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Desde las ciencias sociales llevamos muchos afios definiendo, conceptualizando, revisando y utilizando
diferentes terapias aplicadas a la probleméatica que acompafia a la Enfermedad de Alzheimer. Es cierto

que resulta muy complicado demostrar la eficacia de estos tratamientos sobre la funcién cognitiva, pero su
aplicabilidad sobre el comportamiento, los trastornos conductuales, las emociones y el mantenimiento de la
independencia es innegable. Queremos reflexionar, desde nuestra experiencia practica de 20 afios, sobre la
actualidad de estas terapias, su aplicacion, eficacia y futuro en el afrontamiento diario de la enfermedad.

From social sciences, we have been for many years defining, conceptualizing, revising and using different
therapies for the set of problems which go with Alzheimer Disease. It is certainly very complicated to prove
the efficiency of these treatments on the cognitive function, but their applicability on behaviour, behavioural
disorders, emotions and the maintenance of the independence is undeniable. From our practical experience
of 20 years, we want to reflect on the current importance of these therapies, their application, efficiency and
future in the daily confronting of the disease.

Enfermedad de Alzheimer, terapias no farmacoldgicas, neuroplasticidad, petrogénesis, responsividad,
reserva cognitiva.

Alzheimer's disease, non pharmacological therapies, neuroplasticity, retrogenesis, responsivity, cognitive
reserve.

1. Introduccion

Nadie discute la importancia de las Tera-
pias no farmacologicas (TNF) en el trata-
miento de la EA, ni que su aplicacion es
el mejor complemento a los tratamientos
farmacologicos, a pesar de la diversidad,

variabilidad y falta de consenso de este tipo
de enfoques.

Somos conscientes de la dificultad diagnos-
tica en demencias; la informacion sobre las
bases bioldgicas y genéticas disponible no
permiten asegurar la certeza del diagnosti-
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co y ademads no existe tratamiento curativo
alguno (Téarraga, 2006). La mejoria clinica
de los tratamientos farmacolodgicos es li-
mitada y se puede ver beneficiada cuando
los afectados disponen de espacios acti-
vadores, motivantes y estimulantes donde
se administran diferentes terapias (Boada,
1998). Ante este panorama, las TNF se con-
vierten un recurso imprescindible a la hora
de enfocar la sintomatologia que acompafna
a la enfermedad de Alzheimer: problemas
cognitivos, conductuales y comportamen-
tales, emocionales, de independencia de la
vida diaria y relacionales.

1.1. El Programa de Atencién a
Afectados de Alzheimer y otras
Demencias. Objetivos
En 1992 la asociacion COTLAS pone en
funcionamiento un programa pionero de
atencion a familiares con enfermos con

demencia en la comunidad valenciana. El
Programa de Atencion a Afectados de Al-
zheimer y Otras Demencias nace gracias
una iniciativa de la Universitat de Valencia
que propone a COTLAS, una entidad con
experiencia en programas de voluntariado,
una iniciativa de asesoramiento y apoyo a
familias con enfermos de Alzheimer a su
cargo.

La finalidad del Programa de Atencion a
Afectados de Alzheimer y otras Demencias
de la Asociacidon COTLAS es dotar de un
recurso desde la comunidad a todas aque-
llas familias con enfermos con demencia a
su cargo. Es evidente que si se pretende dar
un tratamiento a estas familias, éste debe
ser un tratamiento integral, con acciones
orientadas tanto al enfermo como al entor-
no familiar, atendiendo a aspectos clinicos,
funcionales, mentales y sociales. (Ver figu-
ral).

Figura 1. Ambitos de intervencion en demencia a través de TNF
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(Barandiaran-Amillano M. En Manubens Bertran JM, Berthier Torres M, Barquero Jiménez 2002)

Creemos que en el disehio de cualquier tipo
de intervencion no farmacologica debe con-
tarse con el entorno familiar mas proximo.
La informacion que nos ofrecen los cuida-
dores es de gran importancia clinica. La his-
toria social y familiar del paciente, sus datos
biograficos, sus gustos y preferencias, sus
competencias y habilidades en las activida-
des de la vida diaria (AVD), su vida laboral,

son basicos para disefiar programas de inter-
vencidn personalizados, que nos den garan-
tias de €éxito en nuestra intervencion.

A los sintomas cognitivos propios de la
enfermedad se une otra serie de problemas
que afectan globalmente al enfermo y al
entorno familiar: sentimientos de inutilidad
del enfermo, aislamiento social, dependen-
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cia del cuidador principal, desordenes emo-
cionales familiares, reorganizacion fami-
liar, estrés del cuidador, etc. El tratamiento
adecuado de toda esta sintomatologia aso-
ciada es tan importante como la enferme-
dad en si y debe incluirse como base en el
diseno terapéutico:

1. Con respecto a los familiares, intenta-
mos que puedan tener apoyo psicoldgi-
co, que aprendan nuevas estrategias de
actuacion, que conozcan los recursos
existentes y que puedan beneficiarse de
un periodo de descarga en el cuidado de
su enfermo. De la misma manera, inten-
tamos que el familiar aprenda a convivir
con la enfermedad sin ser arrastrado por
ella, potenciando la concienciacion de
la necesidad del autocuidado, asi como
del de su afectado a lo largo del proceso
involutivo de la enfermedad.

2. Con respecto al enfermo, intentamos
que en la medida de lo posible man-
tenga sus capacidades, ya sea a nivel
cognitivo, fisico y/o psicologico; do-
tarle de nuevos recursos con el fin de
que los efectos de la enfermedad sean
lo menos gravosos para €l, y aumentar
su autoestima. Todo con la intencion
tltima de mantener su independencia.
Asi mismo, intentamos potenciar un
estado emocional 6ptimo, a través de la
readaptacion de sus familiares-cuida-
dores a los cambios que se pueden pro-
ducir en cada fase de la enfermedad.

