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enfermedades neurodegenerativas, especialmente los sindro-
mes demenciales. Dentro de las demencias, la Enfermedad de .. . B . .
Alzheimer (EA) constituye la causa mas comun de demencia aso- El envejecimiento en dlscapaadad intelectual PAG 10
ciada a la edad, pero también existen otras patologias conimpor-  LiC. Melisa Denise Godoy

tante prevalencia que generan trastornos y deterioro cognitivo.
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coz de estas patologias, arribando asi a un diagnostico certero
y, en consecuencia, poder ofrecer una terapéutica eficaz, dado
gue uno de los objetivos principales es brindar una mejor cali- . .
dad de vida al paciente. Presentac:o'n de un “,’50 .
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familia, y exigen un abordaje interdisciplinario complejo.

Es por ello que en este nuevo namero de la Revista Alzheimer  Sindrome del “Burn-out” en el cuidador PAG 33
Argentina les acercamos articulos de interés sobre algunas  Vivian Jessica Pi

patologias neurodegenerativas y otros aspectos de la vejez.
Les recordamos que las medidas de apoyo son muy importantes,
por eso, desde Alzheimer Argentina, ofrecemas charlas e informa-
cién para familiares con pacientes con EA o que padezcan trastor-
nos cognitivos, dirigidas también a la comunidad en general.

La Enfermedad de Huntington.

Revista Argentina de ALZHEIMER vy otros trastornos cognitivos. N° 14
Afo 2012. Todos los derechos reservados. Los articulos firmados vy las
opiniones vertidas en esta revisa o notas no representan necesariamen-
te la opinién de la revista y son exclusiva responsabilidad de sus autores.
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Enfermedad de Parkinson

y demencia

INTRODUCCION

La presencia de trastornos cognitivos en la enfermedad de
Parkinson y otros sindromes parkinsonianos no se enuncio
hasta fines del siglo XIX. En 1817, James Parkinson describié el
cuadro clinico de la llamada “paralisis temblorosa” y afirmoé
que “la sensibilidad y el intelecto estan conservados”. Afios
después, Charcot (1877), Ball (1882) y Lewy (1923) realizaron
las primeras descripciones de los trastornos de memoria y
orientacién en pacientes con parkinsonismo avanzado. Desde
entonces se comenzd a afirmar que la mayoria de los pacien-
tes con cuadros avanzados presentaban algin grado de com-
promiso mental.

Actualmente se describen una gran cantidad de manifesta-
ciones cognitivas (incluida la demencia), emocionales y afecti-
vas, asociadas a la enfermedad de Parkinson vy los diferentes
sindromes parkinsonianos.

La presencia de demencia ha sido demostrada amplia-
mente en estudios epidemioldgicos (Mayeux R. y col., 1992) y
neuropsicologicos (Pirozzolo FJ. y col., 1982; Pillon B. y col.,
1986).

Si bien el consenso sobre la presencia de trastornos cog-
nitivos en la enfermedad de Parkinson es general, existen
muchas controversias en relacién a la naturaleza exacta de
dicho déficit y su base neuroquimica y neuropatolégica.

El término "demencia subcortical" (propuesto en 1974 por
Albert y col.) para describir el deterioro en pacientes con
paralisis supranuclear progresiva, caracterizada por lentitud
del proceso de informacién, cambios de la personalidad con
apatia, depresion, alvidos y trastornos en la capacidad de uti-
lizar el conocimiento adquirido, con ausencia de apraxias,
agnosias o afasias (tipico de las "demencias corticales" como
la enfermedad de Alzheimer) se utilizo en otras enfermeda-
des con lesiones subcorticales y presencia de déficit cogniti-
vos (enfermedad de Parkinson, la enfermedad de Hunting-
ton, etc.)

Dra. Analia Woodbine Parish
Psicéloga

PREVALENCIA DE LA DEMENCIA
EN LA ENFERMEDAD DE PARKINSON

Los datos en relacién a la prevalencia de la demencia son
extremadamente variables, lo que demuestra la existencia de
enfoques y metodologias en controversia, en relacién con la
definicién exacta de sindrome parkinsoniano y los criterios que
se usan para diagnosticar demencia.

Cuando se intenta definir la discapacidad provocada por las
alteraciones mentales en |a enfermedad de Parkinson, especial-
mente en etapas avanzadas, es imprescindible discriminar lo
atribuible al trastorno motor severo, de lo producido por las
alteraciones cognitivas, siendo éste un problema mayor en los
estudios epidemiolégicos al basarse en encuestas breves que
no discriminan detalles sutiles.

Algunos trabajos iniciales informan que la prevalencia (propor-
cién de una pablacién afectada en un momento dado) varia entre
el 8 % (Pillon B. y col., 1991) y el 81 % (Martin WE. y col., 1973) dato
gue confirma la discrepancia entre los criterios diagnésticos de los
sindromes parkinsonianos y demencias, antes de 1990.

La incidencia (porcentaje de personas que enferman duran-
te un periodo) es de aproximadamente el 1,5 %, siendo superior
a la de la pablacién general, que se estima en 1 % por afio, en
mayores de 65 afos (Bermejo FP., 1987).

Es indispensable, antes de evaluar la frecuencia de demen-
cia en la enfermedad de Parkinson, determinar a qué se consi-
dera enfermedad de Parkinson idiopatica y definir el criterio de
demencia:

1- Enfermedad de Parkinson idiopatica

(Criterios de diagnéstico clinico del UK Parkinson’s Disease
Society Brain Bank)
- Bradicinesia



- Por lo menos uno de los siguientes:
a. rigidez
b. temblor en reposo o inestabilidad postural
(no relacionada con trastornos visuales, vestibulares,
cerebelosos o propioceptivos).

Existen criterios de exclusién: historia de infartos cerebrales
repetidos con la progresion paulatina de signos parkinsonianos,
mas de un pariente afectado, remisién sostenida, tratamiento
con neurolépticos al inicio del sintoma, demencia inicial tempra-
na severa con apraxia, respuesta negativa a L-dopa, signos cere-
belosos, etc.

También existen criterios de soporte: inicio unilateral, tem-
blor en reposo, trastorno progresivo, asimetria persistente del
parkinsonismo, marcada respuesta a L-dopa, duracién de enfer-
medad de 10 afios 0 mas, etc.

2- Demencia

Se utilizan en su definicién los criterios del manual diagnéstico
y estadistico para los trastornos mentales (DSM IV).

Criterio A1: deterioro de la memoria en el corto o largo plazo.

Criterio A2: se requiere por lo menaos uno de los siguientes
trastornos cognitivos:

a. Trastorno del lenguaje.

b. Apraxia.

c. Agnosia.

d. Trastornos en la funcién de ejecucion.

Criterio B: los trastornos enunciados en A1y A2 deben cau-
sar un deterioro significativo en la actividad social u ocupa-
cional. Deben indicar una declinacion del nivel previo.

Criterio C: los hallazgos descriptos no deben aparecer exclu-
sivamente durante el transcurso de un delirio (estado con-
fusional).

Segln estos criterios se considera |a presencia de demencia
en un 20 a 30 % de los pacientes.

FACTORES DE RIESGO DE DEMENCIA
EN PACIENTES CON PARKINSON.

El estudio de los factares de riesgo de las demencias asocia-
das a la enfermedad de Parkinson estan restringidos por la
metodologia de recoleccion de datos (estudios retrospectivos),
el tamafio de la muestra y la brevedad del seguimiento en
muchos casos.

Los factores que deben considerarse predisponentes al
desarrollo de demencia son (Jacobs DM. y col., 1995 ):

1- Edad avanzada al inicio de la enfermedad. El comienzo
tardio (mas de 60 afios) es un factor de riesgo (Mahieux,
1998; Errea, 1999; Giladi, 2000).

2- Mayor severidad de los signos parkinsonianos, sobreto-
do la bradicinesia y la rigidez. (Hughes, 2000; Aarsland,
2001; Hobson, 1999).

3- Compromiso de la fluencia verbal (Jacobs, 1995;
Mahieux, 1998), habilidades visuoespaciales, las funcio-
nes ejecutivas y la memoria de evocacion (Raskin SA. y
col., 1992; Levin BE. y col., 1989; El-Awar M. y col., 1987).

4- Ladepresion segln algunos autores es un factor predic-
tivo para demencia. (Stern, 1993; Hobson y Meara, 1999).
Siendo estos datos no apoyados por otros autores
(Mahieux F. y col., 1998).

5- Eltiempo de evolucién de la enfermedad es un factor de
riesgo para algunos autores (Hughes, 2000) en la inci-
dencia de demencia.

La histaria familiar de demencia ha sido reportada como un
factor de riesgo en un estudio piloto (Marder, 1990).

Algunos datos informados sugeririan que un bajo nivel edu-
cacional y el género masculino podrian estar relacionados con
una mayor incidencia de demencia (Marder, 1992; Errea, 1999).

EVALUACION NEUROPSICOLOGICA

Una de las mayores dificultades que debe tenerse en cuenta
en la evaluacién cognitiva de los pacientes con parkinsonismo es
la influencia gue ejercen sobre los resultados, las alteraciones
motoras y la lentitud ejecutiva (debida a la acinesia y la bradici-
nesia). Por lo tanto, todas las pruebas que requieran precision y
rapidez motora deben limitarse al maximo porgue pueden pro-
vocar falso positivo de trastorno cognitivo gue no existe.



También se debe diferenciar la imprecision y distorsién pro-
vocada por larigidez y el temblor, de |as ocasionadas por |a pre-
sencia de apraxias visuoconstruccionales o por la desorganiza-
cion de tipo disejecutivo.

Otra situacién a considerar es la potencial influencia perjudi-
cial de los farmacos sobre algunas funciones como la atencién vy la
memoria, ocasionando en algunos pacientes alucinaciones, delu-
siones y estados de confusion similares al delirio, gue interfieren
drasticamente en la evaluacion neuropsicolégica estandar.

La evaluacién neuropsicolégica en pacientes con enferme-
dad de Parkinson debe ser muy flexible, tanto en su aplicacién
como en su interpretacion, y el diagnéstico de demencia
dependera casi por completo del seguimiento de cada sujeto en
forma individual.

Para determinar el patrén especifico del déficit cognitivo es
necesario realizar una amplia bateria neuropsicolégica que
debe ser lo mas abarcativa en relacién a las diferentes capaci-
dades para no obviar habilidades que pueden pasar desaperci-
bidas si no se evaltan correctamente.

A continuacién se describiran someramente los test neu-
ropsicolégicos mas frecuentemente utilizados:

> Evaluacion del contenido de la conciencia y orientacién.

- Examen del estado minimo mental (MMS)

(Starkstein S. y col., 1996)

Esta breve prueba para determinar trastornos cognitivos es
el método cuantitativo mas usado en la investigaciéon y diag-
nostico clinico de las demencias. Disefiado para evaluacion en
pacientes neuroldgicos y psiquiatricos tiene, actualmente, ver-
siones en castellano para alfabetos y analfabetos, validada en
distintos estudios transculturales. Para personas entre 51y 65
afios (alfabetos), la puntuacion normal es de 27 + 2 y para los
mavyores de 66 afios (alfabetos), la puntuacion normal es de 26
+ 4. Esto significa que para la utilizacién del MMS para el diag-
néstico de la demencia se debe tener en cuenta la edad del
sujeto, su nivel de educacién y otros aspectos sociodemografi-
cos que influyen en la ejecucién. Siendo mala su sensibilidad en
sujetos con baja escolaridad.

> Velocidad de procesamiento. Tiempo de reaccion.

En estos cuadros, la acinesia y la bradicinesia son una
caracteristica predominante y pueden medirse mediante prue-
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bas que determinen el tiempo de reaccién simple y de selec-
cién. En forma mas exacta puede definirse por medio de expe-
rimentos electrofisiolégicos, siendo la P 300 el potencial rela-
cionado con acontecimientos mas estudiados para la medicién
de la velocidad de procesamiento de informacion cortical (exis-
te una elevada relacién entre la medicién del tiempo de reac-
cion de seleccion vy la latencia de la P 300).

> Atencion.

- Control mental de la escala Wechsler de memoria.

Forma parte de la escala de Wechsler revisada (WMS-R).
Evalda la atencién sostenida, vigilancia supervisada y capacidad
de esfuerzo cognitivo. Tiene versiones en castellano estandari-
zadas vy validadas para sujetos con lesién cerebral y demencia,
considerando su nivel de educacion. El puntaje normal para suje-
tos de 60 a 69 afios con educacion secundaria es de 4,8 + 1.7.

- Retencién de digitos.

También forma parte de la WMS-R. Evalia |a atencion sos-
teniday la dividida, adaptada para la poblacién hispano parlan-
te. La puntuacién normal para personas de 60 a 69 afios, con
educacion secundaria, es de 90 + 1.5.

- Prueba de ejecucién continua visual y verbal.

Mide la atencién sostenida. Hay formas manuales y formas
computarizadas, con diversos niveles de complejidad. La forma
mas comun es |a prueba de cancelacién de la A o un icono. Para
los sujetos de 60 a 69 afios, con escolaridad secundaria, la pun-
tuacién normal es de 15 + 1.

> Memoria

- Memoria visual de puntos.

Se basa en el non-verbal selective reminding (NVSR), evalta
la memoria para la localizacién visuoespacial de un punto blan-
co en el medio de un arreglo de puntos negros.

- Memoria semantica.

Similar a la prueba de memoria semantica de Grober, utili-
za cuatro categorias de cuatro elementos. Es muy sensible para
detectar alteraciones tempranas de la memaria.

> Reconocimiento visuoespacial.

- Figuras superpuestas.

> Praxias visuoconstruccionales.



- Disefio con cubos. Pertenece a las pruebas manuales de la
escala de inteligencia de Wechsler.

> Lenguaje.

- Prueba de Token. Evalla |as alteraciones en la compresion
del lenguaje. Se encuentran alteraciones en sujetos con afasias
y con lesiones cerebrales que produzcan trastornos de la
memoria operativa.

- Vocabulario de Boston. Hay versiones para latinoamérica
adaptadas a la edad, escolaridad y nivel socio-econémico.

> Funcién ejecutiva.

- Prueba de clasificacién de tarjetas de Wisconsin. Es la
mas usada para evaluar funciones ejecutivas o de los I6bulos
frontales.

