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La demencia supone un grupo de patologías de un gran impacto social. En
primer lugar porque es una enfermedad degenerativa asociada a la edad y, por
tanto, el envejecimiento de la población conlleva, necesariamente, un incre-
mento de su prevalencia. En segundo lugar, por los costos sanitarios que com-
porta (por ejemplo, en EE UU se calcula el coste de los cuidados anuales de la
enfermedad de Alzheimer en 100.000 millones de dólares). Finalmente, porque
la demencia no solo entraña dolor y sufrimiento individual, por un largo tiem-
po, sino que impacta en la familia de forma tal que la víctima no es solo el indi-
viduo que la padece sino que lo es el núcleo mismo de la sociedad en cuyo seno
surge: la familia. En otras palabras, la víctima de la demencia no es el individuo
sino la familia y, por tanto, conocer las características de ese sujeto silencioso
de la enfermedad tiene una importancia prioritaria.

Es por todo ello, por lo que la obra del doctor Félix Bermejo, Aspectos
familiares y sociales del paciente con demencia (tanto en su primera edición
como en la actual), supone una aportación de extrema relevancia para el cono-
cimiento y profundización de la demencia, sus repercusiones familiares y la
respuesta socio-sanitaria (en el sentido del «cuidado formal») existente en
España. Además, aparte de la espléndida aportación científica que lleva consi-
go con un informe de investigación del estudio poblacional realizado en dos
distritos de Madrid sobre 132 sujetos diagnosticados de demencia, esta mono-
grafía comienza por un conjunto de capítulos dedicados a la atención de esta
enfermedad desde  una perspectiva multidisciplinar como aportación a la aten-
ción necesariamente multidisciplinar e integral de la demencia.

La demencia es una patología del sistema nervioso central que va arrasando
poco a poco todas las funciones psicológicas y sociales del indiviuduo depri-
vándole no solo de sus capacidades mnésicas, cognitivas, motivacionales y fun-
cionales sino, también, de su propia identidad y de la conciencia de «sí mismo»
y con ello de sus distintos roles sociofamiliares. Como se pone de relieve en la
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obra, el tratamiento esencialmente biomédico no es suficiente, se requiere un
soporte psicológico y socio-familiar a la hora de enfrentar tan terrible enfer-
medad familiar. Investigar cuál es el impacto socio-familiar de la demencia es
un objetivo esencial para un tratamiento integral y multidisciplinar de la enfer-
medad. Por ello esta monografía es doblemente meritoria: por presentar cono-
cimiento empírico sobre la enfermedad y sus circunstancias, así como proveer
de información sobre las aportaciones de las distintas disciplinas que contribu-
yen a su cuidado.

Por otra parte, la indagación de los aspectos psicosociales que afectan a las
víctimas de la demencia, llevada a cabo en el estudio empírico, aporta un pano-
rama extraordinariamente rico desde un punto de vista humano y social. Un
70% de las personas con demencia viven establemente en su familia y aún, un
15% son atendidos alternativamente en varios domicilios familiares. En resu-
midas cuentas, un 85% de las personas con demencia pertenecientes al estudio
no están institucionalizadas, lo cual contrasta con otros países europeos. Ello
pone de relieve la importancia de las relaciones familiares, en definitiva, de la
familia como nicho humano esencial de apoyo en la cría de los hijos pero, tam-
bién, de atención a los padres cuando son frágiles y requieren cuidados. Ello
ocurre no solo cuando no existen medios económicos ni servicios sociales, sino
también (aunque en menor medida), cuando se trata de una familia acomodada
con posibilidades económicas de trasladar a su familiar a una residencia.

¿Cuáles son las «razones» que llevan al cuidado continuado del padre, la
madre, el  suegro o la suegra, el marido, la esposa? En nuestro mundo alta-
mente materialista se puede adivinar —en la trastienda de la familia— un filón
de valores esenciales, aquellos que han ido evolucionando a lo largo de la filo-
génesis y que han sido reforzados a través de nuestra historia social sobre el
planeta Tierra: el amor, la correspondencia en el afecto y la atención, el inter-
cambio (en su sentido más prístino), la solidaridad, la responsabilidad... La
investigación del doctor Bermejo y sus colaboradores permite entrever esos
valores acendrados, además, en nuestra propia cultura romana de pueblo medi-
terráneo en el que los valores familiares tienen una gran importancia, hasta el
extremo (en nuestros días) de proseguir en la atención de los hijos más allá de
la cuarta década, atender a los nietos, y, en perfecta consonancia con ello (como
lógica contraprestación desde una teoría del intercambio), atender a los padres
o a el/a esposo/a demente.

Sin embargo, cabe preguntarse por el futuro, lo que hoy encontramos en las
familias cuidadoras de pacientes con demencia investigadas, ¿seguirá ocurrien-
do en el futuro? Un estudio generacional, seguramente, nos llevaría a estable-
cer algunas coordenadas socioculturales: las generaciones hoy cuidadas por sus
familias, han tenido un promedio de tres hijos, han vivido en una sociedad con
muchas más carencias que hoy y, además, están siendo cuidados por sus hijos
nacidos, como promedio, después de los cuarenta, en la generación de la pos-
guerra que, a su vez, presenta unas características específicas relativas al
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empleo femenino o, incluso a unos valores tradicionales que rechazan la insti-
tucionalización. Definitivamente, no es posible generalizar lo que hoy ocurre
en la atención familiar a la demencia al futuro. En la actualidad, existe una tasa
de fertilidad próxima a un hijo/a por mujer... y tenemos datos sobre otros
muchos cambios en los valores esenciales... (bien es verdad que sería consola-
dor pensar que una educación en la solidaridad nos llevaría no solo a conmise-
rarnos con los más alejados seres humanos sufrientes sino también de los más
próximos, de aquellos que, seguramente, hemos recibido más).

El reverso de la atención familiar a la demencia está en la atención pública
(servicios formales), al menos en el contexto en el que se lleva a cabo la inves-
tigación. Mientras los servicios médicos parecen dar una respuesta adecuada,
no ocurre lo mismo con la atención social, aquella que requiere esencialmente
la familia: la ayuda a domicilio, los centros de día, etc. A pesar de que existen,
en los distintos planes de atención gerontológica (tanto a nivel estatal como en
la Comunidad Autónoma y el Ayuntamiento de Madrid), una serie de servicios
y programas para las personas con demencia y sus familiares cuidadores, el
estudio pone de relieve que muy pocos de los individuos/familias estudiadas se
benefician de estos programas. En definitiva, se pone de relieve —una vez
más— la necesidad de una atención pública multidisciplinar de los pacientes de
demencia y sus familias. Si la enfermedad trasciende al individuo, la atención
provista debe ser, asimismo, integral.

Ojalá que esta monografía dirigida por el doctor Bermejo sirva para una
mayor concienciación tanto de la relevancia del impacto familiar y social de la
demencia como de la necesidad de responder a las necesidades de atención de
las víctimas de la demencia: el individuo y su familia.

R. FERNÁNDEZ-BALLESTEROS

Catedrática de Psicología de la Universidad Autónoma de Madrid
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La primera edición de la monografía: Aspectos sociales y familiares del
paciente con demencia se publicó a finales de 1997 y se agotó rápidamente.
Debido a que la monografía no estaba disponible, acepté con gusto la sugeren-
cia de los Laboratorios Pfizer y Eisai, para realizar esta nueva edición que pre-
sento brevemente.

La primera edición de Aspectos sociales y familiares del paciente con demen-
cia es un trabajo colectivo de investigación biomédica y sociológica de una serie
de casos de demencia obtenidos de un estudio poblacional de salud y enferme-
dades neurológicas en ancianos en tres áreas (estudio NEDICES). Contiene dos
partes, una introducción-revisión sobre diferentes aspectos clínicos y de atención
sociofamiliar al paciente con demencia, y un desglose bastante minucioso de la
investigación realizada con dos Ayudas de investigación de la Comunidad de
Madrid. Ambas partes han resistido desigualmente el paso de algo más de un
quinquenio con entrada de nuevo siglo incluida. La introducción está algo enve-
jecida aunque sin perder vigencia, pues si cualquier revisión de aspectos bioló-
gicos en demencias y enfermedad de Alzheimer, aparece casi siempre algo anti-
cuada, los aspectos sociofamiliares se modifican mucho menos. La segunda
parte, la investigación en sí misma y sus datos, no están envejecidos o lo están
muy poco, pues por haber sido publicada en una monografía apenas si se han
divulgado sus principales datos en revistas, y también porque las investigaciones
clínico-sociológicas en medio poblacional son muy escasas en nuestro país.  El
problema para una reedición es que la introducción-revisión y la investigación
están ligadas por una bibliografía común. En este escenario, ha parecido lo más
sensato actualizar la introducción con la invitación a un grupo de autores a glo-
sar los aspectos más interesantes de la primitiva introducción, manteniendo así
la monografía como un bloque en un apéndice ad hoc sin retocarla, salvo correc-
ciones de errores (de redacción y alguno de numeración de la bibliografía, y
aclaraciones de algunos aspectos de las numerosas tablas). 

Presentación a la segunda edición
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La selección de autores no ha sido y ha sido un problema. No lo ha sido por-
que existe en nuestro país un elevado número de especialistas capaces de
comentar los aspectos sociofamiliares de la demencia con criterio y experiencia.
Pero, sí ha habido dificultades, porque el espacio es limitado y no se puede invi-
tar a todos los autores a los que, sin duda, este editor le gustaría haber invitado.
Pero en cualquier elección hay dilemas. Sí puedo decir que la disposición de los
autores ha sido magnífica y nadie ha rechazado la invitación incluida, una cola-
boración extranjera de autores franceses. El resultado de todas estas elecciones
lo juzgará el lector con su criterio indispensable. A mí sólo me resta agradecer
a los autores de temas de la revisión de esta nueva edición su amable colabora-
ción, como también al equipo amplio del estudio NEDICES que realizó la pri-
mera monografía y a todas las ayudas de investigación incluidas (FIS y CAM
principalmente). También a los cuidados editoriales de Díaz de Santos, las refe-
rencias bibliográficas facilitadas por la asociación AIENN.

FÉLIX BERMEJO P.
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1.1. Introducción

España es un país que hizo rápidamente la transición epidemiológica, y de
ser en las primeras décadas del pasado siglo un país con mayoría de jóvenes
pasó a ser un país con escasos nacimientos en las últimas décadas del pasado
siglo, y a disputar a Luxemburgo la cabeza de los países con menor natalidad
del mundo (poco más de 9 nacimientos por mil habitantes y 1,2 por mujer) y a
Japón la mayor expectativa de vida femenina, superando a las mujeres europeas
en longevidad (casi de 83 años de expectativa media de vida en 2001) (1,2). Estos
condicionantes demográficos, escasa natalidad y alta expectativa de vida, han
llevado a nuestro país a disponer de una tasa de envejecimiento elevada en el
contexto de la envejecida Europa (2). En suma, España se ha convertido casi de
repente en una sociedad de ancianos con escasa cultura histórica al respecto. La
emigración está mitigando esta situación en el último quinquenio (3).

Esta situación demográfica ha tenido consecuencias sanitarias: las enferme-
dades asociadas al envejecimiento como la demencia se han convertido en
enfermedades prevalentes, y la epidemia silenciosa de demencias, en general,
y de enfermedad de Alzheimer (EA) en particular se ha instaurado en nuestro
país, incrementándose muy marcadamente la mortalidad por estas causas (4).
(Tabla 1.1). Y si los condicionantes demográficos no cambian sustancialmente
con la emigración o la natalidad, y trasponiendo los datos de EE UU, en los
próximos 50 años vamos a sufrir un incremento notable de demencias y EA (en
EE UU se va a triplicar o a cuadruplicar la prevalencia de demencias y EA unos
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50 años) (5) de no encontrarse alternativas terapéuticas que retrasen la aparición
de la demencia; en España el incremento no será tan elevado como en EE UU
debido a que el país está más envejecido con un 17 % de mayores de 65 en 2002
(3).

En este contexto de notable prevalencia de demencias y de un futuro con un
previsible incremento, parece oportuno hacerse algunas preguntas para saber
dónde estamos antes de enfrentarnos al dónde podemos llegar. La primera es la
más elemental: ¿cuántas demencias y casos de EA hay en España? Y la segun-
da es consecuencia de la primera ¿cuán gravoso es el cuidado familiar y social
de estos pacientes? 

1.2. ¿Cuántas demencias y casos de EA hay en España?

Cualquier lector de este tema, o incluso de esta monografía, puede compro-
bar la disparidad de cifras sobre esta pregunta. Disparidad relativa porque las
cifras oscilan razonablemente entre 400.000-600.000 casos de demencia (o de
EA) en España, pues no siempre se diferencia entre demencia y EA, cifras
superiores o inferiores son más infrecuentes citadas.

La verdad es que no sabemos bien cuál es la cifra real por muchos motivos.
El principal es que una sustancial proporción de pacientes con demencia o EA
(40-70 %) no acuden a los servicios sanitarios en España (6). En los estudios
internacionales ocurre lo mismo, los servicios sanitarios atienden sólo a una
pequeña parte de los casos de demencia (7-9) o estos no son diagnosticados por
estos servicios, pues, su diagnóstico sobre todo en casos iniciales no es fácil en
el medio comunitario (9,10). Estas circunstancias son más patentes en el grupo de
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Tabla 1.1. Principales causas de muerte en España (2001) *

H M Total

Isquemia cardiaca 22.186 16.602 37.788
ACVA 14.979 21.588 36.567
Insuficiencia cardiaca 6.052 12.519 18.571
Cáncer broncopulmonar 16.234 1.956 18.190
Bronconeumopatía crónica 11.293 3.927 15.220
Demencia 3.303 7.252 10.555
Diabetes 3.739 5.842 9.581
Cáncer de colon 5.047 4.072 9.119
Neumonía 3.819 3.273 7.092
Alzheimer 2.027 4.253 6.280

* Tomado de datos del INE (recogidos por El País), y sintetizados(4).



edad de los muy ancianos, los mayores de 80-85 años (grupo de edad en el que
la demencia es más frecuente y constituye casi las tres cuartas partes de todos
los casos de demencia) (11). Estos hechos explican que los datos o registros de
asistencia primaria no sean buenos indicadores de la cuantía de casos de EA y
de demencia en una comunidad.

Tampoco los registros de mortalidad permiten evaluar la cantidad de casos
de demencia en una comunidad. Sólo se tiende a certificar los casos graves o
muy graves de demencia que realmente son la causa básica de la muerte. Y aun-
que cada vez más este diagnóstico se incluye en los certificados de defunción
como causa de muerte (la EA o la demencia), un estudio reveló que sólo el
25 % de estos casos era certificado (12).

Otras fuentes alternativas, como ingresos hospitalarios o indicadores farma-
cológicos, son aún peores indicadores de la prevalencia de estas enfermedades,
pues sólo una escasa proporción de estos pacientes está inmersa en esos cir-
cuitos.

En suma, para calcular los pacientes con demencia o EA en una comunidad
hay que servirse de estudios epidemiológicos poblacionales que detectan todos
los casos de demencia en una población. En nuestro país los estudios epide-
miológicos en la población general sobre demencia son relativamente numero-
sos, pero en conjunto tienen limitaciones, pues las prevalencias de demencia
obtenidas en ancianos oscilan notablemente (13,14) entre el 5,2 % (15) y el
14,9 % (16) por lo que el rango de posibles casos de demencia en un contingen-
te de ancianos que ronda en el año 2002 los poco más de 7 millones de perso-
nas de 65 y más años (17) oscila entre 373.000 y poco más de un millón de casos.
Sin embargo, los estudios poblacionales cuyas prevalencias de demencia supe-
ran el 10 % son estudios realizados en poblaciones muy envejecidas, o se han
realizado incluyendo casos muy leves de demencia, y lo que es más importan-
te, disponen de un número relativamente escaso de ancianos para poder repre-
sentar a la población anciana española en su conjunto. Por estos motivos, si
adoptamos una postura razonable de elegir los estudios poblacionales más
numerosos y representativos de la población anciana española (aunque ningu-
no de los estudios efectuados ostenta esta representatividad), la prevalencia
habría de situarse entre un 5,2-7,6 % (estudios de Segovia, NEDICES, Toledo
y Zaragoza) (14-16,18,20,21) en los mayores de 65 años (el estudio de Pamplona sólo
incluye datos de personas mayores de 70 años por lo que sus cifras de preva-
lencia son mayores) (19). Estos estudios han obtenido prevalencias acorde a los
datos del estudio de cohortes ancianas europeo (22). Si incluimos los resultados
de este estudio, la horquilla de prevalencia media, oscilaría entre unos 373.000-
566.000 casos de demencia en el conjunto de la población anciana española (de
65 y más años, poco más de 7.168.000 ancianos empadronados en España en
el año 2002). La cifra inferior se ha tomado de la prevalencia del estudio de
Segovia (5,2 %) (15) y la superior (7,9 %, en población no estandarizada) del
estudio europeo de cohortes en ancianos (22). Otros cálculos superiores son pro-
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bablemente exagerados (o incluyen casos de demencia muy leve o de alteración
cognitiva sin demencia clara) y no se ajustan a los hallazgos de los estudios
poblacionales efectuados en España. Se podrá argüir frente a estas cifras que
también hay casos de demencia en personas más jóvenes de 65 años. Recientes
estudios ingleses realizados en poblaciones muy amplias (23,24) son bastante con-
cordantes y sitúan la prevalencia de demencia presenil alrededor de 50 casos
por 100.000 en personas de 30-64 años, lo que extrapolándose a la población
española de esta edad (poco más de 19.000.000 de habitantes en el padrón del
2002) (17) supondría alrededor de 10.000 casos. 

Otro aspecto de los datos de prevalencia de demencia consiste en valorar
cuántos casos de esos 373.000-566.000 casos de demencia pertenecen a los dis-
tintos tipos etiológicos y fundamentalmente a EA que es la demencia progresi-
va más frecuente. Si asumimos que los estudios poblacionales españoles indi-
can que la EA es la demencia más frecuente (13) y que constituye el 38,5-78 %
de todas las demencias como en el estudio multicéntrico europeo (22), entonces
los casos con EA pueden oscilar entre 144.000 y 441.000 casos (Tabla 1.2). El
cálculo efectuado con los datos del estudio NEDICES (12,19), muy similares a los
del estudio multicéntrico europeo (22), producía para el año 2000 (6.143.120
ancianos de 64 y más años según datos del INE), una horquilla de 240.000-
310.000 (12) que si se actualizan por el padrón del 2002 (7.168.438 ancianos) se
elevaría la cifra a 280.000-370.000 casos (cálculo bruto, no ajustado por edad
y sexo). Esta evaluación estadística produce análogos resultados si se extrapo-
lan al conjunto de ancianos de España en España (7.168.438 ancianos) la hor-
quilla del estudio europeo de prevalencia de EA (4,8 %, IC95 % = 4,5-5 %) que
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Tabla 1.2. Cálculo de casos de demencia y enfermedad de Alzheimer
en España $
(Derivado de los estudios poblacionales)

Rango posible Rango medio probable

Demencia senil
(65 y más años) 373.000-1.068.000* 416.000-566.000**

Demencia presenil 
(menores 65 años) 8.700-12.400*** 10.500***

Enfermedad de Alzheimer 280.000-370.000****

$ Con datos poblacionales del INE (padrón de 2002, mayores de 64 años: 7.168.000 habitantes).
* Datos españoles (citas 15 y 16), véase texto.
** Cifras inferiores estudio NEDICES (5,8 %) (20), y superior (7,9 %) rango superior estudio europeo

de cohortes de ancianos (22), véase texto.
*** Datos demencia presenil (23,24).
**** Cálculo con datos del estudio NEDICES (20) semejantes al estudio europeo (22).



supone 344.000 casos con un rango de 323.000-358.000 casos. Otra forma de
calcular estas cifras es analizando la incidencia de casos de demencia y EA, y
promediándolos por su supervivencia media, obtener datos de la probable pre-
valencia como se ha hecho en un trabajo en EE UU (5), sin embargo la escasez
de datos de incidencia en nuestro medio y de supervivencia media a nivel
poblacional hacen poco plausible esta estrategia.

El gran desafío es que el futuro incremento del envejecimiento de la pobla-
ción española (sobre todo en ancianos de 80 años y más) y el aumento de espe-
ranza de vida de los ancianos y de supervivencia de los dementes puede incre-
mentar sustancialmente la prevalencia de demencias como se ha comentado en
un estudio en EE UU que multiplicaba por 3 o por 4 la actual prevalencia de
EA para los próximos 50 años (5), pero la demografía de España es diferente,
pues es ya un país más envejecido que EE UU. En este escenario creo que hay
que ser optimistas. Las estrategias terapéuticas que permitan retrasar el
comienzo de la EA en 5 años pueden disminuir la prevalencia de esta enfer-
medad a la mitad (5), y la terapia de los factores de riesgo vasculares sobre todo
de la hipertensión arterial puede disminuir la incidencia o retrasar la aparición
de demencias, e incluso de la EA (25,26). También la terapia con hipolipemian-
tes (27), antioxidantes (28) y otras estrategias terapéuticas (incluyendo la terapia
propia del depósito amiloide en la EA (29), también el incremento del nivel cul-
tural de las futuras cohortes de ancianos) (30) pueden conseguir que el envejeci-
miento futurible no conlleve un porvenir con más pacientes con demencia
como las previsiones demográficas nos indican. 

1.3. El cuidado social y familiar de los pacientes
con demencia y EA y su coste

El cuidado social y familiar de los pacientes con demencia y EA constituye
el objetivo de esta monografía, y lo que pretende este comentario es sólo plan-
tear el tema de forma panorámica, pues otros muchos artículos matizan diver-
sos aspectos de este cuidado sociofamiliar. Un epígrafe importante de este cui-
dado es la terapia farmacológica que no es objeto de esta monografía, pues es
un tema en exceso amplio y específico.

En el abanico temático se pueden distinguir tres epígrafes importantes y
bien diferenciados aunque conexos:

a) Consecuencias y aspectos biomédicos de la demencia y la EA y su carga
de morbimortalidad biológica (comorbilidad, disminución de la esperanza de
vida, y dependencia); b) la sobrecarga de cuidados que la dependencia y la enfer-
medad acarrea en el ambiente familiar y sociofamiliar, y c) el coste económico
de la atención a estos pacientes; coste de servicios informales (fundamen-
talmente cuidados familiares) y coste de servicios formales: atención médica,
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sanitaria, social y sobre todo de la institucionalización. La Tabla 1.3 sintetiza
los principales aspectos de este abanico temático.

a) Consecuencias biomédicas de la demencia 

Muy diversos estudios han mostrado que la demencia, e incluso la alteración
cognitiva leve conllevan un incremento de mortalidad. Una revisión sistemáti-
ca al respecto ha corroborado estos hallazgos (31), e incluso existe un estudio
español poblacional al respecto (32). Una forma conexa de analizar este proble-
ma es evaluar la pérdida de esperanza de vida y de vida exenta de incapacidad
que generan las demencias (33), pues las demencias determinan una sustancial
disminución de vida libre de incapacidad, lo que también se ha llamado
QUALY (calidad ajustada a los años de vida) de las demencias (33).

A pesar de la magnitud del problema, los conocimientos sobre la dependen-
cia y mortalidad en los pacientes con demencia son aún limitados. Así, Aeker
et al., sostienen en el año 2002 que su trabajo (34) es el único estudio poblacio-
nal en EE UU que analiza el riesgo de mortalidad y dependencia (instituciona-
lización) en la EA y otras demencias corrigiéndolo por la comorbilidad asocia-
da. La demencia genera dependencia, institucionalización y muerte (35), y posi-
blemente incremento de comorbilidad (34,36), y, también, aumento de la ingesta
de medicación psicotropa sobre todo en estadios avanzados (10,36).

Desde la perspectiva biomédica las demencias generan aumento de incapa-
cidad y muerte, cuyo impacto biomédico ha sido comparado al cáncer de pul-
món y enfermedades cerebrovasculares (ictus) (37).
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Tabla 1.3. Aspectos del cuidado sociofamiliar en las demencias

a) Consecuencias biomédicas de la demencia
Dependencia y pérdida de la calidad de vida.
Aumento de la comorbilidad.
Institucionalización.
Disminución de la expectativa de vida (incremento de la mortalidad).

b) Sobrecarga familiar de cuidados del paciente con demencia

Incremento del cuidado.
Sobrecarga de cuidadores (salud personal, laboral, social).
Aspectos éticos del cuidado (consentimientos, tutela, muerte digna).

c) Coste económico y social de la atención al paciente con demencia y EA

Coste de la pérdida laboral del paciente.
Coste informal de cuidadores y familia.
Costes formales.
— Médicos y sanitarios (diagnóstico, terapias).
— Familiares y sociales (ayuda a domicilio, centros de día, institucionalización).



La pérdida de capacidad de trabajo es poco importante para el demente (no
para el cuidador) en la gran mayoría de los pacientes (edad avanzada), pero la
pérdida de incapacidad y de calidad de vida de los años de supervivencia en las
demencias debiera mensurarse con más precisión (33, 38).

b) Sobrecarga familiar de cuidados del paciente con demencia

La gran mayoría de los casos de demencia degenerativa determinan una pér-
dida funcional y dependencia que es progresiva y en gran parte es asumida por
la familia, sobre todo en países de tradición cultural latina (11), aunque el asun-
to es transcultural (39,40). La evaluación del papel de la familia y de otros agen-
tes sociales en el cuidado del demente ha generado una gran literatura en
EE UU y Europa (11,41-43) y gran parte de esta monografía lo analiza. Existen
diversas revisiones en nuestro país al respecto (11,44,45).