1.2. Funcionamiento del Programa de
Atencion a Afectados de Alzheimery
otras Demencias

El Programa de Atencion a Afectados de
Alzheimer 'y otras Demencias funciona
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ininterrumpidamente desde 1992 y se es-
tructura en dos areas: la Unidad de Estimu-
lacion y la Unidad Familiar. Los servicios
de Informacidon y asesoramiento, entrada,
valoracion y seguimiento de casos, aten-
cion telefonica; la formacidn a monitores
y/o familiares se coordinan conjuntamente
(Ver figura 2):

.La Unidad familiar se encarga de la
coordinacion de aquellos recursos des-
tinados especificamente a cuidadores
y/o familiares y a las intervenciones en
los domicilios (afectado y cuidador): la
estructuracion de ambientes, el entre-
namiento cognitivo en domicilio, la es-
tructuracion ocupacional y los grupos
de apoyo psicologico.

.La Unidad de Estimulacion engloba
los talleres de estimulacion cognitiva
y relacional por las mananas y el ase-
soramiento y disefio de programas de
estimulacion individualizados.

Los recursos no son estancos, sino flexi-
bles. Son las necesidades individuales de
cada caso las que determinan el nGimero
de recursos destinados y que servicio debe
prioritariamente asignarse a las familias, en
coordinacidén con otros recursos sociales
existentes en la ciudad de Valencia.

2. Definiendo la terminologia

Intervenciones psicoeducativas, interven-
ciones psicosociales, terapias blandas,
tratamientos no farmacoldgicos... No
existe un consenso en como denominar a
este tipo de intervenciones terapéuticas.
Dentro de estos tratamientos se incluyen
intervenciones sobre las funciones intelec-
tuales, estimulacion fisica, intervenciones
conductuales, sobre el ambiente y el en-
torno del paciente, asi como programas
destinados a cuidadores y a la adecuada
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comunicacidon entre enfermo y cuidador/
es.

Existen diferentes técnicas de psicoesti-
mulacion, pero suelen estar poco estruc-
turadas y diferenciadas, con diversidad de
grupos estudiados, deficiente descripcion

Figura 2.

OTLAS

Programa de Atencidn a Afectados de
Alzheimar y Diras Demencias

y defectos metodoldgicos. La clasificacion
mas utilizada se categoriza siguiendo los
criterios de la APA (1997): terapias de en-
foque emocional; terapias de aproximacion
conductual; terapias de enfoque cognitivo;
terapias de estimulacion; terapias dirigidas
a los cuidadores.
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Ante la variedad de estrategias, su falta de
coherencia interna y su debilidad metodo-
logica, en el afto 2004 se puso en funciona-
miento el International Non-pharmacologi-
cal Therapies Project, un proyecto de cinco
anos, con la participacion de expertos inter-
nacionales en la materia y el objetivo final
de disefiar un exhaustivo mapa de los trata-
mientos no farmacolodgicos, segiin su grado
de eficacia contrastada cientificamente. En

2005, la Fundacion Maria Wolf organizd
en Madrid el Primer Congreso de terapias
no farmacologicas, con el objetivo inicial
de consensuar la nomenclatura a utilizar.
Para los que tuvimos la suerte de asistir, se
evidenciaron desde el principio grandes di-
ferencias en la terminologia de uso, segin
desde que disciplina se partiera. Desde las
ciencias sociales defendiamos el término
“intervencion” como algo més holistico en
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el que tienen cabida diferentes enfoques,
estrategias, programas y recursos; desde
el paradigma médico se insistia en seguir
utilizando “terapias no farmacoldgicas”, al
considerar que era el término mas utiliza-
do, algo objetivo y admitido social y admi-
nistrativamente. La mayoria de los asisten-
tes proveniamos de las ciencias sociales,
evidenciando el interés y el trabajo que
desde este campo se ha hecho por aportar
estrategias de afrontamiento no biomédicas
a la compleja problematica del Alzheimer.
Exponemos alguna de las razones por las
que nos oponiamos al término “terapias no
farmacologicas™:

- Inferioridad del término al definirlo di-
ciendo lo que no es, en vez de lo que es.

- Consideramos que el lenguaje no es
neutral. Utilizar la negacién en la pro-
pia definicion implica considerar este
tipo de terapias como secundarias.

- Al hablar de terapia, hablamos de des-
equilibrio, mal funcionamiento y los
enfoques psicosociales que estan en la
base de la mayoria de los programas
existentes intentan escapar de la eti-
queta de la discapacidad como objetivo
de su intervencion.

- Es un término clasico de las ciencias
médicas, que quizad no reconoce el es-
fuerzo de las ciencias sociales, que es
el campo de actuacion de este tipo de
intervenciones. Los enfoques psico-
sociales se han desmarcado del mo-
delo sanitario centrado en el deterioro
y cuyo objetivo es curar o compensar
déficits, orientandose hacia las emocio-
nes, sin olvidar las capacidades cogni-
tivas y funcionales residuales, lo que
favorece una intervencion mas adecua-
da (Téarraga, 1998).
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- Parece seguir existiendo un problema
de definicion de rol profesional, de ba-
rreras a la multidisciplinariedad y de
status que es necesario romper.