- Prueba de fluidez verbal. Se usé en dos formas:

a) Fonologica o literal.
b) Semantica.

VARIANTES NEUROPSICOLOGICAS

Durante el envejecimiento normal hay importantes cam-
bios en la memoria y otras funciones cognitivas, involucrando
una menor velocidad de procesamiento de informacién. Las
variaciones de estos cambios son amplias y estan influidas por
multiples diferencias individuales, entre ellas la edad, la esco-
laridad, el sexo, el nivel intelectual previo, la ocupacion, el tiem-
po de jubilacion, el lugar de residencia (ciudad-campo), enfer-
medades neuroldgicas y psiquiatricas previas, nivel sociocultu-
ral, manejo del tiempo libre, habito de escritura y lectura, uso
de sustancias psicoactivas, historia de acontecimientos trau-
maticos de la vida, antecedentes de enfermedades crénicas vy
uso frecuente de farmacos.

Aveces, lainfluencia de estas variables en los cambios cog-
nitivos es tan fuerte que se consideran factores de riesgo aso-
ciados a la aparicién de la demencia.

Por todo lo mencionado, en el analisis de los estudios des-
criptivos y comparativos de las alteraciones cognitivas presen-
tes en los pacientes con Parkinson, deberia evaluarse el control
realizado sobre estas variables gue influyen en el rendimiento
cognitivo de los pacientes. Muchos de los estudios adolecen de

control suficiente habiendo, por lo tanto, resultados contradic-
torios de investigaciones. (Pineda DA., 2002)

Al realizar tests neuropsicolégicos en los pacientes con
enfermedad de Parkinson se detectan déficits congnitivos como
alteraciones en la fluencia verbal, en Ias funciones ejecutivasy en
la memoria de evocacién, en las habilidades visuoespaciales;
estas alteraciones pueden predisponer, a lo largo de los afios a
desarrollar demencia pero no por ellas se puede considerar a
estos pacientes como portadores de un sindrome demencial.

La memoria de reconocimiento no se halla alterada en las
primeras etapas pero a lo largo de la evolucién del cuadro se
detectan alteraciones progresivas. En relacién a la memoria
episédica se puede observar un retardo para el recuerdo vy difi-
cultad para acceder a los datos almacenados, pero lograndose
una recuperacién de la informacién con facilitacién. Se halla
conservada la memoria semantica y remota.

Muchos pacientes presentan bajo rendimiento en la fluen-
cia verbal, presentando también fallas en la habilidad para
crear un plan de accién ante una actividad y en la formacién de
conceptos, menor iniciativa y flexibilidad cognitiva, evidencian-
do conductas estereotipadas con perseveraciones, indiferencia
y desinterés. Es frecuente el enlentecimiento para dar una res-
puesta, favorecido por la bradipsiquia gque presentan con la
subsecuente pérdida de espontaneidad.

Los trastornos atencionales vy la dificultad de concentra-
cion habituales se suelen asociar tamhbién a una rapida fatiga-
bilidad, potenciando la desmotivacién emocional que genera
una disminuciéon marcada de la capacidad de aprendizaje.

Si bien sabemos que, como mencionamos previamente,
entre un 20 y 30 % de los pacientes desarrollaran un sindrome
demencial, debemos ser cautos y diferenciar dichas alteracio-
nes con el concepto de demencia. Algunos autores (Piccirilli,
1997) describen cuatro formas de presentacion clinica gue tie-
nen importancia prondstica:

1-  Sin evidencia de trastornos neuropsicolégicos.

2- Sintomatologia frontal asociada a otros trastornos cog-

nitivos.

3- Signos de compromiso frontal como Unica manifesta-

cion neuropsicolégica.

4- Trastornos neuropsicolégicos no atribuibles a compro-

miso frontal.

Los pacientes que presentan compromiso frontal precoz



son los que tienen mayor riesgo de evolucionar a un sindrome
demencial en el curso de la enfermedad.

Es importante determinar la influencia de la depresién en
la enfermedad de Parkinson y varios autores la relacionan con
un mayor riesgo de padecer demencia (Starkstein y col., 1990).

Los pacientes severamente deprimidos tienen mayor alte-
racion cognitiva que los que padecen una depresion leve
(Starkstein y cal., 1990 - 1992).

Aproximadamente el 50 % de los pacientes con enferme-
dad de Parkinson podrian presentar sindrome depresivo (Levin
BE.y col., 1988).

Otros trastornos que pueden estar presentes en estos
pacientes son: las alucinaciones, los sindromes delirantes, Ia
apatia, la ansiedad, la irritabilidad.

DIAGNOSTICO DIFERENCIAL

En general, las alteraciones cognitivas halladas en los
pacientes con trastornos del movimiento consisten en un sin-
drome semejante al del Iébulo frontal, sin amnesia genuina o
alteraciones de las funciones instrumentales (afasias, apraxias,
agnosias). Dentro de las patologias degenerativas que compro-
meten los ganglios basales existen distintos patrones neuropsi-
colégicos que pueden ayudar a diferenciar dichas patologias:

1. Demencia tipo Alzheimer asociada a signos extrapirami-
dales: mayor alteracion de la memoria asociada al alma-
cenamiento de la informacién y con la severidad del sin-
drome disejecutivo.

2. Degeneracién corticobasal: se altera inicialmente la des-
treza manual, la programacién motora, la reproduccién
de la postura, la coordinacién bimanual, la limitacién del
uso de objetos. Con progresiva desintegracion fonética.

3. Hay trastornos de |a atencién precoces; conjuntamente,

BIBLIOGRAFIA
+ Codina Puiggros A. Tratado de Neurologia, Editorial ELA, 1996.

« Jahanshahi M, Marsden C. Enfermedad de Parkinson. Editorial
EDIMSA, 2001.

+ Leiguarda Ramon. Neurologia, Editorial El Ateneo, 2005.

« Mangone C, Allegri R, Arizaga R. y Ollari ). Demencia. Enfoque Mul-
tidisciplinario. Editorial Polemos, 2005.
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alteraciones a la evocacién y el cambio de personalidad;
posteriormente aparece una reduccién del lenguaje, un
déficit en la planificacién y a veces psicosis.

4. Enfermedad por cuerpos de Lewy: se asocia a un tempra-
no estado confusional subagudo y alucinaciones visuales.
La demencia se desarrolla rapidamente y es acompafada
por afasia, desorientacion espacial y apraxia.

5. Paralisis supranuclear progresiva: la demencia aparece
tempranamente en el curso de la enfermedad con un
enlentecimiento cognitivo y un severo sindrome de tipo
frontal. Los pacientes no pueden utilizar objetos sin ins-
trucciones ni pueden imitar gestos del examinador.
Presentan déficit en la evocacian libre.

CONCLUSION

La asociacién entre la enfermedad de Parkinson y la
demencia es un tema sujeto a diversas controversias, a partir
de la dificultad presente en distintos trabajos de investigacion
para determinar, claramente, el diagnéstico clinico de la enfer-
medad de Parkinson distinguiéndola de otros sindromes par-
kinsonianos. También contribuyen a esta controversia la defini-
cion exacta de lo que debe considerarse demencia. Se acepta
que el término de demencia subcortical deberia dejarse de lado
por su falta de validacién en estudios clinicos y estudios de
anatomia patolégica. Hay multiples evidencias que demues-
tran la existencia de alteraciones neuropsicolégicas especificas
en los pacientes con esta enfermedad y que los trastornos
observados correspanden a diversas formas de disfuncién eje-
cutiva.

Estudios de cohorte con correlacién clinica y anatopatolégi-
ca definiran en el futuro la naturaleza y la prevalencia exacta
entre la enfermedad de Parkinson y demencia.

La demencia es una manifestacion frecuente de la enfer-
medad de Parkinson y algunos autores sostienen que es la ter-
cer causa en frecuencia de demencia.

*  Micheli Federico. Enfermedad de Parkinson y trastornos relaciona-
dos. Editorial Panamericana, 1998.

*  Micheli F, Nogués M, Asconapé y cols. Tratado de Neurologia Clini-
ca.Editorial Panamericana, 2002.

* Sica R, Muchnik S. Texto de Clinica Neurolégica. Editorial Lopez
Libreros Editores S.R.L. 1994.
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El envejecimiento

en discapacidad intelectual

INTRODUCCION

En la década del 70, el promedio de vida para una persona
con discapacidad intelectual (PDI) estaba muy por debajo del de
la poblacion en general. Hoy en dia, las PDI, asi como el resto de
la poblacién, han aumentado su expectativa de vida en funcién
de los avances de la ciencia y de |a biologia, que han generado
un mejor conocimiento de los sindromes y deficiencias que ori-
ginan la discapacidad, posibilitando la prevencion y el trata-
miento de patologias asociadas que podrian causar la muerte
en edades tempranas.

A pesar de dichos datos, en el ambito cientifico e institucio-
nal de la discapacidad intelectual es comudn el empleo de térmi-
nos como prevencion, estimulacion temprana, inclusion educa-
tiva y laboral, rehabilitacion, etc., lo cual sugiere una interven-
cién dirigida a la infancia, juventud o vida adulta, siendo esca-
sa la referencia de la relacién entre el envejecimiento y la disca-
pacidad. Dicha escasez trae como consecuencia el olvido de
repercusiones sociales y sanitarias del envejecimiento de PDIly
pone de manifiesto las carencias existentes respecto a esta
realidad gue plantea nuevos retos dirigidos a respuestas efica-
ces e inmediatas a las necesidades.

De este modo, resulta de capital importancia desterrar la
imagen de nifios eternos que aun subsiste, y tomar conciencia
de los aspectos bioldgicos, psicolégicos y sociales involucrados
en este proceso, para ofrecer recursos y apoyos adecuados, asi
como para adquirir los conocimientos que permitan detectar y
discriminar los indicios del envejecimiento de las alteraciones
asociadas a la propia discapacidad intelectual.

El presente trabajo intenta aproximarse a dicha realidad
dando un panorama respecto de las caracteristicas bio-psico-
sociales generales del envejecimiento de dicha poblacién, notas
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especificas de algunos cuadros particulares en dicha materia y
brindando una conclusién con aspectaos relacionados a la cali-
dad de vida y las necesidades percibidas por profesionales,
familiares y las mismas PDI mayores.

DESARROLLO

El envejecimiento de las personas
con discapacidad intelectual

Los avances cientificos han logrado acrecentar la expecta-
tiva de vida en las PDI, lo cual lleva a cuestionar si el envejeci-
miento prematuro que suele asociarse a la discapacidad inte-
lectual es un fenémeno que hace distincién entre las distintas
etiologias de la discapacidad, asi como si dicho envejecimiento
se encuentra determinado por las patologias y/o condicionado
por barreras que impone la sociedad.

El informe Séneca’ sobre el envejecimiento y la discapaci-
dad intelectual expone datos que indican que existe un enveje-
cimiento prematuro en PDI, habiendo razones asociadas a la
propia discapacidad y otras, por no incluir a dicha pablacién en
programas de prevencion de la salud y a los servicios sanitarios
(Novell y col., 2008).

Existen diferentes posiciones respecto a la existencia del
envejecimiento prematuro. Por un lado, ciertaos autores refieren
el envejecimiento entorno a los 40-50 afios (Ribes y Sanuy,
2000) mientras que otros lo sittan aproximadamente a los 65,
a excepcion de dos grupos: el de las personas con Sindrome de
Down -por razones genéticas- y el de las personas mas grave-
mente afectadas (Pereyra Lopez vy col., 2007); lo cual pone en
evidencia que a mayor retraso mental y problemas asociados a

1

El informe Séneca sobre envejecimiento y discapacidad fue realizado entre los afios 2000 y 2008 por un equipo interdisciplinar conformado por psiquia-

tras, economistas, gederafos, psicélogos y trabajadores sociales, tras haber analizado la situacién de 300 personas mayores de 40 afios con una disca-
pacidad intelectual leve 0 moderada, siendo éste el primer informe de estas caracteristicas que se ha realizado en Espafia. En nuestro pais escasean estu-

dios al respecto.



la discapacidad intelectual, mas temprano se manifestaran los
signos del envejecimiento. Posiciones intermedias refieren que
las PDI en general envejecen antes de tiempo, acortandose su
esperanza de vida diez afos respecto a la poblacién general.

Aspectos generales del envejecimiento
en la discapacidad intelectual

En la actualidad se cuenta con evidencia cientifica respecto
de los cambios bio-psico-sociales en los mayores con discapaci-
dad intelectual que repercuten en la calidad de vida (OMS, 1999).

Cabe realizar cierta distincién: el nivel de retraso mental’
(RM) influye en los indicadores de envejecimiento. Asi, en el
RM leve se manifiesta mas en las capacidades cognitivas,
mientras que en los RM moderados y graves, se evidencia mas
en aspectos funcionales y adaptativos, estos Gltimos desarro-
llan mayor cantidad de problemas de salud.

Si bien los cambios del envejecimiento se dan de manera
relacionada en las PDI mayores, a continuacion se los mencio-
na de manera separada para favorecer la organizacién:

Cambios fisicos:

Las PDI presentan una gran variedad de problemas de salud
muy superiores al resto de |a poblacién. Si bien suelen hallarse
los mismaos trastarnos, la incidencia es mas elevada y esta rela-
cionada con mayor deterioro fisico y desarrollo de condiciones
secundarias vinculadas con su discapacidad.

El informe Séneca advierte los siguientes datos (Novell y
col., 2008):

- el 90% de las PDI leve o moderada tienen una higiene buco-
dental muy deficiente y sufren alteraciones en la boca.

- los problemas visuales aparecen antes que en la poblacion
general: 3 de cada 20 tienen problemas de vision aunque
sélo 3 de cada 10 utilizan gafas.