En general, el 80 % del cuidado al paciente con demencia es realizado por
la familia mientras no está institucionalizado (11). También la familia ha de
afrontar numerosos papeles éticos del cuidado (consentimientos, tutela) que en
muchos casos generan un gran estrés y carga emocional (46).

c) El coste económico y social de la atención al paciente con demencia y EA

El tema es muy amplio, pues incluye tanto los cuidados informales, casi
siempre a cargo de la familia, y algunas ONG, como los cuidados formales de
muy distinta índole, pues se pueden incluir desde cuidados médicos y sanita-
rios hasta los gastos por institucionalización, e incluso algunos autores consi-
deran los gastos intangibles derivados del estrés psicológico del cuidado (47).
Este epígrafe ha generado muchas revisiones de autores a título individual, así
como de organismos oficiales, departamentos de los servicios de salud de los
Estados y de ONG (11,39,40,45-50). En España, hay al menos dos estudios publica-
dos (51,52) y varios en realización. 

Conclusión

Los datos sobre la cuantía de demencias y EA nos sitúan en un contexto
europeo en cuanto a cantidad de demencias y EA con una perspectiva de enve-
jecimiento sostenido en los próximos 50 años (quizá mitigado notablemente
por la emigración). La situación de cuidados sociofamiliares al paciente con
demencia y EA no ha sido analizada en este breve artículo, tan sólo ha preten-
dido poner las bases panorámicas para el análisis del resto de los artículos por
venir. Es claro, que la demencia conlleva un correlato de incremento de comor-
bilidad, decremento de calidad de vida y acortamiento de la expectativa de
vida. Además, la demencia (la mayoría de las demencias sobre todo las de etio-
logía neurodegenerativa y la EA) constituyen una situación de incapacidad
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progresiva que exige un sobreesfuerzo familiar de cuidados informales. Cómo
aliviar esta situación con ayudas formales e informales y su coste es un asunto
de envergadura que se analiza en diversos comentarios y cuyo estudio en un
contexto concreto (dos barrios de Madrid) supuso el trabajo de la primera edi-
ción de esta monografía 
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2.1. Introducción

Todos los países de la Unión Europea (UE) experimentarán importantes cam-
bios en sus sistemas de protección social debido al envejecimiento de la pobla-
ción (European Commission, 2002). Para acometer dichos cambios, ya el
Consejo Europeo de Niza de diciembre de 2000 adoptó una Agenda Social que
pretende concretar la Política Social Europea entre el 2000-2005, retomando pro-
puestas que ya estaban siendo ejecutadas, pero ahora de una manera coordinada,
y estableciendo un mecanismo de racionalización del sistema sociosanitario res-
pecto a la protección de la salud, el empleo, la integración social y la viabilidad
del sistema de pensiones (Lancker, 2001). 

Según las proyecciones de la población española estimadas por el Instituto
Nacional de Estadística (INE, 2002), en el año 2050 se alcanzará la cifra absolu-
ta de 12.820 millones de personas con 65 o más años, de una población de parti-
da en el 2000 de 6.842 millones. Este crecimiento de la población anciana pro-
ducirá una importante presión social para el incremento del gasto público
(INSERSO, 1989; Observatorio de Personas Mayores, 2002), y en concreto de
las partidas presupuestarias más ligadas con la dependencia: el gasto social y
sanitario (Iñaki, 2003; Montserrat, 2003).

2.2. El marco jurídico constitucional
de la protección social en España

La Constitución española (CE), aprobada y refrendada por los españoles en
1978, define el sistema de protección social dentro del conjunto de derechos y
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deberes fundamentales en lo que denomina como principios rectores de la polí-
tica social (capítulo tercero). Dichos principios constitucionales determinan
que los poderes públicos garantizarán la asistencia y prestaciones sociales sufi-
cientes ante situaciones de necesidad (art. 41). En este sentido todos los ciuda-
danos tendrán garantizadas dichas prestaciones a partir de un régimen público
de Seguridad Social. En el caso concreto de la protección a la población ancia-
na, la CE determina que el Estado promoverá su bienestar mediante un sistema
de servicios sociales que atenderán sus problemas específicos de salud, vivien-
da, cultura y ocio (art. 50). De esta manera, aunque la CE no contempla de
forma directa los servicios sociales, en contraposición con los servicios sanita-
rios, sí lo hace a la hora de destacar la asistencia de los ancianos en el artículo
constitucional anteriormente mencionado.

La organización político-administrativa de nuestro país descentraliza los
poderes públicos (art. 2) y transfiere las competencias de estos en materia de
sanidad y asistencia social entre otras a las diferentes Comunidades y Ciudades
Autónomas (CC.AA.) que integran y dividen al Estado español (art. 148), sien-
do competencia exclusiva del Estado la legislación básica y el régimen econó-
mico de la Seguridad Social (art. 149). Por otra parte, los poderes públicos han
elaborado diferentes normativas que regulan tanto la gestión de nuestro siste-
ma de Seguridad Social como la asistencia sanitaria y la protección social.
Dicha regulación tiene diferentes desarrollos a nivel estatal y autonómico de
acuerdo con el proceso de descentralización en el que está inmerso nuestro
país. Por otra parte, los municipios que integran las diferentes CC.AA. se cons-
tituyen en corporaciones locales (CC.LL.) a partir de una legislación de
Régimen Local aprobada en 1984 con la finalidad de acercar la participación
de los ciudadanos dentro de los poderes públicos, adquiriendo competencias de
vigilancia y seguimiento del bienestar sociosanitario de sus conciudadanos.

De acuerdo con esta específica organización política y administrativa de los
poderes públicos españoles descentralizando sus competencias en relación al
Estado en cada una de las CC.AA y sus correspondientes CC.LL., se ha deter-
minado una separación legislativa respecto a las normativas del sistema de
Seguridad Social, de la asistencia sanitaria y de la protección social. 

2.3. La organización del sistema sociosanitario
en España

2.3.1. El sistema de la Seguridad Social

En la Constitución española existe un compromiso directo del Estado en el
desarrollo de la Seguridad Social como sistema de protección social. Este sis-
tema de protección en España se regula con la Ley General de Seguridad Social
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en 1974, y ha ido estructurándose a lo largo de diferentes desarrollos legislati-
vos sobre racionalización del sistema contributivo español, culminando en su
texto refundido en 1994 para la regulación de su régimen general y especial. A
lo largo de este desarrollo normativo, siempre la Seguridad Social ha sido
entendida en un sentido amplio, no técnico-jurídico, como un conjunto protec-
tor de previsión social y de asistencia pública. Por ello, la población protegida
encuadrada en el régimen de la Seguridad Social se desglosa en aquella que
realiza una determinada actividad profesional clasificada en régimen general o
especial (prestaciones contributivas), y en aquella que independientemente de
haber realizado un trabajo reúna unos requisitos necesarios para demostrar su
situación de necesidad por carecer de unos ingresos mínimos y, por tanto, nece-
sitados de protección (prestaciones no contributivas).

En el sistema de la Seguridad Social se denominan pensiones a las presta-
ciones periódicas vitalicias o de duración indeterminada. La única excepción
en límite de temporalidad son las pensiones por orfandad. En nuestro sistema
los tipos de pensiones se clasifican en:

Incapacidad permanente: pensión percibida por el trabajador que, tras el
alta médica de una enfermedad, presenta deficiencias anatómicas o funciona-
les que le incapacitan laboralmente. Con la Ley 24/1997, de 15 de julio, de
Consolidación y Racionalización del Sistema de Seguridad Social las pensio-
nes denominadas de invalidez pasan a denominarse de incapacidad perma-
nente.

Jubilación: pensión vitalicia concedida a los trabajadores cuando cesa su
actividad laboral bajo las condiciones de edad establecida, condiciones, cuan-
tía y forma de reglamentación jurídica.

Muerte y supervivencia: pensiones otorgadas en caso de muerte del trabaja-
dor, delimitándose su naturaleza de viudedad, orfandad y pensión vitalicia o
subsidio temporal a favor de los familiares.

Dentro del régimen no contributivo se sitúan las pensiones de invalidez
(residentes españoles entre 18 y 65 años con una minusvalía de 65 por 100 o
más) y de jubilación (residentes españoles de 65 o más años), en ambos casos
que carecen de rentas o ingresos suficientes. Según la Ley 55/1999, de 29 de
diciembre, de medidas fiscales, administrativas y del orden social se establece
que las pensiones de invalidez pasan a denominarse de jubilación en el momen-
to que el beneficiario cumpla los 65 años.

Además de los regímenes contributivos y no contributivos incluidos dentro
del sistema de la Seguridad Social, se mantiene el extinguido Seguro Obligato-
rio de vejez e invalidez para aquellas personas que lo tuvieran cubierto los
periodos de cotización antes de su extinción en 1967. Este seguro se contabili-
za como pensión de incapacidad permanente, jubilación o viudedad.

Las prestaciones que atiende este sistema, aunque cada vez más están cen-
tradas en cuantías económicas ligadas al desempleo, la incapacidad y la jubila-
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ción, se mantienen bajo el concepto de prestaciones como acciones protectoras
en las diferentes contingencias de necesidad para la asistencia sanitaria y
social. En este sentido, todos los españoles, al igual que todos los trabajadores
en España pertenecientes a la Comunidad Económica Europea, tienen los mis-
mos derechos a dichas prestaciones sociosanitarias, más aún ante la consolida-
ción de la unión económica (tratados de Maastricht y de Amsterdam).

Dichas prestaciones son financiadas según una fórmula mixta de financia-
ción, de forma que las prestaciones contributivas son derivadas principalmente
de las cuotas impuestas a empresarios y trabajadores a su servicio, y las pres-
taciones no contributivas son financiadas exclusivamente con cargo a aporta-
ciones públicas a partir de los Presupuestos Generales del Estado

Por otra parte, fuera del sistema de la Seguridad Social e incluido en los
Presupuestos Generales del Estado se contemplan las pensiones asistencia-
les y las prestaciones de la Ley de Integración Social de los Minusválidos
(LISMI).

Los beneficiarios de pensiones en España con 60 o más años a fecha de 31
de diciembre de 2002 se muestran en la Tabla 2.1. Debemos tener en cuenta que
dichos beneficiarios superan al número de ancianos, ya que estos pueden reci-
bir varios conceptos de ayuda económica. En cualquier caso, se ha estimado
que la cobertura real de los ancianos con pensiones se sitúa por encima del 90
por 100 (Observatorio de Personas Mayores, 2002), alcanzando casi el 100 por
100 en los varones. Por otra parte, en nuestro sistema de protección social, las
pensiones suponen más de la mitad de las prestaciones, de forma que 8 de cada
diez de estas se dan a personas de 65 o más años. Las cuantías económicas que
suponen nuestro sistema español de pensiones se han incrementado desde 1986
hasta el año 2000 por encima del 30 por 100, existiendo importantes diferen-
cias entre las CC.AA., tal y como se muestra en la Tabla 2.2. En dicha tabla
puede observarse que tres de éstas (Comunidad Valenciana, Murcia y Baleares)
han experimentado el menor crecimiento, situándose el importe medio de las
pensiones muy por debajo de la media nacional.

2.3.2. El sistema de asistencia social

En España, el Instituto Nacional de Migraciones y Servicios Sociales
(IMSERSO), entidad gestora de los servicios sociales de las prestaciones de la
Seguridad Social dependiendo del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, se
configura como un sistema de protección social con diversos programas, servi-
cios y prestaciones dirigidas sobre todo a la tercera edad y a las personas con
minusvalías. En relación a los ancianos, el IMSERSO gestiona la modalidad no
contributiva de las pensiones de jubilación e invalidez, además de otras ayudas
económicas en relación a la atención domiciliaria, servicios de comedor y de
arreglo, mejora y adaptación funcional de la vivienda.
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En España, a diferencia de otros países del ámbito europeo como Alemania
o recientemente Francia, no existe una ley específica para el aseguramiento de
la dependencia por causa de la enfermedad en general (Observatorio de Per-
sonas Mayores, 1999), y menos aún en particular por causa del padecimiento
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Tabla 2.1b. Número global de pensiones según regímenes

TOTALES

De 60 a 64 años CONTRIBUTIVA 599,90
NO CONTRIBUTIVA 29,86

De 65 y más años CONTRIBUTIVA 6.061,70
NO CONTRIBUTIVA 2.782,56

TOTALES 9.474,0

Datos en miles de pensiones.
Fuente: elaboración propia del Anuario de Estadísticas Sociales y Laborales, 2002.

Tabla 2.2. Porcentaje de variación de las pensiones por cada 1.000 habitantes
por comunidades autónomas 1986-2000

Comunidad autónoma % 2001
(por orden de variación) Pensión media (*)

NACIONAL 31,7 100,00
PAÍS VASCO 47,1 126,28
GALICIA 44,0 83,52
MADRID 39,9 118,69
EXTREMADURA 39,3 85,80
ASTURIAS 36,8 121,79
NAVARRA 35,4 109,36
CASTILLA Y LEÓN 34,8 96,60
CATALUÑA 33,0 102,79
ANDALUCÍA 33,0 92,76
CASTILLA-LA MANCHA 29,9 91,87
CANTABRIA 28,7 103,38
ARAGÓN 28,6 102,31
CANARIAS 27,2 94,18
LA RIOJA 26,2 96,06
C. VALENCIANA 22,8 91,72
MURCIA 11,3 89,20
BALEARES 4,1 90,46

Tomado y ampliado de Fundación Encuentro, 2003.
* Variación pensión media según valor nacional igual a 100.



de una demencia, salvo cuando solicitan la valoración de una discapacidad y la
necesidad de apoyo formales por falta de recursos familiares. La Seguridad
Social española no contempla en la actualidad, dentro de su acción protectora,
asignaciones específicas con la finalidad exclusiva de cubrir la contingencia tem-
poral o permanente de la necesidad de cuidados. En cualquier caso, esto no sig-
nifica que la Seguridad Social no proteja determinadas situaciones de necesidad
en las que se requiere una asistencia por motivos de invalidez.

Por otra parte, y de acuerdo con los principios constitucionales y el desa-
rrollo del sistema público de servicios sociales por todas las CC.AA., el artícu-
lo 41 de la CE podría interpretarse como que el sistema de protección social va
más allá del sistema de la Seguridad Social, englobando todos aquellos meca-
nismos protectores públicos o privados ante situaciones de necesidad (García-
Núñez, 2002). De esta manera, las CC.AA. y las CC.LL. han estructurado una
asistencia social, en el marco de los servicios sociales, de carácter subsidiario
y condicionada a la prestación de servicios de acuerdo con el grado de necesi-
dad psicosocial. Dichas prestaciones sujetas a ingresos son establecidas fuera
del marco de la Seguridad Social, y gestionados directamente por las CC.AA
y/o CC.LL. En este último marco, el Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales
ha establecido, a cargo de los Presupuestos Generales del Estado, sistemas de
convenios-programas cofinanciados por las diferentes Administraciones públi-
cas, los cuales son gestionados directamente por las CC.AA. a través de la red
de atención social de situaciones de dependencia 

2.3.3. Marco territorial del Sistema Público de Servicios Sociales

El Plan Concertado de Servicios Sociales en Corporaciones Locales fue
iniciado en 1988, como un convenio-programa entre la Administración central
y la autonómica, con destino a toda la población y con la finalidad de consoli-
dar una red básica de atención primaria en el sistema público de servicios
sociales. Dadas las características particulares de financiación de las
Comunidades Autónomas del País Vasco y Foral de Navarra, estas no están
incluidas dentro del Plan. Los objetivos de este programa se concretan en:

— Garantizar unas prestaciones mínimas comunes en materia de servicios
sociales a toda la población, referidas a sus necesidades de convivencia.

— Servir de puerta de entrada a todo el Sistema de Protección Social.
— Garantizar una red de equipamientos que desarrollen las Prestaciones

Básicas de Servicios Sociales.
— Establecer la cooperación de la Administración central y de las Co-

munidades Autónomas con las Corporaciones Locales para que puedan
afrontar adecuadamente sus competencias de gestión en materia de
Servicios Sociales.
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— Proporcionar a los ciudadanos servicios sociales de calidad adecuados a
sus necesidades.

Para conseguir estos objetivos, el programa cuenta con una serie de equipa-
mientos a través de los cuales se hacen efectivas estas prestaciones, constitu-
yendo la Red Pública de Servicios Sociales. El equipamiento central de carác-
ter comunitario lo constituyen los Centros de Servicios Sociales (CSS), gene-
ralmente dotados de equipos multiprofesionales y de medios necesarios para
dar soporte a las prestaciones básicas.

De esta manera, nos encontramos que el Plan Concertado entre las admi-
nistraciones estatal, autonómica y local se ha consolidado como el marco del
sistema público de servicios sociales de atención primaria. En relación a la
asistencia de los ancianos dependientes en general nos encontramos con las
siguientes prestaciones básicas:

—Servicio Público de Ayuda a Domicilio (SAD). Como programa específica-
mente financiado por el Plan Concertado está presente en todas las CC.AA.
como una estructura organizativa comunitaria que, a partir de personal cua-
lificado, realiza de forma complementaria y transitoria actuaciones enca-
minadas a posibilitar la permanencia del anciano en su hogar. Este progra-
ma contempla: limpieza del hogar, tareas domésticas (lavado, planchado,
en algunos casos preparación de comida) y, si el anciano lo requiere, aseo
personal. También en algunos municipios (no en todos) se contempla com-
pañía y ayuda en gestiones fuera del hogar (visitas al médico, servicio de
lavandería domiciliaria, compras, etc.).

Esta prestación está destinada a personas dependientes en general y no de
manera específica para hogares que padecen la enfermedad de la demencia
(INSERSO, 1992).

— Servicio de Día, Centros de Día. Constituyen centros de promoción del
bienestar de los ancianos, ubicados en los barrios, y con la finalidad de
fomentar la convivencia, la participación, la solidaridad y la relación
social. Estos centros ofrecen servicios de atención geriátrica, terapia ocu-
pacional y servicios de carácter cultural y de ocio (INSERSO. 1996). En
la actualidad, y en la mayoría por iniciativa privada, se han establecido
centros de día que contemplan programas específicos para los ancianos
con demencia. Destacar como primera inciativa, el centro de día «María
Wolf» en Madrid, el cual está dedicado exclusivamente a la atención al
anciano con demencia y al cuidador.

Dado el empuje que han conseguido las diferentes fundaciones y asociacio-
nes de enfermos de Alzheimer y sus familiares hacia el desarrollo de centros de

18 ASPECTOS FAMILIARES Y SOCIALES DEL PACIENTE CON DEMENCIA



día específicos, recientemente la Confederación Española de Familiares de
Alzheimer y otras demencias ha editado un manual para la planificación y ges-
tión de este tipo de centro específico (Centro de Día Alzheimer, 2002).

Siguiendo el carácter comunitario y de atención primaria de las dos anterio-
res prestaciones básicas, y en el caso concreto de la problemática de las fami-
lias que cuidan ancianos con gran dependencia, podemos enlazar con la
siguiente prestación que ha sido estructurada por la mayoría de las CC.AA. y
que constituyen auténticas prestaciones de «respiro» al cuidador.

— Estancias temporales en residencias. Programa concebido para facilitar,
a las familias que conviven con un anciano/a incapacitado/a, un alivio
temporal del cuidado al anciano. Ofrece turnos de dos semanas de dura-
ción en residencias. Contempla las vacaciones o urgencias familiares
como principales causas para su aplicación. La Comunidad Autónoma de
Madrid y el Ayuntamiento de Madrid, por ejemplo, tienen plazas para
esta finalidad en sus respectivos programas. El Ayuntamiento de Madrid
dispone, además, del servicio de «plazas de apoyo familiar» por el cual
se permite la estancia de un mes en dichos centros para el descanso vaca-
cional de los cuidadores. Actualmente se hace en varios distritos de la
ciudad (Chamberí, Tetuán, Centro, Ciudad Lineal, Villa de Vallecas y
Moncloa). Sin embargo, la potenciación del servicio es difusa; por una
parte la escasez de plazas de residencias públicas no permite, en muchos
casos, destinar a este fin las existentes. El programa no es suficiente-
mente conocido en municipios con menos de 20.000 habitantes, y es
poco demandado en los demás. Por otra parte, en el contexto de los pue-
blos, las relaciones familiares y de vecindad hacen que no se demande
apenas. En Madrid, destacar la existencia de una residencia de respiro
dedicada exclusivamente a los ancianos con demencia; se trata de la casa
de respiro «Maria Wolf».

En España son escasos los programas de servicios sociales específicos para
los familiares de ancianos en general y con demencia en particular, sin embargo
podemos destacar los siguientes: a) el apoyo a la familia cuidadora: por ejemplo,
en nuestro medio se están ensayando técnicas de soporte grupal a cuidadores
familiares que constituyan un apoyo emocional e instrumental entre los propios
cuidadores (Lluis, 1994) basados en las experiencias de programas de grupo
entre pacientes y familiares (Aronson et al, 1984; Schimidt et al, 1985;
Monahan, 1993; Ostwald et al, 1999; Ostwald et al, 2003); b) la colaboración
institucional con la familia, ligado principalmente con la dotación de informa-
ción a los familiares de un paciente con demencia, a través de diferentes organi-
zaciones no gubernamentales y la publicación de folletos y manuales (Mace et
al, 1991); c) el trabajo del voluntariado en la ayuda domiciliaria, en relación con
asistencia de enfermería, asistencia social y asistencia en las tareas del hogar; d)
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el entrenamiento en el cuidado del anciano con demencia, principalmente el
aprendizaje y potenciación de habilidades de cuidado a partir de diferentes pro-
gramas de potenciación (empowerment) de acuerdo con los modelos de afronta-
miento (coping model) del estrés (Corcoran y Gittlin, 1992; Gallagher-
Thompson y De Vries, 1994); y e) el entrenamiento en actividades de estimula-
ción, ensayando diferentes programas de entrenamiento de habilidades para la
estimulación del pacientes con demencia planificadas dentro de la vida diaria
(Quayhagen y Quayhagen, 1988).

En este sentido, y centrándonos en las políticas sociales de bienestar de la
población anciana, puede comprenderse que los servicios sociales han estruc-
turado de manera muy tímida todavía programas específicos de atención socio-
sanitaria al anciano en general, y de manera muy anecdótica al anciano con
demencia. A nivel nacional se ha desarrollado desde 1992 el denominado Plan
Gerontológico (INSERSO, 1989; INSERSO, 1992) definiendo las bases gene-
rales de las políticas de protección social de los ancianos en nuestro país, y sir-
viendo de marco general para el desarrollo de diferentes planes de acción a
nivel autonómico de acuerdo con el grado de transferencias de sus competen-
cias. La evaluación de más de una década de implantación de este Plan ha plan-
teado a nivel estatal desarrollar recientemente un nuevo marco de protección
social al anciano denominado Plan de Acción para las Personas Mayores para
el periodo 2003-2007.

Además, tres de las CC.AA. con mayores competencias elaboraron diferen-
tes planes de acción a principios de los años noventa: Cataluña con el programa
de Vida a los años y el Plan de Demencias, País Vasco con el Plan Gerontológi-
co, y Galicia con el programa de atención sociosanitaria. A lo largo de los años
noventa, el resto de CC.AA. se fueron sumando a iniciativas similares, de mane-
ra que en la actualidad todas ellas tienen una política sociosanitaria de atención
a ancianos dependientes. Una reciente revisión sobre el desarrollo de cada uno
de los planes autonómicos fue en su día publicada (Serra-Mestres et al, 1997).
Por otra parte, recientemente la Obra Social de Caja Madrid ha patrocinado la
publicación de un libro blanco en la atención sociosanitaria de la demencia
(Fernández-Ballesteros y Díez-Nicolás, 2001).

De manera general, podemos enfatizar que el Plan Gerontológico y los pla-
nes autonómicos para mayores ha permitido que en la década de los noventa se
incrementaran de manera considerable los servicios comunitarios dirigidos al
anciano. Entre estos destacan los servicios de atención a domicilio, y más con-
cretamente el servicio de ayuda a domicilio, constituyendo el más utilizado por
lo ancianos, alcanzado en el año 2002 casi los 200.000 usuarios (IMSERSO,
2002), lo que supone una cobertura de 2,8 por 100. Esta cobertura en cualquier
caso todavía es pequeña si tenemos en cuenta que, según los datos de la Encuesta
Nacional de Salud de 1997, en España había más de dos millones de ancianos
que necesitaban algún tipo de ayuda, de los cuales alrededor de 800.000 presen-
taban una discapacidad grave (Ministerio de Sanidad y Consumo, 1997).
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De manera concreta, y dentro del marco del Plan Gerontológico, el Minis-
terio de Trabajo y Asuntos Sociales desarrolla un convenio específico con las
CC.AA. para la financiación de programas de Alzheimer y otras demencias. El
programa está destinado a la creación o adaptación de plazas residenciales y/o
centros de día, así como de unidades convivenciales para personas afectadas
por la demencia. También se incluye la financiación de programas y servicios
dirigidos a la atención de estos enfermos. Lamentablemente, y dado que estos
convenios vienen aprobándose desde varios años, todavía no se disponen de
memorias de evaluación que permitan conocer la repercusión social y su
impacto en los enfermos y sus cuidadores.

Recientemente, y dentro del mismo marco, se ha aprobado la creación de un
programa de cuidado de personas mayores dependientes en su hogar. La cuan-
tía mínima de la prestación será una cantidad económica mensual equivalente
al 35 por 100 del salario mínimo interprofesional para aquellas personas que
tengan a su cuidado personas mayores dependientes en su domicilio. La cuan-
tía económica que aportará el Ministerio será de 12 millones de euros.