Muchos seguimos prefiriendo usar inter-
vencion integral o psicosocial, pero el tér-
mino consensuado definitivamente ha sido
el de “terapias no farmacologicas”, Se ha
definido como: “Intervencion no quimica,
teoricamente sustentada, focalizada y re-
plicable, realizada sobre el paciente o el
cuidador y potencialmente capaz de obte-
ner un beneficio relevante” (Muhiz y Ola-
zaran. En AFAL Contigo, 2009, pag. 21).

Como aspectos positivos de la definicion
podemos destacar las implicaciones éticas
y politicas del término, ya que al conside-
rarse las intervenciones como terapéuticas
pueden ser “recetadas” como un tratamien-
to rehabilitador mas desde los servicios sa-
nitarios. Ademas, el hecho de que se con-
sidere que estan tedricamente sustentadas,
focalizadas y puedan ser replicables, les da
un espacio reconocido dentro del campo de
intervencion de las demencias.

Como aspectos negativos, tal como se ex-
presa en el manual del Programa de Actua-
cion Cognitiva integral en Demencias (PA-
CID) del Centro de Referencia Estatal para
la enfermedad de Alzheimer, “no parece
muy afortunada la definicion del objetivo
final de las TNF. Se aduce que estas tera-
pias son “realizadas sobre el paciente o el
cuidador y son potencialmente capaces de
obtener un beneficio relevante”. El objeti-
vo de toda terapia, sea farmacologica o de
intervencion psicologica, no es que pueda
ser “potencialmente” capaz, sino que debe
ser demostrada su eficacia por medio de
los procedimientos cientificos al uso antes
de aceptar la misma como terapia’ (Gar-
cia, 2011. pag. 10).
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3. Principios y modelos tedricos

Existe evidencia cientifica de la capacidad
de regeneracion de las neuronas lesionadas
y la posibilidad de establecer conexiones
nuevas. Sabemos que en el cerebro adulto
se forman neuronas nuevas a partir de célu-
las madre o astrocitos. Ese punto de parti-
da cientifico de neurogénesis y plasticidad
neuronal estd en la base de todos los pro-
gramas de intervencidn cognitiva y funcio-
nal en la enfermedad de Alzheimer.

Las personas con Alzheimer mantienen
cierta plasticidad cognitiva -definida como
la capacidad que tiene el cerebro para adap-
tarse a las situaciones nuevas y restablecer
el equilibrio alterado después de una lesion-
o de aprendizaje en fases leve y moderada
de la enfermedad, limitada pero existente.
En esa plasticidad neuronal influyen tanto
factores biologicos que tienen que ver con
el proceso de envejecimiento como facto-
res ambientales relacionados con el entor-
no (Calero, 2000; Fernandez-Ballesteros,
2003).

3.1. Teorias que nos acercan al
conocimiento de la enfermedad de
Alzheimer

Algunas teorfas son controvertidas al in-
tentar explicar la importancia de variables
extrinsecas en la aparicion y/o evolucion de
la enfermedad. Uno de los factores de pro-
teccion/riesgo que mas polémica levanta
es la educacion o grado de escolarizacion.
Las Teortas de la reserva cerebral sugieren
que personas con menor nivel educativo,
analfabetas o con menos logros educa-
tivos o laborales, comenzaran a expresar
caracteristicas clinicas de la enfermedad de
Alzheimer con un grado de deterioro neu-
ronal menor a la gente con niveles educa-
tivos mas altos. La aparicion en diferentes

estudios de individuos sin demencia cuyo
estudio histopatoldgico implicaria criterios
para diagnosticarla, se explicarfa, seglin
Yaakov Stern, gracias a la existencia de una
reserva cerebral en forma de habilidades
cognitivas que permitirian a algunas perso-
nas tolerar mejor los cambios patoldgicos
en el cerebro (Calero y Navarro, 2006).

Al parecer la educacion implica mayor co-
nectividad neuronal en las primeras etapas
de la vida, mas estimulacion mental y neu-
ronal y menos factores de riesgos ambien-
tales: mejor nutricion, salud,.. (Carnero,
2000).

Otras hipotesis, como las del Brain Batte-
ring también valoran la importancia del ni-
vel educativo y del estatus socioeconomi-
co en la expresion de la demencia: “... las
personas con niveles educativos mds altos
y estatus socioeconomico mds elevado es-
tdn menos expuestas a agresiones repetidas
de toda indole contra la salud, gozan de
un estilo de vida mds saludable y reciben
cuidados médicos de mayor calidad. Todo
ello consigue que sus cerebros sean mds
sanos, especialmente con menos lesiones
de pequerio vaso que tanto contribuye a la
aparicion de distintos procesos neurode-
generativos” (Rodriguez y Sanchez, 2004,
pag.177).

(Estamos hablando de educacion formal, o
de mantenerse activo independientemente
de la escolarizacion? ;Es posible que al-
gunos de estos estudios tengan errores de
muestra? ;No serd que las pruebas cogni-
tivas utilizadas para estudiar estos factores
estan muy influenciadas por el nivel edu-
cativo? Afirmaciones como que “el analfa-
betismo es uno de los factores de riesgo de
mayor relevancia al hablar de demencias”
(Carnero, 2000) nos parece, como minimo
arriesgado, al dar tanta importancia a la
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educacion como factor clave de proteccion
ante la aparicion de este tipo de patolo-
gfas. Lo que se considera relevante en estas
conclusiones son los factores sociales que
acompanan o provocan un bajo nivel de
escolarizacion — por ejemplo, el estilo de
vida, la salud o condiciones socioecondmi-
cas adversas- y no tanto los conocimientos
adquiridos de manera formal.