- los problemas auditivos aparecen antes y son mas frecuentes
gue en la poblacion general. A partir de los 40 afios, el 70%
padece problemas auditivos, especialmente en oido medio.
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las patologias cardiovasculares presentan un porcentaje
semejante al de la poblacién general, siendo mas frecuentes
las alteraciones en el ritmo cardiaco. Si son mayores las alte-
raciones en la circulacién periférica. La hipertensién arterial
presenta una tasa similar a la observada en la poblacion
general, aumenta con la edad y |a probabilidad de desarrollar-
la es inversamente proporcional a la gravedad de la discapa-
cidad intelectual. No obstante, el colesterol elevado se detec-
t6 en una proporcién inferior respecto de |a poblacién general.

existe una mayor tendencia a |a obesidad que en la pobla-
cion general, asi como la pérdida de la masa corporal rela-
cionada con el envejecimiento es mayor y mas prematura
que en la poblacion general. EI 60% de las PDI leve o mode-
rada tiene sobrepeso u obesidad (la mitad tiene sobrepeso
v 1de cada 4 personas es obesa). Esto se vincula con el esti-
lo de vida que llevan.

el sedentarismo es mayor: 3 de cada 4 PDI no hacen ningun
ejercicio fisico.

presentan problemas de movilidad, incluyendo caidas, que
aparecen antes que en la poblacién general adulta, resul-
tantes de los problemas en el equilibrio y Ia lentitud de los
movimientos.

problemas enddcrinos: el Sindrome de Down tiene una inci-
dencia de alteraciones de la tiroides mayor que otras etiolo-
gias y que la poblacién mayor.

enfermedades respiratorias: son padecidas por 1de cada 20
personas.

en referencia a aspectos neurolégicos: son frecuentes las
epilepsias y las secuelas de ACV.

las patologias hepaticas afectan a 2 de cada 20.

la mitad de los mayores de 40 afios tienen problemas oste-
oarticulares -especialmente osteoporosis y artrosis- siendo
mas frecuentes en las mujeres y en el RM moderado. Esto
es coincidente con las deficitarias condiciones de salud y el
elevado consumo farmacolégico del SNC, que repercute en
la calcificacién de los huesos.

la menopausia aparece prematuramente en las mujeres con

? Esimportante recordar que el RM se trata de una categoria diagndstica, no de una entidad patolégica especificada.
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discapacidad intelectual. La incidencia de alteraciones pros-
taticas es mayor que en la poblacién general, correlacionado
con la falta de revisiones periddicas y tratamientos.

- el consumo de tabaco es igual que en la poblacién general y
mavyor en los hombres aunque disminuye con la edad.

- 4 de cada 10 son consumidores habituales de café, siendo
mas frecuente que las personas con RM ligero consuman
mas café que las de RM moderado.

- 2 de cada 10 son consumidores de bebidas alcohdélicas.

- el consumo de farmacos aumenta a medida que avanza la
edad y en funcién de la gravedad del RM, siendo los psicofar-
macos los medicamentos mas frecuentes (y entre ellos, los
antipsicaticos). Un dato alarmante revela que en comparacion
con la poblacion general reciben menos medicamentos para
las enfermedades (cardiovasculares, osteoarticulares, endo-
crinologicas, etc) a pesar de que la prevalencia es similar.

Las recomendaciones médicas apuntan a la evaluacion de la
tension arterial, los niveles de LDL-Colesterol, triglicéridos y glu-
cosa en sangre, el peso y la talla, la vista y el oido, la aparicion
de manchas en la piel, la hidratacién de Ia piel y las mucosas, el
control ginecoldgico en las mujeres, con exploracién de mamas
y del cuello uterino, el control urolégico en los hombres, con
exploracion de prostata, la atencion bucodental. Se destaca que
es preciso considerar una evaluacion desde una perspectiva
interdisciplinar, asi como revisiones periédicas y un sistema
preventivo establecido (Pereyra Lopez y col., 2007).

Dentro de las recomendaciones referidas al cuidado perso-
nal y habitos saludables se mencionan la evitacion del sedenta-
rismo, el establecimiento de una dieta equilibrada segun la
edad vy las necesidades de cada uno, adecuada ingesta de liqui-
dos, contral o eliminacién de consumo de alcohol y tabaco, res-
petar el descanso y horas de suefio para recuperar energia y evi-
tar el cansancio y las conductas disruptivas que puedan surgir a
partir de éste; en el caso de personas con movilidad reducida,
realizacion de cambios posturales (Pereyra Lopez y col., 2007).

Cambios psicolégicos:

Si bien los datos empiricas sobre el funcionamiento psico-
I6gico normal en los procesos de desarrollo, a lo largo de toda la

vida de las PDI, son escasos, los estudios revisados declaran
gue no existen indicadores psicolégicos del inicio del proceso de
envejecimiento distintos a los de la poblacion general; sin
embargo, se sefiala que el aspecto diferencial se centra en el
momento de aparicién de los mismos y su forma de manifesta-
cion. Asi, en muchos casos, el envejecimiento suele ir acompa-
fiado de cambios emocionales y de comportamiento, como con-
secuencia de los cambios fisiol6gicos vy a nivel sociofamiliar qgue
acontecen. En las PDI mayores suelen manifestarse de manera
mas evidente debido a sus dificultades de adaptacion a los
cambios, a las carencias en recursos de afrontamiento y, en
muchos casos, a la falta de informacién y por lo tanto, de anti-
cipacion para la comprension y asuncion.

Los cambios que propone el envejecimiento demandan
mecanismos de adaptacion que en la discapacidad intelectual,
se encuentran mermados, necesitando mayor tiempo y estrate-
gias especiales para responder a ellos. Los temas que suelen
aparecer en dicha poblacion son cinco con sus respectivos obje-
tivos de abordaje (Pereyra Lopez y col., 2007):

- preocupacion por las pérdidas de personas queridas y duelos.
Se deberian acompafiar las pérdidas con informacién veraz,
clara y adecuada en funcién de la capacidad comprensiva de
la persona.

- miedo ante la propia muerte. Se deberia promover la exterio-
rizacién de los miedos, brindar informacién adecuada, com-
prension y apoyo.

- dificultad para expresar y comunicar afectos. Es importante
favarecer un clima de confianza y afecto, asi como proponer
diferentes estrategias de expresion.

- sentimientos de soledad, desamparo y tendencia al aisla-
miento. Se deberia promover la participacién en actividades
sociales y de inclusién sacial.

- sentimientos de dependencia ante la pérdida de facultades.
Es relevante fomentar la autogestién y la toma de decisio-
nes de manera temprana.

Numerosos estudios concluyen que los trastornos mentales
y del comportamiento son mas comunes en las personas con
PDI, en todas las etapas de la vida. El informe Séneca indica que
1de cada 4 tiene trastornos mentales con mas frecuencia que
la poblacion general (Novell y col., 2008), siendo gue los desér-
denes psicaticos son menos frecuentes que los de tipo afectivo;



pero el riesgo de desarrollar un trastorno mental cuando enve-
jecen es muy alto (Janicki, 2003) lo cual es, ademas, directa-
mente proporcional con la severidad de la discapacidad.

La aparicion de desdérdenes emocionales y conductuales
aumenta si la PDI tiene, ademas, asociados otros tipos de dis-
capacidades o presenta disfunciones cerebrales, epilepsias,
trastornos endocrinos y metabalicos.

De este modo se puede observar que el desarrollo de pro-
blemas de salud mental en PDI se encuentra influido por el
interjuego de factores psicolégicos, ambientales y biolégicos’.

En Ia poblacién general, los trastornos mentales en mayo-
res con discapacidad intelectual afectan el funcionamiento
cognitivo y afectivo, repercutiendo de manera negativa en su
nivel de funcionamiento general y en su calidad de vida.

Con una mirada preventiva, en las actualidad se plantea la
necesidad de brindar servicios que aseguren un nivel de calidad
de vida minimo, que reduzcan los riesgos en salud mental, asi
como, de servicios de alta calidad para tratar a las PDI mayores
gue ya han desarrollado trastornos mentales.

Las ultimas propuestas plantean estrategias mas socia-
les y ecoldgicas, entre ellas: fomentar estilos de vida positi-
vos, planificar apoyos sociales adecuados que favorezcan el
desarrollo de intereses, la autodeterminacion y que reduzcan
las alternativas institucionales que pueden ocasionar un empo-
brecimiento social y emocional (World Health Organization,
2000), realizar adecuadas evaluaciones teniendo siempre pre-
sente la posibilidad de un enmascaramiento (que puede surgir
por las dificultades de expresar pensamientos, emaciones vy
sentimientos) y gue la poblacion mas vulnerable a trastornos
afectivos son los que padecen RM leve o moderado (Ribes vy
Sanuy, 2000). Con ello se espera mejorar los patrones compor-
tamentales de adaptaciény la calidad de vida de los individuos.

Cambios cognitivos:

Frente a la discapacidad intelectual resulta complejo la
demarcacién del deterioro cognitivo relacionado con el enveje-
cimiento ya que aquella afecta el desarrollo de las funciones
cognitivas y, en numerosas ocasiones, no Sse cuenta con una
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adecuada evaluacién de seguimiento. En estos casos es funda-
mental la observacion de los cambios que se van produciendo
en la persona respecto a sus capacidades habituales.

Diversos estudios proponen los siguientes cambios como
aguellos mas significativos: (Pereyra Lépez y col., 2007):

- alteraciones de la memoria y olvidos: establecer una estimu-
lacién programada.

- disminucion de la velocidad de procesamiento y de resolu-
cién de problemas ante situaciones y dificultades de la vida
cotidiana: promover la autodeterminacién y respetar los
tiempos de respuesta.

- disminucion de capacidades sensoriales y perceptivas: esta-
blecer revisiones periédicas y extremar el cuidado e, incluso,
suspender el uso de maquinarias o herramientas o utensi-
lios riesgosos en el caso de mayores con discapacidad inte-
lectual que se encuentren trabajando o bien, en espacios
laborales-terapéuticos en los cuales empleen estos elemen-
tos.

- dificultad para reconocer personas y espacios y desorienta-
cién témporo-espacial: favorecer el recuerdo vy el reconoci-
miento mediante la utilizacién de apoyos facilitadores; es
aconsejable el uso de pulsera o chapa identificativa que le
posibilite recibir ayuda en caso de extravio en |a via publica.

- dificultades en el lenguaje expresivo y receptivo: favorecer la
comprension del lenguaje mediante la simplificacién de los
mensajes y su apoyo con sistemas de comunicacion aumen-
tativa/alternativa.

- disminucién en atencién y concentracién: fomentar el man-
tenimiento de las capacidades de atencién y concentracién
mediante programas de estimulacién cognitiva y en contex-
tos naturales para favorecer la generalizacién.

- dificultad para la toma de decisiones. Alrededor de los 40
afos, las PDI mayores presentan un deterioro gue se vuelve
mas evidente llegados los 60 afios, especialmente en habi-
lidades para las actividades del hogar, la autodireccién y la
independencia. Dicho deterioro se manifiesta con mayor fre-
cuencia gue en la poblacién general pero, lo que resulta un
dato interesante es gue, no necesariamente se encuentra

* ciertas disfunciones cerebrales, epilepsias, trastornos endocrinos y metabdlicos pueden generar algunos de estos problemas.
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asociado al envejecimiento sino que, posiblemente, se vin-
cule mas al entorno, los tratamientaos recibidos y las deman-
das que reciben (Novell y col., 2008): fomentar la autodeter-
minacién aungue sea para pequefias circunstancias.

Cambios sociales:

A medida que los afios avanzan, tanto las PDI comao sus sis-
temas familiares y sistemas de apoyo deben adaptarse a los
cambios siendo necesario, en la mayoria de los casos, que se
garantice el mantenimiento del estilo de vida tenido hasta el
momento. En numerosas ocasiones, |a realidad muestra situa-
ciones como el aumento de las responsabilidades paternas con
el avance de la edad, cuando la PDI no logra la independencia
suficiente de manera temprana; el incremento del aislamiento;
la improductividad de muchos adultos con discapacidad inte-
lectual que dejan de asistir a los servicios a los que concurrian
anteriormente y permanecen en sus hogares; vivencias angus-
tiantes en los padres, relacionadas con el propio envejecimien-
to, con el miedo a no poder “estar presentes” cuando su hijo lo
requiera, con la falta de certeza de si los otros estaran realmen-
te presentes cuando su hijo lo necesite, etc.

Estos datos pueden alarmar tanto a familiares como a pro-
fesionales, en funcién del acceso limitado de las PDI mayores a
servicios sanitarios y sociales.

Otro aspecto que merece mencién es el referido a la jubila-
cion. En los casos en que se ha logrado acceder a una actividad
laboral (en RM leves/moderados), la jubilaciéon implica una rup-
tura importante de asumir porque dispara una preocupacion
sobre la pérdida de autonomia -por la cual ha luchado durante
afos- ya que la actividad desarrollada resulta un factor relevan-
te de estimulacién, productividad, interaccién social y que brin-
da una imagen de si socialmente valorada (Madrigal Mufoz,
2007).

Las recomendaciones en este ambito resaltan la importan-
cia de abarcar y orientar a todo el sistema familiar, generando
de manera temprana una visién de futuro para favorecer la pla-
nificacion del futuro legal de la PDI, la eleccién del hogar o resi-
dencia en la gue vivira, determinar las ayudas técnicas y de
movilidad que pueda necesitar para el mantenimiento de su
autonomia (Pereyra Lépez y col., 2007), anticipar y brindar
alternativas para el momenta de la jubilacién, etc.

Envejecimiento prematuro

Ciertos estudios demuestran una mayor prevalencia de
determinadas alteraciones de la salud en sindromes especifi-
cos (Pereyra Lopez y col., 2007). En cuanto al envejecimiento
prematuro, a continuacién se hace una breve referencia de las
patologias asociadas (Madrigal Mufioz, 2007):

Sindrome de Down: |3 esperanza de vida se sitla en torno
a 15 afios menos que la del resto de la poblacién. A medida que
avanza la edad, aumenta la incidencia de desérdenes visuales y
auditivos como las cataratas prematuras vy la presbiacusia, epi-
lepsia, discopatias degenerativas a nivel cervical y de la demen-
cia de tipo Alzheimer con afectacién del humor. Esta presenta
una frecuencia mayor que en otras discapacidades asi como en
la poblacion general. Comienza alrededor de los 40 afios (hay
quienes la desarrollan pasados los 60 afos) y presenta una
evolucion mas rapida siendo las alteraciones en memoria
(especialmente memoria de trabajo y memoria anterégrada
inmediata), lenguaje, comunicacién y orientacién témporo-
espacial los primeros indicios (Flores, 2005).