2.4. Modelo de atención del anciano a nivel comunitario
en España: El Plan Gerontológico 
y su continuación en el plan de acción
para las personas mayores 2003-2007

Las directrices políticas españolas para la atención sociosanitaria del ancia-
no tienen como marco estatal el «Plan Gerontológico» (INSERSO, 1992), el
cual fue elaborado por iniciativa del Ministerio de Asuntos Sociales y con la
participación activa del Ministerio de Trabajo y Seguridad Social (relativo a las
pensiones) y Sanidad y Consumo (en referencia a la salud y asistencia sanita-
ria). Tras la fusión y estructuración del Ministerio de Trabajo y Asuntos
Sociales, el Plan Gerontológico ha sido evaluado por el IMSERSO, constitu-
yendo el Observatorio de las Personas Mayores, con la finalidad de analizar lo
desarrollado por el plan en los diez años de implantación. El objetivo priorita-
rio del plan fue la adecuación de servicios a las necesidades específicas de los
ancianos, teniendo como marco conceptual el mantenimiento en la medida de
lo posible del sujeto dentro de su entorno familiar y social habitual y atendido
por los servicios de apoyo comunitario, no olvidando que las políticas de insti-
tucionalización suponen un reforzamiento de la marginación social del ancia-
no (Pineda, 1994). La mayoría de los países de la Unión Europea han consoli-
dado servicios comunitarios para el mantenimiento en el domicilio de aquellos
ancianos con un cierto grado de incapacidad y edad avanzada, retrasando su
ingreso en una institución (European Commission, 1989). Así, el plan nacional
pretendía establecer políticas públicas que promocionaran el mantenimiento
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del anciano en el domicilio evitando la ruptura con su entorno, al igual que dar
unas respuestas más humanas y menos costosas que la institucionalización a los
problemas que plantea la pérdida de autonomía de las personas de edad avan-
zada (Guillemard, 1992).

Centrándonos en el área II de actuación del Plan Gerontológico sobre
«Salud y Asistencia Sanitaria», uno de los pilares básicos en el cual se apoya-
ba era la coordinación de los recursos de atención sociosanitaria dirigidos al
anciano, teniendo como expresión política e institucional su inclusión dentro de
las medidas del Programa Español de Convergencia y la elaboración de un
Acuerdo Marco de colaboración entre el Ministerio de Asuntos Sociales y el
Ministerio de Sanidad y Consumo para la reestructuración de las redes de ser-
vicios. Paralelamente, este último ministerio determinó un documento consen-
suado con la Sociedad Española de Geriatría y Gerontología para la planifica-
ción de la asistencia sanitaria al anciano en nuestro país, en el cual se expresó
la necesidad de la reordenación de los servicios bajo un sistema de atención
integral de índole interdisciplinar, con una organización global y sectorizada, y
delimitando los diferentes niveles de atención (Ruipérez, 1994). Además los
trabajos técnicos entre el Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales y el
Ministerio de Sanidad y Consumo han dado lugar a diferentes borradores para
un plan de atención a los enfermos de Alzheimer, pendiente todavía de su apro-
bación.

Por otra parte, la evaluación inicial del Plan Gerontológico reconocía que
muchas personas mayores están necesitadas de servicios como la ayuda domi-
ciliaria, los Centros de Día o la institucionalización. Por ejemplo, el plan des-
tacaba cómo en nuestro país, la asistencia domiciliaria estaba en una ratio del
1 por 100, siendo necesario aumentar esta cobertura a 8 beneficiarios por cada
cien personas mayores de 65 años. Además, se destacó la necesidad de progra-
mas preventivos y asistenciales sobre problemas y trastornos prevalentes en
esta población, destacando entre ellos los déficit y pérdidas de autonomía pro-
ducidos por el deterioro cognoscitivo.

La información referente al año 2002 con motivo de la evaluación del Plan
Gerontológico y la elaboración del Plan de Acción para las Personas Mayores
2003-2007, ha puesto de relieve el incremento en estos últimos años del ratio
de la prestación de ayuda a domicilio, remarcando la necesidad de atender
situaciones problemáticas de la población anciana, y especificando claramente
la importante extensión de la enfermedad de Alzheimer y otras demencias. Esto
en ningún caso puede significar que el nuevo plan defina claramente qué medi-
das y recursos sociales específicos va a desarrollar para su atención sociosani-
taria, con la excepción de las medidas para la atención especializada expresa-
das ante personas mayores dependientes (más específica pero con carácter
especializado la creación de un centro de referencia de esta enfermedad), y la
promoción de programas de formación especializada para cuidadores formales
e informales.
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2.4.1. A modo de conclusión

A pesar de la existencia de este marco de atención, nuestro sistema social
exclusivamente ha conseguido establecer como ayuda instrumental formal con
carácter universal a la población anciana la regularización de las pensiones. Y
aún así, los ancianos siguen siendo los principales sujetos en situación social
de riesgo al constituir el principal porcentaje de la población española por
debajo del umbral de pobreza (Juárez y Casado, 1994). También las diferentes
administraciones públicas han realizado un importante esfuerzo en la consoli-
dación de programas de ayuda a domicilio a los ancianos y sus familiares pero
sin olvidar que sus acercamientos han sido irregulares según los diferentes
municipios y comunidades (Castells et al, 1992). 

Algunos estudios han realizado estimaciones sobre el incremento en la inci-
dencia acumulada de demencia a partir de modelos aplicados en otros países,
llegando a la conclusión de que los recursos sociosanitarios deberían aumentar
en un porcentaje muy elevado, sobre todo en relación a programas específicos
para ancianos con demencia (Gobierno Vasco, 1989; Carrillo, 1994). Aunque la
mayoría de las Comunidades Autonómas han realizado en sus políticas socio-
sanitarias dirigidas al anciano diferentes acercamientos según la realidad social
que han estimado y sus recursos disponibles, existen importantes lagunas en la
planificación de servicios específicos para los ancianos con demencia y sus
familiares. En el País Vasco se han realizado estimaciones puntuales sobre la
incidencia de demencia en los próximos años, demandando la necesidad de ela-
borar programas específicos para el anciano con demencia (Gobierno Vasco,
1989), así como una estimación de los costes que suponen al sistema los cui-
dados de los enfermos y sus cuidadores (Gobierno Vasco, 2002). En el caso
de la Comunidad de Madrid, se ha realizado entre 1994 y 1997 un estudio
neuroepidemiológico para la estimación de la prevalencia y la incidencia de
la enfermedad de Alzheimer y otras enfermedades neurológicas asociadas al
envejecimiento (Morales et al, en prensa), cuyos datos sociodemográficos
pueden constituir el basamento para la planificación de los servicios y recur-
sos necesarios para la atención social de la demencia.
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3.1. Introducción

La conceptualización y el manejo de los trastornos demenciantes por la medi-
cina moderna comienza en el siglo XIX, en el contexto de las instituciones psi-
quiátricas. El progresivo reconocimiento de factores orgánicos en las demencias
y la «psicologización» de buena parte de la Psiquiatría fueron trasladando el
marco asistencial hacia los departamentos de Medicina Interna y de
Neurocirugía de los hospitales generales. Posteriormente, el desarrollo de la
Neurología de la Conducta y la emancipación de la Neurología como especiali-
dad otorgaron al neurólogo el papel protagonista en la atención a este tipo de
pacientes. Sin embargo, la reciente expansión del conocimiento básico y aplica-
do de la medicina, junto con la emergencia de un modelo de atención integral
que incluye aspectos psicológicos y sociales, han desplazado a la especialidad
como elemento aglutinador asistencial y han colocado a la propia enfermedad en
ese lugar (García Albea, 2000; Regato Pajares, 2000; Fernández et al, 2001;
Sociedad Española de Neurología, 2002). 

Es esta nueva visión de la asistencia médica, basada en la enfermedad y no en
la profesión o especialidad, la que anima y guía la presente exposición. Se descri-
ben sucintamente los principales recursos sociosanitarios disponibles en España
para la atención a los pacientes con demencia y a sus cuidadores. El inventario de
recursos se acompañará de un análisis de su adecuación y de las posibles línea de
mejora. La nueva corriente de asistencia centrada en la enfermedad está surgien-
do ya, de manera natural y necesaria, desde los ámbitos sociosanitarios tradicio-
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nales (que llamaremos «generales»). Por este motivo, la distinción de ámbitos
(«generales» frente a «específicos») resultará en ocasiones más conceptual que
real, al servicio de la descripción y del análisis de la situación (Tabla 3.1).
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Tabla 3.1. Recursos sociosanitarios para la atención a la demencia

Nivel Recursos generales Recursos específicos

Hospital Hospitalización Unidades de hospitalización
Consultas externas Unidades de demencias*

Intermedio Centros de atención Unidades de diagnóstico*
especializada Intervenciones piloto*

Programas de formación de personal*

Básico Centros de atención primaria Equipos sociosanitarios de soporte*
Atención en el domicilio SAD específico*
Centros de día mixtos Centros de día psicogeriátricos
Teleasistencia Programas de apoyo al cuidador*
Ayudas económicas Ayudas económicas específicas*

Residencia Residencias mixtas Unidades psicogeriátricas
Unidades de convivencia*

SAD. servicio de ayuda en el domicilio; *recursos deseables, con escasa o nula implantación en España.

3.2. El nivel hospitalario

3.2.1. Recursos generales 

Hospitalización. El ingreso hospitalario para el diagnóstico etiológico de
un proceso demenciante está indicado solo en casos especialmente agresivos,
o si se precisa de determinadas técnicas (por ejemplo: biopsia cerebral). Con
mucha mayor frecuencia, los pacientes con demencia de causa ya conocida
ingresan debido a la concurrencia de algún otro proceso morboso (infección,
fractura, etc.). La hospitalización suele llevarse a cabo en entornos no adapta-
dos, a cargo de profesionales sin especial formación ni experiencia en el mane-
jo de este tipo de pacientes. Así, no es extraño que el ingreso se convierta en
una fuente adicional de deterioro cognitivo y de alteraciones conductuales.
Tampoco es raro que el ingreso y las circunstancias que lo rodean alteren el
delicado equilibrio que existía entre el paciente y su cuidador, hasta el punto
de que el cuidador ya no esté en condiciones de asumir el alta. En estos casos,
el equipo de trabajadores sociales desempeña un importante papel en el aseso-
ramiento y la canalización hacia los recursos sociosanitarios disponibles. 



Consultas externas. Con la creación de los modernos hospitales públicos, el
diagnóstico de las enfermedades demenciantes pasó a realizarse de forma
mayoritaria en las consultas externas de dichos hospitales. Este nuevo recurso
ha contribuido al diagnóstico más temprano y a la permanencia de los pacien-
tes en su entorno habitual. En los últimos años, las consultas hospitalarias han
ido perdiendo protagonismo en la atención a las demencias, en favor de las con-
sultas extrahospitalarias de Atención Especializada (Morera-Guitart, 2000).

3.2.2. Recursos específicos 

Unidades de demencias. Las unidades de demencias comienzan a desarro-
llarse en España en los años noventa, a imitación de las unidades norteameri-
canas, como consecuencia del nuevo modelo de asistencia centrado en la enfer-
medad. Estas unidades, regentadas en su mayoría por neurólogos o geriatras,
tienen vocación de manejo multidisciplinar, con especial énfasis en el diagnós-
tico, el tratamiento farmacológico y la investigación (Sociedad Española de
Neurología, 2002). Además, podrían desempeñar un importante papel en la
atención a pacientes ingresados. Sin embargo, el apoyo que estas unidades han
recibido por parte de la Administración ha sido muy escaso: por el momento,
la mayoría de los hospitales españoles no disponen de ellas. 

Otros recursos deseables. Es bien sabido que la modificación del entorno
físico e interpersonal alivia los problemas conductuales, reduce las medidas
restrictivas y evita el uso de psicofármacos. Sobre estas premisas, se ha desa-
rrollado en la última década un nuevo concepto de atención hospitalaria para
pacientes con demencia: las Unidades de Cuidados Especiales (Doody et al,
2001; Chappell y Reid, 2001). Aplicando este concepto a nuestro país, podría
pensarse en adaptar algún entorno hospitalario para el ingreso de pacientes con
demencia aquejados de otros procesos médicos. Los servicios de Geriatría y de
Medicina Interna serían los ámbitos más idóneos para este fin (Vellas, 2001). 

3.3. El nivel intermedio

3.3.1. Recursos generales 

Centros de Atención Especializada. Como ya se ha apuntado, los reciente-
mente implantados centros de Atención Especializada, particularmente las con-
sultas de Neurología, están desplazando a las consultas hospitalarias en la tarea
de diagnosticar y de tratar a los pacientes con enfermedades demenciantes. Este
hecho es positivo, en la medida en que se incrementa aún más la accesibilidad
a los servicios médicos y se fomenta el mantenimiento del paciente en su entor-
no habitual. Sin embargo, el desequilibrio entre la oferta y la demanda de este
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nuevo recurso ha dado lugar a unos tiempos de visita y a una lista de espera que
no son compatibles con la deseada calidad asistencial (Morera-Guitart, 2000). 

3.3.2. Recursos específicos 

Con la excepción de Cataluña, donde existen las Unidades de Diagnóstico de
Trastornos Cognitivos, no existe en España un proyecto de implantación univer-
sal de recursos a este nivel. Las unidades catalanas se encuadran dentro del Pro-
grama Vida als Anys, modelo pionero en la atención sociosanitaria de deter-
minadas enfermedades crónicas, y verdadera fuente de inspiración para otras
comunidades autónomas (CCAA) españolas (Boada Rovira, 1997; Regato Pa-
jares, 2000). Las Unidades de Diagnóstico de Trastornos Cognitivos establecen
el diagnóstico, ofrecen las pautas generales de intervención y realizan el segui-
miento de los pacientes con enfermedades demenciantes (Boada Rovira, 1997).

Los centros de Atención Especializada consituyen un recurso altamente
aprovechable para la implementación de programas específicos en las demen-
cias. Estos centros ocupan un lugar estratégico en la red sociosanitaria, situán-
dose cerca, tanto de los directamente afectados, como de los profesionales del
nivel básico. Además, en ellos concurre un elevado número de pacientes con
diagnósticos fiables y definidos. No sería costoso, por tanto, dotar a estos cen-
tros de los medios y profesionales necesarios para reforzar el diagnóstico de las
enfermedades demenciantes y para poner en marcha programas piloto de corte
terapéutico (intervenciones no farmacológicas sobre pacientes, programas de
apoyo al cuidador) (Sánchez-Pascual et al, 2001). Estos programas podrían ser
finalmente exportados al nivel básico. 

3.4. Centros de Atención Primaria

3.4.1. Recursos generales

Centros de Atención Primaria. Los centros de Atención Primaria cuentan
con personal médico, personal de enfermería y trabajadores sociales. Estos pro-
fesionales, además de ser los más accesibles, poseen una magnífica visión de
conjunto de toda la red sociosanitaria. De hecho, el actual modelo sanitario les
otorga la tarea general de la detección, el seguimiento y la coordinación. Por
todo ello, en el caso de las demencias, los profesionales de la Atención Primaria
están llamados a convertirse en los pilares de su detección temprana, del con-
trol y modificación de las pautas terapéuticas, del asesoramiento individualiza-
do, y de la coordinación de recursos (Regato Pajares, 2000). Obviamente, la
progresiva asunción de este papel deberá ir acompañada de un proceso de for-
mación y de asignación de medios. 
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3.4.2. Recursos específicos

El Programa de Atención al Anciano, implantado en el ámbito del antiguo
INSALUD, supuso un primer paso en la detección sistemática de las enferme-
dades demenciantes. Este programa contempla la realización anual de una
prueba breve de estado mental a los ancianos mayores de 74 años que cumplen
determinados criterios «de riesgo» (INSALUD, 1995). Su implantación está
contribuyendo a una detección más temprana de las enfermedades demencian-
tes (Farcha et al, 1997). Con todo, los avances en el diagnóstico y el tratamiento
de las demencias obligan a poner en marcha programas más amplios y especí-
ficos que, además de la detección, incluyan aspectos terapéuticos.  

3.5. Atención en el domicilio

3.5.1. Recursos generales

Atención Primaria en el domicilio. Los Equipos de Atención Primaria inclu-
yen en su cartera de servicios la atención domiciliaria a personas discapacita-
das por parte del personal médico, del personal de enfermería y de los trabaja-
dores sociales (INSALUD, 1995). Los médicos de la Atención Primaria pue-
den, además, requerir la presencia del médico especialista en el domicilio, pero
en la práctica este recurso no se utiliza. 

Servicio de ayuda a domicilio (SAD). Se trata de un servicio de ayuda social
que incluye la ayuda en las tareas domésticas y en los cuidados personales.
Después de la consulta médica de Atención Primaria, este es el servicio socio-
sanitario público más utilizado por los ancianos españoles. La tasa de utiliza-
ción del SAD público en enero de 2002 fue del 2,8 por 100 (todas las tasas se
referirán a las personas mayores de 65 años) (Ministerio de Trabajo y Asuntos
Sociales, 2003). Obviamente, esta tasa aumenta considerablemente si se inclu-
yen las demás fuentes de SAD: empresas privadas, organizaciones sin ánimo de
lucro y servicio sumergido. En teoría, el SAD público puede ser solicitado para
la ayuda a personas con demencia; sin embargo, el bajo nivel de renta exigi-
do, la escasez de horas ofertadas y la ausencia de formación por parte del per-
sonal contratado lo hacen, en la práctica, inviable para ese fin.

Teleasistencia. Se trata de un servicio de atención domiciliaria que opera a tra-
vés de sistemas telefónicos de comunicación, centros base y unidades móviles.
Está dotado de personal cualificado para una atención inmediata ante cualquier
necesidad psicológica, médica o social. La tasa de utilización del servicio públi-
co de teleasistencia en enero de 2002 fue del 1,5 por 100 (Ministerio de Trabajo
y Asuntos Sociales, 2003). Aunque este servicio fue diseñado para ser utilizado
por ancianos sin demencia que viven solos, resulta también muy adecuado para
los cuidadores de pacientes con demencia, en previsión de cualquier eventualidad
que amenace al cuidador, ante la cual el paciente no sepa reaccionar. 
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3.5.2. Recursos específicos

En algunos países europeos como Dinamarca la ampliación de horas y la
formación del personal han permitido adaptar el SAD para los cuidados de
pacientes con demencia. Sin embargo, existen serios problemas presupuesta-
rios para mantener este tipo de servicio público, y su futuro es incierto (Joël y
Cozette, 2002). En España, el único SAD específico lo ofrecen algunas
Asociaciones de Familiares de enfermos con Alzheimer (AFA) y algunas
empresas privadas. Este servicio consiste en la realización de tareas domésti-
cas, de cuidados personales y de funciones de asesoramiento. 

Más allá de la ayuda en tareas puntuales, va ganando aceptación la idea de
un asesoramiento global e individualizado dirigido a los cuidadores de pacien-
tes con demencia. Esta idea fue primero plasmada en el program Vida als Anys,
y posteriormente en el malogrado Plan Nacional de Alzheimer. Se trataría de
implantar unos «Equipos Sociosanitarios de Soporte» formados por un médi-
co, un enfermero, un trabajador social y un psicólogo, que desempeñarían fun-
ciones de valoración, información, asesoramiento, coordinación y provisión de
cuidados (Boada Rovira, 1997; Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales y
Ministerio de Sanidad y Consumo, 1999). 

3.6. Centros de día

3.6.1. Recursos generales

El cuidado formal diurno de pacientes con demencia se inició en los años
setenta cuando, en las residencias psicogeriátricas, comenzó a atenderse tam-
bién a pacientes que vivían en sus domicilios (Diesfeldt, 1992). Este tipo de
atención fue derivando hacia los actuales centros de día para ancianos asistidos
«psíquicos», en contraposición con los centros de día para «físicos». Sin
embargo, especialmente en poblaciones pequeñas, no es raro que ambos tipos
de pacientes acudan a un mismo centro, incluso con ancianos normales (cen-
tros «mixtos»). Las finalidades de los centros de día han sido tradicionalmente
el confinamiento del paciente y la descarga del cuidador. En los últimos años,
estos centros se han ido enriqueciendo con distintos tipos de intervenciones no
farmacológicas: psicoestimulación, cinesiterapia, entrenamiento en actividades
de la vida diaria, etc. (Martínez Gómez JM, 1996; Olazarán y Muñiz, 2004). 

La tasa de plazas públicas en España, sin incluir los hogares y clubes de jubi-
lados, era del 0,15 por 100 en enero de 2002. Si consideramos también las pla-
zas privadas (concertadas o no) esta tasa se eleva al 0,42 por 100 (Ministerio de
Trabajo y Asuntos Sociales, 2003). La oferta es muy desigual en las distintas
CC.AA.: las tasas en enero de 2001 oscilaban entre el 0,05 por 100 de Galicia
(valor mínimo) y el 0,66 por 100 de Cataluña (valor máximo). El porcentaje de
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plazas psicogeriátricas, estimado a partir de las CC.AA. en las que se dispone
de este dato, es del 28 por 100 (IMSERSO, 2003). Estas cifras ni siquiera alcan-
zan el 20 por 100 de las plazas necesarias según los estándares europeos de cali-
dad y el Plan Nacional de Alzheimer (Cervilla, 1997; Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales y Ministerio de Sanidad y Consumo, 1999). 

Los hogares y clubes de jubilados merecen una breve mención. Estos lugares
están concebidos para que los ancianos autónomos puedan realizar actividades
sociales, culturales y de ocio. Se ha propuesto utilizar estos centros para la aten-
ción a los pacientes con demencia ligera (Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales
y Ministerio de Sanidad y Consumo, 1999; Regato Pajares, 2000). Según la expe-
riencia y opinión de los autores, esta idea no es acertada y, de hecho, no ha cuaja-
do. Es difícil que los pacientes con demencia ligera se integren en centros para
ancianos normales. Por otra parte, la adaptación de los hogares y clubes supondría
un considerable esfuerzo. Una opción alternativa es la creación de unidades inde-
pendientes para demencias ligeras, ya sea integradas en los centro de día específi-
cos, o en otro tipo de locales también conceptualmente próximos a las demencias
(centros de salud, locales de las AFA). Las escasas experiencias españolas en esta
línea han sido muy bien acogidas por pacientes y cuidadores. 

3.6.2. Recursos específicos

Centros de día para demencias. El cambio en la mentalidad asistencial res-
pecto a las demencias irreversibles ha propiciado un interés por las terapias no
farmacológicas como instrumento para aliviar los síntomas cognitivos, fun-
cionales, conductuales, afectivos y físicos que padecen estos pacientes. Los
centros de día presentan ciertas características básicas (accesibilidad, bajo
coste relativo) que los convierten en lugares idóneos para la aplicación de este
tipo de terapias. Los marcos teóricos son la psicología conductista y la psico-
estimulación, recientemente enriquecidos, en el caso de la enfermedad de
Alzheimer (EA), con el modelo de la retrogénesis. Suele observarse un benefi-
cio en las áreas estimuladas, aunque los estudios disponibles no son extrapola-
bles a los ámbitos habituales de asistencia (Olazarán y Muñiz, 2003). 

Con el objeto de implantar terapias no farmacológicas, y de descargar al cui-
dador, se está impulsando en España la creación de centros de día específicos para
demencias. Además, estos centros han ido incorporando funciones de valoración
del paciente y de apoyo al cuidador. Los primeros centros específicos aparecieron
en España en los años noventa, primero en Cataluña y después en Madrid. Desde
entonces este recurso ha ido creciendo, en muchos casos como resultado de un
proceso natural de reconversión a partir de centros de día ya existentes. Con todo,
la oferta es claramente insuficiente, como ya se ha comentado. Según un estudio
propio, a finales de 2003 solo se disponía de 340 plazas de este tipo en la
Comunidad de Madrid (tasa, 0,04 por 100). Además del necesario incremento en
el número de plazas, sería deseable una cierta homogeneización en lo que respec-
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ta a los programas de intervención, así como en lo referente a los protocolos de
valoración y de seguimiento. Un primer paso aconsejable es la distinción de uni-
dades en función de la intensidad de la demencia, necesidad apremiante en el caso
de las demencias ligeras. Los programas de apoyo al cuidador deberían verse
reforzados. También sería deseable una mayor presencia médica en los centros.

3.7. Ayudas económicas 

3.7.1. Recursos generales

El sistema nacional de Seguridad Social contempla la posibilidad de solicitar
ayudas económicas para pacientes dependientes o para sus cuidadores, muchas
de las cuales son aplicables a la demencia (Tabla 3.2). Con diferencia, la ayuda
más cuantiosa es la pensión de invalidez, pero solo pueden beneficiarse de ella
los pacientes en situación laboral activa, menores de 65 años. Además de perci-
bir un sueldo vitalicio —en la mayoría de los casos equivalente o superior al pre-
vio— los pacientes quedan exentos de sus obligaciones fiscales. También exis-
te financiación para adaptar el domicilio (por ejemplo: cambio de bañera por
ducha) y para paliar aspectos muy concretos de la enfermedad (andador, silla de
ruedas, etc.). Las demás ayudas suelen ser inaplicables debido al bajo nivel de
renta exigido (reducción de la base imponible, ayuda económica para el cuida-
dor), o bien premian a pacientes con recursos elevados (deducciones fiscales)
(Díaz Domínguez y Domenech Cobo, 1995; Fernández de Angulo y Valentín-
Gamazo, 2003). La tramitación de las ayudas se realiza a través de los servicios
sociales municipales y de los centros de salud.
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Tabla 3.2. Ayudas económicas generales aplicables en la demencia

Pensiones

• Pensión no contributiva por invalidez
• Pensión no contributiva por jubilación
• Invalidez permanente absoluta
• Gran invalidez

Adaptación al entorno

• Prótesis (audífonos, silla de ruedas, etc.)
• Adecuación de la vivienda (adaptación de la bañera, etc.)
• Transporte

Miscelánea

• Paga mensual para cuidadores de enfermos dependientes
• Ayudas indirectas (beneficios fiscales, justicia gratuita, etc.)
• Contratos privados



3.7.2. Recursos específicos

Los cuidadores informales de pacientes con demencia soportan una carga
(física, psicológica, social y económica) que es superior a la que soportan los
cuidadores de pacientes con otro tipo de enfermedades crónicas y que, por tanto,
es preciso compensar de forma específica. De ello depende no solo el bienestar
de pacientes y cuidadores, sino también la sostenibilidad de todo el entramado
sociosanitario (Bermejo P et al, 1997; Logsdon et al, 1997; Rivera Navarro,
2001; Martín Carrasco et al, 2002). Algunas CC.AA., como Cataluña, Valencia
y Madrid, conceden pensiones mensuales a los cuidadores de ancianos con dis-
capacidad física o psíquica (Rivera Navarro, 2001). Estas ayudas han sido bien
recibidas, pero en la mayoría de los casos no son aplicables debido al bajo nivel
de renta exigido. No es infrecuente la situación en que la suma de los ingresos
del paciente y del cuidador, ambos ancianos y pensionistas, justamente alcan-
za el salario mínimo interprofesional. Este nivel de ingresos impide tanto la
solicitud de ayudas públicas como la contratación de ayuda privada, de modo
que todo el peso de los cuidados recae sobre una sola persona. En estas condi-
ciones no es de extrañar que aparezca patología física y psiquiátrica en el cui-
dador, o que se opte por la institucionalización (Martín Carrasco et al, 2002).
Siguiendo el modelo de otros países europeos, sería deseable, cuanto menos,
revisar los niveles de renta exigidos para la aplicación de ayudas económicas
en el caso de las demencias (Rivera Navarro, 2001). Si el cuidador permanece
en situación laboral activa, las ayudas indirectas (reducción del horario laboral,
excedencia temporal) parecen más adecuadas (Joël y Cozette, 2002). El efecto
de las ayudas económicas sobre la situación del cuidador y sobre el gasto socio-
sanitario global debería ser evaluado. 