Ante afirmaciones tan tajantes, es inevita-
ble que aparezca en mi memoria el recuer-
do de algunas mujeres mayores que forman
parte de mi nifiez, que han cuidado de su
familia, han criado a sus hijos, que han tra-
bajado de sol a sol, activas desde muy jove-
nes, sin estudios, pero con una vitalidad y
lucidez envidiables. Estoy convencido que
su cerebro ha debido afrontar situaciones
muy complicadas durante su vida y que su
capacidad de reserva cerebral, no dependia
del nivel educativo. Creemos que es una vi-
sion simplista de lo que debemos conside-
rar “estar activo”.

Otro aspecto importante en la base de las
TNF es el concepto de Psicoestimulacion.
Lluis Tarraga la define como “ estimula-
cion organizada, lo mds individualizada
posible y, por lo tanto, adecuada a las ca-
pacidades funcionales residuales que le
permitan su ejercicio y el “despertar” de
aquellos olvidos abandonados” ( Tarraga,
en Fernandez Ballesteros R, 2003, pag.
300).

Dos aspectos a destacar en esta definicion,
que nos parecen importantes: por un lado
la influencia de la memoria bioldgica y por
otro, las influencias ambientales. Las cau-
sas del deterioro cognitivo son organicas,
propias de la evolucion de la enfermedad y
de nuestras caracteristicas bioldgicas, pero
también funcionales, por la ausencia de uso
de una determinada funcion cognitiva.
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Tengamos en cuenta, que no siempre resul-
ta sencillo dilucidar qué capacidades se han
perdido por causa del deterioro neuronal y
cudles pueden ser reversibles al deberse a
la falta de uso (Requena, 2003). Hay evi-
dencias que apoyan que en enfermos con
Alzheimer existe cierta capacidad de plas-
ticidad neuronal que seria “dependiente del
uso”, es decir debe existir una interaccion
activa con el entorno para que esa plasti-
cidad sea posible. (Redolat y Carrasco,
1998). Por tanto, en toda intervencidn in-
tentaremos favorecer esa capacidad neu-
ronal de adaptacion al cambio, disefando
estimulos, estudiados para cada caso in-
dividual, para facilitar la expresion de las
capacidades intelectuales, la expresion de
emociones, y las posibilidades relaciona-
les de una manera integral. Las funciones
emocionales, animicas intervienen de ma-
nera decisiva en el comportamiento huma-
no; no podemos separar los sentimientos y
emociones de las capacidades propiamente
dichas. De ahf la importancia de los enfo-
ques individuales de cualquier estrategia
terapéutica y de potenciar la autoestima, a
través de técnicas de validacion.

El Estudio Longitudinal sobre envejeci-
miento de Honolulu (Balfour, 2001), de-
mostrd que la actividad intelectual, la ac-
tividad fisica y la participacion social eran
factores clave para minimizar el riesgo de
sufrir una demencia. En él se insiste en la
importancia de realizar actividades que im-
plique cierto esfuerzo mental, ya sea inte-
lectual o de ocio a lo largo de la vida como
factores de proteccidon a la posible apari-
cion de una demencia. Otra vision de lo que
se considera “estar activo” mas amplia y
menos dependiente del factor cultural.

Si los conceptos de neuroplasticidad y psi-
coestimulacion estan en la base del disefio
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de los programas de intervencion -al au-
mentar la esperanza de que la estimulacion
programada, graduada, continua, flexible e
individualizada se pueda traducir en una be-
neficiosa neurogénesis en el cerebro de los
enfermos con Alzheimer-, algunos modelos
tedricos explicativos de la evolucion de la
enfermedad nos permiten disefiar las tareas
de estimulacion mas adecuadas a cada caso.

Quizas el Modelo de Retrogénesis desarro-
llado por Reisberg (1999) sea el mas uti-
lizado. Esta teorfa involutiva del anciano
con demencia facilita un modelo tedrico
que expresa como se sucede de manera se-
cuencial la desintegracion de las funciones
cognitivas que se han ido desarrollando a
lo largo de toda la vida y nos permite esta-
blecer los programas terapéuticos especifi-
cos de estimulacion mas adecuadas en cada
fase de la enfermedad. El modelo predice
cuéles son los cambios que se producen a
lo largo de la evolucion de la enfermedad,
de una manera exhaustiva, indicando que
funciones cognitivas se mantienen y cué-
les se deterioran, para trabajar las capaci-

dades residuales de los afectados. Como
ya expresaba Ajuriaguerra: “el proceso
involutivo de la EA se produce mediante
un retroceso que va desde el adulto cons-
ciente, controlado, hasta convertirse en un
feto, rigido mediante reflejos desconexos y
arcaicos” (Tarraga, 1998. pag. 52). La in-
volucion cognitiva sigue el camino inverso
a la formacion de la inteligencia que en su
momento describid Piaget .

Las bases cientificas de este modelo se
han ido demostrando con el avance de la
investigacién en neurociencias y actual-
mente existe hallazgos neuropatoldgicos
que apoyan esta teorfa de la involucion.
El trabajo desarrollado desde el modelo
de Retrogénesis aporta la escala clinico-
evolutiva mas utilizada para evaluar el gra-
do de deterioro, La Global Deterioration
Scale (GDS) de Reiberg (1982) y otra de
evaluacidn de las capacidades funcionales,
el FAST (Functional Assessment Staging)
de Reisberg (1988); un sistema de clasifi-
cacion basado en el nivel funcional y en las
actividades de la vida diaria. (Ver figura 3)

Figura 3. Correspondencia entre los estadios del GDS y el FAST, su edad equivalente y los periodos de involucién