Sindrome de X Fragil: en edades avanzadas, presentan una
mavyor incidencia de prolapso de la valvula mitral. Son frecuen-
tes los desérdenes musculo-esqueléticos, los episodios de epi-
lepsia y deficiencias visuales. En el caso de las mujeres, se ha
observado la menopausia en edades mas tempranas.

Sindrome de Prader-Willi: se observa una mayor incidencia
de tasas elevadas de diabetes y enfermedades cardiovascula-
res y problemas de obesidad mérbida como consecuencia de su
apetito insaciable.

Sindrome de Williams: en el caso de dicho sindrome es
comun encontrar casos de herniacion.

Discapacidad intelectual asociada a pardlisis cerebral: pre-
sentan una esperanza de vida menor a la del resto de |a pobla-
cién como resultado de desérdenes primarios y secundarios de
la paralisis cerebral y de las deficiencias que lleva asociadas,
especialmente los problemas respiratorios y las graves defi-
ciencias motoras. Los desérdenes del movimiento, la posturay
el tono muscular alteran la movilidad, el habla e incluso, la
supervivencia. Las anormalidades del tono muscular generan
dolor crénico, las deformidades de |a cadera y de la espalda
pueden originar una mielopatia. Los problemas de motilidad
gastrointestinal, manifiestos en disfagia o regurgitacion pue-
den llevar al desgaste dentario y problemas de alimentacion.



También destacan la desmineralizaciéon 6sea que aumenta el
riesgo de sufrir fracturas, y |as tlceras de dectbito como conse-
cuencia de periodos prolongados de inmovilidad.

Calidad de vida y necesidades percibidas

El modelo de calidad de vida que orienta a varios de los
estudios referidos al tema es el propuesto por Schalock, guien
la concibe como un concepto subjetivo que expresa las circuns-
tancias de vida que desea una persona, en funcién de ocho
necesidades fundamentales: bienestar emocional, relaciones
interpersonales, bienestar material, desarrollo personal,
bienestar fisico, autodeterminacién, inclusién social y derechos
(Verdugo y Schalock, 2007).

Publicaciones respecto de la calidad de vida tienen como
base las investigaciones de las necesidades y preocupaciones de
las PDI envejecidas en tanto que resultan condicionantes de
aspectos subjetivos de la calidad de vida y requisito para lograr el
bienestar y desarrollo personal pleno (Verdugo y Schalock, 20071).

De modo resumido, se presentan a continuacion las necesi-
dades de las personas con discapacidad envejecidas, percibidas
por los familiares, por los profesionales y por las PDI envejeci-
das (Aguado Diaz y Alcedo, 2003, 2004; Aguado Diaz y col.,
2003; Aguado Diaz, y col., 2005), en estudios realizados en
Espafia. En general, puede notarse que la percepcion de la falta
de recursos sociales y sanitarios coincide en los tres grupos
mencionados anteriormente:

- calidad de atencién sanitaria
- mejora del estado de salud general
- mejora de las instalaciones

- disminucion de las barreras sociales (inclusion y participa-
cion social) y arquitectonicas

- calidad y grado de cobertura de asistencia social y de los
servicios de apoyo al ocio y tiempo libre. Este punto llama
la atencién de los profesionales ya que, en general, |as ins-
tituciones brindan este servicio pero, no obstante, parece
resultar insuficiente en virtud de las posibilidades de socia-
lizacién que establecen de hecho vy la escasez de proyeccién
hacia el futuro y la autodeterminacién.

- mejora de los cuidados personales diarios
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- mayor autonomia en actividades de la vida diaria

- disefio y adaptacién de instrumentos estandarizados para
la evaluacién

- presencia de formacién, informacién y sensibilizacién en los
profesionales

- centros y servicios residenciales especializados en discapa-
cidad y envejecimiento

Respecto de este (ltimo punto cabe mencionar que actual-
mente existen tres modelos de servicios residenciales: 1, adap-
tar y adecuar los servicios vigentes que albergan a PDI al enve-
jecimiento de los mismos; 2, desarrollar servicios especificos
para esta poblaciény 3, integrarlos a los servicios de |a poblacién
general. Varios autores destacan, en funcién de la eficacia, los
servicios que se adecuan a la realidad de esta poblacién, sin
crear servicios segregados. El segundo modelo resulta muy cos-
toso. El tercero, para que resulte eficaz, debe implicar un com-
promiso muy fuerte entorno a la integracién, tanto para las per-
sonas con discapacidad como para el resto de la poblacién del
servicio, las familias, los profesionales y cuidadores.

CONCLUSION

En la actualidad resulta evidente que las PDI viven mayor
cantidad de afios, gozan de mejor salud y cuentan con mas
experiencias en lo individual y en lo social que aguellos que
vivieron varios afios atras. Sin embargo, las PDI envejecidas se
hallan dentro de un sistema sanitario y social que previamente
no se ha adaptado a ellas. Dicha falta de adaptacién se encuen-
tra mdas marcada que en la poblacién a pesar de que, en gene-
ral, las PDI envejecidas presentan las mismas necesidades,

Toda intervencién ha de buscar una mejora en la calidad de
vida de esta poblacién procurando abordar el proceso de enve-
jecimiento desde miradas interdisciplinarias, destacando los
aportes de la gerontologia y geriatria para prevenir un envejeci-
miento saludable y ralentizar el deterioro, proponiendo buenos
habitos y estilos de vida, reduciendo |a dependencia al detectar
las causas que la produzcan en fases primarias y disminuirla
por medio de |a potenciacién de capacidades remanentes.

Sin duda este planteo precisa una perspectiva que abarque
todo el ciclo vital y que conciba que las PDI, al igual que Ia

15



16

poblacién general, envejecen como han vivido, dependiendo de
los estilos de vida, de los alcances de la prevencion establecida,
del tratamiento recibido en las enfermedades y deficiencias
asociadas, del acceso a servicios y apoyos sanitarios, educacio-
nales, laborales, recreativos, en vistas a la inclusion social.
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La sexualidad
y las demencias

INTRODUCCION

La vida sexual de los individuos esta cargada de prejuicios,
represion, prohibiciones; y cuando hablamos de la sexualidad
humana en la vejez, éstos son alin mucho mas fuertes.

¢Qué nos queda entonces cuando hablamos de sexualidad
en personas que presentan un deterioro cognitivo o demencia?
Aqui no sélo el prejuicio es social sino, hasta incluso podriamos
decir que la comunidad médica y hasta la salud mental han
hecho poco a lo largo de los afios por conocer mas acerca del
comportamiento sexual de las personas que padecen esta
patologia.

Es muy comdn hallar articulos en las revistas mas presti-
giosas de geriatria y gerontopsiquiatria, acerca del los compor-
tamientos sexuales patolégicos, desinhibidos de los ancianos
con diferentes demencias. Se escribe sobre sus formas, sobre
la manera de tratarlos farmacolégica y no farmacolégicamente
pero poco se escribe acerca de |a sexualidad normal de los indi-
viduos gue padecen este terrible mal. No hace falta mas que
realizar una blsqueda para encontrarse con la diferencia en la
cantidad de articulos que hablan de la patologia sexual y los
escasos articulos que lo hacen sobre la sexualidad normal.

Sin embargo, en los Gltimos afios han aparecido especialis-
tas de distintas aéreas que comenzaron a referirse a las con-
ductas sexuales de los adultos mayores y en menor medida, a
la conducta sexual normal de los adultos mayores con demen-
cias; encarando el tema con la seriedad que se merece.

Es comun creer, incluso dentro del ambito medico, que los
dementes no son personas sexuadas; sin embargo, es de capi-
tal importancia entender que la demencia es una alteracién de
la cognicién y no de las emociones, ni de los sentimientos, ni
del amor.

En mi desempefio como psiguiatra en una institucién
encargada de Alzheimer y otras demencias, Residencia Manan-
tial, me he encontrado con el siguiente material clinico, el cual
en parte fue el puntapié inicial para realizarme toda una serie
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de preguntas que terminaron con la blsqueda bibliografica,
reuniones de equipo, reuniones familiares, etc. y que estimula-
ron el desarrollo del presente trabajo.

Cabe recordar que muchas cuestiones en estos casos ron-
dan con situaciones médico-legales a las cuales debemos res-
ponder con total seriedad y responsabilidad.

LY C. SITUACION CLINICA

L.y C. son dos residentes de una institucién geriatrica dedi-
cada a las demencias, en la Ciudad Auténoma de Buenos Aires,
Residencia Manantial.

L. tiene diagnosticada una demencia tipo Alzheimer que
presenta una evolucién de 7 afios.

C. tiene diagndstico de demencia de tipo vascular, afectan-
dole dreas cognitivas.

Cuando L. ingresé a la institucién, C. llevaba ya unos meses
en la misma. Poco a poco comenzaron a acercarse, principal-
mente en los talleres de actividades que se dictan. Pronto
empezé a ser visible el comportamiento afectuoso entre
ambos, caminaban juntos de la mano, se sentaban uno al lado
del otro durante las comidas, las actividades y se saludaban con
un beso en Ia boca.

El personal de la institucién se reunié para determinar qué
conductas seguir frente a esta situacion.

Absolutamente todos estabamos seguros de la presencia
de amor entre ambos ya que de ningln lado se evidenciaba un
malestar, ni siquiera una conducta de rechazo. Por lo que se
decidié que deberiamos tener una reunién con la familia para
comentarles lo que estaba sucediendo y explicarles que las con-
ductas de ambos eran completamente afectuosas y no existi-
an conductas de desinhibicién ni muestra publica de actividad
sexual.
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DESARROLLO
Definicién de sexualidad segtin la OMS:

Es de capital importancia definir y desmembrar el concepto
de sexualidad, que mucha veces queda reducido al accionar
sexual.

La sexualidad es: "un aspecto central del ser humano, pre-
sente a lo largo de su vida. Abarca al sexo, las identidades vy
los papeles de género, el erotismo, el placer, |a intimidad, la
reproduccion vy la orientacion sexual. Se vive y se expresa a
través de pensamientos, fantasias, deseos, creencias, actitu-
des, valores, conductas, practicas, papeles y relaciones inter-
personales. La sexualidad puede incluir todas estas dimensio-
nes, no obstante, no todas ellas se vivencian o se expresan
siempre. La sexualidad esta influida por la interaccién de facto-
res biolégicos, psicolégicos, sociales, econémicos, paliticos, cul-
turales, éticos, legales, historicos, religiosos y espirituales."

Como vemos, los aspectos de la sexualidad son muchos
mas que la simple realizacién del acto sexual; implica factores
como las fantasias, los afectos y, dentro de éstos, los mimos,
los abrazos, las caricias. Pensar |a sexualidad como Ia genitali-
dad es perderse de la riqueza e importancia que |la primera pre-
senta.

Por supuesto que las conductas sexuales son diferentes en
las distintas edades. Un simple ejemplo lo constituye que los
adultos mayores requieren de un mayor tiempo de estimulo
para lograr un estado de excitacion. Pero esto no debe equipa-
rase a que los viejos no tienen deseos sexuales.

Muchos de estos cambios se deben a que, con el envejeci-
miento normal, se producen cambios fisicos tanto en hombres
como en mujeres, que pueden afectar la capacidad de funcionar
y disfrutar sexualmente.

Cambios fisiolégicos normales en la mujer:

Una de las cuestiones a tener en cuenta en las mujeres es
gue si bien los cambios no son abruptos, la mayoria caincide
con la llegada de la menopausia.

En la mujer, el climaterio incluye modificaciones sustancia-
les en el funcionamiento hormonal y cambios funcionales
importantes en los 6rganos y estructuras intervinientes en la
reproduccién, como por ejemplo:

* Disminucién progresiva del ritmo de la ovulacién.

» Pérdida progresiva de la capacidad funcional de los ovarios.
* Modificaciones de la figura corporal.

» Disminucién gradual del tejido graso pubiano.

» Disminucién del tamafio del utero, las trompas y del ovario.
« Cambios en la elasticidad (menor) del tejido de la vagina.
* Modificaciones en labios mayores.

* Progresiva atrofia de la mucosa de cuello uterina.

La menopausia es el periodo de transicion en la vida de una
mujer cuando los ovarios dejan de producir évulos, su cuerpo
produce menos estrégeno y progesterona, y la menstruacion se
vuelve menos frecuente hasta que finalmente cesa (MedLine
Plus). Como vemos, se relaciona con la perdida de la capacidad
de reproduccién. Nada tiene que ver esto con la pérdida del
deseo sexual. Sostener que es el fin de la sexualidad constitu-
ye un prejuicio mas y es guitarle la funcién de goce y placer gue
se sostiene a lo largo de toda la vida del individuo.

Cambios fisiolégicos normales en el hombre

Los cambios hormonales en el hombre no se producen en
un momento concreto. Los mismos se van desarrollando a lo
largo de décadas vy, si bien se habla de andropausia -concepto
gue no termina de aclararse- éste seria mas un término psico-
social que organico. Segln Garcia, 2005, los cambios fisiolégi-
cos en el hombre serian los siguientes:

« Disminucién del tamafio de los testiculos.

* Aumento de tamanio de la préstata.

* Menor produccién de espermatozoides y de peor calidad

»  Menor produccién hormonal (particularmente testosterona).
Conociendo estos cambios fisiolégicos, tanto del hombre

como de la mujer, se pueden predecir cudles son los cambios en

la respuesta sexual y, de esta manera, no caer en falsas expec-

tativas que pueden perjudicar el desarrollo de las relaciones
sexuales.



Los cambios fisiolégicos de la mujer pueden producir dis-
pauremia o coito doloroso, ocasionado por la deficiente lubrica-
cion vaginal, esta mejora con la aplicacion de lubricante. Tanto
en el hombre como en la mujer es necesario un mayor tiempo
de estimulacion para lograr la excitacion adecuada. En el hom-
bre el periodo de resolucién es mas breve, asi como también
existe un periodo refractario mas largo. (Martinez 2002)

Si se explican y entienden estos cambios y se exalta la
importancia de la sexualidad en su sentido mas amplio, los vie-
jos pueden desarrollar una vida sexual plena y llena de amor y
afectos.

Demencias y sexualidad

Como todos sabemaos, la demencia produce cambios impor-
tantes en las diferentes areas del comportamiento humano.
Por supuesto que no queda ajeno a éstas la conducta sexual del
enfermo con dicha patologia. Sin embargo, cuando nos aden-
tramos en esta problematica, son mas las preguntas que las
respuestas que encontramos.