3.8. Los programas de apoyo al cuidador

En los últimos años se han venido desarrollando distintos programas espe-
cíficos que, al margen de las ayudas económicas, pretenden aliviar la carga de
los cuidadores informales de pacientes con demencia. Estos programas suelen
combinar, en proporciones diversas, tres ingredientes básicos: información,
aprendizaje de habilidades y apoyo emocional (Logsdon et al, 1997). Su admi-
nistración alivia el estrés del cuidador, mejora la depresión del paciente y retra-
sa la institucionalización (Mittelman et al, 1996; Teri, 1999; Doody et al, 2001;
Sánchez-Pascual et al, 2001). Es probable que no todas las técnicas ofrezcan
los mismos resultados (Losada Baltar et al., 2004).

En la Comunidad de Madrid se ha desarrollado el programa Alois, en el que
un «trío docente» (médico de Atención Primaria, enfermero y trabajador social)
educa a un grupo de 10-15 cuidadores a través de ocho reuniones de dos horas.
Este programa ya está implantado en cuatro áreas sanitarias, con buenos resulta-
dos de aceptación y de reducción de la carga (Alzheimer España, 1999). Las
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AFA también llevan a cabo programas de este tipo (Diario Médico, 21-3-03). La
generalización de los programas de apoyo al cuidador es altamente recomen-
dable, en vista de su favorable relación entre coste y eficacia (Doody et al,
2001). Los centros de Atención Primaria, los centros de día y los locales de las
AFA son los lugares más adecuados para su implantación. 

3.9. Las residencias

3.9.1. Recursos generales

El ingreso permanente en una residencia es la consecuencia, muchas veces
inevitable, del fracaso terapéutico en la demencia. Este tipo de institucionali-
zación supone, en cierto modo, la «muerte social» del paciente, y no siempre
alivia el sufrimiento de los cuidadores. Pacientes y cuidadores han venido ex-
presando sus deseos de permanecer en el hogar, y la legislación española se
ha hecho eco de estos deseos (Bermejo P. et al, 1997; Rivera Navarro, 2001;
Regato Pajares, 2000; Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, 2003). Para-
dójicamente, las residencias constituyen el recurso de mayor crecimiento en
los últimos años, con una tasa de cobertura en enero de 2002 del 3,4 por 100,
practicamente dentro del objetivo del Plan Gerontológico. Debe advertirse, no
obstante, que sólo el 41 por 100 de las plazas son públicas o concertadas (Mi-
nisterio de Trabajo y Asuntos Sociales, 2003; INSERSO, 1992). Los criterios
económicos y de gestión priman sobre los criterios de calidad asistencial en
la creación de nuevas plazas. Por este motivo, proliferan las residencias gran-
des, donde resulta difícil conseguir la adecuada adaptación del entorno y la
necesaria flexibilidad y personalización en los cuidados (Doody et al, 2001;
Chapell y Reid, 2001; Department of Health, 1990). La política de conciertos por
parte de las Administraciones públicas favorece esta situación (Diario Médico, 5-
9-2003). No es raro que los pacientes con demencia convivan junto a ancianos no
dementes, o que compartan unidades con pacientes asistidos «físicos».

3.9.2. Recursos específicos

Unidades psicogeriátricas. Algunas residencias disponen de lugares más o
menos adaptados para ancianos con demencia. En este contexto asistencial han
surgido, en Europa y Norteamérica, las Unidades de Cuidados Especiales.
Estas unidades se basan en unos criterios de admisión más o menos estrictos
(demencia moderada o grave de etiología diversa), en una cuidada adaptación
del entorno, en la implementación de terapias no farmacológicas y en la for-
mación del personal (Bono et al, 2001; Vellas, 2001). Se consigue una estabi-
lización cognitiva temporal y una progresiva reducción de las alteraciones con-
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ductuales, de las medidas de contención física y del uso de psicofármacos
(Doody et al, 2001; Bono et al, 2001). Cataluña y el País Vasco han sido comu-
nidades pioneras en la implantación de este tipo de recurso en España. El ingre-
so se realiza con carácter temporal o definitivo (Serra-Mestres et al, 1997). 

Determinadas necesidades del cuidador (tratamiento médico, necesidad de
descanso, etc.) pueden hacer aconsejable el ingreso temporal del paciente en un
medio especializado (ingreso de respiro). A pesar de los conocidos beneficios
de este recurso, su utilización no está muy extendida en nuestro país; de hecho,
no es raro que la oferta pública sea mayor que la demanda (Serra-Mestres et al,
1997; Vellas, 2001). 

Otros recursos deseables. La institucionalización total permanente de un
paciente con demencia debe realizarse en un medio que se asemeje al habitual,
respetando las características individuales (Department of Health, 1990). Con
este fin, en los años ochenta fueron creados en Francia los «Cantou» (Centros
de Animación Natural Favorecedores de Ocupaciones Útiles), residencias no
medicalizadas de 12-15 plazas, donde también participan los familiares
(Eynard y Bascoul, 1993). Este modelo, que genera un mayor grado de satis-
facción que las residencias convencionales, ha sido adaptado y exportado a
otros países bajo el término genérico de «unidades de convivencia» (Joël y
Cozette, 2002; Regato Pajares, 2000; Judd et al, 1998). Las experiencias espa-
ñolas al respecto son positivas pero anecdóticas. 

3.10. Conclusiones

Las viejas estructuras y profesiones han de ir adaptándose a un nuevo mode-
lo de atención sociosanitaria a la demencia centrado en la propia enfermedad.
Este modelo se basa en los principios del tratamiento integral, de la coordina-
ción de recursos y del mantenimiento en el entorno habitual. Para su puesta en
marcha parece lógico aprovechar las actuales estructuras sanitarias que, ade-
más de estar aceptablemente dotadas, cuentan con experiencia en el manejo de
estos pacientes y con una cobertura universal. Se propone una articulación del
modelo en torno a tres ejes o niveles fundamentales de atención. Un nivel bási-
co, que soportaría el principal volumen de asistencia, localizado en los centros
de Atención Primaria, en los centros de día y en el propio domicilio. Un nivel
intermedio, con un volumen asistencial menor, que actuaría como asesor del
nivel básico y como nexo entre este y el hospital. Y un nivel hospitalario, reser-
vado para actuaciones médicas puntuales y para la investigación. 

La detección precoz descansaría sobre los profesionales del nivel básico,
mientras que el diagnóstico y las pautas terapéuticas iniciales se llevarían a
cabo en el nivel intermedio. Los casos dudosos o complejos quedarían reserva-
dos para el nivel hospitalario (unidades de demencias). Con vistas al asesora-
miento y seguimiento individualizados, sería muy deseable la implantación de
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los equipos sociosanitarios de soporte. Estos equipos, que contarían con el
apoyo de los profesionales de los demás niveles, pondrían en juego los distin-
tos recursos, haciendo especial hincapié en las actuaciones preventivas, en las
terapias de estimulación, en las ayudas en el domicilio y en los programas de
apoyo al cuidador. De este modo, el ingreso permanente en residencia queda-
ría como una opción final, no utilizada en la mayoría de los casos. 

Con todo, una perspectiva realista obliga todavía a potenciar las unidades de
demencia en el seno de las residencias. De este modo, los ancianos ya institu-
cionalizados, en caso de devenir dementes, no sufrirían un cambio radical de
entorno. Las unidades de convivencia, de deseable implantación, quedarían
como el recurso de institucionalización más aceptable para los pacientes pro-
cedentes de sus domicilios. 

La puesta en marcha de un modelo como el que aquí se propone exige la
voluntad de todos los actores implicados: Administración, profesionales y cui-
dadores. Los intereses personales y corporativos deben dejarse de lado, en
favor de las necesidades de los directamente afectados. Este modelo generará,
a un precio razonable, bienestar personal y social. 
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Todos los países de Europa se enfrentan a la dificultad de hacerse cargo de
las personas mayores aquejadas de demencia senil de tipo Alzheimer y de los
trastornos similares de las funciones intelectuales superiores. El cuidado de la
demencia y de su financiación es una de las principales cuestiones surgidas
como consecuencia de la prolongación de la esperanza de vida y del envejeci-
miento demográfico que de ello se deriva. El incremento de la esperanza de
vida a edades elevadas que conocen las sociedades desarrolladas, se traduce en
un aumento del número de personas de edad avanzada expuestas a enfermeda-
des y en particular al riesgo de demencia. Simultáneamente, este incremento
modifica el equilibrio demográfico sobre el que reposa nuestro sistema de pro-
tección social. Sin embargo, las consecuencias de la prolongación de la espe-
ranza de vida en cuanto a la financiación y al aprovisionamiento de la ayuda a
las personas mayores dementes con demencia no se limitan a la esfera colecti-
va. Las modalidades de la solidaridad privada (muy solicitadas) en el caso del
cuidado de las personas mayores con demencia, suelen recaer en los familia-
res directos de las personas afectadas: principalmente su cónyuge y sus hijos.
Los datos económicos sobre la demencia son aún muy parcelarios. Existen
pocos estudios consagrados al coste de la enfermedad de Alzheimer en Europa;
los estudios americanos son más numerosos. Los pocos que existen se topan
con dificultades metodológicas importantes que hacen que su interpretación y,
sobre todo, su comparación parciales resulten difíciles.

La ayuda aportada a los pacientes afectados por la enfermedad de Alzheimer
puede dirigirse directamente a la persona enferma (Epígrafe 4.1) o indirecta-
mente al cuidador que se encarga de la persona enferma (Epígrafe 4.2).
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4.1. La ayuda directa a los pacientes afectados por demencia
de tipo Alzheimer

En los países europeos, los sistemas de cuidados a las personas mayores
afectadas por este tipo de demencia son muy complejos.

Existe un gran número de experimentos con terapias medicamentosas, pero
en el estado actual de la técnica, solo se puede esperar un efecto limitado en las
primeras fases de la enfermedad y, además, de corta duración. Ahora bien, en
ausencia de una terapia que permita modificar el curso de esta enfermedad, las
únicas proposiciones del sistema de salud son el examen profundo y la siste-
matización de diagnósticos, la asistencia a domicilio y el cuidado institucional.
Desgraciadamente, las soluciones institucionales clásicas propuestas hasta hoy
no son satisfactorias, mientras que en el domicilio, en la mayoría de los casos,
la carga más pesada recae en los familiares. Como resultado, el tratamiento
de la demencia senil de tipo Alzheimer es al mismo tiempo médico y social, de
larga duración, con resultados inciertos y con efectos complejos.

El carácter polivalente del cuidado no solamente implica a múltiples partes
(médicos, enfermeros, cuidadores a domicilio, kinesiterapeutas, ergoterapeu-
tas, etc.), sino también a varios protagonistas financieros: estado, colectivida-
des locales, seguros médicos, seguros de vejez y seguros de dependencia. No
siempre se tiene un buen conocimiento de los circuitos de financiación.

La falta de expresión del paciente limita la evaluación directa del proceso de
cuidado mediante las escalas tradicionales de calidad de vida.

La ausencia general de especificidad de los cuidados a personas afectadas
por la demencia de tipo Alzheimer es la característica principal de la ayuda
aportada a los pacientes de esta enfermedad.

A) Dependencia y demencia

En el conjunto de los países europeos las prácticas dominantes no diferen-
cian la responsabilidad del cuidado de enfermos afectados de demencia (de
todo tipo) y del conjunto de otras personas dependientes. Las personas afecta-
das por estos trastornos reciben ayuda bien en el marco de la organización
general de servicios a domicilio bien dentro de las instituciones.

En la actualidad, en ningún país se distingue la responsabilidad del cuidado
de enfermos de tipo Alzheimer y otros tipos de demencia (vasculares u otras).
Señalemos, no obstante, que en un estudio francés que compara diferentes for-
mas de atención a esta enfermedad, se observa una proporción más elevada de
demencias vasculares que tienen, por lo tanto, una frecuencia más alta de pato-
logías asociadas en las unidades de larga duración que en las estructuras can-
tou en Francia o group living en Suecia, que acogen una proporción mayor de
demencias degenerativas de tipo Alzheimer.
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B) Una protección jurídica no específica

En los países europeos las personas afectadas por la demencia de tipo
Alzheimer pueden beneficiarse de un sistema de protección jurídica desde el
momento en que no son capaces de administrar sus bienes o de tomar decisio-
nes que les conciernen. Sin embargo, el sistema del que se benefician no es
específico de las personas que sufren de demencia y corresponde al sistema
estándar aplicable a cualquier persona incapaz de ocuparse de sus bienes o de
sí misma.

Así, en Francia, las personas mayores afectadas por este tipo de demencia
están sometidas a las normas de derecho común en lo que respecta a su pro-
tección jurídica. Existen tres regímenes de protección según el estado de salud
de la persona enferma:

El régimen de protección de los discapacitados es la forma de protección
más simple. Este régimen es en principio temporal, y la persona mayor con-
serva sus derechos, pero si comete un acto que pueda perjudicarle a ella o a ter-
ceros, es posible revocarlo durante los cinco años siguientes. Cuando está bajo
curatela, la persona mayor actúa sola en todos los actos de la vida normal y
conserva sus derechos cívicos, pero debe ser asistida por su curador en todos
los actos que conciernen a su patrimonio. La persona mayor bajo tutela no con-
serva sus derechos; su tutor la representa en todos los actos.

C) Solamente un pequeño número de dispositivos experimentales 
incorporan una aproximación específica a la enfermedad de Alzheimer

Todas las prácticas que proponen una atención específica se sitúan, por lo
tanto, en un marco experimental o como operaciones piloto. Así, en el Reino
Unido las pequeñas unidades de vida del Knigt’s Hill son estrictamente expe-
rimentales, mientras que en Portugal se han identificado estructuras específicas
para las personas con demencia en algunas grandes instituciones públicas, que
han creado dos secciones especializadas, una para las formas ligeras de demen-
cia, la otra para las demencias patentes.

Sin embargo, en muchos países, determinados modos de prácticas, califica-
dos como experimentales, han adquirido un alcance importante. Es el caso de:

— Dinamarca, con secciones protegidas en las instituciones de acogida, los
apartamentos gestionados por los servicios comunes de asistencia a
domicilio y los grupos de demencia en los centros diurnos.

— Suecia, con las estructuras de alojamiento especializado en los cuidados
a personas mayores dementes, las actividades específicas propuestas para
los dementes en los centros diurnos para adultos y las unidades de habi-
taciones colectivas (llamadas group livings).

— Y, en menor medida, en Francia, en lo que concierne a las estructuras de
tipo Cantou.
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Junto a las estructuras especializadas, existen soluciones originales que
merecen nuestra atención, en la medida en que son estrictamente extrainstitu-
cionales y tratan la responsabilidad del cuidado en el marco estricto de la asis-
tencia a domicilio. Citemos las estructuras de asistencia a domicilio de los ser-
vicios municipales correspondientes de Dinamarca, que incorporan un progra-
ma particular de cuidado a las personas afectadas con demencia y que prevén
un amplio servicio de atención a domicilio con información, apoyo y consejo a
los cuidadores no profesionales, organizados en función de la demanda de los
familiares. Igualmente, se encuentran los servicios a domicilio intensivos en el
condado de Kent (Reino Unido), cuyo modelo se promueve en otras regiones a
través de las asociaciones de cuidadores de los enfermos afectados con la enfer-
medad de Alzheimer.

Otra solución de ayuda es la acogida de día, principalmente en los centros
diurnos para los países que están dotados de este tipo de estructuras. En
Dinamarca, se han previsto «grupos de demencia» en los centros de día; en
Suecia, existe un centro de acogida incluido en los centros diurnos, así como
unidades de cuidados de día para adultos. También se pueden encontrar este
tipo de centros de acogida en España y en el Reino Unido (centro de día de
Neverhood House, gestionado por la asociación Alzheimer’s Disease Society).

Mencionaremos un último tipo de organizaciones innovadoras que son de
naturaleza médica, ya que algunas de ellas trabajan en estrecha relación con las
otras estructuras. Así los centros expertos (Memory-clinics) de Dinamarca
intervienen en los accesos a los apartamentos protegidos de Dinamarca. En
otros casos, los centros expertos se proponen asegurar el conjunto de la coor-
dinación de la ayuda (unidades especializadas de Alzheimer en el hospital Paul
Brousse de Francia).

4.2. La ayuda a los cuidadores

La situación de los cuidadores no profesionales o informales de los pacien-
tes afectados con la enfermedad de Alzheimer ha sido ignorada durante mucho
tiempo por la opinión pública, tanto por los políticos como por los investiga-
dores, que no juzgaban necesario inmiscuirse en la esfera privada o doméstica.
Los geriatras, médicos de cabecera y profesionales del cuidado a los pacientes
afectados con la enfermedad de Alzheimer han sido siempre perfectamente
conscientes de la carga que pesa sobre los familiares de estos enfermos. Pero
hasta los años ochenta, las investigaciones sobre los cuidadores informales
estaban poco desarrolladas en Europa y seguían siendo el patrimonio de algu-
nos especialistas de cultura anglosajona. La opinión pública y los políticos se
preocupaban principalmente de aspectos relacionados con los ingresos de las
personas mayores (a través de las cuestiones relativas al mínimo de vejez y a la
financiación de las jubilaciones) y muy poco de la ayuda y de los cuidados de
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las personas dependientes. La enfermedad de Alzheimer ocupaba un lugar casi
inexistente en la construcción de las políticas de vejez y, con más razón toda-
vía, sus consecuencias en los cuidadores informales, ya se tratase del tiempo
consagrado al cuidado, de la contribución financiera a la financiación de los
cuidados, de la carga psicológica o incluso de la incidencia en la salud, que eran
ampliamente ignorados.

Hoy en día no ocurre lo mismo. El problema de la carga de los cuidadores,
para emplear el término consagrado por la literatura, es evocado con mucha
más frecuencia en el debate público, en su dimensión psicológica pero también
en su dimensión económica.

A) Un mejor conocimiento de los cuidadores a través 
de los trabajos de investigación 

Los trabajos de investigación que se desarrollaron ampliamente desde los
años ochenta y noventa han favorecido un mejor conocimiento de la contribu-
ción de los cuidadores y de sus determinantes, de la organización de la relación
de ayuda y de la situación propia de los cuidadores enfrentados a la enferme-
dad de su familiar.

El tiempo empleado en los cuidados, los gastos invertidos por las familias y
los determinantes de estos cuidados se conocen mejor. Se sabe, por ejemplo,
que la actividad presente o pasada reduce el tiempo de cuidado. El cuidador
activo o jubilado aporta menos ayuda que el cuidador que nunca ha estado acti-
vo. La convivencia aumenta el tiempo de ayuda semanal de manera muy con-
secuente.

Se ha demostrado que los cuidadores representan una población en dificul-
tad, frágil, que merece una atención particular en el marco de la política sani-
taria y social.

Por un lado, sufren las consecuencias de una situación no deseada, lo que se
traduce en:

— Problemas de salud o una falta de cuidados. El cuidador no tiene tiempo
para cambiar sus gafas o ir al dentista. En el estudio de la Universidad de
Pittsburg, de 1993 a 1998, el riesgo de mortalidad de los cuidadores, si
padecen una carga emocional demasiado importante, es superior en un
63% al de los no cuidadores, en la muestra de referencia.

— Problemas psicológicos, estrés, calidad de vida deteriorada, síntomas
depresivos, exceso de fatiga, perturbaciones del sueño.

El cuidador debe, por otro lado, gestionar la enfermedad de su familiar y
hacer otro tanto con su cónyuge, si no es la persona enferma, con sus hijos, en
sus relaciones sociales y en su vida profesional, en el caso de que trabaje. Esta
gestión simultánea es particularmente difícil de mantener y pone de manifiesto
problemas específicos que difícilmente pueden resolverse en solitario. Los pro-
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blemas detectados no son los mismos en las diferentes fases de la enfermedad.
La literatura y el personal especializado identifican tres momentos claves:

— El anuncio del diagnóstico.
— La organización de la ayuda cuando la situación del enfermo y, por lo

tanto, el cuidado están provisionalmente estabilizados.
— La gestión de las crisis, cuando la salud y el estado de la persona con

demencia se degradan.

Todos los trabajos de investigación recientes tienen en cuenta los efectos
individuales negativos ligados a la relación de ayuda que crean las situaciones
de angustia, y consideran a la población de cuidadores informales de los enfer-
mos afectados con la enfermedad de Alzheimer como frágil. Estos trabajos
están orientados hacia la constatación de la carga para el cuidador voluntario,
en un acercamiento «psicoepidemiológico» apoyado por un conjunto de esca-
las de evaluación. Estas escalas miden el estado de dependencia y el estado de
demencia del paciente (como la escala MMS) o la carga del cuidador (como las
escalas NHP o Zarit). La pertinencia de estas herramientas y su validez a esca-
la internacional han facilitado sin lugar a dudas el crecimiento de los trabajos
sobre los cuidadores. Representan un medio de comunicación eficaz entre los
investigadores, de la misma manera que entre los equipos tratantes y los cuida-
dores.

B) Políticas y dispositivos diversificados pero poco desarrollados 
de ayuda a los cuidadores 

Los quince últimos años han visto desarrollarse iniciativas profesionales y
políticas diversas dirigidas a los cuidadores, que hasta ahora han conservado un
carácter puntual y muy heterogéneo, como si a los poderes públicos y a los pro-
fesionales les costara identificar las políticas y estrategias de ayuda adaptadas
a la situación de los cuidadores informales junto a las personas afectadas por la
enfermedad de Alzheimer. Las ayudas directas al cuidador se desarrollan según
diferentes ejes que ilustraremos brevemente:

La información: esta respuesta a las necesidades de los cuidadores se ha
organizado de manera bastante sistemática en todos los países europeos. En
Alemania, por ejemplo, el Ministerio de Asuntos Sociales de Bade-Wuttemberg
lanzó un programa de información. Las cadenas informan a los enfermos y a sus
cuidadores sobre la oferta y las posibilidades de ayuda, así como de los servi-
cios ofrecidos por las diversas estructuras locales disponibles. Se trata de estruc-
turas profesionales ampliamente reconocidas por todos los protagonistas. En
Dinamarca, algunos municipios han constituido grupos familiares con el obje-
tivo de romper con el aislamiento de las familias y divulgar informaciones de
mejor calidad sobre los trastornos ligados a la demencia. Un consultor experto
en el asunto anima estos grupos.
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La formación: la lógica de ayuda aquí es educativa. Se trata de enseñar al
cuidador cómo cuidar, en buenas condiciones, a su familiar enfermo. Estas
actuaciones pueden estar relacionadas con la nutrición del paciente, la gestión
de los trastornos del comportamiento y de las crisis.

En Francia, por ejemplo, la asociación Ages et Vie organiza el llamado
Cercle de familles (círculo de las familias) donde las familias exponen su soli-
citud de formación y fijan el orden del día. Interventores exteriores aseguran la
animación en colaboración con el personal de asistencia a domicilio.

En Alemania, el centro de día Clemens Wallrath Haus en Münster ofrece,
desde 1993, a las familias, sesiones de educación y de información sobre la
evolución de la enfermedad de su familiar, una vez al mes.

Desde 1995, la Comisión Europea financia un programa de formación y de
apoyo a los cuidadores (familias, voluntarios y profesionales) titulado Training,
Teaching and Support Group (grupo de formación, educación y apoyo). Su
objetivo es reconocer a la persona enferma con demencia como sujeto vivo en
relación con su entorno y encontrar la manera de estar, de ayudar y de vivir con
esta persona.

La intervención psicoterapéutica: desde una perspectiva clínica, estas accio-
nes pretenden aportar un apoyo psicológico al cuidador y permitirle luchar con-
tra la depresión y el estrés. Es un modo de acción muy extendido que da lugar
a consejos terapéuticos individuales o en familia, a grupos de apoyo, a conse-
jos telefónicos, a consejos a domicilio, etc. Los cálculos 1 de la eficacia de este
tipo de intervención comienzan a estar disponibles. Demuestran que la depre-
sión del cuidador disminuye y que se retrasa el traslado del enfermo a una ins-
titución.

La posibilidad de un descanso para el cuidador: este descanso puede adop-
tar la forma de traslado del enfermo a un centro diurno u hospitalizarlo duran-
te el día, de asistencia a domicilio, de alojamientos o de hospitalizaciones tem-
porales. En algunos países el derecho al descanso está institucionalizado: el
derecho a un mes de acogida de la persona mayor enferma en un estableci-
miento cada año es posible en España, por ejemplo. Los cálculos (por lo demás
un poco antiguos) de la eficacia de estas oportunidades de descanso no son
completamente convergentes 2.

En muchos países europeos los cuidados de descanso (cuidado temporal de
la persona mayor con demencia que tiene como objetivo descargar al cuidador
informal) se han constituido desde que se reconocieron los derechos de los cui-
dadores no profesionales.

En Alemania los derechos del cuidador voluntario se reconocen dentro del
marco del nuevo seguro de dependencia y el cuidador voluntario puede ser
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reemplazado por un profesional de la persona mayor dependiente por motivos
de enfermedad o para irse de vacaciones. El cuidador profesional recibe su
paga del seguro de dependencia.