. L. . Periodo involutivo de la inteli-
Estadio GDS y FAST Fase Clinica Edad equivalente 1000 IVOILtV intet
gencia
1. Sin déficit cognitivo Normal Adulto normal Operaciones formales
2. Déficit cognitivo muy leve Silg\j/rllio senil be- Anciano normal Operaciones formales
e . Deterioro cog- . .
3. Déficit cognitivo leve ererior 9 | Adulto joven Operaciones formales
nitivo leve B ado _
4. Déficit cognitivo moderado | EA leve ds7aar~?oiscente a mino Operaciones formales/concretas
5. Déficit cognitivo moderada- - S .
icrtcognitiv EA moderada De 7 a 5 afios Inteligencia preoperatoria
mente grave
. EA derada- - Inteligenci toria/ inteli-
6. Déficit cognitivo grave moderata- | no 542 afios nieligencia  preopera oria/ intell
mente grave gencia sensoriomotora
7. Déficit cognitivo muy grave | EA grave De 2 afios a neonato Inteligencia sensoriomotora

Adaptacion de Tarraga L (2003)

IlSicﬂligBa e n° 104 e juliol-desembre  pagines 84-99



UNA REFLEXION SOBRE LAS TERAPIAS NO FARMACOLOGICAS Y SU APLICACION DESDE LA EXPERIENCIA. .

Desde el Programa de Atencion a afec-
tados de Alzheimer y otras Demencias de
COTLAS destacamos también el Modelo
de Responsividad desarrollado por la fun-
dacion Maria Wolff en el afio 2000. Un mo-
delo muy util por su implicacion préctica,
al demostrar que algunas variables como
la motivacion, el ocio o el afecto son ba-
sicos en la implementacion de programas
no farmacoldgicos, algo que tenemos muy
claro desde hace afnos, pero que agrade-
cemos tenga un referente tedrico demos-
trable. Este modelo predice que la tasa de
respuesta a una terapia no farmacologica
depende del grado de deterioro y expresa
qué tipo de TNF tienen mas efectividad a
lo largo de la evolucion de la enfermedad.
Después de centrar el trabajo de la inves-
tigacidn en evaluar diferentes funciones, el
modelo concluye que las actividades mo-
toras tienen un beneficio directo sobre el
resto de funciones cognitivas, ya que es la
intervencion mas “responsiva” a lo largo
de la enfermedad. Concluye también que a
medida que avanza la enfermedad es mas
efectivo trabajar sobre el afecto, la conduc-
ta 'y el area motora que sobre las funciones
cognitivas. (Olazaran y Muhiz, 2004).

3.2. Modelos de atencion integral
centrados en la persona con demencia

En el dia a dia del trabajo terapéutico, a ve-
ces nos preguntamos si no estaremos dejan-
do un poco de lado a los propios afectados,
si no estamos excesivamente preocupados
por el deterioro cognitivo y obviamos, sin
pretenderlo, las variables personales e indi-
viduales. Tendemos a “etiquetar” al enfer-
mo por el hecho de serlo y suele ser dificil
que lo incorporemos en la toma de deci-
siones de cualquier programa terapéutico.
Si pretendemos promocionar su indepen-
dencia, debemos hacerles participes, den-
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tro de sus posibilidades, en los diferentes
procesos de toma de decisiones. Esa posi-
bilidad de eleccidn, a veces simple, es un
fantastico recurso a la hora de implemen-
tar actividades concretas y ayuda a evitar
ciertas reacciones catastrOficas a la hora de
plantear a un enfermo la realizacion de ac-
tividades de estimulacion. Es el enfermo el
que decide, percibe que sigue manteniendo
cierto control sobre su vida, no percibe la
tarea como una imposicion y se siente mas
motivado para realizarla.

(Hasta que punto debemos -nosotros como
terapeutas, como cuidadores -adaptarnos a
las necesidades individuales de los usua-
rios? (| No nos hemos centrado en exceso en
ver la enfermedad desde un punto de vista
biomédico, quizas reduccionista?

Como profesionales necesitamos revisar
nuestros modelos de atencion en demencia,
partiendo siempre desde la dignidad del en-
fermo. Es muy importante intentar empati-
zar con la persona afectada, tener en cuenta
sus necesidades, sentimientos, desarrollar
su individualidad y autonomia. Y debemos
reconsiderar la importancia del entorno so-
cial en la reduccion de la discapacidad y de
las alteraciones conductuales (Martinez,
2010).

En la Gltima década han resurgido los mo-
delos de comunicaciéon y de atencion cen-
trada en la persona, iniciados en los 70 y
80 de siglo pasado con la psicologia hu-
manista. Desde esta corriente filosofica y
psicologica se entiende al individuo dentro
de un contexto; se defiende la capacidad de
eleccion humana, su creatividad y la bas-
queda de la autorrealizacidn. La terapia se
entiende como un proceso de relacion y de
comunicacidn en el que el papel del tera-
peuta es facilitador, lo que hoy considera-
mos el “principio activo”, aportando el cli-
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ma adecuado para centrarnos en la persona
como un todo. (Rogers, 1981). En el caso
de las demencias, esos principios de vali-
dacion se fundamentan en la dignidad de la
persona, buscan facilitar la independencia
y restaurar la autoestima, siempre con la
empatfa como mecanismo clave para redu-
cir la ansiedad y el estrés ante las tareas,
aumentando de esa manera la autoconfian-
za (Feil, 1993).

Estos principios renovados, algunos sur-
gidos de las limitaciones detectadas en la
atencion ofrecida en los centros geronto-
logicos, pueden y deben ser aplicables en
cualquier tipo de intervencion, individual
o grupal, formal o informal. Hablamos de
blisqueda del bienestar subjetivo; el respe-
to y apoyo a las propias decisiones como
principio de independencia; la basqueda
de entornos fisicos y sociales facilitadores;
integridad e individualidad; respeto a la
intimidad e privacidad; la proteccion de la
identidad personal y el fomento de partici-
pacidn y la inclusion social.