Muchas veces resulta dificil comprender ciertas conductas
de los pacientes con Alzheimer y el hablar de la sexualidad de
estas personas puede resultar vergonzoso para muchos. Sin
embargo, la persona que padece dicha enfermedad -y principal-
mente en sus comienzos- puede modificar sus conductas y
entre ellas, las sexuales; por lo que resulta de importancia que
encaremos esta situacion con la formalidad y responsabilidad
necesarias, ayudando a comprender a quien la padece y a sus
allegados.

Con todo lo gue venimos diciendo queda claro que la apa-
riciéon de una demencia no significa la desaparicién de la vida
sexual. En todo caso, podria decirse que es un cambio, como
muchos de los cambios que se producen a lo largo de la vida
de cualguier individuo. Un cambio importante desde luego,
pero gue con informacién, pacienciay entendimiento deberia
ser menos traumatico de lo que parece, en especial para las
parejas de las personas que presentan este tipo de alteracio-
nes.

Recibir el diagnostico de demencia es desolador, tanto para
el paciente como para el entorno del mismo. Incluso su pareja
puede presentar mucho miedo y ansiedad frente a esta situa-
cion. Los sentimientos que se generan en la pareja pueden,
incluso, interferir en el desarrollo habitual de las relaciones
sexuales.
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¢Pero como afecta realmente esta enfermedad
a la sexualidad del individuo?

Sabemos que las demencias producen alteraciones cere-
brales y que, dependiendo de las areas afectadas, aparecen sin-
tomatologias correlativas a dichas regiones.

Si el cerebro es el encargado del comportamiento sexual asi
como de las inhibiciones y de los sentimientos, entonces, un
dafio en él produce cambios en toda la gama de comportamien-
tos.

La sociedad de Alzheimer del Reino Unido, en su articulo
“Sex and dementia”, dice que, dependiendo de qué partes del
cerebro estén afectadas y de qué medicamentos esté tomando,
el paciente con demencia puede presentar:

*  Mayor interés por el sexo
* Menor o ningin interés por el sexo
» Cambios en la capacidad para realizar el acto sexual

Cambios en el comportamiento sexual propiamente dicho.
Por ejemplo, se muestran menos sensibles a las necesidades de
los demas o pueden manifestar agresion o desinhibicion.

Dependiendo de cémo se lo viva, algunas personas pueden
adaptarse facilmente a estas circunstancias o sentirse frustra-
das, enojadas o temerosas de sus parejas.

La presentacion de uno u otro de estos cambios es muchas
veces impredecible, pudiendo manifestarse en diferentes
momentos una amplia gama.

La pérdida o disminucién del deseo sexual puede manifestar-
se incluso en una fase temprana de la enfermedad. Muchas veces
las caricias y los abrazos pueden dar tranquilidad e incluso, algunas
personas pueden sentirse satisfechas con este tipo de afecto.

Cuando lo que se produce es un aumento del deseo, puede
pasar gue las parejas lo encuentren como un cambio positivo o
gue se sientan incémodos con esta nueva situacién. La posibi-
lidad de encontrar una actividad para desarrollar juntos puede
ayudar a atravesar esta etapa. (ASUK 2005).

Si la situacién se torna dificil o ante la presencia de violen-
cia 0 agresividad se puede plantear evitar a la persona hasta
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que pase el momento. Como ultimo recurso, la medicacion
puede ser de ayuda.

Algunas personas con demencia pueden mostrarse frios o
distantes durante el acto sexual. Incluso puede ocurrir que olvi-
den haber tenido relaciones sexuales inmediatamente después
0 que, por ejemplo, no reconozcan a su pareja. Estas situacio-
nes suelen ser de mucha angustia para sus compafieros a quie-
nes se debe estimular para buscar un apoyo terapéutico para
sobrellevarlo. Es de utilidad recordales gue es la enfermedad y
no la persona el causante de la situacion.

No podemos dejar de recordar que en algunos casos lo que
prevalece es la conducta desinhibida, en donde la persona pier-
de la capacidad de juicio y puede hablar de sexualidad sin pudor
o0 incluso pueden desvestirse en publico, realizar insinuaciones
sexuales a cualquier persona o tocarse en publico. En primer
lugar, es importante recordar que estas situaciones no son las
mas comunes como se cree, siendo un prejuicio social bastante
instalado. En segundo lugar, tenemos que tener en cuenta que,
si bien estas situaciones pueden ser vergonzosas para las per-
sonas cercanas, también pueden ser confusas, dolorosas y
frustrantes para la propia persona, especialmente si no puede
entender porqué ese comportamiento resulta inadecuado.
Puede resultar de ayuda recordar que la demencia afecta la
comprension incluso de situaciones sociales. Ademas, muchas
veces estas conductas pueden estar indicando alguna otra
situacion, por ejemplo la necesidad de usar un bafio, molestias
causadas por una ropa incémada, necesidad de afecto, etc.

Recordemas que la realizacién de ejercicio fisico y otras acti-
vidades energéticas pueden reducir la tensién fisica y ayudar en
los casos de una hipersexualidad. El carifio, |as caricias, los abra-
zos pueden satisfacer la necesidad de cercania, tacto, pertenen-
cia y reducir el deseo sexual. Las terapias como el masaje y Ia
reflexologia implican contacto fisico y pueden ser muy relajantes.

Las parejas de las personas con demencias

Las parejas de las personas con demencias suelen experi-
mentar sentimientos muy encontrados, desde sentir la conti-
nuidad de las relaciones sexuales como una comunicacién o
una manera de compartir, hasta la confusién de ser tocada/o
por alguien que a veces parece un extrafo.

Cuando sus parejas son los cuidadores, las responsabilida-
des suelen ser agabiantes y esto puede dejarlos sin energia
para compartir y disfrutar del sexo.

Cuando son muchos los cambios producidos en otros
aspectos de la relacién, puede ser dificil encontrarse para tener
sexo e incluso puede parecer gue el sexo no tiene sentido.

También puede ocurrir que |a pareja considere que su par-
tenaire se ha vuelto torpe para realizar la actividad sexual, can
lo cual hay que estimular la presencia de nuevas formas de
tener intimidad juntos, siendo la persona sana proactiva.

Sea cual fuere la situacién, resulta importantisima la informa-
cién que podamos brindar, como personal de |a salud, a los fami-
liares y parejas de los pacientes. Cuando la informacion es brinda-
da con calidad y respeto suele servirles para modificary mejorar la
calidad de vida sin confrontar y avergonzar a los pacientes.

Algunos estudios

Los siguientes son estudios realizados por diferentes
investigadores que tratan de reforzar, en parte, lo que he pre-
sentado previamente.

Derouesne y col. estudiaron 135 cényuges de pacientes con
Enfermedad de Alzheimer (EA), hallando que el 70 % de las
esposas reportaron indiferencia en la actividad sexual y un
50%, conductas sexuales modificadas. Los cambios sexuales
fueron considerados un factor de desadaptacién para la pareja
por el 46% de las esposas.

Tsai y col., en un estudio sobre cambios en las conductas
sexuales en la demencia de tipo Alzheimer (EA) hallé gue, de 133
pacientes con EA, un 15 % presentaba conductas inapropiadas
tanto en la casa como en la institucién. La incidencia de conduc-
tas inapropiadas de personas con demencia de tipo Alzheimer,
se informa baja, oscilando entre el 2,6 al 8%, Harris & Wier.

Ballard y col. estudiaron la proporcién en los miembros de
las parejas (uno de los cuales padecia demencia en grado leve a
moderado) que continuaron con actividad sexual y su nivel de
satisfaccion. Comenzaron con 47 parejas, finalizaron 40. Un
27,5 % (N=9) continud con su vida sexual de manera satisfacto-
ria; un 38,7% (N=12) no continué con la vida sexual y reportd
insatisfaccion. La tendencia de continuar con la sexualidad era
predominantemente masculina, la ausencia de vida sexual se
denotaba mas en demencia vascular que en EA.

Ulla Eloniemi-Sulkavay col. estudiaron las influencias percep-
tivas en las esposas cuidadoras de pacientes demenciados en rela-
cion a la sexualidad. Entrevistaron a 42 mujeres: el 25 %(N=60)



manifesté al menos, 1 conducta sexual negativa del esposo en el
curso de la evolucién de la enfermedad; 7 pacientes masculinos
(24%) demandaron constantemente sexualidad; 1en 10 cuidadores
reportaron conductas sexuales paositivas. Un tercio de los pacientes
aumentaron las expresiones de afecto hacia la cuidadora. A 3 afios
de inicio de la demencia, 15 parejas (41%) continuaron su vida
sexual; a los 7 afios, 7 parejas (28 %). Concluyeron: La demencia no
afecta significativamente la atmasfera del matrimonio.

Cummings, ] and Victoroff, J. 1990 hallaron que el aumento
de la libido es de alrededor del 14 % en los adultos mayores
demenciados. Las esposas de los pacientes demenciados pue-
den comportarse diferentemente.

Davies, H. D y col., “cumpliendo el deber conyugal”, des-
exualizarse, ven al paciente como un hijo o hermano, desviando
la libido hacia tareas asistenciales, aceptando una sexualidad
pregenital o manteniendo la sexualidad.

Como vemos, muchos trabajos son algo contradictorios
pero muchos demuestran que la sexualidad contintia de mane-
ra casi similar en esta etapa y que es hasta avanzada la
demencia que el vinculo amoroso se puede sostener.

Tambien es importante recordar que muchas parejas pre-
sentan problematicas sexuales previo a presentarse una
demencia, con lo que evaluar estas condiciones resulta muchas
veces muy dificil.

En las instituciones

En argentina no existen politicas concretas acerca de cémo
manejar las situaciones que se presentan y, en muchos casos, los
pacientes terminan siendo medicados sin presentar un criterio
para dicho accionar. Otros paises, como por ejemplo Canada y
Espafia, tienen establecidos modelos de trabajo interdisciplinario,
estimulando la busqueda de informacién, la lecturay el saber, a fin
de lograr brindar un mayor cuidado y respeto a los pacientes.

Son muchas las circunstancias que plantean una discusion.
Algunos autores han encarado el tema realizando guias que brin-
dan un plan de estrategias a la hora de evaluar ciertas cuestiones.

Uno de estos autores, (Lichtenberg), ha creado un cuestio-
nario para evaluar criterios acerca del comportamiento sexual
de los pacientes institucionalizados. Consiste en 3 items dentro
de los cuales hay varias preguntas de clarificacién. A continua-
cion se transcribe el cuestionario mencionado:
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Conciencia de la relacién.

1. El residente ¢es consciente de estar iniciando el contacto
sexual?

2. ¢Cree que la otra persona es su cényuge y acepta una creen-
cia delirante o es consciente de la identidad del otro y la
intencion?

3. (Puede el paciente decir qué nivel de intimidad sexual
desea?

Capacidad de evitar la explotacién.

1. ¢Es coherente en sus conductas con sus creencias y valores
anteriores a la enfermedad?

2. ¢Tiene la capacidad de decir que no a cualquier contacto
sexual no deseado?

Conciencia de los riesgos potenciales.

1. ¢Puede el paciente darse cuenta gue la relacién puede ser
limitada?

2. ¢Puede describir cémo reaccionaria si la relacion finalizara?

Lichtenberg desarrollé un arbol de decisién para evaluar la
competencia para participar en una relacion intima:

Minimental superior a 14 y si el cuestionario llega al ulti-
mo item acerca de la conciencia de riesgo, considera al pacien-
te dentro de los criterios de inclusion.

Por supuesto que toda relacién institucional debe ser plan-
teada en forma personal y que, como medida basica, todo el
equipo de tratamiento debe realizar una evaluacién general, pre-
parar ateneos y discusiones para poder evaluar parametros de la
conducta sexual y brindar las pautas y condiciones necesarias a
los residentes, como asi también a las familias de los participan-
tes, protegiendo la intimidad y estimulando la privacidad.

Continuando con el consentimiento de los participantes de
una relacién, cuando una persona tiene una demencia, a menu-
do es poco claro sila persona tiene la capacidad mental para dar
su cansentimiento a las relaciones sexuales. Desde el punto de
vista legal una persona NO es libre de tomar una decisién cuan-
do no puede realizaralgo de lo siguiente:
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« Entender la informacién que se le da.

» Conservar esa informacién por el tiempo necesario para
poder tomar una decision.

» Sopesar lainformacion disponible para tomar una decisién.

« Comunicar su decision (por cualguier medio posible, pala-
bra, sefia, parpadeo de ojos, etc.)

En algunos casos las personas con demencias pueden parecer
aceptar pasivamente las relaciones sexuales. Esta situacion tiene
implicancias ético-juridicas. Es muy importante, en estos casos,
evaluar quién es la persona con quién esta: si es una pareja de
mucho tiempo, si es alguien actual, qué intenciones tiene esa
persona. Perg, por sobre todo, son fundamentales las conductas
paraverbales y debemos atender a cualquier signo de resistencia.
Recordemos que no basta el diagnéstico de demencia para
decretar que alguien es incapaz de tomar sus propias decisiones
y de comprender sus consecuencia.

Las nuevas parejas

Suele ser dificil para los allegados que su familiar comience
una nueva relacion. Todos los adultos, independientemente de
la edad, tienen derecho a elegir acerca de sus relaciones.
Siempre y cuando la nueva relacion no genere una vulnerabili-
dad y nadie salga perjudicado por la misma, no se debe intentar
interrumpir el vinculo; en todo caso, es importante hablar acer-
ca de los sentimientos y estimular la comunicacion.

La salud sexual

El riesgo de cualguier infeccién de transmision sexual no
disminuye con la edad. Las ETS, incluido el VIH, son un peligro
potencial para todos aquellos que mantienen relaciones sexua-
les. Los profesionales de la salud debemos dar la informacién
necesaria para la prevencion y la practica de un sexo seguro.

Asi también debemos estimular |a higiene personal en los
casos que fueran necesarios.

CONCLUSIONES

Al hablar de sexualidad una de las cuestiones mas impor-
tante con la que tenemos que enfrentarnos son “los prejuicios”.