En el Reino Unido, con la aplicación del Carers’ Act en abril de 1996, los
servicios sociales tiene en cuenta la situación de los cuidadores informales en
los planes de ayuda a las personas mayores dependientes. El cuidador puede, a
partir de ese momento, beneficiarse de un análisis de su situación para estable-
cer un plan de ayuda a la persona mayor destinada a descargar al cuidador
(admisión temporal en una institución, asistencia a domicilio, plaza en un cen-
tro de día, alojamiento familiar por descanso). El alojamiento familiar por des-
canso es un alojamiento temporal de la persona mayor en una casa privada,
donde un cuidador a corto plazo, pagado por las autoridades locales, se hace
cargo de la persona mayor. El análisis es gratuito, los servicios propuestos pue-
den ser de pago según los ingresos de la persona mayor (los ingresos del cui-
dador no se tienen en cuenta).

Por último, en Portugal la idea de ayuda a los cuidadores comienza a surgir
con la constitución del programa PAII (programa de ayuda integrada a las per-
sonas mayores) que reconoce por primera vez el lugar de los cuidadores infor-
males proponiendo especialmente estancias temporales en una institución
(hasta tres meses) para descargar al cuidador familiar.

Las medidas que facilitan la vida profesional: los cuidadores informales
algunas veces deben abandonar su empleo para disponer de más tiempo con el
que hacerse cargo del familiar afectado con demencia. Algunos países ponen en
marcha un cierto número de medidas destinadas a facilitar la inserción profe-
sional de los cuidadores de personas mayores afectadas por esta enfermedad.

Así en Bélgica, desde 1985, los asalariados pueden interrumpir su actividad
profesional para hacerse cargo de una persona de su familia, con la posibilidad
de recuperar su empleo (o una ocupación equivalente) a su regreso. Esta inte-
rrupción no puede superar los cinco años en el conjunto de su carrera y duran-
te este periodo el cuidador percibe una indemnización mensual del seguro de
paro.

En Suecia se ha establecido un sistema similar desde 1989: los cuidadores
pueden, a partir de ese año, solicitar un permiso de ayuda para hacerse cargo
de un familiar enfermo, ya sea en el caso de cuidados de urgencia o en la fase
terminal de una enfermedad. Este permiso no puede exceder de 60 días, y del
gasto se hace cargo el seguro social. Sin embargo, en Suecia, las medidas adop-
tadas a favor de los cuidadores están muy poco generalizadas debido a que la
organización administrativa sueca está muy descentralizada en los municipios.
Cada municipio toma, por lo tanto, sus propias medidas de ayuda con respecto
a los cuidadores; las ayudas existentes son bastante numerosas (si se comparan
con los otros países europeos), pero siguen siendo muy puntuales.

Otras ayudas materiales para los cuidadores: por otro lado, además de las
ayudas que se aplican a los cuidados de descanso y aquéllas que facilitan la
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vida profesional de los cuidadores, existen en algunos países otras ayudas
materiales destinadas a los cuidadores.

Así, en Bélgica, todo el material necesario para hacerse cargo de una perso-
na dependiente a domicilio (cama especial, elevador de cuarto de baño, etc.)
puede obtenerse gratuitamente en las compañías de seguros.

Y en Portugal, el proyecto FORHUM, inscrito en el marco del programa
PAII (programa de ayuda integrada a las personas mayores) garantiza una for-
mación a los cuidadores informales o a los cuidadores voluntarios (asociativos)
con el objeto de mejorar la calidad de la asistencia a domicilio. Los cuidadores
se forman en instituciones especializadas en acogida de personas mayores
dependientes. Estas instituciones reciben entonces un apoyo financiero de los
poderes públicos.

Las prestaciones en efectivo destinadas a los cuidadores informales: las
prestaciones destinadas a los cuidadores familiares existen en el Reino Unido,
en Bélgica y en Suecia. Pero estas prestaciones o bien están poco extendidas, o
bien son bajas y consecuentemente solo indemnizan parcialmente a los cuida-
dores.

En el Reino Unido, el Invalid Care Allowance (subsidio para el cuidado de
personas discapacitadas) está destinado a indemnizar a los cuidadores volunta-
rios (todos los cuidadores, no solo los de las personas mayores) por los gastos
efectuados al hacerse cargo de su familiar, pero los criterios de admisión a esta
prestación son muy estrictos y muy pocos cuidadores pueden beneficiarse de
ella (se estima que de un total de 6 millones, solo 130.000 cuidadores se bene-
fician en el Reino Unido).

En Bélgica, las familias que se ocupan de una persona enferma pueden reci-
bir un subsidio por trabajo voluntario, abonado por las municipalidades o las
compañías de seguros.

Por último, en Suecia, los gobiernos locales pueden acordar ayudas finan-
cieras a las familias que se hagan cargo de una persona dependiente. En este
caso, el pago se efectúa a la persona mayor, que indemniza ella misma a su
familia por los gastos ocasionados por el cuidado.

Las ventajas fiscales: solamente conocemos la existencia en Bélgica de ven-
tajas fiscales ligadas al cuidado de una persona dependiente. Esta exoneración
fiscal solo está dirigida a los cuidadores cónyuges; las personas casadas con
una persona minusválida o dependiente pueden beneficiarse de una disminu-
ción de la renta imponible.

El salario de los cuidadores: este tipo de experiencia existe solamente en
Suecia y en Francia. En Suecia, un cuidador familiar que se hace cargo de una
persona mayor altamente dependiente puede ser empleado como cuidador
remunerado por el municipio. Sin embargo, esta medida no se aplica en todo el
país.

Las proposiciones de ayuda a los cuidadores aparecen de este modo muy
diversificadas. Actualmente, las autoridades sanitarias y sociales europeas no
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disponen de un estudio documentado y completo de todas estas formas de
ayuda a los cuidadores y sus efectos, sino de un abanico parcial de análisis rela-
tivamente heterogéneo. Un estudio de este tipo permitiría conocer la eficacia
comparativa de las diferentes ayudas a los cuidadores, desde el punto de vista
de la carga para el cuidador, de la situación económica de la familia del pacien-
te y del cuidador, de las perspectivas de institucionalización del paciente y
desde el punto de vista del coste para la colectividad. Solo un estudio de este
tipo permitiría aplicar una política de ayuda para los cuidadores basada en un
mínimo de racionalidad.

La ayuda a los cuidadores de los pacientes afectados con demencia de tipo
Alzheimer sigue siendo hoy en día bastante confusa, si se considera el conjun-
to de la población dentro de los diferentes países europeos y si no nos conten-
tamos con relatar solamente las buenas experiencias de algunas formas de cui-
dado de calidad.

El debate actual que se esboza sobre el nivel y los criterios de socialización
de esta petición de cuidados a largo plazo está abierto. La respuesta colectiva a
esta demanda puede mantenerse. El argumento que a menudo se invoca en
EE UU es que no se debe frenar un mercado en plena expansión. La respuesta
colectiva puede tener peso en nombre de la solidaridad. En este último caso,
falta saber si los poderes públicos intervienen en tanto que productor y/o sopor-
te financiero y cuáles son los criterios que desencadenan la intervención de la
colectividad: ¿criterios de ingresos, gravedad de la dependencia, presencia de
un entorno familiar, neutralidad en la consideración del trabajo de la mujer?
¿Cómo conseguir que el cuidado de las personas afectadas por la enfermedad
de Alzheimer no se socialice inútilmente allí donde el cuidado de un familiar
sea posible y deseado, siempre que se respeten los principios de equidad
social? ¿Cómo dividir las tareas entre un sector de actividad profesional que
comprenda los establecimientos y servicios médico-sociales privados o públi-
cos y un sector familiar que reagrupa los servicios realizados por la familia, los
voluntarios y el personal doméstico?

Son opciones políticas delicadas y complejas que no han recibido todavía
respuestas definitivas, si se observan los diferentes países europeos.
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5.1. Introducción

El papel de los cuidadores informales (familiares, amigos y vecinos) en el
cuidado de las personas mayores dependientes es fundamental para el mante-
nimiento de la salud e independencia de estas, siendo este colectivo el respon-
sable del 85 por 100 del cuidado que se presta en el domicilio (73).

Se estima que entre 440.000 y 485.000 personas padecen Alzheimer en
España (4). Los cuidadores principales de las mismas dedican entre 60 y 75 horas
semanales a las responsabilidades del cuidado de sus familiares enfermos (6).

Cuidar de un familiar con demencia plantea desafíos importantes a los cui-
dadores, muchos de los cuales experimentan un grado de estrés y de carga
que afecta a su salud física y mental y, por lo tanto, a su capacidad para pro-
porcionar los cuidados adecuadamente (3,23,36,54,63). Además, el cuidado se ha
asociado con consecuencias negativas económicas, familiares y sociales para
los cuidadores (28,46,65).

El mantenimiento del cuidado en el entorno familiar supone un ahorro eco-
nómico significativo tanto para los cuidadores como para el Estado, ya que, aun
llevando a cabo una aproximación conservadora de lo que cuesta la atención
por hora a una persona con Alzheimer, el coste anual del cuidado de una per-
sona con Alzheimer variaría entre los 2.100.000 pesetas y los 3.700.000 pese-
tas (6,13). En este sentido, diferentes instituciones e investigadores señalan la
necesidad de fomentar y facilitar el cuidado informal como solución a la gran
demanda que el envejecimiento poblacional plantea a la sociedad: cada vez hay
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más personas mayores y por lo tanto, más personas con demencia (4), y cada vez
hay menos personas en disposición de cuidar y menos recursos para hacer fren-
te al cuidado de estas personas (33,53).

Por estos motivos, en las dos últimas décadas ha aumentado significativa-
mente el número de trabajos publicados sobre intervenciones dirigidas a aliviar
las consecuencias negativas del cuidado sobre los cuidadores y facilitar por
tanto el mantenimiento del familiar en su entorno familiar. Estas podrían clasi-
ficarse en torno a las siguientes categorías:

1. Intervenciones «de respiro».
2. Grupos de apoyo mutuo o autoayuda.
3. Intervenciones psicoeducativas.
4. Intervenciones basadas en las nuevas tecnologías.
5. Programas multimodales.
6. Otros tipos de ayuda.

Es importante señalar que una limitación de éste y otros trabajos en los que
se ha analizado la eficacia diferencial de diferentes tipos de intervenciones
tiene que ver con que en la mayoría de las ocasiones las intervenciones no son
descritas con detalle en los estudios y, por lo tanto, no es fácil elaborar taxono-
mías para clasificar las intervenciones en tipos concretos, siendo en muchos
casos difícil diferenciar entre diferentes clases de intervenciones (51,61). Es por
este motivo por el que, en este trabajo, no se ha realizado una distinción entre
intervenciones psicoterapéuticas e intervenciones psicoeducativas, incluyéndo-
se ambos tipos bajo el epígrafe de psicoeducativas.

A través de este capítulo se pretende: a) describir sintéticamente estos for-
matos de intervención, que comparten el objetivo principal de intentar reducir
el nivel de malestar (depresión, estrés, carga, calidad de vida, etc.) de los cui-
dadores; b) señalar qué resultados se han obtenido a través de las mismas; y c)
señalar posibles vías de mejora de la atención a los cuidadores de personas con
demencia.

5.2. Intervenciones de «respiro»

El «respiro» es generalmente definido como el descanso temporal, plani-
ficado, que obtiene el cuidador principal debido a la provisión de cuidados por
otras personas que le sustituyen en su papel de cuidador (56). A menudo defini-
dos en términos del objetivo de retrasar el ingreso permanente del familiar en
una residencia, los servicios de respiro tienen como objetivos fundamenta-
les retrasar el ingreso del familiar en una institución (75) y apoyar a los cuidado-
res familiares reforzando su salud física y mental (19). En el caso de los cuida-
dores de personas con demencia, enfrentados a tareas constantes y prolongadas
temporalmente, a través de este tipo de servicios se pretende facilitar la crea-
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ción de oportunidades para atender a necesidades personales, realizar una acti-
vidad laboral o simplemente descansar, relajarse y distraerse (51). Dos de los ser-
vicios de «respiro» más conocidos e implementados en la sociedad son los
Centros de día, que ofrecen programas de atención profesional a familiares con
demencia un número de horas determinado a la semana, y el Servicio de Ayuda
a Domicilio (SAD), que ofrece, como su nombre indica, un servicio de aten-
ción profesional en el propio domicilio de la persona con demencia, un núme-
ro determinado de horas a la semana. 

Existen otras opciones de «respiro» menos frecuentes, como los Centros
nocturnos, que ofrecen la posibilidad de ingresar al familiar exclusivamente por
las noches, con el fin de que los cuidadores puedan descansar adecuadamente;
o las residencias temporales, que pueden ser utilizadas en épocas o fechas pun-
tuales, como las vacaciones o por enfermedad del cuidador.

Cada uno de los servicios de respiro tiene sus ventajas e inconvenientes. Así,
por ejemplo, en relación al criterio coste-beneficio, los centros son más baratos
para las instituciones que el SAD, ya que permiten agrupar a diferentes enfer-
mos. Sin embargo, tal y como señalan algunos autores (5), los cuidadores que
utilizan este tipo de servicio dedican gran parte de su tiempo libre a realizar
tareas de cuidado, principalmente por el tiempo que les lleva preparar al fami-
liar para salir de casa. Además, estos cuidadores señalan que llevar y traer a sus
familiares al centro aumenta la confusión y el malestar de los mismos. Por otra
parte, algunas limitaciones que han sido señaladas con respecto al SAD hacen
referencia al miedo de los cuidadores a tener «extraños» en casa y a la pérdida
de privacidad.

Diferentes estudios han encontrado resultados positivos de este tipo de inter-
venciones sobre la salud mental de los cuidadores, medida en términos de carga,
depresión e ira o enfado (27,50,75). Así, por ejemplo, Zarit, Stephens, Townsend y
Greene llevaron a cabo un programa de respiro en el que los cuidadores obtu-
vieron dos días de respiro a la semana (76). Los resultados mostraron que los cui-
dadores experimentaban tras la intervención significativamente menos sensa-
ción de sobrecarga, menor ira y depresión, a la vez que informaron de un mayor
bienestar, en comparación con un grupo control. Tal y como señalan Gottlieb y
Johnson (27), existen tres posibles mecanismos a través de los cuales se produce
este beneficio psicológico de los programas de «respiro»: a) reducen el papel
de vigiliancia y aprensión de los cuidadores; b) provocan una sensación de
libertad y liberación de las exigencias del cuidado; y c) los cuidadores están
satisfechos porque su familiar pasa buenos ratos en estos centros. 

Sin embargo, no todos los estudios que analizan la eficacia de este tipo de
intervenciones para la reducción del estrés de los cuidadores han encontrado
resultados positivos. Así, por ejemplo, algunos estudios no encontraron una
mejora en la salud mental de los cuidadores cuyos familiares habían asistido a
centros de «respiro» (41,71). De la misma forma, otros autores encontraron una
reducción mínima, aunque significativa, de la carga subjetiva de los cuidadores
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tras su participación en un programa de «respiro», no reproduciéndose estos
resultados al analizar la carga objetiva (39).

Por lo tanto, y aunque limitados debido al escaso número de estudios riguro-
sos que se han realizado sobre este tema, los resultados obtenidos a través de los
programas de «respiro» son inconsistentes. Una de las razones por las que pro-
bablemente no son lo efectivos que sería deseable tiene que ver con la afirma-
ción realizada por Gottlieb y Johnson: «muy poco, muy tarde» (27). Esto es, en la
mayoría de los casos, cuando se utiliza un servicio de respiro, se hace en una
fase avanzada de la enfermedad y no se utiliza durante mucho tiempo, tanto en
referencia al número de horas a la semana que se utiliza, como al número de me-
ses que se utiliza el servicio. Además, es importante señalar que este tipo de ser-
vicios no está disponible para la gran mayoría de las personas que lo necesita.
Así, por ejemplo, únicamente un 1 por 100 de las personas mayores en situación
de necesitar el Servicio de Ayuda a Domicilio lo recibía en 1991, y el porcenta-
je de cobertura de los Centros de día, estimándose una capacidad de cobertura
de un 0,5 por 100 para las personas mayores de 65 en el año 2000 (40).

5.3. Grupos de apoyo mutuo o autoayuda

Bajo esta categoría se incluyen los grupos de cuidadores que, dirigidos por
otros cuidadores o por uno o varios profesionales, no tienen una agenda o
estructura de contenidos definida a priori, sino que esta dependerá de las nece-
sidades formuladas por los cuidadores participantes en los mismos. Más que
utilizar los principios de la terapia de grupo para intervenir sobre los problemas
psicológicos de los cuidadores o sobre los comportamientos problemáticos del
familiar, los grupos de apoyo mutuo ayudan a los participantes a reconocer que
otros tienen problemas similiares. Sus objetivos fundamentales son crear un
ambiente que favorezca las interacciones positivas entre los participantes, de tal
forma que se pueda discutir sobre diferentes problemas, intercambiar solucio-
nes y expresar emociones, todas ellas relacionadas con el cuidado. En gran
medida, están basados en la influencia positiva que los contactos sociales entre
los participantes en los grupos puede tener sobre la salud psicológica de los cui-
dadores. Este tipo de grupos es organizado principalmente por asociaciones
denominadas AFA´s, como la Asociación de Familiares de Enfermos de
Alzheimer (AFAL) o la Fundación Alzheimer España, que tienen diversas
sedes distribuidas en la mayoría de las ciudades españolas.

Diferentes estudios han analizado la eficacia de este tipo de grupos a la hora
de ayudar al cuidador. En uno de ellos se encontraron una reducción significa-
tiva en los niveles de malestar y un aumento significativo en calidad de vida en
aquellos cuidadores que participaron en el grupo de apoyo mutuo, en compa-
ración con un grupo control (22). Otros autores (72) encontraron que, en compara-
ción con un grupo control, los cuidadores que participaron en grupos de apoyo
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mutuo informaron de mejoras significativas en áreas de funcionamiento psico-
lógico, cambios de personal, tamaño de la red de apoyo y conocimiento de
recursos comunitarios. Además, comparando a cuidadores que habían partici-
pado en un grupo psicoeducativo con aquellos que habían participado en el
grupo de autoayuda, estos últimos fueron marginalmente más efectivos a la
hora de ampliar la red de apoyo informal de los cuidadores. Estos mismos auto-
res señalan que en los grupos dirigidos por los cuidadores se produce una
mayor socialización, se comparten más experiencias personales, y se expresan
más emociones y sentimientos que en los programas dirigidos por profesiona-
les. Además la probabilidad de utilizar servicios comunitarios era significativa-
mente mayor en el caso de los cuidadores que participaron en un programa de
autoayuda, en comparación con un grupo control (25). Estos autores señalan que
los grupos de autoayuda pueden, además de actuar como agentes socializado-
res, expandir el conocimiento de los cuidadores sobre los servicios formales y
legitimizar su uso.

Sin embargo, a pesar de estos beneficios sociales obtenidos a través de los
programas de autoayuda, algunos autores señalan que los programas psicoedu-
cativos son más efectivos que los de autoayuda al analizar variables relativas a
la salud y funcionamiento psicológico de los cuidadores (72). Estos resultados se
atribuyen a que los grupos psicoeducativos estaban más estructurados, fueron
más efectivos a la hora de centrar las cuestiones y la presencia de profesiona-
les permitía ayudar a los cuidadores a formular planes de actuación para tratar
problemas específicos en mayor medida que en los programas de apoyo mutuo.
En este mismo sentido, los programas de autoayuda no solo se traducen en que
los cuidadores llegan a introducir menos cambios en los comportamientos salu-
dables para ellos mismos, sino que además los beneficios relativos de este tipo
de programas se mantienen durante un menor tiempo.

5.4. Programas psicoeducativos

Las intervenciones psicoeducativas implican un programa de actuación
estructurado, orientado a objetivos más específicos. La gran mayoría de los
programas psicoeducativos se realizan en grupo, están dirigidos por uno o más
profesionales, y a través de ellos se pretende proporcionar a los cuidadores in-
formación sobre la enfermedad de sus familiares y sobre recursos y servicios
disponibles en la comunidad. Pero, además, se entrena a los cuidadores a
responder con eficacia a los problemas que surgen en el día a día del cuidado,
como por ejemplo los relacionados con el deterioro mnésico y los compor-
tamientos problemáticos de sus familiares, o los problemas de depresión y
enfado de los propios cuidadores. Estos grupos están siempre dirigidos por un
profesional y el apoyo mutuo puede formar parte de los objetivos del progra-
ma, pero es secundario al contenido educacional de este tipo de intervenciones.
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En la Tabla 5.1 se presenta una propuesta de programa psicoeducativo diseña-
do por Izal, Montorio y Díaz-Veiga (34).

A través de este tipo de intervenciones se ha demostrado que los cuidadores
pueden ser entrenados para implementar de forma consistente diferentes pro-
cedimientos para manejar las dificultades y/o comportamientos problemáticos
habitualmente asociados a las demencias que padecen sus familiares (7,55,69). De
la misma forma, a través de estas intervenciones se pueden obtener beneficios
significativos sobre la salud psicológica de los cuidadores (9,24,44,68,70).

Además, estos beneficios psicológicos sobre los cuidadores pueden benefi-
ciar a su vez a los familiares con demencia. Así, por ejemplo, la participación
de los cuidadores en programas psicoeducativos puede favorecer a las personas
cuidadas, al observarse una reducción significativa en síntomas de ansiedad y
agitación en los familiares con demencia tras la realización de un programa de
intervención de este tipo (31,69).

Por último, un beneficio adicional de este tipo de intervenciones es que pue-
den retrasar temporalmente el ingreso del familiar con demencia en una resi-
dencia (73).

Las intervenciones con cuidadores pueden ser llevadas a cabo en formato indi-
vidual (48,70), grupal (23) o mixta (9). La evidencia disponible parece sugerir que las
intervenciones individuales son más efectivas que las grupales para los cuidado-
res (8,38,59,66), resultado similar al obtenido al analizar la eficacia de intervenciones
terapéuticas con población mayor en general (57), aunque otro estudio encontró
resultados más positivos para intervenciones grupales que individuales (68).
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Tabla 5.1. Programa de Intervención Cuando las personas mayores
necesitan ayuda

Sesiones Contenido de las sesiones

1. Evaluación y presentación.
2. El cuidado del cuidador. Pedir ayuda.
3. El cuidado del cuidador. Poner límites a la cantidad de cuidado.

Mantener hábitos de vida saludable.
4. El cuidado del cuidador. Aprender a sentirse bien. Controlar el

enfado y los sentimientos negativos. Planificar el futuro.
5. Favorecer la comunicación.
6. Favorecer la autonomía.
7. Manejo de comportamientos difíciles I (según necesidades de los

cuidadores).
8. Manejo de comportamientos difíciles II (según necesidades de los

cuidadores).
9. Planificando el futuro. Grupos de autoayuda.

10. Evaluación.



Tomados en conjunto, estos resultados pueden estar recomendando que, dada
la enorme variabilidad y heterogeneidad que existe entre los cuidadores, los pro-
gramas de intervención en grupo se realicen de la forma más idiográfica posible.
Esto es, se debe atender a la persona en su totalidad, tomando en consideración
tanto las características compartidas con otros cuidadores como aquellas que
caracterizan al individuo en particular (2). Es muy probable que la realización de
programas estándar, multicomponentes, realizados para el conjunto de los cui-
dadores, no sean del todo eficaces para el tratamiento de los problemas concre-
tos de cada cuidador. Por lo tanto, se recomienda homogeneizar los grupos y
diseñar las intervenciones específicamente para la intervención sobre las pecu-
liaridades de los mismos. Además, es muy probable que una intervención espe-
cífica no sea eficaz en cualquier momento del proceso del cuidado (32). Como
señalan Bourgeois, Schulz y Burgio (8), sin un amplio conocimiento de las carac-
terísticas únicas y personales de cada cuidador y sus historias personales y psi-
cológicas únicas, las intervenciones continuarán siendo diseñadas para el cuida-
dor promedio, obteniéndose, por lo tanto, resultados promedios.

Además, en algunos estudios se exige como requisito para participar en las
intervenciones la participación en mayor o menor medida de, al menos, un
familiar (9,48,55), aspecto que parece contribuir en gran medida a la obtención de
mejores resultados de las intervenciones, dado que, por ejemplo, la colabora-
ción de un familiar permite al cuidador disponer de tiempo tanto para asistir a
las sesiones de intervención como para actividades de ocio y tiempo libre, ade-
más de facilitar la resolución por parte de los terapeutas de la posibles conflic-
tos familiares que puedan surgir a raíz de la enfermedad de su familiar. En este
sentido, un reciente metaanálisis señala que la participación en las intervencio-
nes del propio familiar con demencia favorece la obtención de resultados posi-
tivos a través de la intervención (10).

5.5. Intervenciones basadas en las nuevas tecnologías

Se han descrito intervenciones con cuidadores utilizando como medio de con-
tacto con el cuidador procedimientos como las nuevas tecnologías (20) y el teléfo-
no (11,26), aunque son más habituales las intervenciones en las que el profesional se
encuentra «cara a cara» con el cuidador. La evidencia empírica parece sugerir que
las intervenciones «cara a cara» son más efectivas que las que utilizan nuevas tec-
nologías o la vía telefónica exclusivamente (59), aunque en otro estudio (11), realiza-
do con cuidadores de personas con lesión cerebral, señala que la intervención por
vía telefónica es tan efectiva como las intervenciones «cara a cara» tradicionales.

