en su lugar”.

Conseguirlo no podra evitar los sufri-
mientos del enfermo y de sus seres queri-
dos, pero si que proporcionara a los
cuidadores la gratificaciéon de saber que
han hecho “lo que tenian que hacer”, la
oportunidad de devolver a su familiar
enfermo parte de lo que de él han recibi-
doy en definitiva de reforzar,ante la adver-
sidad, su sentimiento de familia.

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS
e Boada Rovira, M. y Tarraga Mestre, L.
(2002). La memoria estd en los besos.
Barcelona: Ediciones Mayo.

e Goiii Imizcoz, M. y Garcia Soto, X.R.
(2007). Los nifios y la enfermedad de
Alzheimer. Barcelona: Prous y Science.

e Navarro Goéngora, |. (2004). Enferme-
dad y familia. Manual de intervencion psi-
cosocial. Barcelona: Paidos.

e Rolland, J. (2000). Enfermedad, discapa-
cidad y familia. Una propuesta desde la
terapia sistémica. Barcelona: Gedisa.

e Steinglass, P. (1998). Multiple family dis-
cussion groups for patients with chronic
medical illness. Families, Systemsand
Health, 16, 55-70.

Marzo/RAbril 2008

—B—

IISUAIE: 1 |




032-035MINUSVAL

12/5/08 18:37 Pagina 32

"_

La vision de la Inteligencia Ambiental consiste en la creacion de espacios donde los usuarios
interaccionen de forma natural y sin esfuerzo con los diferentes sistemas, gracias a que las tecnologias

de computacion y comunicacion se convierten, en estos entornos, en invisibles para el usuario

Aplicada a la atencion de personas con enfermedad de Alzheimer

INTELIGENCIA AMBIENTAL

En la Sociedad del Conocimiento
los constantes avances tecnologi-
cos han propiciado que estemos
gradualmente rodeados por dis-
positivos y tecnologia, por lo que
es preciso desarrollar interfaces y
sistemas intuitivos y con cierto
grado de inteligencia, capaces de
reconocer y responder a las nece-
sidades de los individuos, de una
manera discreta y a menudo invi-
sible, considerando a las personas
en el centro del desarrollo para
crear entornos tecnolégicamente
complejos e inteligentes para es-
cenarios como en el que desen-
vuelve la vida de una persona con
enfermedad de Alzheimer.

[ I |
ALBERTO SAAVEDRA

Director de Operaciones
Tulecom Solutions. Salamanca

sta nueva area de trabajo

interdisciplinar se denomina

“Inteligencia Ambiental”

(Aml, Ambient Intelligence),

también conocida como

“entornos inteligentes”. La
visioén de la Inteligencia Ambiental consis-
te en la creacion de espacios donde los
usuarios interaccionen de forma natural y
sin esfuerzo con los diferentes sistemas.
De esta forma, es la propia tecnologia la
que se adapta a los individuos y a su con-
texto, actuando de forma auténoma, y
facilitaindoles la realizacion de sus tareas
diarias y la comunicacién entre ellos y con
el entorno.

Esta vision ha despertado un creciente
interés por utilizar las tecnologias de la
computacién ubicua en la construccion
de sistemas que soporten las actividades
de la vida diaria de forma mas eficiente y
de ahi el interés de las organizaciones en
trabajar e investigar en esta disciplina.
Como ejemplo de las posibles soluciones

sobre las que se estd investigando se
encuentran las actividades relacionadas
con el control del hogar, la educacion, el
trabajo o la salud, aunque no siempre se
busque el objetivo mds humano que supo-
ne situar la Tecnologia al Servicio de la
persona y con ello mejorar sus condicio-
nes de vida y su bienestar.