Pareciera que da mas vergiienza hablar de sexualidad si se
trata de viejos. Pero ¢qué nos da vergiienza? ¢la decadencia del
cuerpo? ¢las arrugas? ¢simplemente creemos que seremos
jévenes para toda la vida? Y acaso ¢el amor les pertenece a los
jovenes?

Cuando camino por la calle y veo dos viejos tomados de la
mano o incluso en |a sala de espera del consultorio, cuando uno
acompafa al otro, me pregunto: ¢Cémo podemos creer que
todo se acaba? ¢Par qué socialmente creemos que no se puede
ser feliz después de los 65?

El deterioro cognitivo produce muchas alteraciones en la
vida de una persona pero no lo vuelve un incompetente de las
emociones. La integridad emocional y la memoria emocional,
como sabemos, es de las dltimas alteraciones que produce las
demencias.

Los afectos, el amor, las caricias, brindan seguridad, tran-
quilidad y otorgan esperanzas, independientemente de la edad,
el sexo, la religién y la demencia.

El trabajo interdisciplinario en las instituciones nos permite
abrir las puertas de la mente para poder enriquecernos del resto
de los profesionales. La lectura y la blsqueda de informacién
producen una apertura mental necesaria para abordar estas
problematicas. Las entrevistas familiares permiten ayudar a
entender a los allegados y poder trabajar con ellos de la mano.

Cuando las relaciones de parejas se ven alteradas por |a pre-
sencia de la demencia hay mucho por hacer para mantener una
relacién creativa. Realizar actividades en pareja como armar
albumes de fotografias, unirse a un grupo local, realizar excur-
siones cortas, pueden ayudar a que las parejas se centren en lo
positivo de la relacion.

Ayudar a poner en palabras lo dificil de algunas situaciones
es importante para los profesionales de la salud mental. Ahi,
donde la comunicacién quedo interrumpida por alguna dificul-
tad debemos intervenir para ayudar.

Me gustaria terminar con una frase de L. Salvarezza donde,
refiriéndose a |a sexualidad, dice:

“la autoafirmacion de la feminidad y masculinidad, las sen-
sacion cotidiana de sentirse buscado, necesitado y querido, dan
una perspectiva distinta a esta etapa de la vida tan complicada
y tan dificil de vivir”
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La Enfermedad de Huntington.
Presentacion de un caso

de demencia subcortical

CONSIDERACIONES GENERALES

La Enfermedad de Huntington (EH) es un trastorno neuro-
degenerativo primario progresivo, que afecta en forma caracte-
ristica los ganglios basales y también involucra otras extensas
areas del sistema nervioso central. Su herencia es autonémica
dominante, de modo tal que cada hijo de un padre afectado
tiene un 50% de riesgo de heredar el gen de la EH. En 1983 se
localizo el gen de la EH en el brazo corto del cromosoma 4; diez
afnos después el gen pudo ser aislado. El defecto consiste en lo
siguiente: los tres pares de bases de ADN, conocidos como tri-
nucleétidos repetidos o tripletes CAG en el gen IT15, estan en
una secuencia con un numero normalmente aumentado de
repeticiones. En |a poblacién normal hay hasta 34 repeticiones
del trinucleotido CAG (citosina - adenosina - guanina) en esta
porcién del geny en la Enfermedad de Huntington hay mas de
40. Por encima de 38 se habla de mutacion, con una probabili-
dad cercana al 100% de desarrollar la enfermedad. Si el hijo/a
no hereda de sus padres el gen causante de la enfermedad, no
tendra la EH y tampoco la transmitira a sus descendientes. Aln
no se sabe el proceso mediante el cual este defecto genético
produce la EH. El nimero de repeticiones esta relacionado en
proporcién directa con la gravedad de los sintomas vy es inver-
samente proporcional a la edad de presentacién. El gen produ-
ce una proteina, la huntingtina que protege a las neuronas con-
tra la muerte celular. Pero cuando la proteina ha mutado, suce-
de lo contrario: por un mecanismo que aun no es claro, la muta-
cién de la huntingtina conduce a la muerte acelerada de Ias
neuronas en el estriado, |a regién del cerebro donde la enferme-
dad de Huntington se presenta.

Las caracteristicas clinicas de la EH se pueden conceptuali-
zar como una triada para las cuales sélo existen tratamientos
paliativos: las alteraciones se dan a nivel emacional, cognitivo y
motor.

En lineas generales, se ha considerado que el signo mas
prominente de este sindrome neurolégico son los movimientos
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coreicos. Aunque este cuadro clinico es mas conocido bajo el
nombre de corea de Huntington, en la actualidad se le esta
denominando Enfermedad de Huntington puesto que no todos
los pacientes afectados por dicha enfermedad presentan corea.

La edad de comienzo de la sintomatologia es muy variable,
entre 10 y 60 anos (con casos esporadicos descriptos por deba-
jo de los 10y por encima de los 90), con la edad media de inicio
en la cuarta década de la vida. La EH afecta por igual a ambos
Sexos.

Los rasgos anatomopatoldgicos caracteristicos son la pre-
sencia de marcada atrofia en ndcleos caudado y putamen bila-
terales, con moderada atrofia de Iébulos frontales y tempora-
les. A nivel microscépico se ha objetivado perdida selectiva y
precoz de pequenas interneuronas espinosas gabaérgicas (tipo
Golgi 1) en ndcleos caudado y putamen, y pérdida de neuronas
grandes del globo palido. La corteza cerebral muestra grados
variables de estrechamiento cortical, pérdida neuronal, distor-
sién de la arquitectura y gliosis reactiva En las fases iniciales de
la enfermedad se afectan las zonas anteromediales del estria-
do, progresando posteriormente la lesion hacia zonas posterio-
res y laterales. En los pacientes que presentan inicio juvenil los
cambios histolégicos son mas severos y se extienden a talamo,
cerebelo e incluso a los tractos corticoespinales. La consecuen-
cia bioguimica de estas alteraciones neuropatolégicas es una
disminucion del acido gamma-aminobutirico (GABA) vy de la
actividad de la enzima decarboxilasa del acido glutamico (GAD),
responsable inmediata de su sintesis, en caudado y putamen, y
en menor medida en palido, ndcleo subtalamico, cortex y tron-
coencéfalo. También se han descripto pérdida paralela de neu-
ronas productoras de encefalina (que podria ser el sistema neu-
rotransmisor de afectacion mas precoz), sustancia P, enzima
conversora de angiotensina y alteraciones en el metabolismo
de dopamina.

Las manifestaciones clinicas de la enfermedad (movimien-
tos anormales, alteraciones del comportamiento y deterioro
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cognitivo) pueden explicarse por la lesién del estriado y/o por la
modificacién que esta lesién causa en los circuitos corticosub-
corticales que canectan los ganglios basales con el I6bulo fron-
tal, concretamente con regiones motora suplementaria, oculo-
motora, orbitofrontal, dorsolateral y cortex limbico.

Los sintomas se presentan de forma gradual en cualquier
momento de |a vida. Estos sintomas iniciales pueden reflejarse
en forma de deterioro fisico, intelectual o emacional, cierto
nivel de actividad nerviosa o agitacion excesiva (tics).

La muerte ocurre como promedio a los 15 afios de las pri-
meras manifestaciones de la enfermedad. Algunos pacientes
fallecen prematuramente a causa de caidas o suicidio y otros
pueden sobrevivir de 30 a 40 afios.

Debido a la variedad de sintomas asociados con la
Enfermedad de Huntington, se ha encontrado que un enfogue
multidisciplinario es el mas efectivo. La EH suele ser descripta
en los textos médicos como una de las mas devastadoras pato-
logias, no sélo para el paciente sino también para el grupo
familiar. Adn cuando en la actualidad no existe un tratamiento
gue afecte el curso degenerativo global de la EH, si existe, por
otro lado, un enfoque sintomatico especifico, el cual incluye a
todos los miembros del equipo multidisciplinario que pueden
mantener, y en algunos casos mejorar, la calidad de vida del
paciente y su familia.

Ultimas novedades en genética

El principal logro en este terreno ha sido el lograr impedir
en ratones, la expresion del gen de |a huntingtina modificada,
inyectando en el cerebro pequefios fragmentos de ARN gue
coincidian con el ARN portador de la informacién para elaborar
la proteina alterada patolégicamente y bloguearla. Cinco ARNs
de interferencia disefiados para bloguear tres polimorfismos en
el gen de la Huntingtina, permitirian establecer un tratamiento
terapéutico para el 75 % de los pacientes con Enfermedad de
Huntington. La técnica, conocida como interferencia de RNA,
utiliza fragmentos de RNA llamados RNA peguefios interferen-
tes (siRNA). Estos fragmentos fueron inyectados en células
neuronales dentro de vectores virales. Las células tienen un
mecanismo de defensa donde el siRNA que entra, dispara la
destruccion de todo RNA con una secuencia similar. Esto lleva
a que se destruya el RNA de la proteina téxica en cuestion y se
evite la condicién degenerativa.

Entre los multiples desérdenes neurodegenerativos, la EH
es quizas la mejor candidata para el tratamiento con pequefios
ARNs de interferencia (siRNA)

Hasta ahora, el silenciamiento del gen de la EH ha supera-
do de diversas formas, cada uno de los obstaculos que se han
ido encontrando. Se estd probando en este momento, en varios
modelos de ratones y de ratas con EH, y no sélo disminuy6 la
progresion sino que ademas produjo una mejoria tanto en los
sintomas como en el dafio cerebral. Parece que el cerebro real-
mente se puede recuperar -en cierta medida- reduciendo un
poco los niveles de la proteina dafiina. Varios equipas de inves-
tigacion estan disefiando ensayos clinicos en humanos utili-
zando el silenciamiento del gen de la EH.

Pero todavia hay que hacer frente a algunos desafios pen-
dientes antes de que esto ocurra. El primero es la seguridad.
Siempre puede haber efectos secundarios inesperados y pue-
den ser dramaticos, ya que estamos hablando de farmacos que
se inyectan o que se infunden directamente en el sistema ner-
vioso y que interactian directamente con la maquinaria gené-
tica de nuestras células. Otro es la administracién. Los farma-
cos silenciadores del gen no se pueden administrar en forma de
pastillas o de inyecciones en la sangre porque no padrian entrar
en el cerebro. Asi que tienen que ser introducidos directamen-
te en el sistema nervioso. Dependiendo de |a estructura del far-
maco esto significa generalmente una operacién para introdu-
cir agujas o pequefos tubas ya sea en la columna vertebral o en
el craneo.

¢Puede que 2012 sea el afio del silenciamiento del gen de la
EH? ¢Es posible que veamos uno o mas estudios en humanos
en los préximos meses? Teniendo en cuenta el progreso hasta
la fecha, parece razonable esperar que sea asiy hay varios gru-
pos trabajando para que sea una realidad.

El trastorno psiquiatrico

Los trastornos psiquiatricos asociados a la EH son, en
general, tratados con menor frecuencia de lo necesario, proba-
blemente debido a |a tendencia de atribuirlos al contexto de las
enfermedades crénicas. Estos disturbios psiguiatricos en la EH
abarcan una variedad de sintomas que incluyen depresion, irri-
tabilidad, apatia, ansiedad, arrebatos de célera, sintomas de
tipo esquizofrénico, alucinaciones, delirios, obsesiones recu-
rrentes, impulsos intrusivos y conducta sexual anormal.



En fases tempranas de la enfermedad, el paciente presen-
ta con frecuencia, cambios comportamentales consistentes en
retraimiento, apatia y tendencia al mutismo. Sin embargo, en
un entorno convenientemente estructurado gue le facilite un
estimulo organizado se consigue que muestre interés en las
actividades diarias.

La mayoria de los pacientes desarrollan Depresién Mayor;
cerca del 10% presentan Trastorno Bipolar (maniaco depresivo),
caracterizado tipicamente por episodios hipomaniacos breves
con estado de animo elevado, exceso de actividad, conductas
seductoras y ocasionalmente, episodios de mania franca, habla
apresurada e incremento de la actividad sexual.

La presencia de ansiedad, falta de interés, de energia,
desesperanza y variaciones diurnas del animo con depresion
mas severa durante las mafianas, son sintomas frecuentes.

La depresién puede ocurrir como una primera manifesta-
cion de la EH, afos antes del inicio de la disfuncién motora o
cognitiva.

El diagnéstico de EH trae consigo un fuerte sentimiento de
desmoralizacién. Ante la pérdida de la autoestima, la pérdida
de roles dentro y fuera de la familia, la pérdida de la capacidad
de trabajar y de |a posibilidad de mantener el control sobre su
propio cuerpo, los sintomas depresivos son esperables. Pero Ia
depresién no deberia ignorarse simplemente por suponerla
parte de una enfermedad crénica; muchos de los sintomas
mencionados responden cuando son tratados con intervencio-
nes farmacolégicas y no farmacolégicas.

El trastorno de los movimientos

El trastorno de los movimientos en la EH consiste en dos
componentes clinicos: movimientos anormales involuntarios y
anomalias del movimiento voluntario.

La corea, o coreoatetosis, consiste en movimientos irregu-
lares continuos, sacudidas o contorsiones. Este movimiento
anormal involuntario es el gue mas frecuentemente se asocia a
la EH, sin embargo, las alteraciones del movimiento voluntario
son las mas altamente correlacionadas con la incapacidad fun-
cional. Las alteraciones del movimiento voluntario incluyen:
movimientos oculares anormales (movimientos sacadicos len-
tos, hipométricos y sacudidas entre otros), incoordinacion rit-
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mica y lentitud en los movimientos finos, disfagia (dificultad
deglutoria), disartria (dificultad en la articulacion de la palabra),
bradicinecia (lentitud extrema para movimientos voluntarios),
torpeza y trastornos en la marcha.

Contra los trastornos motores se recetan neurolépticos
cuyo principal objetivo es aliviar la corea, pero pueden empeo-
rar las alteraciones del movimiento voluntario o crear trastor-
nos de movimiento adicionales como parkinsonismo, reaccio-
nes disténicas agudas, disquinesia tardia y/o akatisia. Se ha
dicho que muchos pacientes con EH agradecen doblemente
cuando se los trata con medicamentos neurolépticos: la prime-
ra vez cuando se les mejora la corea, y la segunda vez cuando
se les suspende el farmaco que los hace sentir tan mal.
También se usan blogueantes de dopamina y toxina botulinica,
gue se ha usado con bastante éxito en la distonia cervical en la
EH juvenil.