Recientemente se están utilizando los ordenadores e internet para intentar
acercar los recursos a los cuidadores familiares de pacientes con demencia
especialmente en países anglosajones como Estados Unidos o Canadá que limi-
ta el acceso a los servicios formales (52). Estos medios surgen por la imposibili-
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dad o inconveniente del cuidador de acceder a los servicios formales de salud
y encontrarse cara a cara con algún profesional, por vivir en comunidades rura-
les, y porque es dificultoso el desplazamiento e incluso en comunidades urba-
nas y suburbanas, algunos Servicios de Salud y los Servicios Sociales, como
hospitales, cubren las necesidades de poblaciones dispersadas sobre un área
grande, o porque el cuidador simplemente no se siente capaz de abandonar a su
familiar enfermo. Este aumento de métodos tecnológicamente innovadores,
que ayudan a formar y entrenar a los cuidadores incluirían (1): grupos mediados
por teléfono (2), grupos mediados por ordenador (3) videoconferencia. Son pro-
yectos que están en fase de crecimiento y desarrollo (30,45,74) y que en nuestro país
es un tipo de intervención que no se lleva a cabo, a pesar que si existiesen esos
recursos serían bien recibidos por los familiares, especialmente con el apoyo
telefónico de un profesional, según los datos de un estudio piloto reciente con
cuidadores de personas mayores dependientes (58).

5.6. Programas multimodales

A pesar de que en la literatura especializada se describan intervenciones como
las anteriores, se plantean como ideales las intervenciones que incluyen de mane-
ra razonada diferentes modalidades (por ejemplo, servicios de respiro, programas
psicoeducativos y ayudas económicas) ajustadas individualmente a las necesida-
des de los individuos (8,16,66). Estas actuaciones son las que intentan responder de
un modo integral a las diversas necesidades que presentan los cuidadores, inclu-
yendo varias de las estrategias de intervención tratadas anteriormente.

Diferentes estudios en los que se han utilizado estos enfoques multimodales
han encontrado resultados muy positivos (47), resultados que se mantenían inclu-
so tras un seguimiento de 8 años (49).

La base teórica de este tipo de programas se centra en que: 1) cada familia
tiene unas necesidades específicas; 2) la mayoría de los cuidadores pueden bene-
ficiarse de la comprensión y apoyo de sus familias; 3) todos los cuidadores están
en riesgo de aislarse socialmente; y 4) es necesario continuar dispensando apoyo
a través de todo el proceso de la enfermedad. Uno de los programas más intere-
santes desarrollados bajo este enfoque con cuidadores de enfermos de Alzheimer
es el llevado a cabo en la Universidad de Nueva York (48), con el fin de proporcio-
narles recursos que contribuyan a evitar o reducir consecuencias negativas del
cuidado. El primer componente que incluye el programa consiste en el «aseso-
ramiento individual y familiar» durante cuatro meses en seis reuniones (en la
primera y la última participan exclusivamente el profesional y el cuidador prin-
cipal, y en los cuatro restantes se incluyen otros familiares). Después del ase-
soramiento, los cuidadores son derivados a reuniones de grupo semanales, con
el que se empieza el segundo componente, que son los «grupos de apoyo
mutuo» (supervisados por profesionales e ilimitados en el tiempo y en la fre-
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cuencia de las reuniones. El tercer componente hace referencia al «asesora-
miento individual» que pueden utilizar los cuidadores y sus familiares para
hacer consultas telefónicas a profesionales ante situaciones conflictivas deriva-
das del cuidado, servicio que está disponible permanentemente, incluyendo
noches y fines de semana. Los resultados de este estudio mostraron que los par-
ticipantes manifestaron una sintomatología depresiva significativamente menor
a la de un grupo control, tras ocho meses desde el inicio del programa. Este
resultado muestra, además de las posibilidades que ofrecen las intervenciones
dirigidas al incremento de la percepción de apoyo por parte de los cuidadores,
la utilidad de intervenciones que incluyan componentes que se dispensen de
modo sucesivo y continuado a lo largo del tiempo. 

5.7. Otros tipos de ayuda

Recientemente se han publicado diferentes trabajos en los que se llevan a
cabo intervenciones sobre variables no recogidas de forma habitual en los pro-
gramas de intervención y que pueden estar mediando en el estrés del cuidador.
Así, por ejemplo, existen programas de ejercicio para mujeres cuidadoras de
familiares con demencia (14). La justificación teórica de este programa se basa en
la relación existente entre ser cuidador y la inactividad física y los problemas
de salud. A través de este programa se logró una reducción significativa de la
sintomatología depresiva, de la carga subjetiva y del estrés percibido en los cui-
dadores, aunque no se encontraron mejoras en apoyo social y carga objetiva.

Por otro lado, algunos autores (21) analizaron la influencia que los animales
de compañía ejercían sobre diferentes variables (carga, satisfacción con la vida
y depresión). A pesar de que no se encontraron diferencias significativas entre
las personas con mascota y las personas sin mascota al analizar la muestra
general, sí existían diferencias cuando se analizaba a las cuidadoras estable-
ciendo categorías de edad. Así, por ejemplo, mujeres menores de 40 años y que
tenían mascota tenían significativamente menos carga que aquellas que no te-
nían mascota. Por el contrario, las mujeres con una edad entre 49 y 59 años y
que tenían mascota tenían más sintomatología depresiva y menor satisfacción
con la vida que las personas sin mascota. Por lo tanto, se encontraron resulta-
dos mixtos que coincidían con estudios previos en los que se puso de mani-
fiesto que los beneficios de los animales de compañía sobre la salud psicológi-
ca no son uniformes para todos los grupos de edad (67).

5.8. Conclusiones y líneas futuras de trabajo

A partir de lo anteriormente expuesto, se puede afirmar que las interven-
ciones en los cuidadores han demostrado tener, en mayor o menor medida, un
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impacto beneficioso sobre el cuidador en lo que se refiere a la disminución
del malestar asociado al cuidado de sus familiares, evaluado a través de medi-
das como el estrés percibido, la depresión, el bienestar general, tareas de
afrontamiento, apoyo social y el retraso de la institucionalización del enfer-
mo (1,10,15,29,37,38,44,59,62,66). De las diferentes intervenciones que han sido documen-
tadas, las más efectivas han sido las individuales y mixtas frente a las grupales
y, dentro de estas, las psicoterapéuticas y las psicoeducativas frente al resto (66).

Sin embargo, son muchos los interrogantes que se plantean desde el punto
de vista de la investigación y de la práctica sobre intervenciones con cuidado-
res de personas mayores. En la actualidad, el interés fundamental de los inves-
tigadores sobre este campo se centra en el desarrollo de los modelos teóricos
existentes para mejorar el conocimiento disponible sobre las dinámicas del cui-
dado (43) y diseñar intervenciones eficaces para los cuidadores (16), en el análisis
diferencial de la eficacia de diferentes procedimientos de intervención (8,16,43) y
en el desarrollo de procedimientos de evaluación sensibles a los objetivos de las
intervenciones implementadas, especialmente a través de procedimientos de
evaluación de la implementación de la intervención (9,12,16,35) y de la evaluación
de la significación clínica (16,64).

Lo que sí parece evidente es que el futuro de las intervenciones con per-
sonas mayores dependientes y sus familiares requiere la inclusión de múlti-
ples niveles de intervención que cubran desde los aspectos individuales e
interpersonales de las personas hasta los niveles organizacionales, comunita-
rios y políticos (18,60). Así, una adecuada conexión entre los servicios formales
y los informales de atención a las personas mayores dependientes proporcio-
nará un aumento en la calidad del cuidado recibido por las personas depen-
dientes, disminuyendo la probabilidad de institucionalización y mejorando
por tanto la calidad de vida tanto de las personas dependientes como la de sus
familiares (51).
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Las demencias tienen un inicio generalmente insidioso y un curso progresi-
vo, caracterizado por una pérdida de capacidades cognitivas y cambios de con-
ducta que interfieren paulatinamente en la autonomía de las personas que la
padecen, lo que les hace dependientes de las personas de su entorno inmediato. 

En líneas generales, en las primeras etapas del curso de la demencia predo-
minan las alteraciones cognitivas. En estas fases los enfermos guardan una apa-
riencia superficial adecuada socialmente, con afectación poco profunda, y un
contacto interpersonal bastante conservado que esconde las deficiencias cogni-
tivas iniciales (conservan la «gracia social»). En las etapas más avanzadas, los
fallos cognitivos ya no se pueden esconder, y la conducta del enfermo se dete-
riora dramáticamente. Vagabundea por la casa caminando incesantemente, rea-
liza actividades estereotipadas sin sentido aparente: abre y cierra cajones, busca,
revuelve armarios. El ritmo vigilia/sueño se desestructura; deambula por la
noche, dormita a ratos durante el día. Se irrita o violenta si se dificulta su acti-
vidad. Pierde sus hábitos higiénicos, se viste con las mismas ropas, se pone unas
sobre otras, no se baña, no encuentra el baño. Los hábitos alimenticios se dete-
rioran, olvida cocinar y comer, no puede utilizar los utensilios, pierde el apetito.

Las familias, como responsables del cuidado y supervisión en el domicilio de
la persona con demencia, acostumbran a manifestar, entre otras cosas: agotamien-
to físico y mental; sentimiento de soledad; miedos ante las conductas agresivas;
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inseguridad ante el desconocimiento del devenir de la enfermedad, desorientación
ante la interpretación equivocada de los síntomas y trastornos de comportamien-
to. El desconocimiento de la enfermedad y la dependencia que provoca hacen que
las familias se estructuren y aglutinen alrededor del síntoma y adquieran pautas de
comportamiento y relaciones disfuncionales que repercuten directamente en el
enfermo y su enfermedad (aumenta el deterioro) y en el propio núcleo de convi-
vencia (la angustia y el estrés familiar acaban por provocar el deterioro de la red
social: se resienten las relaciones inter-personales, aparecen demandas sanitarias
por parte de los cuidadores y decrece, si es el caso, su rendimiento profesional).

La tendencia general que se observa en las familias con algún miembro con
demencia en su seno consiste en la asunción de una estructura aglutinante en la
cual los integrantes del núcleo levantan un muro de separación con el resto del
mundo. Los lazos con la familia extensa, los vecinos, las amistades o los com-
pañeros de trabajo suelen deteriorarse hasta la ruptura, lo cual, a su vez, pro-
voca que este muro se haga todavía más grueso e insalvable. El resultado final
es una estructura disfuncional cerrada que gira alrededor de un único eje: la
atención a la persona con demencia.

La falta de información y formación en la demencia y la atención continua-
da que precisa la persona con demencia genera un sentimiento de ansiedad y
provoca la desorientación del familiar-cuidador en cuanto a los pasos a seguir
en el cuidado del enfermo. ¿Cómo hacer frente a un presente trágico y a un
futuro más sombrío sin información ni educación sobre la enfermedad, sin tra-
tamientos eficaces, sin apoyo psicosocial?

Acción y Atención Terapéutica integral:
Los Centros de Día Terapéuticos

Los trastornos cognitivos y de la conducta son reconocidos hoy como un
problema de salud. La atención a este padecimiento está siendo objeto de
actuaciones sanitarias que pretender dar respuesta a los requerimientos especí-
ficos de la persona con demencia y que están basados, especialmente, en la
mejora de las técnicas de diagnóstico, en su evaluación y en el tratamiento y
seguimiento de las personas afectadas.

Sin embargo, aún hoy, el tratamiento de la demencia continua siendo una
asignatura pendiente. Aún se desconoce el tratamiento eficaz para curar o dete-
ner el deterioro cognitivo producido por las enfermedades demenciantes. Los
tratamientos siguen siendo sintomáticos y no etiológicos (Tárraga, 2001).

A partir del interés mostrado por algunos profesionales de la salud en la bús-
queda de mejoras asistenciales, se llegó al diseño y puesta en práctica de un
conjunto de estrategias terapéuticas de intervención en el campo no farmacoló-
gico dirigidas a la persona con demencia (Tárraga, 1994). Hoy en día, nos
encontramos que tanto la comunidad científica como la opinión pública están
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más sensibilizadas para aceptar que la intervención sobre el tratamiento de la
demencia es más amplia que el aspecto farmacológico. 

La aplicación de terapias no farmacológicas en el tratamiento de los trastor-
nos cognitivos y de la conducta debe suponer una estrategia complementaria en
el tratamiento convencional. Es decir, la mejoría clínica que aportan los nuevos
fármacos, limitada en el tiempo y en la intensidad, ha de verse incrementada
cuando el enfermo se encuentra en un medio protésico, activador y socializan-
te, donde se administran dichas terapéuticas (Boada y Tárraga, 1998)

Las terapias no farmacológicas, denominadas terapias blandas, son las que
estructuran la dinámica de los centros de día terapéuticos. La finalidad que
orienta la atención en estas instituciones es procurar atención terapéutica con-
tinuada en aspectos físicos, psíquicos y sociales a las personas con demencia,
realizando un abordaje integral que integre tanto a la persona con demencia
como a su entorno familiar inmediato. 

Nos encontramos, entonces con dos líneas de atención que estructuran la
dinámica de atención en las unidades terapéuticas: una línea centrada en el
enfermo y una segunda, centrada en su entorno familiar inmediato.
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LÍNEAS DE INTERVENCIÓN

ATENCIÓN A LA PERSONA CON
DEMENCIA

j Rehabilitar y compensar déficits
con la finalidad de retrasar la pérdida
de capacidades.

j Optimizar las capacidades 
residuales de la persona.

j Paliar y sustituir déficits.
Mejorar su autoestima y 
autoconfianza.

j Preservar la autonomía.
j Estabilizar su equilibrio emocional.

ATENCIÓN A LA FAMILIA

j Dar información y educación en
la demencia.

j Proporcionar apoyo: psicológico y
social.

j Ofrecer asesoramiento en recur-
sos institucionales, económicos y
legales.

j Compartir la atención.

Mejora calidad de vida enfermo Mejora calidad de vida Familia

Agentes terapeúticos

Aumento de calidad de vida del binomio
Enfermo-Familia



1.ª Línea de actuación: la persona con demencia

a) Las capacidades: ¿Cómo está la botella?

La persona con demencia está muy limitada en sus capacidades
La persona con demencia posee muchas capacidades

Este es un replanteamiento del clásico problema: se presenta a dos personas
una botella con líquido hasta la mitad; el optimista opina que está medio llena
y el pesimista que está medio vacía. ¿quién tiene razón? Los dos, pues ambos
opinan con subjetividad con respecto al hecho.

Lo mismo sucede con una persona que tiene una enfermedad demenciante: lo
que está afectado en esta deficiencia 2 no es la totalidad de la persona, sino una
parte de ella. Considerar a una persona con demencia como incapacitada implica
tomar la parte por el todo. Desde el momento de la atribución de esta caracterís-
tica, la discapacida deviene integral. Por el contrario, la discapacidad de una per-
sona con demencia sólo constituye un elemento más entre otros muchos. Si se
consideran las capacidades que tenía la persona antes de la enfermedad, se llega
a la conclusión de que la enfermedad la ha limitado dramáticamente; pero si tene-
mos en cuenta las capacidades que le quedan, la situación varía: se puede reali-
zar un listado de sus capacidades y obtener así una idea de su gran potencial.

Las unidades de día terapéuticas parten de la premisa que la botella está
medio llena: la persona con demencia posee muchas capacidades; y esta visión
institucional es la que diferencia a las unidades terapéuticas de las unidades de
día asistenciales, que centran su objetivo en la descarga familiar, custodia del
paciente, mantenimiento de actividades básicas y el cuidado higiénico sanitario.

b) Atención y actividades en las unidades terapéuticas

El centro de día terapéutico es un servicio de atención diurna donde la per-
sona con demencia y su familia se benefician de una atención terapéutica inte-
gral desde un abordaje interdisciplinario, capaz de cubrir las necesidades del
enfermo y de la familia en diferentes fases de la enfermedad.

La atención en estos centros parte de una exhaustiva evaluación neuropsi-
cológica que orienta sobre el grado de conservación de determinadas funciones
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(nos permitirá conocer de qué está llena la botella) y que permite la programa-
ción reeducacional o terapéutica a desarrollar, fundamentada en la diferencia-
ción específica de cada individuo, lo que determina la peculiaridad propia de
este tipo de intervenciones. 

Se trata de una psicoestimulación individualizada y adecuada a las capaci-
dades funcionales residuales que permiten su ejercicio y el despertar de olvidos
abandonados. Cabe apuntar que la atención terapéutica que se realiza se entien-
de como el mantenimiento de las funciones o el enlentecimiento de su deterio-
ro, y no como una vía para alcanzar el estado premórbido. 

Las actividades que se realizan tienen como objetivo la realización de tare-
as tendentes a activar y mantener las capacidades mentales utilizando el con-
junto de técnicas que incluyen actividades de estimulación de la memoria, la
comunicación verbal, el reconocimiento, el ritmo y la coordinación, el esque-
ma corporal (Peña-Casanova, 1999).

b.1) El Programa de Psicoestimulación Integral (PPI): Los talleres

Atendiendo al diagnóstico y grado de deterioro, los centros de día terapéu-
ticos se organizan en grupos homogéneos relacionados con el grado de dete-
rioro, el tipo de respuesta y la aceptación del paciente. Así, se ofrecen diferen-
tes niveles de dificultad: demencias leves, moderadas y moderadamente graves. 

Mediante la experiencia personal en el cuidado y atención a las personas con
demencia, desde Fundació ACE se diseñó un programa que abarca diferentes
estrategias terapéuticas no farmacológicas, con focalizaciones específicas, que
pudieran ser aplicadas con continuidad y que permitiesen el seguimiento y
valoración de sus resultados: Programa de Psicoestimulación Integral (PPI)
(Boada y Tárraga, 1990).

El PPI es una estrategia terapéutica fundamentada en la plasticidad neuronal
(Geschiwind, 1985) y basada en la neuropsicología cognitiva (Uzzell, 1986), en la
terapia de modificación de conducta y en el estado bio-psico-social del individuo,
con el fin de mejorar y enlentecer el proceso clínico evolutivo, a corto y medio pla-
zo, del enfermo con demencia (Tárraga, 1995). El PPI se desarrolló y experimentó
en el centro de día terapéutico de la Fundació ACE, Alzheimer Centre Educacional.

La dinámica del centro de día se estructura sobre la base de diversos tipos
de talleres en los que se prima una determinada área sobre las restantes. 

En el taller de psicoestimulación cognitiva prevalecen las actividades foca-
lizadas en el ejercicio de las funciones cognitivas, como memoria, lenguaje,
orientación, praxias, reconocimiento y cálculo. El taller está formado por un
conjunto de ejercicios grupales e individuales adecuados al grado de deterioro
de cada persona, con el objetivo terapéutico de maximizar las capacidades resi-
duales, recuperando funciones o actividades instrumentales latentes, y recupe-
rar y/o mantener funciones deficitarias.
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Se organiza en grupos de ocho a diez personas, homogéneos en cuanto al
diagnóstico y grado de deterioro, en sesiones diarias de una hora y media. Se
ofrecen varios niveles de dificultad, relacionados con el tipo de deterioro, el
tipo de respuesta y aceptación del paciente.

El taller de reminiscencia se caracteriza por la evocación de las experiencias
vividas del paciente, y el intento por llevar a la conciencia su historia personal
a través de los recuerdos, a fin de mejorar la memoria y estimular la conversa-
ción. La utilización de material audiovisual, películas, fotografías, etc. facilita
el recuerdo y conduce a los pacientes a hablar y comunicarse entre ellos, ani-
mado recuerdos que yacían en el olvido.

En el taller de psicoexpresión se focaliza la orientación en persona y espa-
cio, la coordinación motora, el ejercicio físico controlado, la expresión corpo-
ral y la relajación. El taller de psicoexpresión tiene el objetivo de paliar la pér-
dida de la capacidad para coordinar el movimiento, para la memoria de las
secuencias motrices, la estructuración espacio/temporal y de la movilidad
general que se observa en las demencias. Se propicia y estimula la motricidad
voluntaria y automática, la coordinación, la orientación y las funciones cogni-
tivas visuespaciales a través del movimiento como elemento terapéutico.

Este taller se organiza en grupos homogéneos respecto al diagnóstico, dete-
rioro del paciente, capacidad motriz y actitud participativa grupal en sesiones
diarias de una hora.

En el taller ocupacional se favorece el entretenimiento mediante la partici-
pación en juegos de salón, tareas ocupacionales a su elección y actividades cre-
ativas. El taller ocupacional trata de ofrecer distintas modalidades de trabajos
manuales táctiles, cómodos, agradables y sobre todo útiles y con sentido, según
las habilidades residuales y los intereses premórbidos del individuo. 

Es recomendable adecuar las tareas a las capacidades residuales del paciente,
aprovechar sus aficiones y gustos personales (costura, dibujo, modelaje, etc), así
como buscar tareas aplicadas a actividades de la vida diaria del paciente.

Mantenimiento de las ABVD y instrumentales: Las actividades de manteni-
miento de las actividades, tanto instrumentales como básicas, de la vida diaria
están presentes en los programas individualizados de intervención. El ejercicio
y la administración de estímulos favorecen su conservación y, por añadidura,
preservarán su autonomía durante más tiempo. El objetivo de estas actividades
es garantizar, durante el mayor tiempo posible, el mantenimiento de su auto-
nomía funcional en la vida diaria.

Las actividades de la vida diaria que se ejercitan incluyen el control de esfín-
teres, higiene bucal, aseo personal, uso adecuado de cubiertos, mantenimiento
de la conducta alimentaría y habilidades en el vestir. Estas habilidades pueden
descomponerse en distintos pasos para facilitar su ejecución. Así, por ejemplo,
la conducta de lavarse la boca incluye muchos componentes en los que el cui-
dador puede incidir con instrucciones, verbales o manuales, para ayudar al
paciente cuando presenta dificultades.
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b.2) El Programa de Psicoestimulación Integral

¿EN QUÉ SE FUNDAMENTA?

— En la evidencia de la plasticidad cerebral y capacidad de aprendizaje de
la persona con demencia.

— En la aplicación práctica de la neuropsicología cognitiva.
— En las técnicas de modificación de conducta.
— En el modelo de la involución cognoscitiva.

VARIABLES PARA ELABORAR EL PROGRAMA DE PERSONALIZADO:

— Protocolo diagnóstico: neurológico, neuropsicológico y social.
— Estado psicoafectivo y del comportamiento.
— Grado de escolarización.
— Bagaje cultural y profesión.
— Habilidades y capacidades premórbidas.
— Aficiones.
— Entorno social y familiar.

TALLERES: ACTIVIDADES GRUPALES

— Taller de psicoestimulación cognitiva.
— Talleres de reminiscencia.
— Talleres de cinesterápia, psicoexpresión, musicoterápia.
— Taller ocupacional.
— Mantenimiento de las AVD.

PSICOESTIMULACIÓN COGNITIVA

— Razonamiento, atención-concentración.
— Orientación.
— Memoria.
— Lenguaje: verbal y escrito.
— Praxias.
— Gnosias.
— Aritmética y cálculo.
— Asociación.

CONDICIONES DE LAS ACTIVIDADES

— Han de tener sentido para la persona.
— Deben reforzar el rol de la persona con demencia.
— Maximizar el potencial residual.
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— Ser confortables y agradables.
— Propiciar el contacto social.
— Fomentar al autoestima.
— Dignificar a la persona.

EL CUIDADOR-PROFESIONAL DEBE PROCURAR

— Controlar el medio.
— Atender el ritmo individual de cada persona.
— Ayudar, sólo si es preciso.
— Estructurar la sesión con flexibilidad.
— Dar las consignas con claridad y brevedad.
— Ser afable, respetuoso y alegre.

Fuente: Tárraga, 2002.

b.3) El equipo profesional

El equipo óptimo de educadores/cuidadores corresponde a una ratio de 1-7
enfermos, con un perfil profesional que acredite la formación y la capacitación
específica, coordinados por un licenciado en pedagogía/psicología o psicope-
dagogía, o en su defecto, por profesional diplomado en terapia ocupacional
/enfermería o trabajo social con dedicación horaria completa.

El perfil de usuarios a quien va dirigida la atención del centro de día tera-
péutico es el de una persona con diagnóstico de demencia en estadios de leve
(GDS-4) a moderada (GDS-6). Este recurso sí limita a las personas con mínimo
o nulo apoyo familiar, a las personas en una fase avanzada y evolucionada de
la enfermedad que precisan de tratamiento de carácter paliativo y a las perso-
nas con conductas auto y heteroagresivas de difícil control.

2.ª Línea de actuación: atención a la familia

La asistencia del paciente a un centro de día terapéutico repercute indirec-
tamente en el familiar, disponiendo éste de unas cuantas horas al día en las que
delega el cuidado y atención del enfermo, actuando el centro, de esta manera,
de unidad de descarga.

Aún así, es conveniente que los centros dispongan de una línea específica de
atención a la familia en la que se ofrezca, a partir de sesiones grupales y cursos
formativos y de tutorías individuales, la formación e información en la demen-
cia con la finalidad de proveer de mecanismos y habilidades de gestión de la
enfermedad.

Proporcionar un espacio propio donde la familia es la protagonista a partir
de la intervención de diferentes profesionales (psicólogo, trabajador social)
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facilita a la familia las condiciones de estructurar y reestructurar, dinámica y
automáticamente, el proceso de demencia; por otra parte, disponer de la máxi-
ma información sobre la enfermedad evita el estrés derivado de la incertidum-
bre y las falsas esperanzas. A partir de la formación, la familia conoce y tiene
a su alcance los apoyos con los que contar; está en condiciones de activar los
recursos propios y sabrá dejarse acompañar con naturalidad por un profesional
ante esta nueva situación.

Los familiares tienen en el centro de día un lugar de referencia donde acu-
dir cada vez que la situación se descompense. De este modo el papel de la fami-
lia se «profesionaliza» y, con ello, se evita o pospone la asignación de otros
recursos emocional y económicamente más costosos. La familia que dispone
de información y herramientas adecuadas se convierte en agente terapéutico, lo
cual tiene una repercusión doble en la problemática de las demencias: el papel
activo del cuidador favorece el equilibrio emocional; el papel activo de la fami-
lia retrasa el deterioro cognitivo del enfermo y aumenta la calidad de vida de
ambos.