El sueho de un
ambiente inteligente

La Tecnologia, en si misma, no es buena
ni mala, depende del buen o mal uso que
se le dé. La vision adecuada de estos
ambientes tecnoldgicos se describe como
un modelo de interaccién en el que las
personas estan rodeadas de un entorno
inteligente, consciente de su presencia,
sensible al contexto y capaz de adaptarse
a sus necesidades a través de tecnologia
embebida, no invasiva y transparente para
los usuarios, con el objetivo de facilitar
sus actividades diarias.
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Existe, ademads, el riesgo de que buena
parte de las posibilidades de las Tecnolo-
gias para la asistencia y el soporte perso-
nal no llegue a aprovecharse porque
parte del problema consiste en que la
tecnologia estd, a menudo, infrautilizada
porque no encaja de modo natural en los
sistemas de trabajo existentes entre los
profesionales médicos, sanitarios y asis-
tenciales.

Por ese motivo, debemos de trabajar
con el fin de poder aportar nuevos
modos de entender las tecnologias desde
un punto de vista mas humano, utilizando
los avances y progresos como medio
para mejorar la calidad de vida de las per-
sonas, como es el caso de los enfermos
de Alzheimer.

Sin embargo, el adecuado desarrollo
de sistemas y productos que cumplan cla-
ramente con la vision de la Inteligencia
Ambiental resulta complicado y no siem-
pre satisfactorio. Uno de los principales
retos en los que nos encontramos los
investigadores, personal médico y tecné-
logos al trabajar con el colectivo de per-
sonas mayores, pacientes de Alzheimer y
personas dependientes es el hecho de
tener que ser capaces de abstraernos de
las bondades de la Tecnologia y escuchar
la creciente necesidad de encontrar vias
mas efectivas para proveer servicios de
asistencia social y cuidados médicos al
nimero creciente de personas en estos
sectores, problematica que se ha conver-
tido en uno de los mayores retos para la
comunidad cientifica europea.

Investigaciones y desarrollos

Para lograr el objetivo de crear un
ambiente inteligente real aplicado se
requiere un desarrollo conjunto de mode-
los, técnicas y tecnologia basados en servi-
cios, donde la mejora en la interaccion
entre los usuarios y el entorno sea el pro-
ducto resultante de una constante innova-
cioén que permita acercarse cada vez mas a
dicha visién. Un sistema basado en la Inte-
ligencia Ambiental tiene que estar com-
puesto por un conjunto de actores
humanos y mecanismos adaptables que,
trabajando en colaboracién y de forma
distribuida, son capaces de proveer servi-
cios personalizados al paciente bajo
demanda y estimular al usuario a través de

su entorno, seglin las necesidades y carac-
teristicas en un momento determinado.

Desde el punto de vista tecnoldgico,
los dispositivos interactuaran con los cui-
dadores y los enfermos de manera natu-
ral en su vida cotidiana, muchas veces sin
que la persona sea consciente de su pre-
sencia ni la de la tecnologia. El entorno se
hace asi consciente de la presencia huma-
na y sera capaz de responder a sus
demandas. Al mismo tiempo, se incre-
menta la capacidad de interaccion entre
dispositivos sin intervencién humana, de
una manera coordinada y colaborativa,
para dar respuesta a las necesidades y
expectativas del paciente.

Por esa razén, hay que resefar que las
investigaciones en este marco no tienen
que plantearse como objetivo crear Uni-
camente servicios para los escenarios de
los enfermos de Alzheimer, sino que por
esencia deben aspirar a lograr espacios
inteligentes ubicuos, capaces de cubrir
todos los ambitos en los que se desarro-
lla la vida de los usuarios.

Esta vision de la Inteligencia Ambiental,
conlleva una visién humanista, frente al
determinismo tecnologico, y las investiga-
ciones cientificas y tecnolégicas deben de
estar inspiradas en una preocupacién por
la gente, incluyendo sus necesidades,
bienestar e intereses.

Ademas la creacion de ambientes inte-
ligentes debe salvaguardar la privacidad y

seguridad del individuo y procu-
rar una interaccion relajada y agra-
dable. En este sentido en el desarrollo

de los servicios hay que preocuparse por
que sean accesibles para todos los usua-
rios, sea cual sea su capacidad, por lo que
se tiene que aplicar criterios de “Disefio
para Todos”, de forma que se tengan
siempre en cuenta los factores humanos,
las deficiencias fisicas, cognitivas o senso-
riales y el entorno real de los usuarios.