La corea se debe abordar no sélo como un trastorno del
movimiento sino también como una tensién psicolégica poten-
cial. Aln cuando algunos pacientes no se sientan afectados por
sus movimientos coreicos (algunos no tienen conciencia de
tener corea, inclusive cuando esta resulta obvia a los demas),
para otros pacientes estos movimientos pueden ser fuente de
ansiedad y vergiienza.

La rigidez y la espasticidad son sintomas problematicos
porgue responden poco al tratamiento farmacolégico y pueden
ser muy incapacitantes. La rigidez y la distonia generalmente
son asimétricos. La distonia incluye el torcer, inclinar y voltear
el cuello, tener la espalda arqueada, movimientos en pies y
manos. Los tics son breves, intermitentes y repetidos, como
parpadear, torcer la boca, mover la cabeza o adoptar posturas
anormales transitorias.

En etapas avanzadas de la enfermedad los pacientes estan
akinéticos, casi no verbalizan, tienen una rigidez severa, articu-
laciones contracturazas y sacudidas mioclénicas.

El trastorno cognitivo

El trastorno cognitivo en la EH no tiene las caracteristicas
tipicas de la demencia tipo Alzheimer; tradicionalmente se
refiere a ella con el nombre de demencia subcortical.
Considerada como el tipo mas puro de demencia subcortical, es
el trastorno neuroldgico mas utilizado en neuropsicologia como
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modelo de estudio de afectacién neuropatolégica selectiva de
las estructuras subcorticales. Su caracter degenerativo con
unas caracteristicas anatomopatoldgicas bien definidas sirve
como modelo para valorar un tipo de trastorno cognitivo selec-
tivo, no dependiente del envejecimiento.

Las alteraciones cognitivas pueden ser paralelas a los sin-
tomas motores pero también pueden precederlos en el tiempo.
Estas alteraciones suelen ser leves en fases tempranas de la
enfermedad y sélo en fases avanzadas producen discapacidad
funcional suficiente como para caracterizar un sindrome
demencial.

Desde etapas iniciales la demencia de la EH se caracteriza
por la pérdida de la velocidad vy flexibilidad cognitiva. Los
pacientes con EH pueden presentar compromisos para pruebas
de inteligencia pero las fallas son mucho mas notorias en ague-
llas pruebas que requieran velocidad y cambios de estrategia,
planificacién y secuenciacién. Las deficiencias cognitivas tem-
pranas también se pueden detectar en las pruebas de atencion
y de aprendizaje verbal. En el Mini Mental Status Examination,
la habilidad de restarle 72100 y asi sucesivamente, es la que se
afecta primero. Evidentemente aparecen déficit de memoria,
habilidades visuoespaciales, juicio y mas adelante se afectan
funciones manipulativas y aparecen datos de perseveracion.

Las deficiencias cognitivas iniciales pueden estar asociadas
con problemas en el lugar de trabajo, si el paciente con EH debe
cambiar de tareas o responder a multiples demandas. Cuando
la apatia o la irritabilidad acompafan a la alteracién cognitiva,
el desempefio del paciente se puede alterar en forma impor-
tante. Los pacientes se tornan muy ansiosos, irritables y hasta
confusos, pudiendo reaccionar en forma impulsiva.

Presentacion del caso

La paciente S. de 52 afos, concurre al Servicio de
Neurologia por derivacion del médico laboral.

Motivo de consulta: con fecha 30/07/09 la sucursal banca-
ria donde trabaja la paciente solicita una evaluacion médica por
“haber notado deterioro fisico y psiquico en la sefiora S* En
agosto realiza consulta con un médico laboral quien encuentra
compromiso en los siguientes aspectos:

> “No reconoce consignas simples”

> “No puede responder a preguntas simples y cuando lo logra
lo hace en forma monosilabica y repetitiva.”

> “Camina pendulante hacia los lados incluso al estar parada,
haciendo que pierda la estabilidad.”

> “Descuida su aspecto personal.”
> ‘“Invierte los nimeros a la copia.”
> “Elevado nivel de ansiedad.”

> "“Rendimiento insuficiente como para desempefarse labo-
ralmente”

El médico solicita una interconsulta con el Servicio de
Neurologia, a mediados de agosto:

> Paciente de 52 afios, psicdloga social. Concurre a la entrevis-
ta con el neurdlogo acompafada por una hermana. Vive
sola. Independiente para AVD. Tics que la paciente y su her-
mana refieren como normales y que datan de largo tiempo.
Sacudidas de cabeza. Trastornaos en el suefio y cefaleas.

> Antecedentes familiares: madre con enfermedad neurolégi-
ca degenerativa de 20 afios de evolucion. Fallece a los 67
afos. La familia nunca supo el diagnéstico ya que la pacien-
te era muy reacia a consultar al médico. Refieren mavimien-
tos que describen como “tics fuertes, violentos”.
Desconocen otros datos o antecedentes.

> Se salicita RMN, interconsulta con psiquiatria y evaluacién
neuropsicolégica.

> RMN: sefiales inespecificas en sustancia blanca lobular
frontoparietal.

> Psiquiatria: rasgos fébicos, evitativos, con tendencia a la
introversion. Anosognosia de los sintomas.

> Evaluacion neuropsicolégica:

Técnicas administradas: MMSE (Minimental State Exami-
nation); ACE (Addenbroke’s Cognitive Examination); Dementia
Rating Scale (DRS) Steven Mattis; Test de reloj ( puntuacién R.
Garcia); test de Aprendizaje Serial de Signoret, (Version Allegri);
Test de Recuerdo Logico de Signoret (Version Allegri); Test de
Denominacién de Boston; Test de Fluencia Verbal Semantica;



Test de Fluencia Verbal Fonoldgica; Digitos directos e inversas;
Trail Making Test A y B; Stroop Test de colores y palabras (Ch.
Golden), Test de Figura Compleja de Rey (Version Burin).

Durante las entrevistas la paciente se presenta sola, refie-
re manejar sus AVD sin ayuda y sin manifestar compromiso.
Refiere no estar segura del motivo de la consulta aunqgue reco-
noce ciertas dificultades recientes en su desempefio laboral.
Comenta que dltimamente le resulta complicado realizar cier-
tas tareas que son rutinarias en su trabajo y lo relaciona con
cansancio ya que, en los Gltimos tiempos no duerme bien. Se
confunde ante cifras grandes pero esto es porgue nunca le gus-
taron los ndmeros (trabaja en una entidad bancaria). La pacien-
te realiza tareas de atencion al publico en cuentas corrientes y
comenta que solicitara un cambio de funcién ya que le resulta
agotador y siente que no tiene paciencia. No puede aportar
otros datos sobre los antecedentes familiares. No conduce. No
refiere desarientacién ni confusién en la via pablica.

RESULTADOS EN TECNICAS DE SCREENING

Puntaje Corte
MMSE 27 27
ACE 78 86
RELO) 8 10
MATTIS n7z 123
RESULTADOS
Técnica Pje  Media DS
Memoria logica inmediata 55 9,2 (1.8)
Memoria ldgica diferida 5 9,2 (2.0)
Aprendizaje serial 9 9,2 (1.2)
Evocacion 7 8,3 (1.5)
Recuperacién 12 1,5 (0.6)
Denominacion (Test Boston) 45 55 (3.8)
Fluen. semantica 15 22,4 (4.8)
Fluen fonologica 9 171 4.0)
Span directo 5 PS
Span inverso 4
Trail Making A S0 0 0
Trail Making B 365 0 0
Fig. Rey Copia 31 P25
Fig. Rey 30 min. n P25
Stroop B 83 T38
C 66 T40
PC 46 T50
INT. 9,24 T58
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El Servicio de Neurologia solicita estudio genético:

“Se estudié nimero de repeticiones del trinucleétido CAG
en el axén 1 del gen HD (gen codificante de huntingtina) en el
cromosoma 4p 16.3, sobre ADN extraido de leucocitos.
Presenta un alelo de 44 repeticiones CAG expandido, presente
en los pacientes afectados por EH”".

Con posterioridad al diagnéstico genético la paciente cursa
un importante cuadro depresivo que la lleva a suspender todo
tratamiento y consulta. Ante tratamiento psiquiatrico retoma
los mismos 7 meses después.

Realiza nueva evaluacién con diferencia de 1afio y 8 meses.
Concurre acompafiada por su hermana ya que le resulta dificul-
toso el traslado y |a paciente s6lo acepta hacerlo en transporte
publico. Si bien aln vive sola, recibe ayuda para la preparacién
de alimentos y compras. El familiar refiere notarla mas impa-
ciente y con mayor irritabilidad. Continda con tratamiento psi-
quiatrico y psicalégico.

Durante las entrevistas se nota en la paciente, mayor
inguietud motora, tics muy marcados. Presencia de mioclonias.
Alteracion de la marcha con marcada torpeza. Movimientos
faciales. Incoordinacién para movimientos finos. Bradicinecia.

Refiere presencia de disfluencia (tartamudez) en momen-
tos de ansiedad, sintoma que, en forma leve, se habia manifes-
tado durante su nifiez e inicio de |a adolescencia pero que habia
superado francamente. El habla es, por momentos, lentay for-
zada en su articulacién pero sin llegar a comprometer su inteli-
gibilidad. Presenta variaciones de su estado de animo durante
las entrevistas. Refiere sentirse muy angustiada ya que, desde
hace 2 meses, le han otorgado una pensién por discapacidad vy
la paciente siempre caonsiderd la idea de regresar a su trabajo,
en alglin momento.

RESULTADOS EN TECNICAS DE SCREENING

Puntaje Corte
MMSE 27 27
ACE 77 86
RELO) 3 10
MATTIS 109 123
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RESULTADOS
Técnica Pje Media DS
Memoria I6gica inmediata 3,5 9,2 (1.8)
Memoria légica diferida 2 9,2 (2.0)
Aprendizaje serial 6 9,2 (1.2)
Evocacion 3 8.3 (1.5)
Recuperacion 1 11,5 (0.6)
Denominacion (Test Boston) 40 55 (3.8)
Fluen. semantica 9 224 (4.8)
Fluen fonoldgica 7 171 4.0)
Span directo 4 P9
Span inverso 3
Trail Making A 110 0
Trail Making B 357 0
Fig. Rey Copia 28 P25
Fig. Rey 30 min. 1 0
Stroop P 67 T30

C 51 T30

PC 27 132

INT. -1,25 T50

Alteracién en la memoria: falla en memoria a corto plazo,
memoria légica, asi como en la memoria visual, inmediata y
diferida. Déficit para la recuperacién de la informacién mas que
para el almacenamiento de la misma.
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Sindrome del Burn-out

en el cuidador

En Ia vida hay muchos acontecimientos que trastocan
toda nuestra existencia futura. Uno de ellos y, que nadie
espera, es que N0s comuniquen que una persona cerca-
nay significativa para nosotros tiene Alzheimer, una
demencia.

Enfermedad organica, degenerativa y progresiva que afec-
ta a las capacidades intelectuales superiores (memoria,
razonamiento, lenguaje) y que hace que el enfermo pase
a depender progresivamente de los demas para el des-
arrollo de sus actividades de la vida diaria.

Desde ese momento se suceden un maremagnum de sen-
timientos (incertidumbre, miedo, negacién), dudas vy situacio-
nes gue si no se afrontan y asumen como producidas por la
enfermedad pueden desestabilizar perpetuamente el sistema
familiar, la vida del cuidador principal y provocar el llamado
“sindrome del cuidador” (desgaste fisico y psiquico).

Cuando nos hacemos cargo del cuidado de nuestro enfermo
no nos paramaos a pensar en los cambios a corto, medio y largo
plazo que se van a producir en nuestra vida y nuestro entorno.
Estos cambios que puede conllevar son:

« (Cambios en las relaciones familiares (asumir nuevas tareas,
conflictos).

« (Cambios en el trabajo y en la situacion economica (absen-
tismo, abandono, aumento de los gastos).

« (Cambios en el tiempo libre (disminucién del tiempo dedica-
do al ocio, a la familia, a los amigos, a uno mismo).

« (Cambios en la salud (fatiga, alteraciones del suefio).

« (Cambios en el estado de animo (miedo, culpabilidad, preo-
cupacion, tristeza, ansiedad).

Hay familias que ante una situacién problematica, como
puede ser la enfermedad de un ser querido, se unen; pero tam-
bién puede ocurrir que esa unidad familiar se rompa. En la
enfermedad de Alzheimer, en un primer momento, el enfermo
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necesita supervision y posteriormente va necesitando ayuda
las 24 horas del dia. Por ello hay que prepararse, unirse, traba-
jar en equipo toda la familia para que el enfermo y toda la fami-
lia, sobre todo el cuidador principal, tengan calidad de vida y no
tengan que abandonar o alterar sus proyectos de vida.

Cuando se asume el papel del cuidador principal, por impo-
sicién otras por eleccién, no se sabe la mayoria de las veces ni
en la teoria, lo que le va a suceder a ese ser querido gue pade-
ce una demencia porgue no se conoce realmente la enferme-
dad; porgue el enfermo es una persona, porgue cada persona es
individual, y porque cada persona es individual, la evolucién es
variable y la sintomatologia se manifiesta de diferente manera
en cada uno.

Para el cuidado del enfermo en cualquiera de sus fases, hay
gue ser conscientes de que el cuidador principal tiene gue
manifestar una buena salud fisica y mental, previniendo el
anteriormente citado “sindrome del cuidador”.

1. SOBRECARGA FAMILIAR
EN LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

La enfermedad de Alzheimer, es la primera entre las enfer-
medades neurodegenerativas asi como la primera causa de
demencia en la poblacion anciana. (Alberca-Serrano y Lépez-
Pousa, 1998). Por lo menos en el 80% de los casos son las fami-
lias quienes asumen, en el propio domicilio, los cuidados de
estos enfermos. El 65% de los familiares que cuidan directa-
mente al enfermo sufrirdn cambios sustanciales en sus vidas y
una importante merma de su salud fisica o psiquica, llegando
el 20% a desarrollar un cuadro intenso conocido como “Burn-
out” o del “cuidador quemado”.