Los familiares se benefician, también, de la asistencia a grupos terapéuticos
previa valoración de su idoneidad por uno de los psicólogos del centro.
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7.1. Importancia del asociacionismo de los afectados 
por el Alzheimer

La estima social otorgada hoy en día a los cuidadores constituye uno de los
factores positivos relacionados con esta demencia. Sin embargo, esto no ha
ocurrido siempre. Hasta hace poco tiempo, los familiares se encontraban solos
ante el Alzheimer, se sentían incomprendidos, iban alejándose de sus antiguas
amistades y posponiendo sus aficiones. En definitiva, la enfermedad que pade-
cía su allegado terminaba por desequilibrar sus vidas.

La razón principal por la que surgieron las asociaciones que hoy forman la
Confederación Española de Familiares de Enfermos de Alzheimer y otras
demencias (CEAFA) se encuentra en las demandas planteadas por enfermos y
familiares, así como en la respuesta insuficiente dada por las Administraciones
Públicas. De esta manera, a finales de los ochenta nacieron en nuestro país dis-
tintas asociaciones con el propósito de aglutinar objetivos y demandas de
muchos familiares implicados. 

Pronto estas asociaciones se revelaron como una excelente plataforma para
difundir a la sociedad la existencia de la enfermedad, fomentar el estudio cien-
tífico sobre estos tipos de demencias y conseguir una mayor calidad de vida
para los pacientes de Alzheimer y sus cuidadores.

Las primeras surgieron en Madrid, Barcelona, Pamplona, Málaga y Vizcaya.

7
Problemática social y familiar
de la enfermedad de Alzheimer 
y las asociaciones de pacientes

M.a Ángeles Díaz 1
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El año 1990 se constituyó la Federación de Asociaciones de Familiares de
Enfermos de Alzheimer, declarada de utilidad pública en 1996. En 1999 esta
Federación se convirtió en Confederación, quedando compuesta por 13
Federaciones Autonómicas y 6 Asociaciones Uniprovinciales. Desde sus ini-
cios hasta la actualidad han nacido numerosas agrupaciones de familiares hoy
consolidadas.

¿Por qué es tan importante prestar atención tanto a los enfermos como a sus
allegados? Porque, en ciertos momentos, el familiar necesita apoyo, compren-
sión y aliento. En otras ocasiones, la información sobre la enfermedad y el con-
sejo certero se muestran imprescindibles. Nadie va a orientar y comprender
mejor a un familiar de un enfermo de Alzheimer que aquellos que ya han sufri-
do esta experiencia o que todavía la padecen.

La asociación de los afectados y su funcionamiento en grupos de presión ha
conseguido que la opinión pública tome conciencia sobre la importancia de
prestar ayuda tanto a los pacientes como a sus cuidadores. Sin embargo, en
líneas generales, el nivel de asociacionismo permanece relativamente bajo
en nuestro país. Solo un 10 o 12 por ciento de las personas se vincula a una
organización no gubernamental.

7.2. Asociaciones de Familiares de Enfermos 
de Alzheimer y otras demencias en España

Desde 1990 CEAFA trabaja para mejorar la calidad de vida de estos enfer-
mos y sus familias. En la actualidad agrupa a más de cien asociaciones, y repre-
senta directamente a cerca de 50.000 familias. Pero, por supuesto, el trabajo se
extiende a todos los afectados por el Alzheimer en nuestro país. En España se
ha diagnosticado a unas 600.000 personas 2, aunque se estima que puedan pade-
cer esta u otras demencias hasta 800.000.

Cabe mencionar que CEAFA es representante y portavoz del conjunto de
federaciones y asociaciones de las Comunidades Autónomas. Con independen-
cia de que cada una de ellas posea plena libertad y personalidad para la defen-
sa de sus derechos y el cumplimiento de sus obligaciones. En consecuencia,
CEAFA coordina sus actividades y sirve de nexo entre ellas; gestiona y obtie-
ne recursos económicos en los ámbitos estatal e internacional para, subsidia-
riamente, ponerlos al alcance de los diferentes miembros.

A lo largo de estos años, CEAFA ha recibido distintas condecoraciones que
han premiado su labor. En 1999 recibió la Cruz de Oro de la Orden Civil de la
Solidaridad Social, otorgado por el Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales.
Un reconocimiento al desarrollo de Proyectos de Atención y Ayuda Domi-

76 ASPECTOS FAMILIARES Y SOCIALES DEL PACIENTE CON DEMENCIA

2 Fuente: DIARIO MÉDICO 25/11/2003.



ciliaria para personas afectadas por la enfermedad de Alzheimer, así como por
el trabajo de apoyo continuado a las familias de dichos enfermos. 

Además, desde noviembre de 2002, Su Majestad La Reina Doña Sofía
ostenta el cargo de Presidenta de Honor de CEAFA. Supone un apoyo funda-
mental que S.M. se vincule a los enfermos de Alzheimer y sus familias, ya que
sufren numerosas carencias y cuentan con una escasa protección en lo referen-
te a medidas de legales, fiscales, sociosanitarias, y formativas. Desde CEAFA
se confía en que la presencia de S.M. suponga un empuje de primer orden para
todas las personas y organismos que trabajan cada día en la mejora de la cali-
dad de vida de los enfermos de Alzheimer y sus familias y, así, conseguir medi-
das concretas que palíen el actual estado de desprotección que padecen.

De momento, con el propósito de minimizar los efectos que esta difícil
enfermedad ocasiona, tanto en los pacientes como en las familias, la Confe-
deración, de forma global, y las diferentes asociaciones, de modo individual,
ponen en marcha diversos programas de ayuda.

7.3. Objetivos y funciones de una Asociación
de Familiares de Enfermos de Alzheimer 
y otras demencias

Para mejorar la calidad de vida del enfermo de Alzheimer y de su familia,
las asociaciones cumplen estos objetivos:

• Asesorar e informar en cuestiones médicas, psicológicas, legales, econó-
micas o de asistencia social relacionadas con la enfermedad de Alzheimer
y otras demencias.

• Promocionar la necesidad de un diagnóstico temprano.
• Ayudar a las familias a soportar el impacto psicológico que supone la

enfermedad.
• Orientar hacia una atención integral del enfermo. 
• Estimular la investigación científica.
• Informar y sensibilizar a la sociedad.
• Representar ante las Administraciones locales y otras instituciones los

intereses de los enfermos de Alzheimer y sus familiares. 

Prioridades generales de demanda ante las instituciones:

• Optimizar los recursos sociosanitarios existentes. Además de la creación
de otros nuevos, tanto para el diagnóstico como para el tratamiento multi-
disciplinar de la enfermedad.

• Garantizar el equilibrio y la igualdad interterritorial que posibilite unos
mínimos asistenciales homogéneos en todo el país.
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• Incrementar el apoyo y la dotación presupuestaria a las asociaciones para
que puedan desarrollar su labor con los familiares, que cada día asumen
mayor carga asistencial y demandan más prestaciones y servicios.

• Mejorar la legislación vigente de modo que permita una mayor protección
jurídico, legal y laboral de los derechos de los afectados.

• Evitar la marginación sociosanitaria del enfermo de Alzheimer.

Para comprender las funciones que asume una asociación de familiares de
enfermos de Alzheimer y otras demencias, se ha de partir de un hecho: las víc-
timas de esta enfermedad buscan información y apoyo; sin embargo, en un pri-
mer momento no los encuentran con la facilidad que debieran.

El apoyo debe manifestarse desde el momento en que se diagnostica la
demencia. Esta situación tiene un gran impacto en la vida de una familia que
acude al médico para ser atendida por unos síntomas preocupantes. Los cuida-
dores principales suelen coincidir en la necesidad de mayor tacto y sutileza por
parte de los profesionales sanitarios a la hora de comunicar el diagnóstico para,
en lo posible, aminorar el golpe emocional. 

En referencia a la demanda de una mayor información, se ha de tener en
cuenta que la sociedad, en general, no conoce lo suficiente el Alzheimer ni
otras demencias. Se empieza a comprender cuando se sufre en primera perso-
na o se convive cerca de ella. Por tanto, la familia quiere recibir del médico una
información detallada acerca de los pormenores de la enfermedad.

En resumen, cuando una familia recibe un diagnóstico de demencia, solici-
ta información y apoyo. Sin embargo, tanto la información como la ayuda pro-
porcionados por los profesionales sanitarios resultan escasos, salvo excepcio-
nes. Como consecuencia, desde las asociaciones, en calidad de representantes
de las familias afectadas, se demanda una mayor información por parte de los
especialistas sociosanitarios. El objetivo es conseguir un diálogo fluido entre
los laboratorios farmacéuticos, los especialistas médicos y los familiares cui-
dadores de los pacientes. 

De momento, a fin de paliar estas carencias, las Asociaciones de Fami-
liares emprenden numerosas actividades informativas. Más aún, asumen un
papel relevante: ya que, no solo informan, sino que también ponen en marcha
actividades y programas para solventar la escasez de recursos sanitarios y
sociales.

Si el paciente cuenta principalmente con el apoyo del familiar cuidador, este
a su vez confía en las asociaciones, quienes dedican sus esfuerzos a la infor-
mación, asesoramiento y apoyo a familiares y allegados. De este modo, facili-
tan recursos a las familias para afrontar el impacto de la enfermedad, a través
de programas de apoyo domiciliario, ayuda psicológica, asesorías médica, jurí-
dica y social. Las familias afectadas por la demencia pueden sentirse protegi-
das por las asociaciones, desde donde se trabaja para paliar la falta de apoyo
institucional y la escasez de recursos económicos, sociales y sanitarios.
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7.4. Prestaciones de una Asociación de Familiares 
de Enfermos de Alzheimer y otras demencias

7.4.1. Para los enfermos

Entre las prestaciones que ofrecen a los enfermos destacan:

• Servicio de Ayuda a Domicilio. Las personas con Alzheimer se sienten
mejor en un ambiente conocido y seguro, rodeados por sus seres queridos. Por
eso, es muy importante que permanezcan en sus hogares el mayor tiempo posi-
ble. Para garantizar la optima atención en el hogar se necesita la colaboración
de profesionales experimentados. Las asociaciones contribuyen a ello con el
Servicio de Ayuda a Domicilio. 

Así, un grupo de cuidadores cualificados visita a las familias durante la
semana con un objetivo múltiple: Por un lado, proporcionar las atenciones
necesarias —aseo personal, nutrición, movilizaciones, masajes, gimnasia tera-
péutica, etc.— para que los enfermos disfruten de una mejor calidad de vida.
Por otro, se llevan a cabo terapias de rehabilitación y mantenimiento para for-
talecer las capacidades mentales, la memoria, el lenguaje y la orientación en la
realidad. Tampoco se descuidan aspectos afectivos y sociales, que juegan un
papel decisivo en la evolución del Alzheimer. 

Además, a los familiares cuidadores se les proporciona consuelo, acompa-
ñamiento y reposo, para combatir el desgaste y prevenir posibles situaciones
críticas. También se les ofrecen consejos prácticos sobre, por ejemplo, cómo
adaptar el hogar a las necesidades del enfermo, y se les facilita formación bási-
ca para realizar las labores de asistencia y conseguir la máxima autonomía
familiar.

• Talleres de estimulación cognitiva. Las terapias de intervención cognitiva
proporcionan a los enfermos un entrenamiento adaptado a sus posibilidades
para que puedan preservar por más tiempo sus capacidades y autonomía. Se tra-
bajan procesos cognitivos como lenguaje, escritura, atención y concentración,
razonamiento intelectual o numérico y se presta atención a los aspectos psico-
lógicos, emocionales y sociales. Un suave ejercicio o una actividad mental sen-
cilla pero continuada retrasa el deterioro, mantiene las capacidades mentales,
aumenta la autonomía personal y mejora la autoestima de los enfermos.

• Talleres de psicomotricidad y fisioterapia. El objetivo principal consiste
en que el enfermo conserve la máxima movilidad y se mantenga activo. Así, se
mejora el movimiento, la coordinación, el equilibrio y la orientación en el espa-
cio mediante juegos, bailes, movilizaciones pasivas y activas. 

• Talleres de laborterapia y musicoterapia. Están especialmente pensados
para estos enfermos. La laborterapia sirve para distraerles de su sufrimiento
personal, de difícil comprensión para los demás. Consiste en talleres de activi-
dades manuales sencillas como la marquetería o la pintura, que estimulan sus
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sentidos y les ocupan la mente. El desarrollo de las actividades se adapta a cada
uno de los pacientes. En cuanto a la musicoterapia, constituye uno de los trata-
mientos no farmacológicos con mayor repercusión en la calidad de vida de los
enfermos de Alzheimer. El uso sistemático y estructurado de la música posibi-
lita la fluidez de emociones y sentimientos. También afianza y conserva el
mayor tiempo posible las habilidades y destrezas que todavía poseen los
pacientes. La eficacia de esta terapia radica en la capacidad de la música para
acercar recuerdos y vivencias, facilitar la relajación y ser utilizada como medio
de expresión no verbal.

• Talleres de reminiscencia. Cuando el deterioro aumenta y el paciente tan
solo conserva la memoria remota, puede resultar positivo trabajar con el recuer-
do de antiguos sucesos: vivencias de la infancia y de la juventud, ruidos, olo-
res, imágenes... De esta manera, el enfermo puede «moverse» por aquello que
aún conserva y le da seguridad. La técnica activa el pasado personal y trabaja
la propia identidad y autoestima.

• Programa de respiro familiar. Dado que la atención al enfermo suele re-
caer en un cuidador principal, este asume la mayor parte de las responsabilida-
des y dedica una gran cantidad de tiempo a proporcionarle la atención necesa-
ria. Con el paso de los días se produce un agotamiento físico y psicológico que
puede llegar a desembocar en el síndrome del cuidador quemado. Para evitar-
lo, el programa de respiro permite a los familiares disfrutar de unas horas de
reposo y recuperar su tiempo libre, con la seguridad de que el enfermo está bien
atendido. Durante unas horas al día o los fines de semana el paciente recibe la
visita de profesionales que le proporcionan la atención que requiere, mientras
sus familiares descansan, liberan la tensión y reponen fuerzas.

• Centros de día y residencias específicas. Algunas asociaciones gestionan
su propio Centro de día en el que se plantean actividades y terapias específicas
para los enfermos. Permiten a los familiares delegar el cuidado del paciente por
unas horas durante la jornada laboral.

• Préstamo de ayudas técnicas y material ortoprotésico. Con el fin de redu-
cir costes a los afectados por el Alzheimer, las Asociaciones adquieren material
ortoprotésico como camas articuladas, o sillas de ruedas que luego prestan a un
precio reducido para uso de las familias mientras les sea de necesario.
Posteriormente estas ayudas técnicas se reciclan y otras personas pueden vol-
ver a utilizarlas.

7.4.2. Para los familiares cuidadores

Los servicios más habituales a disposición de los familiares suelen ser:

• Información sobre la enfermedad de Alzheimer. Se puede realizar de forma
personalizada, telefónica, informatizada o mediante órganos de difusión
escrita tales como boletines o revistas.
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• Asesoramiento legal, médico, psicológico y social. 
• Explicación los recursos comunitarios existentes en la localidad o en la

Comunidad Autónoma. 
• Tramitación de ayudas institucionales y subvenciones.
• Talleres de formación sobre la demencia.
• Facilitación de apoyo psicológico a los cuidadores, mediante terapia indi-

vidual, familiar y grupos de ayuda mutua, y actividades de ocio.

De estos servicios destaca, de manera especial y con resultados satisfacto-
rios, la ayuda psicológica a los cuidadores prestada en una terapia individual o
grupal en formato familiar o multifamiliar. 

La terapia individual permite abordar temas a veces vividos con especial
dolor y para los que el familiar necesita un espacio más privado. Esta terapia
ofrece atención profesional para que el cuidador pueda canalizar y expresar sus
emociones. También favorece el proceso de aceptación de las nuevas circuns-
tancias, encauza los conflictos, contribuye a modificar las conductas inadecua-
das, y ayuda a prevenir las alteraciones psicológicas perjudiciales proponiendo
respuestas alternativas y compatibles con el cuidado del enfermo.

Dentro de las terapias grupales la familiar se dirige a crear un marco de
entendimiento y comunicación positiva entre sus distintos miembros. Esta
modalidad terapéutica proporciona herramientas para la resolución de proble-
mas asociados a la ruptura de la homeóstasis familiar, al cambio a una nueva
situación, a los posibles cambios de roles o a las responsabilidades que apare-
cen con la enfermedad,.

En la terapia grupal multifamiliar participan varias familias con problemas
comunes, permitiendo a cada uno identificarse con otras personas que se enfren-
tan a las mismas dificultades. A su vez, se produce un fuerte sentimiento de per-
tenencia grupal y un gran sentido de solidaridad. El grupo se convierte en el
marco donde los familiares comparten y debaten problemas, donde se sienten
comprendidos, apoyados y reforzados por prestarse atención a sí mismos.

7.4.3. Para la comunidad

La enfermedad de Alzheimer representa un serio reto sociosanitario que nos
afecta a todos. Constituye un problema de dimensión pública. No solo reper-
cute en enfermos, familiares y amigos, sino que impacta en toda la sociedad.
Ante esta situación es necesario que todos los ciudadanos se involucren,
comenzando por las autoridades, ya sean políticas, económicas, sociales, o
sanitarias, de manera que tracen planes de atención específicos para los enfer-
mos de Alzheimer y otras demencias. Se trata de destinar fondos, diseñar pro-
yectos y llevarlos acabo con el fin de paliar las necesidades de los pacientes y
de sus cuidadores.
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8.1. El sistema social: una invitación a la reflexión

«La enfermedad de Alzheimer es un problema de todos». Esta afirmación
reciente, reiterada por todas las personas relacionadas con esta patología y casi
de perogrullo resume el intento de deshacerse por fin del estigma de «locura»
con el que las enfermedades neurológicas y psiquiátricas han estado marcadas
y que durante los últimos 40 años se ha intentado eliminar definitivamente.

La realidad epidemiológica. Los últimos estudios epidemiológicos realiza-
dos en España arrojan cifras escalofriantes: la población mayor de 65 años
representa el 16,4 por 100 del total (1), porcentaje que se ha duplicado en los últi-
mos 50 años debido fundamentalmente a la disminución de la fecundidad y a
la disminución de la tasa de mortalidad y, por consiguiente, al aumento de la
esperanza de vida de la población. Lo más sorprendente de estas cifras son las
expectativas de futuro. Dentro de 50 años el 43 por 100 de la población espa-
ñola tendrá 60 años o más (suponiendo que las tendencias de mortalidad y nata-
lidad permanezcan de manera similar a las actuales) (1). En EE UU se calcula
que el número de personas que padecen la enfermedad de Alzheimer se dupli-
cará cada 20 años (1).

Estos datos son un preámbulo para ayudar a explicar una realidad: a pesar de
la prevalencia actual y futura de esta enfermedad, no estamos preparados para
enfrentarnos a ella, es un problema de salud pública «relativamente reciente»
sobre la cual la población, los gobernantes y gran parte de la comunidad médica
sufren un profundo desconocimiento. La variación en la patología atendida en
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las consultas de neurología es una realidad indiscutible que el sistema sanitario
no ha podido asumir, generando un modelo asistencial incongruente (2).

La práctica del neurólogo. En lo que corresponde a la práctica del neurólo-
go se debe recordar que nuestra actividad cotidiana se encuadra dentro de una
estructura material y simbólica que en buena medida determina los objetivos a
lograr, los medios considerados idóneos, las exigencias de la sociedad y los cri-
terios con que esta juzga los resultados de nuestro trabajo (3). El neurólogo, como
pieza dentro del engranaje social, sufre significativamente una serie de realida-
des que difícilmente puede controlar. En otras palabras, aunque el neurólogo a
través de sus organizaciones como la Sociedad Española de Neurología intenta
mejorar situaciones profesionales negativas, la realidad de su entorno tiene que
ver más con la política y la economía imperantes que con la lógica.

Factores y problemas sociales. A continuación se repasan a vuelapluma los
factores que influyen sobre los problemas sociales que concurren en la enfer-
medad de Alzheimer. 

En la sociedad occidental contemporánea existe una presión, continua y
visible, hacia la entronización de la estética, la belleza intemporal, la juventud
y su mantenimiento eterno. Tal como describe Vicente Verdú: «Nunca como
hoy se había vivido una maquinaria envolvente tan empeñada en mostrar una
felicidad al alcance de nuestras manos. No ser feliz en este mundo es hoy el
auténtico pecado o, como decía Borges, “un error sin excusa” (4)». Se ha opera-
do una «revolución copernicana» en lo que toca a los ideales de la vida buena:

• En primer lugar, la felicidad no se contempla como un objetivo sino como
una obligación. 

• En segundo lugar, la vita beata ya no se alcanza por el duro trabajo de uno
sobre uno mismo (5), sino que, tendencialmente, ha de ser la vida del aquí
y el ahora. 

• En tercer lugar, la felicidad parece consistir en vivir una vida de anuncio,
o mejor en habitar el anuncio (6): la adquisición de determinados objetos,
alimentos, música, aventuras o viajes, el logro de un cuerpo esbelto. 

Todos tenemos en la mente lo que puede significar la felicidad, está en la
televisión todos los días a todas horas: personas risueñas, con un bonito cuer-
po, una bonita pareja, precisos y traviesos niños que juegan en la casa perfec-
ta; personas que son como nosotros salvo por las cosas que ellos disfrutan y
nosotros no, personas pues, que son consumidoras. La sociedad actual está
marcada por un tipo de capitalismo voraz que intenta complacernos por todos
los medios a su alcance (que son todos); es decir, es un «capitalismo amable»
que ya no intenta vendernos un producto sino hacernos felices de la forma más
eficaz, esto es, con nuestro completo acuerdo y sumisión ante aquellos sistemas
de creencias que se vehiculan en la publicidad. Curiosa inversión: de la feti-
chización de la mercancía, que deificaba relaciones sociales haciéndolas pare-
cer relaciones naturales (7,8) a la espiritualización de la misma mercancía. Lo que
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hoy vendemos es identidad y estilo. La pérdida del horizonte por parte de las
hipotéticas fuerzas sociales progresistas es un lastre sorprendente (9) en el con-
texto de este «capitalismo amable».

8.2. La enfermedad de Alzheimer en el sistema

¿Cuál es el lugar que puede ocupar la enfermedad en todo este sistema?
Sobre todo, una enfermedad larga e invalidante, luego creadora de dependen-
cia. Porque parece que hoy la enfermedad y la muerte no tienen lugar sino den-
tro del sistema productivo de imaginario (10).

En las diferentes etapas de la historia y en las diferentes sociedades, los indi-
viduos se han enfrentado a la muerte de muchas maneras, pero: «En Occidente
se ha olvidado en gran medida la colectivización del infortunio. Ahora se muere
uno a uno, en muertes tan personalizadas como queremos que lo sea la vida y
sus consumos. De esta manera, cada cual concibe una muerte a su talla, tan
ajustable como incompartible, mucho más difícil de asumir» (4).

La muerte y el envejecimiento son cuestiones que, inevitablemente, percibi-
mos como inevitables; ahora bien, el desarrollo tecnológico y científico ocurrido
desde la segunda mitad del siglo XX nos ha volcado en una situación nueva, en la
que la percepción de que «todo es posible» se ha hecho realidad. Olvidamos que,
por ejemplo, algo tan sencillo como el uso de antibióticos se desarrolló en los
años cincuenta del citado siglo. Nos hemos sumergido con gran entusiasmo y con
una convicción absoluta en la creencia en una ciencia omnipotente, ya que siem-
pre es más sencillo poseer creencias absolutas que la presencia de la incertidum-
bre, más aún en una sociedad desazonada por una felicidad que parece al alcan-
ce y se empeña en escurrirse de entre las manos. La ciencia parece como una
insólita creadora de sentido. Es ella, en su advocación biotecnológica, la que se
debe ocupar de saldar cuentas con el envejecimiento y la muerte. Pero no como
hasta ahora como tarea empeñada en mejorar la vida y preservarla. La enferme-
dad aparece como un impensable que se deja domeñar solo cuando se la empa-
reja con una ciencia empeñada en su derrota; es decir, parece que la enfermedad
es solo una ocasión para que la ciencia muestre su dominio. 

Por otra parte, los medios de comunicación nos informan (o «desinforman»)
continuamente de los avances en el tratamiento de la enfermedad de Alzheimer,
en muchos casos con titulares llamativos acerca del descubrimiento de un
nuevo fármaco que curará la enfermedad. Es francamente perjudicial este tipo
de publicidad despiadada que realizan las empresas farmacéuticas, ya que
miles de personas conciben esperanzas y con ellas acuden a sus médicos. Estos
serán los encargados de destruirlas. La simple creación de la posibilidad es la
base del deseo, ya sea de un objeto o de un tratamiento, pero aunque sean cosas
diferentes, no lo son tanto desde el punto de vista mercantil. Asimismo, los diag-
nósticos fantásticos (un dilatador de la pupila) y rápidos (¡en siete minutos!) y
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los tratamientos experimentales son tratados como grandes y novedosos descu-
brimientos, solamente en letra pequeña se explica su valor real, que se han usado
en un estudio limitado o en animales de experimentación. Los intereses de las
instituciones o de las grandes empresas farmacéuticas intervienen, de forma
determinante en ello, ya que al publicitar un pequeño estudio con sus técnicas o
medicamentos contribuyen a su prestigio o a la creación de nuevas necesidades
(¿quién pensaba tratar eficazmente la enfermedad de Alzheimer en fases avan-
zadas? Los médicos o neurólogos no, pero los familiares ya lo piensan, gracias
a la TV que les «informa» de que es posible, de que se puede hacer, pídanlo).

Otro factor fundamental es el empobrecimiento de los recursos sanitarios
públicos de manera gradual en beneficio de las empresas privadas. España
gasta en Sanidad el 5,8 por 100 del PIB (la media de la UE es 6,8 por 100) del
que un 20 por 100 va destinado en exclusiva al gasto farmacéutico, lo que deja
un escaso 4,6 por 100 real. 