Uno de los modelos més reciente basado en
esos principios es el Modelo de atencion a
las personas con enfermedad de Alzheimer,
desarrollado por Yanguas y colaboradores.
Considera que, desde el principio de digni-
dad a cualquier persona, la atencion a estos
enfermos debe afrontarse desde dos ejes:
la prevencion y rehabilitacion de todas las
capacidades; y la integracion y la partici-
pacion como eje de la intervencion. (Yan-
guas, 2007).

A destacar el Modelo de Atencion centrada
en la persona con demencia desarrollado
por Kitwood (1997) y la importancia que
se da a los entornos validantes y estimulan-
tes. Un modelo de atencion individual que
explica como los entornos sociales inva-
lidantes pueden aumentar la progresion de

los cambios neuropatologicos, al no permi-
tir desarrollar al maximo las capacidades
residuales de los individuos y dando lugar
a una espiral de declive. El modelo insiste
también en la importancia de mantener la
identidad, en que muchas alteraciones con-
ductuales son la respuesta al malestar que
sienten los individuos por la falta de com-
prension a sus necesidades individuales.
Esa inadecuada atencion puede significar
un menor rendimiento a la competencia es-
perada seglin el nivel evolutivo de la enfer-
medad. (Fernandez y Vila, 2012).

4. Las terapias no farmacolagicas

Cualquier programa de psicoestimulacion
integral debe ser flexible, dinamico, conti-
nuo, sencillo y atil a cada etapa de la en-
fermedad. (Franco y Orihuela, 1998). Para
garantizar el éxito hay que tener en cuenta
los principios de constancia, flexibilidad y
personalizacion. Como hemos indicado, el
gran reto de los programas de intervencion
psicosocial, para ser aceptados definitiva-
mente como recursos terapéuticos validos,
es demostrar su efectividad sobre las fun-
ciones cognitivas. ;La estimulacion cogni-
tiva produce mejorias sobre las capacidades
intelectuales y funcionales de los enfermos
con demencia? jPueden modificar posi-
tivamente el curso de la enfermedad? El
interés demostrado por estos enfoques en
los Gltimos anos facilitara el estudio de los
programas existentes y las técnicas utiliza-
das. (AFAL, 2006). Y esperamos que en los
proximos ahos despierte el interés por su
investigacion y dispongamos de datos mas
fiables sobre su eficacia.

El objetivo primordial de todos estos en-
foques es mantener y estimular las capaci-
dades residuales del individuo, intentando
fomentar el mayor grado de autonomia
posible, ralentizando o minimizando el de-
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clive. Y sabemos que su eficacia sobre el
comportamiento, el estado animico de los
afectados y las emociones es a veces sor-
prendente.

Es sobre los factores ambientales donde
estd demostrado que es posible incidir des-
de las intervenciones no farmacologicas.
Las técnicas de comunicacion y validacion
se hacen imprescindibles en los programas
educativos destinados a familiares y cui-
dadores, al facilitar el dfa a dia y ayudar a
prever las molestas reacciones catastroficas
que pueden acompahar al comportamiento
de los enfermos. Si el conocimiento de la
enfermedad, su sintomatologia, su posible
evolucion y trastornos asociados son basi-
cos para que el entorno del enfermo vaya
adaptandose de la mejor manera posible,
sobre todo en fases iniciales, no debemos
menospreciar la importancia de incluir es-
trategias de comunicacion en los recursos
de apoyo y autoayuda familiar.

Consideramos oportuno hacer una reflexion
sobre lo que desde la Asociacion COTLAS
entendemos debe ser la psicoestimulacion
desde un punto de vista integral, indepen-
dientemente del tipo de intervencion tera-
péutica en la que se incluya. Nuestro mo-
delo se basa en algunas claves sencillas
aplicadas en el disefio de actividades de la
Unidad de Estimulacion:

- Debemos plantear la estimulacion des-
de un enfoque amplio, hay que tener en
cuenta que es una enfermedad progre-
siva en la que el deterioro mental evo-
luciona de manera inexorable. Pero hay
muchos factores relacionados con la
capacidad cognitiva: atencion, motiva-
cidn, entornos estimulantes, la comu-
nicacion, evitar el aislamiento. Y todos
estos factores deben tenerse en cuenta
en el disefio de actividades. El bene-
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ficio se observa en el nivel de interés
de los usuarios, en su capacidad rela-
cional, en su nivel de independencia y
autonomia, facilitando el cuidado y el
dfa a dia del enfermo.

Nuestra experiencia nos indica que
los problemas de los que mas se que-
jan los cuidadores y familiares no son
precisamente los memoristicos, sino
los trastornos emocionales y conduc-
tuales, que desestructuran el ambiente
familiar. Por eso, es muy importante
incluir en los disehos terapéuticos es-
trategias de apoyo a esos problemas
mentales, afectivos y de conducta que
son propios del proceso de adaptacion
tanto del enfermo como de los cuida-
dores. Cortar con el aislamiento de los
enfermos, trabajar la comunicacion y
las relaciones sociales y fomentar su
sentimiento de utilidad, pueden ayudar
a evitar reacciones catastroficas.