A dia de hoy es posible encontrar
muchos entornos en los que se precisa la
implantacion de sistemas que faciliten la
aplicacion de técnicas de inteligencia
ambiental pero, sin duda, una de las areas
en las que se hace mas necesario el des-
arrollo y aplicacion de inteligencia
ambiental es el drea de la medicina y la
asistencia a los pacientes de Alzheimer.

Con estos condicionantes, la incorpo-
racion de técnicas de inteligencia ambien-
tal puede facilitar enormemente el
trabajo diario de los profesionales de que
rodean al paciente de Alzheimer (médi-
cos, enfermeras, auxiliares, psicologos,
etc.) y sus cuidadores mas directos.

Se trata de llevar el concepto tecnolo-
gico de “ambiente inteligente” a los
entornos en los que conviven estas per-
sonas enfatizando la facilidad de uso y
materializando el proyecto en un ambien-
te en el que el paciente y sus cuidadores
se encuentren rodeados de interfaces

Inteligencia Ambiental para la atencién de

pacientes con enfermedad de Alzheimer
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inteligentes e intuitivas que se encuen-
tran integradas en partes y objetos
corrientes. El entorno tiene que ser
capaz de reconocer y responder a la pre-
sencia y necesidades de diferentes perfi-
les de usuario, de una forma
completamente discreta e imperceptible
pero muy eficaz.

Soluciones sostenibles

La investigacion en Inteligencia
Ambiental conlleva por su propia esencia
la armonizacién de tecnologias y concep-
tos disefiando servicios que sean solu-
ciones sostenibles y asequibles para la
inclusién social y la vida independiente.

Uno de los objetivos que se pretenden
es que conociendo los habitos y la con-
ducta se pueden establecer patrones de
seguimiento y detectar situaciones de
accidente o que pudieran requerir ayuda
0 mads aun poder anticipar situaciones de
declive fisico, cognoscitivo o de salud tal
que permitan tomar a tiempo medidas.

La investigacion y desarrollo tecnoldgi-
co para la observacién y cuidado virtual
del paciente en domicilio, o residencias
tuteladas se basara en sistemas de senso-
res.Asi por ejemplo es bien conocido que
las caidas representan uno de los mayores
riesgos para la salud de las personas
mayores y personas en situacion de
dependencia y uno de los mayores obsta-
culos para la vida independiente por el
miedo a dejarlos solos.

Por otra parte, incluso en Residencias
con alto nivel de cuidados, los geriatras
observan a un paciente muy de tarde en
tarde, salvo que se produzca una situacién
que lo demande. Normalmente el segui-
miento se realiza por los informes de la
familia, los cuidadores o personal auxiliar.
Este seguimiento también es pobre por
las limitaciones de tiempo y recursos.

Sin embargo sera muy Util poder rea-
lizarlo de forma automatica mediante un
Sistema de Monitorizacién y Control
Tecnolégico  mediante  Inteligencia
Ambiental. Asimismo un entorno inteli-
gente podria anticipar situaciones de fra-
gilidad o si se puede detectar
inestabilidad en la marcha se podrian
prevenir caidas. Otro caso de estudio es
que los registros de conducta permiten
ajustar la medicacion psicotrépica o los

diferentes tratamientos que se le ofrecen
a cada paciente.

Del mismo modo, una solucién com-
pleta de Inteligencia Ambiental debe inte-
grar de algin modo todo este registro
instrumental de las actividades de la vida
diaria ya que sera una informacién de gran
valor para el control de calidad de los cui-
dados y la gestion personalizada de los
servicios evitando pérdidas de tiempo a
los cuidadores y objetivando mejor las
situaciones en las que se encuentra el
enfermo. La idea global es que un sistema
de sensores y algoritmos de registro y
reconocimiento computerizados permi-
tan evaluar el estado general en un
momento y la evolucién a corto y largo
plazo, ayudando a la toma de decisiones
para la gestién personal, para aviso a un
familiar o cuidador o para la posible inter-
vencién de soporte tecnolégico que se
requiera a la hora de tomar la decision de
menor riesgo. El sistema no puede estar
limitado a un entorno concreto sino que
una solucién completa ha de ser capaz de
adaptarse a situaciones concretas en fun-
cion de las necesidades especificas del
enfermo de Alzheimer, y tiene que ser
abierta de tal modo que sea facilmente
adaptable a los entornos en los que viven
otras personas relacionadas con el
paciente.