Para valorar adecuadamente el impacto familiar y personal
en el hecho de cuidar (Roig y cols, 1998; Mafios, 1996; Pearlin y
cals, 1990) debemos considerar que la demencia se trata de un
patologia neuroldgica cronica (la supervivencia media actual al
diagnostico es de 8 a 14 afos), incurable hoy dia (los farmacos
anticolinesterasicos sélo son eficaces para paliar temporalmente
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algunos sintomas en las fases inicial y media de la enfermedad,
pero no en las fases media-avanzada, avanzada o terminal) y
degenerativa; es decir, cuyos sintomas siempre iran a peory ten-
dentes a la invalidez funcional del paciente por lo que cada vez es
mayor |la dependencia de sus cuidadores exigiendo una dedica-
cion mas y mas exclusiva (Schulz, 2000; Pascual, 1999).

El cuidador principal de un enfermo de Alzheimer suele ser
una mujer (superan en proporcién 4:1a los varones), hijas (60%)
o0 conyuge (30%) (Crespoy cols., 2003), que actiia generalmen-
te en solitario ya que es rara la familia en la que sus miembros
trabajan equitativamente, en equipo, a la hora de cuidar al
enfermo (Sancho, 2002). Este cuidador principal va asumiendo
paulatinamente la mayor parte de las tareas del cuidar hasta
llegar realmente a no hacer casi otra cosa en su vida personal
sino dedicarse 24 horas al dia a esta labor.

La edad media de los cuidadores de afectados de Alzheimer
es alta: la mayoria sobrepasa los 50 afios. Lo cual nos indica
que son personas de edad las que estan sobrellevando las
tareas del cuidar a un enfermo tan complejo como es el
Alzheimer (Stone vy cols, 1987). Es relevante indicar que la pre-
valencia de la enfermedad de Alzheimer se duplica cada cinco
afios, que envejece el segmento de poblacién estudiada
(Alberca-Serrano y Lopez-Pousa, 1998), lo que pone de relieve
gue la mayor parte de los enfermos de Alzheimer son personas
muy mayores, cuidados por personas también muy mayores, a
menos que se involucren miembros familiares de generaciones
recientes o servicios asistenciales sociocomunitarios.

Por una parte, es indudablemente positivo para la calidad
de vida del enfermo, el gue viva en su ambiente de toda su vida,
rodeado por sus propios objetos y por los seres queridos. Pero
la otra cara oscura de la cuestién radica en el abandono de res-
ponsabilidades por parte del Estado y del Sistema Sanitario, la
sobrecarga de tareas que se va acumulando sobre la familia, la
fuente de conflictos que ello puede acarrear (Rodriguez del
Alamo v De Benito, 2003; Alvarez, 2002; Flérez, 1996a), el ago-
tamiento econémico de los recursos familiares y el posible
“Burn-out” del cuidador familiar principal.

En este sentido, se estima que alrededor de un 40% de los
cuidadores no recibe ayuda de ninguna otra persona ni siquiera de
familiares cercanos. Sin embargo, también es cierto que tienden a
rechazar el apoyo exterior alin necesitandolo mucho, a veces por
sentimientos de culpa u obligacién moral. El uso de recursos ins-
titucionales es muy bajo ya que sélo en el 15% de las familias exis-
te apoyo municipal o autonémico de servicios sociales (Florez,

1997). Por tales razones practicas y por otras de tipo humanitario,
resulta imprescindible disefiar e implementar programas institu-
cionales para la deteccién e intervencién de la sobrecarga psicofi-
sica en los cuidadores primarios de enfermos de Alzheimer.

Dos son las escalas mas utilizadas internacionalmente para
la valoracion de la sobrecarga del cuidador: el indice de Robin-
son (1983) y la Escala de Zarit (1980).

2. FACTORES QUE PROVOCAN MAYOR SOBRECARGA

Diferentes investigaciones, no siempre coincidentes, han
identificado como posibles factores de riesgo de sobrecarga
psicofisica en el cuidador familiar (Artaso y cols, 2003 y 2007,
Rodriguez del Alamo, 2002 y 1994; Muelay cols, 2002; Laserna,
1997, Jerrom vy cols, 1993; Moarris y cols, 1988), lo siguiente:

A. En relacién al enfermo:

» demencia ya intensa o profunda,

+ larga duracion desde el diagnéstico de la enfermedad,
 alucinaciones, delirios o confusion (psicosis y delirium),
» agresividad, agitacion y negativismo,

» incontinencia, vémitos y escaras,

» impedimento para dormir por la noche,

» otras maltiples dolencias médicas.

B. En relacién al cuidador:

» con mala salud fisica previa,

» con historial previo de depresion o de trastornos
de personalidad,

* sin cényuge, pareja 0 amigos intimos,

* ya mayor o anciano,

* sin otra actividad aparte del cuidar,

» sin otros parientes que convivan en el domicilio,

» bajo nivel econémico,

» ausencia de apoyos socio-sanitarios inmediatos
(en especial médico de cabecera poco accesible
y centros de dia no disponibles),

» desconocimiento de la enfermedad y de su manejo practico.

3. TRASTORNOS FiSICOS EN EL CUIDADOR PRIMARIO

Los familiares cuidadores primarios de un enfermo de Alz-
heimer suelen tener peor salud que los miembraos de la familia
no cuidadores y corren riesgo de sufrir mayor incidencia (cifras



globales de cerca del 70%) de problemas organicos vy fisiologi-
cos (de mayor a menor incidencia) (Gallant y Connell, 1998;
Schulz y cals, 1995; Webber y cols, 1994), tales como :

1. trastornos osteomusculares y dolores asociados,

2. patologias cardiovasculares,

3. trastornos gastrointestinales,

4. alteraciones del sistema inmunolégico,

5. problemas respiratorios.

Sin embargo, a pesar de presentar un alto porcentaje de
problemas fisiolégicos, no suelen acudir a consultas médicas,
aun reconociendo padecer tales trastornos (Crespo y cols,
2003). Asimismo, realizan menos “conductas de cuidado de la
propia salud”, tales como no dormir lo suficiente, alimentarse
de forma inadecuada, realizar escaso ejercicio fisico, abusar del
tabaco o alcohol, no vacunarse, automedicarse ad-libitum,
incumplir los tratamientos médicos, etc. (Webber y cols, 1994).

4. PROBLEMAS PSICOLOGICOS
EN LOS CUIDADORES DE ALZHEIMER

La salud mental de los familiares cuidadores primarios de
los enfermos de Alzheimer aparece en los diferentes trabajos
sistematicamente mas afectada que la salud fisica (Rodriguez
del Alamo y De Benito, 2003; Martin y cols, 2002; Goode y cals,
1998; Gallant y cols, 1998; Roig y cols, 1998; Murray y cols, 1997,
Lasernay cols, 1997; Schulz y cols, 1995). Se pueden citar como
ejemplo, los resultados de la fase previa de una investigacion
realizada por el autor:

* PROBLEMAS CLINICOS. Ansiedad: la padece un 54%
(nerviosismo, angustia, tension, y estrés). Depresion o sinto-
mas depresivos: un 28% (tristeza, pesimismo, apatia). Hipo-
condria, ideas aobsesivas y/o paranoides: 17%. El 11% muestra
accesos de angustia (hasta llegar al panico) y tiene también,
alguna vez, ideas suicidas.

* MODIFICACION DE RASGOS DE PERSONALIDAD. Muchos
cuidadores, el 63%, se sienten inundados y desbordados por el
problema (sobreimplicacién emocional con el enfermo, centrar-
se obsesivamente todo el dia en el paciente, estar pensando en
él todo el tiempo). El 28% nota gue empieza a conceder dema-
siada importancia a detalles diarios nimios sin relevancia. Asi-
mismo, el 177% esta mas irritable que de costumbre (con hosti-
lidad hacia el enfermo u otras personas). Actos rutinarios repe-
titivos (exceso de limpieza, etc.) lo muestra un 17%.
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* PSICOSOMATICA. La gran mayoria, el 69% de los cuida-
dores, desarrolla problemas psicosomaticos (dolores de cabeza
y de otras zonas, anorexia, temblor fino, problemas gastricas,
disnea respiratoria, arritmias cardiacas y palpitaciones, sudora-
ciones y vértigos, alergias inmotivadas). Un 42% sufre de
insomnio o de suefio no reparador. El 177% muestra fatiga créni-
ca. El 11% muestra trastornos aobjetivos de la memoria y la con-
centracion (no sélo quejas subjetivas).

* COMPORTAMIENTOS NEGATIVOS. El 54% de los cuida-
dores descuida o abandona las atenciones que daba a otros
familiares y el 33% abandona los autocuidados personales
(pelugueria, alimentacion, ropa, etc.). También muestra menos
interés por actividades que si importaban antes, el 33% de los
casos (desatencion de actividad laboral, amistades o incluso
relacién conyugal). EI 28% consume exceso de café, tabaco,
alcohol y/o ansioliticos e hipnéticos.

5. BURN-OUT O SiNDROME DEL CUIDADOR QUEMADO

Este sindrome fue primeramente descrito en Estados
Unidos, en 1974. Consiste en un profundo desgaste emocio-
nal y fisico que experimenta la persona que convive y cuida a
un enfermo crénico, incurable, tal como el enfermo de
Alzheimer. El cuidador que puede sufrirlo es aquel que llega
a dedicarle casi todo su tiempo (incluso dejando de trabajar
para cuidarle), generalmente en solitario (aunque haya otros
familiares que suelen "lavarse las manos" y mantenerse en
la periferia), durante ya muchos afos y con estrategias pasi-
vas e inadecuadas de resolucion de problemas (Jerrom vy cals,
1993).

Se considera producido por el estrés continuado de tipo cré-
nico (no el de tipo agudo de una situacion puntual), en un bata-
llar diario contra la enfermedad con tareas mondtonas y repe-
titivas, con sensacion de falta de control sobre el resultado final
de esta labor que puede agotar las reservas psicofisicas del cui-
dador (Goode v cols, 1998).

Incluye desarrollar actitudes y sentimientos negativos
hacia los enfermos a los que se cuida, desmotivacién, depre-
sién-angustia, trastornos psicosomaticos, fatiga y agotamien-
to no ligado al esfuerzo, irritabilidad, despersonalizacién y des-
humanizacién, comportamientos esterotipados con ineficien-
cia en resolver los problemas reales, agobio continuado con
sentimientos de ser desbordado por la situacion.
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6. CUIDAR AL CUIDADOR 9. Ser capaz de delegar tareas en otros familiares o personal

contratado (sanitario o del hogar). No creerse imprescindible.
Se pueden hacer una serie de propuestas utiles a la hora de

desarrollar programas institucionales para “cuidar al cuidador” 10. Mantenerse automotivado a largo plazo, auto reforzarse en

(Dippel y Hutton, 2002; Schulz, 2000; Pascual, 1999; Mittelman los éxitos, felicitandose a si mismo por todo lo bueno que va

y cols, 1995; Williamson y Schulz, 1993) con el objetivo de que haciendo.
su calidad de vida no se deteriore en demasia seglin el modelo
integral bio-psico-social (Engel, 1977): 11. No fijarse sélo en las deficiencias y fallos que se tengan.
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El primer paso de todo programa de ayuda consiste en que el
cuidador del paciente de Alzheimer reconozca que necesita
ayuda y que ello no le distraera de su labor de cuidar sino que
lo hara mas eficaz. En todo caso el disimulo de lo que le puede
estar ocurriendo a si mismo no mejorara su situacion personal.

Aceptar que estas reacciones de agotamiento son frecuen-
tes e incluso previsibles en un cuidador. Son reacciones nor-
males ante una situaciéon “limite”, pero que necesitan
apoyo.

No ponerse siempre en segundo lugar, olvidandose de si
mismo. El "autosacrificio total" no tiene sentido.

Pedir ayuda personal al detectar estos signos, no ocultarlos
por miedo a asumir que "se esta al limite de sus fuerzas" ni
tampoco por culpa de no ser un super-cuidador.

No temer acudir a un profesional (psiguiatra o psicélogo) y a
grupos de auto-ayuda, o de asociaciones de afectados por la
enfermedad de Alzheimer, que resultan ser muy eficaces.

Aprender técnicas de relajacion psicofisica (Jacobson,
Schultz), visualizacion distractiva, yoga, etc.

Solicitar informacién y formacién adecuada sobre aspectos
médicos de la enfermedad (evolucion futura, prevision de
complicaciones, medicacion) y conocimientos practicos para
enfrentar los problemas derivados tales como nutricién,
higiene, adaptacion del hogar, movilizaciones del paciente,
etc. Todo ello incrementa el sentimiento de control y de efi-
cacia personal.

Marcarse objetivas reales, a corto plazo y factibles en las
tareas del cuidar. No mantener expectativas irreales ("el
enfermo no va a empeorar mas de lo que esta"), ni tampo-
co ideas omnipotentes sobre uno ("voy a solucionar todos
los problemas yo solo").

12.

13.

4.

15.

16.

7.

18.

19.

Cuidar especialmente los propios descansos vy la propia ali-
mentacién: parar 10 minutos cada dos horas, dormir las
horas suficientes y mantener una dieta adecuada.

Tomarse también cada dia una hora para realizar los asun-
tos propios. Asimismo, permitirse un merecido descanso
diario o semanal, fuera del contacto directo con el enfermo.

Si se puede, realizar ejercicio fisico todos los dias ya que eli-
mina toxinas corporales y despeja la mente.

Evitar el aislamiento: obligarse a mantener el contacto con
amigos y otros familiares. Salir de la casa con otras perso-
nas, no guedarse "enclaustrado". Los vinculos afectivos cali-
dos amortiguan el estrés.

Saber paner limites a las demandas excesivas del paciente;
hay que saber decir NO sin sentirse culpable por ello.

Expresar abiertamente a otros las frustraciones, temores o
propios resentimientos es un escape emocional siempre
beneficioso.

Planificar las actividades de la semana y del dia. Establecer
prioridades de tareas, diferenciando lo urgente de lo impor-
tante. Decidir qué cosas, probablemente, no va a poder rea-
lizar. La falta de tiempo es una de las primeras causas de
agobhio.

Promocionar la independencia del paciente. No debe realizar
el cuidador lo que el enfermo pueda hacer por si mismo,
aungue lo haga lento o mal.

20.Usar centros de dia, residencias de respiro temporal o per-

sonal contratado de asistencia domiciliaria.
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