Siempre que la estimulacion se pueda
enlazar con actividades a nivel grupal
y/o social, los beneficios terapéuticos
se multiplican. Relacionarse con otros
dota al afectado de un entorno propio
distinto al familiar, posibilidades de co-
municacion, aprendizaje por imitacion,
le afloran sentimientos de pertenencia,
se motiva, encuentra afecto entre sus
compafieros y se siente (til. El trabajo
en grupo tiene beneficios diferentes a
la terapia individual y deben ser com-
plementarios. Es el ambiente adecuado
para trabajar actividades de socializa-
cion y reaprendizaje de normas que se
pueden ir perdiendo.

- También se debe trabajar sobre aspectos
de la vida cotidiana, diseflando progra-
mas que incluyan aquellas actividades
que el sujeto realiza habitualmente, co-
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munes y con las que se tiene que en-
frentar todos los dfas: aseo personal,
vestirse, comer, hacer la compra, ocio
y tiempo libre.

Para aplicar adecuadamente un programa
de psicoestimulacion es necesario conocer
en profundidad el estado fisico, cognitivo
y emocional del enfermo. Hay que conocer
que capacidades estan alteradas y cuales
preservadas. La evaluacion neuropsicologi-
ca, por tanto, es clave para obtener un perfil
cognitivo sobre el que desarrollar activida-
des especificas.

Pero para garantizar su validez y aumen-
tar su eficacia debemos disefiar programas
que fomenten la participacion activa de los
usuarios, que les mantengan vinculados a
su entorno social y familiar, que posibiliten
las relaciones sociales y les hagan sentirse
atiles. Trabajar la identidad, la motivacion,
la pertenencia a un grupo ayuda a evitar
situaciones catastroficas en el entorno del
cuidado. En definitiva, intentar mejorar la
calidad de vida de los enfermos y de los
cuidadores. (Pefia-Casanova, 1999).

No es objetivo de esta reflexion describir
con detalle las diferentes TNF, pero consi-
deramos relevante destacar el mapa con-
sensuado en el Proyecto Internacional de
Terapias no farmacologicas (NPT Project),
ya que, como novedad, aporta por primera
vez un grado de recomendacidn a cada en-
foque terapéutico.

La revision de 1313 estudios cientificos
permitid por primera vez estructurar de
manera cientifica nuestro campo de inter-
vencion, siguiendo los criterios de la medi-
cina basada en la evidencia. La relevancia
de cada intervencion se evalud teniendo en
cuenta los siguientes dominios: Calidad

de vida, Cognicion, Actividades de la vida
diaria, Conducta, Afectividad, Dominio fi-
sico-motor, Bienestar y calidad de vida del
cuidador, Institucionalizacion, Costes. Se
clasificaron las terapias segiin fueran diri-
gidas a los profesionales, a los cuidadores u
orientadas al enfermo:

a- Las terapias orientadas al trabajo
con cuidadores se consideraron las de
méaxima recomendacion posible y se
las denomind grado A. Las estrategias
hacia el entorno del enfermo son las
mas estudiadas y las que mas tiempo
vienen utilizindose. Todos los progra-
mas que trabajamos desde un enfoque
integral incluimos este tipo de técnicas
en nuestros programas: apoyo al cuida-
dor, grupos de autoayuda y ayuda mu-
tua, educacidn y entrenamiento sobre
situaciones problematicas y el estrés
propio del cuidado; asesoramiento y
gestion de los recursos formales e in-
formales existentes.

b- En cuanto a las TNF orientadas al
enfermo, aquellas intervenciones mul-
ticomponente se consideraron las mas
eficaces. (Ver figura 4). El grado de re-
comendacion de algunas terapias no es
superior porque existen muy pocos es-
tudios que puedan refrendar su eficacia
real, sobre todo teniendo en cuenta la
importancia que sigue teniendo la fun-
cion cognitiva en la evaluacion de los
programas de intervencion en demen-
cias. Esperamos que en poco tiempo, el
interés por evaluar este tipo de progra-
mas crezca, dispongamos de recursos
para la investigacion, empecemos a
compartir informacion y podamos ha-
cer estudios fiables y replicables que
aumenten su grado de recomendacion.
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Figura 4. TNF orientadas al enfermo y grado de recomendacion

Estimulacion cognitiva B Intervenciones conductuales B
Entrenamiento cognitivo B Intervenciones sensoriales C
Entrenamiento AVD B Terapia de luz C
Reminiscencia C Relajacion B
Validacion C Masaje y tacto B
Musicoterapia B Arteterapia, terapia con animales, recreativa C
Apoyo y psicoterapia C Intervenciones multicomponente B++

Adaptacién propia a partir de: Mapa de TNF para demencia tipo Alzheimer.
Guia de iniciacion técnica para profesionales. Mufiiz y Olazaran, 2009

Algunos beneficios que aportan este tipo
de intervenciones psicosociales, desde las
conclusiones del NPT Project: en fases
iniciales pueden mejorar la cognicion y la
capacidad funcional; tienen efectos sobre
el estado de animo; reducen la aparicion
de la depresion; evitan problemas de con-
ducta, lo que incide en una menor sobre-
carga de los cuidadores; generan bienestar
en el enfermo; favorecen su autoestima y
sus relaciones sociales; suelen ser muy bien
acogidos por la mayoria; evitan o posponen
el ingreso en residencias; son facilmente
aplicables en residencias y en el entorno
del enfermo; reducen el coste econdmico
de los cuidados.