El contexto del problema
en los albores del siglo XXI

En cuanto al punto de vista mas social,
en los albores del siglo XXI, nos encon-
tramos con que el envejecimiento de la
poblacién previsto para los préoximos
afios, unido a los profundos cambios
sociales, en cuanto a la capacidad de cui-
dados del nulcleo familiar y la falta de
recursos de la Sanidad publica, hacen que
nos enfrentemos a grandes grupos de
poblacién anciana, que presentan dificulta-
des para la vida diaria en su domicilio, pro-
blemas de dependencia y problemas de
salud mental (demencia, depresion,Alzhei-
mer, etc.). En este sentido, la tecnologia ya
esta siendo capaz de ofrecer soluciones,
que mejoran la calidad de vida de las per-
sonas, aumentando su autonomia y su
integracion social.

La atencion a estas personas en situa-
cién de dependencia, personas con disca-

La inteligencia ambiental puede ayudar
a la prestacioén de los servicios
necesarios de modo eficaz

pacidad, mayores u otros colectivos vul-
nerables, ya sean de asistencia sanitaria o
de asistencia social, es cada vez mas
importante en una sociedad como la
espafola o la europea que envejecen.

La Inteligencia Ambiental puede ayudar
a la prestacion de los servicios necesarios
de modo eficaz, basados en la formulacién
de politicas tecnoldgicas para satisfacer
con éxito las necesidades y las demandas
de dichos colectivos, en un entorno inte-
ligente e integrado adecuados.

Si se quieren conseguir resultados Uti-
les a corto plazo en estos escenarios de
aplicacién es necesario aunar esfuerzos y
coordinar lineas de investigacién entre
equipos multidisciplinares.

En la actualidad, existen diversos pro-
yectos a nivel nacional y europeo (integra-
dos en las areas de investigacion de los
ultimos Programas Marco), que estin
orientados a la investigacion de nuevas
tecnologias y al desarrollo de sistemas
centrados en llevar a la practica la nueva
vision de los entornos de usuario presen-
tada por la Inteligencia Ambiental, pero se
necesitan iniciativas valientes que aborden
la investigacion real y aplicada sobre esta
disciplina y convirtiendo en exclusiva a
enfermos de Alzheimer como objeto de
las investigaciones.

En el terreno tecnolégico, aunque en
nuestro pais hay una larga tradiciéon en
investigacion en cada una de las areas
involucradas en la creaciéon de entornos
inteligentes, todavia no existe un foro
establecido para el intercambio de expe-
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riencias concretas sobre Tecnologias apli-
cadas a enfermos de Alzheimer.

Ademas, la Inteligencia Ambiental no
deberia verse como la panacea universal a
los problemas de la sociedad o de este
colectivo, sino que deberia representar
una nueva visién de como las personas
viviran y trabajaran en un futuro, en resu-
men, de cobmo se comportaran e interac-
cionaran con su entorno. Esta vision
traera consigo grandes cambios sociales e
individuales que constituiran, en su con-
junto, nuevas oportunidades de desarrollo
para la sociedad en general y, para el caso
que nos ocupa en particular.

Pero, aunque son muchos los avances
conseguidos, no hay que olvidar que la via-
bilidad tecnolégica y econdmica de estas
nuevas areas de trabajo esta limitada por
aspectos relacionados con la energia, el
medioambiente, la seguridad, la acepta-
cién social o la tolerancia a errores, todos
ellos factores que podrian decidir el éxito
o el fracaso de la Inteligencia Ambiental.

Hacia una Tecnologia
mas Social

La poblacién se hace mayor y cada vez
es aparecen mas casos de pacientes de
Alzheimer.