Hay que admitir la limitacion del trata-
miento farmacoldgico en las enfermedades
degenerativas, no siempre su respuesta es
la esperada. Aproximadamente, solo entre
un 10 y un 15% de enfermos consiguen re-
sultados relevantes sobre la funcion cogni-
tiva con las medicaciones (Spector, 2003).
Sin olvidar la aparicion con frecuencia de
efectos secundarios invalidantes: mareos,
debilidad, nauseas o vOmitos, cansancio,
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insomnio, estreiiimiento o diarreas. En este
sentido, las TNF son el tratamiento mas
eficaz para garantizar la mejora de la cali-
dad de vida en los pacientes y en los cui-
dadores, tanto formales como informales.
No hay ninglin farmaco que tengan efec-
tos positivos tan variados, con efectos se-
cundarios tan limitados y a tan bajo coste.
(Muiiz y Olazaran , 2009)

Algunas investigaciones avalan la eficacia
de programas de estimulacidn, incluso en
personas con fases avanzadas de la enfer-
medad. Las investigaciones del Instituto
Gerontologico Matia-INGEMA para la
adaptacion del método Montessori, indican
la eficacia de estas intervenciones sobre las
alteraciones de la conducta, el fomento de
la autonomia, una actitud mas activa por
parte de los usuarios y mayor bienestar
subjetivo al sentirse participes de una acti-
vidad. También observaron beneficios en el
lenguaje, la memoria y algunas funciones
aritméticas. (Buiza, Etxeberria, Yanguas,
Palacios, Yanguas y Zulaica, 2004).

El trabajo realizado en la Unidad de Es-
timulacion del Programa de Atencion a
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Afectados de Alzheimer y otras Demencias
nos ha permitido constatar la importancia
de las relaciones sociales en la enfermedad
y estos anos nos han ensefiado que es mas
importante intentar estimular globalmente
a los enfermos que centrarse en exceso en
las actividades para la memoria. De esta
manera, podemos trabajar aspectos moti-
vacionales, de autoestima, conductas So-
ciales, que son muy importantes pero que
quedan enmascarados ante las repercusio-
nes de otro tipo de sintomas.

El trabajo en grupo nos aporta beneficios
que van mas alla de las propias actividades.
Los enfermos no sblo se sienten utiles al
realizar las actividades por si mismos, sino
que crean un ambiente propio de trabajo,
con una serie de relaciones interpersonales
independientes de las que encuentran en su
ambiente familiar. El avance de la enferme-
dad lleva consigo un aislamiento progre-
sivo del enfermo que nosotros intentamos
frenar, ofreciéndole un espacio nuevo de
convivencia y posibilidades de relacion,
ademas de la terapia cognitiva.

Siempre orientados al enfermo los benefi-
cios que un disefio como el de nuestro pro-
grama aporta, son:

1. Intervenimos estimulando a nivel fisi-
co, cognitivo, social, de manera conti-
nuada y siguiendo unos patrones fijos,
incluso rutinarios, durante diez meses
al afo, de lunes a viernes ininterrum-
pidamente.

2. La estructura de los talleres y los ho-
rarios introducen a los enfermos en un
entorno de trabajo poco variable que
facilita su participacion y evita proble-
mas de desorientacion.

3. Las actividades se revisan continua-
mente, adaptindolas a la evolucion

de la enfermedad de los usuarios para
evitar situaciones de ansiedad ante las
tareas. Se trata de intentar que sigan
activos aunque vayan perdiendo habi-
lidades.

4. El estar activo facilita la convivencia
familiar y el esfuerzo que requiere la
realizacion de algunas actividades les
ayuda a descansar.

5. Se incide prioritariamente en activida-
des cotidianas, insistiendo en aquellos
aspectos, respuestas con las que los
usuarios deben enfrentarse continua-
mente, procurando fomentar su autono-
mia personal.

6. Los usuarios cortan con los lazos de
dependencia familiar y crean un espa-
cio de relaciones propio y distinto al
habitual, rompiéndose asf el aislamien-
to que la enfermedad acarrea.

7. Trabajamos la autoestima y los senti-
mientos de utilidad de los usuarios, que
perciben que todavia son capaces de
hacer muchas cosas; que pueden y que
se les deja hacer. Asf intentamos garan-
tizar una actitud activa ante las tareas
propuestas.

8. Se relacionan con otras personas, lo
que les mantiene vinculados a su en-
torno. En los locales de la Asociacion
COTLAS se convive al mismo tiempo
con colectivos muy distintos: nihos,
personas mayores, personas con disca-
pacidad.

9. Esa convivencia del dia a dia con otros
colectivos ayuda a entender mejor este
tipo de enfermedades y mejora la ima-
gen social de los enfermos,

10. Los mismos familiares aprenden es-
trategias aplicables a su propio entor-
no, ademas de proporcionarles un tiem-
po de respiro.
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5. Conclusiones

Siempre hemos considerado la psicoesti-
mulacidn cognitiva un medio méas dentro de
un enfoque de terapia integral y multidis-
ciplinar, no un fin en si mismo. Sabemos
como influyen en el proceso de aprendizaje
las variables motivacionales y emotivas,
pero parece que se nos olvida a la hora de
implementar programas terapéuticos en
demencia. Si algo nos han ensenado las in-
vestigaciones en el campo de las demencias
es la importancia de la memoria afectiva.
Todos necesitamos sentirnos tiles, valo-
rados y socialmente capaces; una cosa es
la desestructuracion cognitiva y otra la per-
cepcion subjetiva de ese deterioro. Intentar
mantener el interés por el entorno, por re-
lacionarse y comunicarse con otros genera
una actitud positiva que facilita aplicar ac-
tividades de estimulacion, tanto por el in-
terés generado por la actividad en si como
por una actitud activa y de implicacion del
afectado. Siempre intentando ofrecer espa-
cios estimulantes y motivantes en el que los
usuarios se sientan seguros.

Desde la Asociacion COTLAS seguiremos
avalando la eficacia de los programas de
intervencion psicosocial, porque nuestra
experiencia diaria asfi nos lo indica.
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