Las Tecnologias de Inteligencia Ambien-
tal son una alternativa para tratar de
reducir los costes y gastos manteniendo
la calidad del servicio. La vejez es una eta-
pa de la vida en la que es preciso poner a
disposicion de los individuos los recursos

-

capaces de contribuir a "vivirla" de la for-
ma mas positiva posible. En este sentido,
la pretension de independencia en las acti-
vidades de la vida diaria, se basa en el
mantenimiento del equilibrio entre las
limitaciones y capacidades individuales y la
posibilidad de utilizar todas aquellas ayu-
das tecnologicas que estén al alcance del
individuo.

Como muestra, resefiar una experien-
cia real y sorprendente acaecida reciente-
mente cooperando en actividades de
investigacion y desarrollo con el personal
sanitario de AFA Salamanca (Asociacion
de Familiares de Enfermos de Alzheimer
de Salamanca), con el descubrimiento de
que estos profesionales a menudo, en su
praxis diaria, tienen que decidir sobre
algin problema de un paciente de Alzhei-
mer sin mas apoyo que su desnuda capa-
cidad de juzgar y su maravillosa capacidad
de razonar.

La Tecnologia tiene que tratar de bus-
car el equilibrio existente entre ese
esfuerzo del personal de un Centro espe-
cializado como es el caso de AFA Sala-
manca, cuyos miembros luchan cada dia
para conseguir la perfeccién en la calidad
del servicio a los pacientes, y la implanta-
cion de las Nuevas Tecnologias.

Sin embargo, en equipos multidiscipli-
nares como el citado resulta, en algunas
ocasiones, dificil la eleccién del mayor
bien para el paciente de Alzheimer. Como
dice Tomas de Aquino, "el bien es la prime-
ra realidad advertida por la razén practi-
ca, por la razén que dirige y planea la
conducta".

En consecuencia, toda persona posee
un conocimiento espontineo acerca de
su bien pero, por desgracia, no lo puede
valorar el ser humano objeto de nuestras
investigaciones. Por ese motivo los profe-
sionales médico-sanitarios y los cientificos
y tecndlogos tenemos que discernir y ave-
riguar lo que es realmente bueno para
cada paciente las personas que les cuidan
cada dia como si fuera el primero. La Tec-
nologia tiene que estar al servicio del
hombre y tiene que proveer un bien. Los
bienes son portadores de valores y todo
ser humano tiene derecho a la mejor cali-
dad de vida posible.

Estos derechos son bienes que mues-
tran la dignidad de la persona, lo que la
define en realidad (lo que es) y sus valo-

res. La enfermedad es ausencia
de salud y asi entendemos que los
pacientes de Alzheimer tienen un mal
que se puede definir como la privaciéon de
un bien debido (un derecho) que tenemos
que proveerles para, de algin modo, com-
pensarles por todo lo que, gracias a su
vida, disfrutamos en esta “sociedad del
bienestar”.

Por estos motivos todos los colectivos
implicados en estos proceso debemos de
idealizar la Tecnologia como algo Social vy,
antes de tomar decisiones tecnoldgicas
en el mundo sanitario, familiar y asisten-
cial, mantener una comunicacion y didlogo
constante con los profesionales del sec-
tor; las familias y los cuidadores, apren-
diendo a jerarquizar los derechos vy
obligaciones de cada parte e intentando
huir de posiciones extremas de manera
que, entre todos, podamos ofrecer la
maxima proteccion al paciente.

Se parte siempre de la base de que en
medicina las condiciones de simetria
(igualdad) no existen, ya que el menos
favorecido siempre es el individuo enfer-
mo, por lo que hay que luchar para que la
Inteligencia Ambiental aporte los recursos
necesarios para mejorar la problematica
del paciente de Alzheimer y crear una
sociedad mas justa y equilibrada.

De este modo, a partir de esta casuis-
tica, tenemos que transformar la necesi-
dad de estas personas en soluciones y
servicios tecnologicos, de forma que, a
través de la utilizaciéon de la Tecnologia,
se puedan aumentar la eficiencia de los
cuidados médicos, incrementar los nive-
les de seguridad en las instalaciones, asi
como reducir tiempos en tareas rutina-
rias que no estén directamente relacio-
nadas con los cuidados de los residentes
y se puedan realizar el maximo de proce-
dimientos y tareas automaticas.

La Inteligencia Ambiental, a través de
los conceptos de la computacion ubicua,
supone el acercamiento tecnoldgico mas
prometedor para resolver el desafio de
desarrollar estrategias que permitan la
temprana deteccion y prevencién de
problemas en entornos automatizados y
de dependencia de las personas con
enfermedad de Alzheimer Yy, sobre todo,
vele por su seguridad y les facilite servi-
cios personalizados que mejoren su cali-
dad de vida.
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EL ALZHEIMER EN EL CINE

A lo largo de la historia, la enfer-
medad de Alzheimer se ha visto
reflejada en varios largometra-
jes, que han acercado los proble-
mas diarios de las personas afec-
tadas y sus familias al gran publi-
co. Sin ir mas lejos, dos peliculas
estrenadas en el 2007 versan so-
bre el Alzheimer, una de ellas
“Lejos de ella” y la otra, “;Y tu
quien eres”’

[ I |
CRISTINA FARINAS

Periodista

rant y Fiona llevan 50

afos casados, pero ulti-

mamente su vida con-

yugal se tambalea por

las pérdidas de memo-

ria de ella. Ambos in-
tentan reirse de esas situaciones, pero el
problema se hace mas evidente y no pue-
den ocultar que Fiona tiene Alzheimer. La
propia Fiona decide ingresar en la esctric-
ta clinica Meadowlake, que impide a los
familiares visitar a los enfermos durante
el primer mes. Cuando Grant regresa, su
mujer ha encontrado apoyo en un enfer-
mo llamado Aubrey y no recuerda a su
marido.

Sarah Polley, debuta en la direccion
adaptando un conmovedor relato de la
escritora Alice Munro. “Lejos de
ella” se basa en “The Bear came over
the mountain”, una historia que mara-
villé a Polley no sélo por su belleza,
sino también por el paralelismo que
establece entre la memoria y el matri-
monio.

Atom Egoyan dijo que se trata de una
pelicula triste, que no tremendista, dolo-
samente humana y emocionalmente inte-
ligente a un tiempo, una pelicula sobre
dos almas gemelas empujadas a la encru-
cijada del crepusculo...

Antonio Mercero en su pelicula ;Y ta
quién eres? dirige una historia en la
que la familia Rivero se va de vacaciones
veraniegas con sus dos hijos y su mujer

quedandose en Madrid su unica hija,Ana
y su padre, Ricardo, que se ird a una re-
sidencia en verano donde conocerd a un
amigo,Andrés. Durante el transcurso del
verano le visita la enfermedad de Alzhei-
mer.

“El diario de Noa” (Mark Johnson
y Lynn Harri, 2004), narra una historia
que transcurre en los afios cuarenta.
Donde una joven de Carolina del Norte,
de familia adinerada, Alline Hamilton, se
enamora de un chico que trabaja en una
fabrica, Noah Calhoun. Nada mas verla,
Noah sabe que él y Allie estan destina-
dos a pasar su vida juntos, se enamoran
en el verano, pero al sobrevenir la se-
gunda guerra mundial se separan, pero
ambos conservan vivo el recuerdo del
otro. Sin embargo Allie se compromete
en este transcurso de tiempo con Lon,
un soldado rico. Décadas después, un
hombre James Garner, lee una vieja y
descolorida libreta a una mujer Gena

Rowlands a la que visita regularmente en
una residencia de ancianos. Aunque sus
recuerdos se han desvanecido, le fascina
la emotiva historia que vivieron Allie y
Noah.

El tema de la enfermedad del Alzhei-
mer también se ha tratado en otras peli-
culas como “El hijo de la novia” (Ri-
cardo Darin, 2002), “Iris” (Richard Eyre,
2001) y Deep Blue Sea (Renny Harlin,
1999).

Enlaces WEB

http://www.imsersomayores.csic.es/

http://www.familialzheimer.org/

http://www.ceafa.org/

http://www.info-alzheimer.com/

http://www.dmedicina.com/salud/
neurologicas/alzheimer.html/

http://www.hipocampo.org/

Los actores Manuel Alexandre y Cristina Brondo en un fotograma de la pelicula de
Antonio Mercero ;Y ti quién eres?
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