En nuestro país hay una evidente escasez de personal y recursos destinados
a la sanidad, manifestado entre otras cosas por las largas listas de espera en
consultas especializadas o cirugías. Como se reconoce en un reciente editorial,
«el milagro del sistema sanitario español, tan eficiente con respecto al magro
porcentaje del producto interior bruto nacional que a él se destina, se debe en
gran parte a los bajos salarios del personal facultativo» (11), reconociéndose que
las condiciones laborales que se ofrecen a los jóvenes especialistas rayan en la
«indignidad e ilegalidad» (11). En nuestro medio hospitalario específico la finan-
ciación del modelo de asistencia a las demencias que se «vende» por parte de
los políticos no ha llegado (¿Se ha planificado realmente? ¿Dónde se han que-
dado los recursos que dicen estar en los presupuestos?). 

A pesar de los pesares, no es posible mantener el gasto público y disminuir
los impuestos sin que sufra alguno de los sistemas estatales, que generalmente
es el sanitario (como porcentaje del PIB desciende desde 1999 de manera cons-
tante). Esto nos lleva a un fuerte auge de la sanidad privada frente a la pública,
de la que «actúa como válvula de escape» (12).

8.3. El sistema, la enfermedad y el neurólogo

Pero, volviendo a la consulta del neurólogo, ¿dónde nos han dejado estas
reflexiones? ¿Qué expectativas traen familia y pacientes cuando llegan? Por una
parte sufren como todos la exigencia de la perfección estética y la expulsión de
la enfermedad del reino de lo humano; por otra la inseguridad, el abandono por
parte del Estado de estos también sus ciudadanos con los mismos derechos que
los demás a una atención completa en la enfermedad, con todas sus consecuen-
cias. La respuesta inmediata que la situación que se acaba de describir faculta,
tanto a los pacientes como a sus familiares, como a los neurólogos, es la «far-
macologización» de la terapéutica como casi la única actitud posible (incluso
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coherente) ante la enfermedad. Esto es, obviamente, lo que ocurre en general en
la enfermedad de Alzheimer. El administrar medicación a una persona enferma
hace que su enfermedad parezca controlable, independientemente de los resulta-
dos reales de tal o cual molécula. Sin embargo, lo más complejo, lo que hace la
vida del paciente y de los suyos más difícil sigue siendo su enfermedad sin más.
Pensar que es la misma persona de siempre, pero enferma, que hay que querer-
la, ayudarla, estimularla, explicarla, apoyarla, pero todo sin que tenga dolor o
vomite, sino con una enfermedad que consiste en que su personalidad cambie,
en que ya no sepa hacer la comida o en que repita las mismas preguntas conti-
nuamente. Vivir con eso es difícil porque supone un esfuerzo de acercamiento
inusual en estos tiempos. Inusual por la comprensión de la propia indefensión
que ello supone. Comprender que está pasando el tiempo en nuestros padres o
esposo/a, por lo que en nosotros también. Es más sencillo dar una pastilla y girar
la cabeza hacia otro lado. Esto ocurre a todos y, por supuesto, a los médicos pri-
mero. La tendencia a sobremedicar a los pacientes es evidente, es menos com-
plicado dar una pastilla que atender las preguntas o explicaciones de los familia-
res, ver detalladamente cuándo se presentan los problemas y si estos tienen otras
soluciones no farmacológicas. La estructura habitual de las consultas no permi-
te que los médicos puedan detenerse tanto en cada consulta, pero ¿lo haríamos?
Las listas de espera abrumadoras pueden hacer caer en la tentación de disminuir
aún más el tiempo de consulta o ampliar horas de un horario de visitas en detri-
mento de sesiones clínicas, docencia o formación continuada. Es evidente que el
colectivo neurológico se debe resistir a esta «tentación». 

La necesidad de la personalización. Un deber derivado también de lo ante-
rior es reconocer en el paciente una persona además de una entidad morbosa.
Cada individuo tendrá diferentes características, diferentes necesidades, varias
patologías, diferentes medicaciones,... por lo que nos tendríamos todos que
plantear, no solo la «necesidad» de tratar o, más bien, o lo que dentro una plu-
ralidad de factores que influyen sobre la conducta el «qué estamos tratando»,
sino también cómo y para qué lo hacemos. ¿Realmente son eficaces los trata-
mientos actuales? ¿Lo son en todos los casos? Es claramente evidente en
muchos de ellos, pero en algunos ¿no forzamos las indicaciones? ¿Sobre qué
escalas estamos trabajando? ¿Cómo se traducen los valores de mejoría de
las escalas en beneficios reales sobre el paciente, sobre «este» paciente? Estos
dilemas pueden tener respuestas gracias a los principios de la medicina basada
en la evidencia (13) y su aplicación a la enfermedad de Alzheimer (14).

8.4. Antes del diagnóstico

El reto inicial en el TRATAMIENTO (con mayúsculas porque hablamos de
una atención completa y real de las necesidades de los enfermos) de la enferme-
dad de Alzheimer, supone un esfuerzo de información por parte de los neurólogos,
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ya que nosotros conocemos la enfermedad y, por tanto, somos los que tenemos la
obligación de informar correctamente a la población y a la comunidad médica. Es
un reto difícil, luchar contra la desinformación, pero hay que conseguirlo.

Interacción con la Atención Primaria. La colaboración con la Atención
Primaria es un punto fundamental, dado que es desde donde parten la mayoría
de las derivaciones a la consulta de especialidades. Debemos crear las redes
con los profesionales de este sistema, pero no solo con ellos, sino también con
la población. La clásica distancia que existía entre el enfermo y el paciente o
sus familiares ya no es tal. Cualquier persona tiene a su alcance (en revistas, en
Internet...) abundante información, aunque no siempre de buena calidad, acer-
ca de múltiples patologías. El círculo privado de conocimiento en el que se
movían los médicos ya no existe; pero la desmesurada cantidad de información
no quiere decir que siempre sea correcta. El conocimiento que transmitamos
sobre la enfermedad es esencial a la hora de su prevención, diagnóstico tem-
prano y su pronto tratamiento. En la enfermedad de Alzheimer esto es funda-
mental, ya que los tratamientos aprobados son claramente más eficaces si se
indican en fases precoces. Por ello debemos colaborar estrechamente y fomen-
tar la participación en las asociaciones de familiares y pacientes.

Intervención en factores de riesgo. Un factor de riesgo claro de la enferme-
dad es la edad, pero existen muchos otros, que cada vez se perfilan más rotun-
damente, como las situaciones de riesgo cardiovascular (hipertensión arterial,
dislipemias, diabetes mellitus, tabaquismo), la historia familiar de deterioro
cognitivo temprano (menores de 70 años) que indica que sobre estos individuos
hay que mantener una vigilancia más atenta, etc. 

Los objetivos. De lo dicho se desprende la necesidad de información y edu-
cación para la salud, prevención primaria, y trabajo conjunto con la red de
médicos de familia. 

Una última consideración. Frecuentemente el anciano de alguna manera se
siente inerme ante el hecho de serlo. Envejecer en muchos casos supone perder
capacidades cognitivas, pero no por ello supone perder la dignidad o la identidad
personal. Dada la conexión con la población y el conocimiento científico, en
nuestras manos podría estar la capacidad para evitar esta situación con la infor-
mación adecuada de lo que significa padecer una demencia, pero también de lo
que significa envejecer y también de lo que es la normalidad. Se debe denun-
ciar que están apareciendo ofertas de servicios médicos y/o paramédicos «antien-
vejecimiento» que crean falsas expectativas y que se sitúan en el contexto social
de presión continua sobre la juventud y su mantenimiento eterno (cfr. supra).

8.5. El diagnóstico

Llegado el momento del diagnóstico nos enfrentamos a una situación deli-
cada y fundamental en el curso de la enfermedad. Hay que transmitir las inca-
pacidades derivadas de la demencia, pero también hacer todo el énfasis posible
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en las capacidades existentes. El deber del neurólogo debe ser el tratamiento
de esta enfermedad en positivo, lo que se mantiene y no lo que se pierde. La
convivencia con el sentimiento de pérdida de manera continuada no se puede
mantener y contribuye en gran manera al agotamiento de los cuidadores y
familiares. Nosotros vemos al paciente durante 15 minutos cada 6 meses, pero
el cuidador está 24 horas al día estudiando y escudriñando cada faceta de la en-
fermedad. Por lo tanto, hay que conocer esta a fondo para poder transmitir esta
información a los familiares. Por ello debemos informar correctamente sobre
cada uno de los rincones de esta enfermedad, de esta manera los familiares
sabrán (o habrán interiorizado) las actitudes a tomar en cada uno de estos rin-
cones.

8.6. La enfermedad

El desarrollo de terapias antibióticas, de la terapéutica de la enfermedad car-
diovascular y otras que de manera habitual determinaban el fallecimiento tem-
prano de los individuos con patologías crónicas, así como el conocimiento más
exacto de estas enfermedades, su curso y la sintomatología derivada de ellos,
determina la mejoría de la esperanza de vida de estos pacientes, por lo que acu-
den de forma prolongada a las consultas de Neurología. Esto nos ha planteado
a los neurólogos la aparición de nuevas situaciones en nuestra consulta y una
atención diferente. Es cada vez más necesaria la creación de unidades de
demencias donde se atienda estas necesidades de forma adecuada e integrada:

• Para realizar un diagnóstico correcto.
• Para aportar durante el seguimiento soluciones específicas a problemas

también específicos.
• Para atender no solo al paciente, sino también a sus familiares o cuidado-

res.

No podemos quedarnos únicamente en la verificación periódica de la
ausencia o no de efectos secundarios de la medicación, o en el papel de expen-
dedores de medicación específica. Hay que ir más allá. Nos lo piden día a día
los pacientes. El grupo de Neurología de la Conducta y Demencias de la
Sociedad Española de Neurología (SEN) ha dejado clara su posición respec-
to a las unidades de día (Tabla 8.1) y a las unidades de diagnóstico y trata-
miento de las demencias (15,16). Asimismo, los neurólogos debemos colaborar
para capacitar al entorno del paciente con demencia tipo Alzheimer a enfren-
tarse a la pérdida, para ello la comprensión del desarrollo de los aconteci-
mientos de nuevo es fundamental. Hay que dedicar todo el tiempo necesario,
comprender y atender. 

Acabamos el capítulo con una cita de un reciente editorial de «Neurología»
la revista oficial de la SEN (11): «Todo se resume .../... en una palabra: RECUR-
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SOS. Si hay que incrementarlos, especialmente las plantillas de personal sani-
tario, habrá que hacerlo, aunque no cuadren las cuentas en los despachos de
la Administración».

Bibliografía

1. Fernández-Ballesteros R, Díez Nicolás J. (coord.) Libro Blanco sobre la Enfermedad
de Alzheimer y trastornos afines. Madrid: Caja Madrid Obra Social, 2001.

2. Morera-Guitart, Pedro J. Variación de la patología en las consultas de neurología: un
futuro demencial. Neurología, 2003: 18; 417-424.

3. Bourdieu P. Meditaciones pascalianas. Barcelona: Anagrama, 1999.
4. Verdú V. El estilo del mundo. La vida en el capitalismo de ficción. Barcelona:

Anagrama, 2003.
5. Foucault M. Tecnologías del yo. Barcelona: Paidós, 1990.

90 ASPECTOS FAMILIARES Y SOCIALES DEL PACIENTE CON DEMENCIA

Tabla 8.1. Comentarios y recomendaciones del Grupo de Estudio de Neurología
de la Conducta y Demencias de la Sociedad Española de Neurología en relación
con las unidades de día para enfermos con demencia. 
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Comentarios

• La experiencia de cuidar a un familiar demente en su casa supone una carga
emocional, física y económica para la mayoría de los cuidadores.

• El correcto tratamiento domiciliario del paciente con demencia depende de la acti-
tud, aptitud y disponibilidad de los familiares.

• Aunque son de gran relevancia para el cuidado de los pacientes, las unidades de
día no desempeñan un papel prioritario en el sistema de salud español.

• Su número y sus posibilidades de cobertura son realmente escasos.

El Grupo de Neurología de la Conducta y Demencias de la SEN recomienda
específicamente:

• Aumentar la creación de unidades de día.
• Crear grupos especialmente destinados a la intervención cognitiva en pacientes

con deterioro leve.
• Ofrecer una intervención adaptada al proceso evolutivo del paciente y mantener

la intervención cognitiva durante el máximo tiempo posible, ya que aunque sea
en menor medida el paciente se beneficia de esta terapia hasta grados evolutivos
avanzados.

• Elaborar programas personalizados para cada paciente, que deben integrarse en
grupos reducidos.

• Desarrollar criterios de evaluación de calidad asistencial en estas unidades.
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La segunda mitad del siglo XX será conocida, entre otros muchos aspectos,
por la importancia que ha recibido el estudio del cerebro y el de las enferme-
dades derivadas de la patología cerebral, entre ellas muy especialmente las
demencias. La relevancia cada vez mayor de la demencia en el conjunto de la
sociedad es consecuencia fundamentalmente de los cambios demográficos y el
envejecimiento de la población a escala mundial. De forma paralela, la asis-
tencia sanitaria ha evolucionado de forma importante en cuanto a la manera de
entender la atención a las demencias, y en concreto a la enfermedad de Alz-
heimer (EA). Se han reconocido una serie de características de la enfermedad
con repercusión significativa en cuanto a la organización de la atención sani-
taria y social (Tabla 9.1), y, en consecuencia se han establecido una serie de
principios fundamentales de la asistencia a la EA que son reconocidos en la
actualidad de forma generalizada (Tabla 9.2), entre los que podemos destacar,
a efectos de este capítulo, el de la asistencia multidisciplinar. 

De otro lado, podemos citar a Cummings (1), un autor de reconocido presti-
gio en la disciplina cuando afirma que «la enfermedad de Alzheimer es una
enfermedad neuropsiquiátrica, no un simple trastorno por pérdida de memo-
ria». Ello supone que la evaluación, diagnóstico y tratamiento de la enferme-
dad no pueden limitarse a sus aspectos mnésicos o cognitivos, sino al resto de
alteraciones psicopatológicas que en ella se manifiestan y a las consecuencias
sociofamiliares de la enfermedad. 

Esta multidimensionalidad de la EA está en el origen de la participación de
diversas especialidades médicas en los distintos procesos asistenciales necesa-
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rios para un abordaje integral de la enfermedad, y que afecta especialmente a
la Neurología, la Geriatría, la Neuropsicología o la Psiquiatría. En este capítu-
lo se describirá brevemente el papel de la Psiquiatría en la asistencia a la enfer-
medad de Alzheimer, haciendo a la vez una reflexión sobre las aportaciones,
tanto conceptuales como terapéuticas, que esta disciplina ha efectuado al cono-
cimiento de la enfermedad. 

9.1. La historia recoge ya las primeras claves

El término demencia ha conocido en los últimos 200 años una evolución
inversa a la de otros muchos términos médico-psiquiátricos, como neurosis o
histeria, que han pasado del lenguaje científico al coloquial hasta quedar prác-
ticamente invalidados para su uso técnico. Por el contrario, demencia —del
latín de mentis, fuera (del control) de la mente o fuera de sí— pasó de ser un
sinónimo de locura o pérdida de razón, tal como se entendía en el siglo XIX, a
denominar un estado adquirido caracterizado por el déficit intelectual.
Debemos a Pinel la introducción de la palabra demencia en el vocabulario psi-
quiátrico, empleándola para sustituir al término amencia al traducir al francés
la obra del británico Cullen.
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Tabla 9.1. Características de la EA con repercusión asistencial

• Evolución crónica, con una supervivencia de 7-10 años.
• Sintomatología y nivel funcional cambiante.

— Síntomas cognitivos, psicológicos, conductuales y neurológicos.

• Mayoría de afectados de edad > 75 años.

— Pluripatología, soledad, cuidadores envejecidos.

• Repercusión sobre los cuidadores.
• Incorporación de terapéuticas eficaces. 
• Aspectos legales.

Tabla 9.2. Principios asistenciales en la enfermedad de Alzheimer

• Relevancia del diagnóstico y tratamiento precoces.
• Participación del paciente. 
• Multidimensionalidad asistencial: evaluación, diagnóstico y terapéutica.
• Mantenimiento del entorno y soporte a los cuidadores.
• Pluralidad de recursos asistenciales y de especializaciones terapéuticas.
• Continuidad de cuidados.



Sin embargo, no debemos confundir la evolución semántica o lingüística de
los términos con la de los conceptos. Como es lógico, la noción de estados carac-
terizados por un déficit de la función intelectual es muy anterior al siglo XIX, y
puede rastrearse hasta los textos clásicos de Aristóteles, Platón y Cicerón. Para
la vida social, el concepto era interesante sobre todo desde el punto de vista
legal y contractual, y existen descripciones medievales de cómo reconocer a la
persona deficiente por la incapacidad —por ejemplo— de conocer el valor del
dinero. La incorporación de los estados de déficit intelectual al ámbito de la
medicina se produjo durante los siglos XVII y XVIII, y en ello sobresalen nom-
bres como los de Willis, Chiarugi o Cullen. En la «Nosología» de este último
autor, dentro de la clase II, de las neurosis, se incluía el orden IV, de las
Vesanias, con cuatro categorías: amencia, melancolía, manía y oneirodinia. La
amencia se definía como un estado de «imbecilidad de la capacidad de juicio,
con incapacidad para recordar o percibir», y tenía tres especies: congénita,
adquirida y senil. En la primera puede reconocerse al retraso mental y en las
dos últimas a la demencia.

Oficialmente, se le concede al psiquiatra francés Esquirol, ya en el siglo
XIX, el honor científico de la diferenciación entre retraso mental y demencia,
basándose en el carácter adquirido de la última, aunque lo que realmente le
corresponde es la introducción de estos estados dentro del ámbito de la psi-
quiatría. A lo largo del siglo va a producirse un fenómeno caracterizado por
la definición cada vez más estricta del concepto de demencia, dejando de
considerarse como un estado terminal al que podían conducir todas las enfer-
medades mentales. A la vez, se va haciendo énfasis en su origen orgánico, en
su carácter irreversible, y se van alejando del núcleo de su concepto todos los
síntomas ajenos al déficit intelectual, que pasan a considerarse epifenómenos.
Nombres como los de Georget, Kraft-Ebing, Griesinger o Jackson jalonan
este proceso. A consecuencia de este fenómeno —denominado por el psi-
quiatra e historiador peruano-inglés Germán Berrios (2) «la elaboración del
paradigma cognitivo» a finales del siglo XIX se habían separado de la demen-
cia las denominadas «demencias vesánicas» —es decir, los estados de déficit
cognitivo que acompañaban a otras enfermedades mentales como las psico-
sis—, la pseudodemencia melancólica y los procesos secundarios a lesión
cerebral directa, dejando dentro un grupo heterogéneo integrado funda-
mentalmente por las demencias seniles y arterioscleróticas. De hecho, este
paradigma cognitivo podría denominarse más adecuadamente «paradigma
mnemónico», dado que la ausencia de una metodología adecuada para medir
otras funciones cognitivas hizo que el énfasis se pusiera ante todo en el défi-
cit de memoria. 

En 1906 (3), Alois Alzheimer, psiquiatra alemán discípulo de Kraepelin,
describió el caso de una mujer de 51 años con deterioro cognitivo, alucinacio-
nes, delirios y síntomas focales, cuyo estudio cerebral post-mortem reveló la
existencia de placas, ovillos y cambios arterioscleróticos.
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Es muy probable que Alzheimer no pretendiese describir una nueva enfer-
medad, sino únicamente un caso atípico de demencia senil (4). Fue Kraepelin (5)

—catedrático de Frankfurt y probablemente una de las figuras más trascen-
dentales de la psiquiatría de todos los tiempos— el que introdujo el término de
enfermedad de Alzheimer en la octava edición de su Manual de Psiquiatría,
considerándola como una forma precoz y particularmente agresiva de la
demencia senil, semejante a ella en cuanto a clínica y hallazgos anatomopato-
lógicos, pero separándola de la misma —y justificando por lo tanto el nombre
epónimo— en virtud de su comienzo temprano. De este modo Kraepelin, poco
amigo de otorgar reconocimientos muy precoces a la obra de otros colegas o
colaboradores suyos, sí tuvo en esta ocasión la intuición de que se trataba de un
hallazgo muy relevante y lo apoyó de este modo. El ambiente científico creado
en Alemania alrededor de Kraepelin y del propio Alzheimer en aquellos
momentos era francamente notable. Entre sus colaboradores encontramos nom-
bres tan conocidos para la psiquiatría y la medicina como los de Rosenthal,
Cerletti, Nissl, Perusini, Lewy y el español Achúcarro, por citar solo algunos.
Alzheimer reunía en su persona las raras virtudes simultáneas de practicar la
psiquiatría clínica —atendiendo a un número elevado de enfermos— y el estu-
dio histopatológico del cerebro 6. 

El examen microscópico del tejido cerebral era cada vez más posible a
medida que las técnicas de tinción y preparación de los tejidos mejoraban. En
esta línea, Alzheimer —un kraepeliniano convencido— se había propuesto
encontrar el correlato anatomopatológico de las distintas entidades que
Kraepelin iba describiendo en las sucesivas ediciones de su tratado, y trabajó
profusamente, por ejemplo, en la demencia precoz, después denominada esqui-
zofrenia. Su fallecimiento, relativamente prematuro, a la edad de 51 años, nos
privó de saber hasta qué punto hubiera podido cumplir sus aspiraciones, pero
en cualquier caso su apellido está ligado ya desde entonces de forma indisolu-
ble a la historia —y al presente— de la medicina. 

Otra aportación fundamental al conocimiento de las demencias es la efec-
tuada por Arnold Pick (6), profesor de Neuropsiquiatría en Praga, quien comen-
zó a describir en 1892 una serie de casos de demencia con atrofia cerebral loca-
lizada en los lóbulos frontales. En este caso el empleo del epónimo se retrasó
hasta 1926. A las aportaciones señeras de Alzheimer y Pick podrían agregarse
otras como las de Fisher, Nilss o Perusini.

La primera mitad del siglo XX asistió a la división de la Neuropsiquiatría en
sus dos ramas de Psiquiatría y Neurología, mientras los conocimientos sobre
las demencias entraban en cierto estancamiento, con vigorosas excepciones
como la descripción de la enfermedad de Creutzfeld-Jakob, efectuada en la
década de los veinte por dos discípulos de Alzheimer en Breslau.
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La enfermedad descrita por Alzheimer no atrajo un gran interés en su época,
ya que la creencia más común era que se trataba de una forma rara de demencia
presenil. Incluso en una época tan cercana como los años cincuenta y sesenta, se
creía que la mayoría de las personas que desarrollaban un síndrome demencial
después de los 65 años —la llamada «demencia senil»— sufrían de alguna
forma de insuficiencia cerebrovascular (bajo la denominación de «demencia
arteriosclerótica») que nada tendría que ver con lo descrito por Alzheimer. Sin
embargo, a finales de la década de los cincuenta y durante la de los sesenta, los
trabajos de la escuela inglesa de psiquiatría, especialmente del grupo de
Newcastle upon Tyne, con nombres como Roth (7), Kay (8) y Blessed empezaron a
suponer un cambio trascendental en la forma de entender el problema. 

Con la tenacidad característica de la escuela inglesa, estos autores realizaron
una serie de cuidadosos estudios epidemiológicos, clínicos, neuropatológicos y
neurohistológicos en pacientes diagnosticados clínicamente de «demencia senil».
El hallazgo fundamental consistió en que el 70 por 100 de los pacientes presen-
taban como único hallazgo neuropatológico las placas seniles y ovillos neurofi-
brilares descritos por Alzheimer, y, por otra parte, que no había diferencia en el
grado de ateroesclerosis cerebrovascular entre pacientes con demencia y ancia-
nos sin deterioro cognoscitivo. Únicamente en el 15 por 100 de los pacientes
pudo atribuirse el deterioro cognoscitivo a la presencia de tejido cerebral infarta-
do. Estos trabajos, publicados en el British Journal of Psychiatry y replicados
hasta la saciedad posteriormente, pusieron en evidencia la prominencia de la
enfermedad de Alzheimer entre las causas de demencia en los ancianos, consi-
derándose —de forma cada vez más unánime a partir de entonces— que las for-
mas seniles y preseniles correspondían en realidad al mismo trastorno. 

Al hilo de estas investigaciones, uno de estos autores publica una escala 
de valoración de la demencia, la escala de Blessed, que tiene la peculiaridad de
que su puntación correlaciona con el grado de afectación histopatológica en el
cerebro (9). Esta escala, completamente vigente en la actualidad, tuvo también la
virtud de ser pionera en la utilización de medios instrumentales del tipo tests y
escalas como ayuda en el proceso de diagnóstico y valoración de la demencia.
De hecho, el uso de criterios estandarizados de diagnóstico y el desarrollo y
aplicación de escalas en la valoración de síntomas ha sido históricamente lide-
rado por la Psiquiatría y exportado a otras especialidades. 

Desde entonces la enfermedad de Alzheimer se ha convertido en el buque
insignia de las demencias, y el interés por este grupo de enfermedades ha creci-
do de forma impensable no hace más de 30 años, cuando apenas si ocupaba una
mínima parte de los tratados de Psiquiatría y Neurología. De la historia más
reciente, en lo que respecta a avances en aspectos conceptuales y clínicos, cabe
destacar la progresiva diferenciación de «la demencia» como síndrome, de «las
demencias» como enfermedades que pueden causarla, consagrada en las clasifi-
caciones de trastornos psiquiátricos DSM-IV y CIE-10. También han sido muy
relevantes los avances realizados en la definición de las demencias frontales y en
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la demencia por cuerpos de Lewy diseminados, con aportaciones conceptuales
seminales, como las efectuadas en la última década por Gustafson (10) y Neary (11),
o Byrne (12) y McKeith (13). Conviene aquí recordar la figura del psiquiatra español
Julián de Ajuriaguerra, creador de una fructífera escuela neurológica y psiquiá-
trica en el Hospital Psiquiátrico de Bel Air en la ciudad suiza de Ginebra. Son
muy destacables sus finas observaciones respecto a la neuropsicología de la
enfermedad de Alzheimer, la puesta en relación con la psicología evolutiva de
Piaget y la introducción del concepto de desestructuración ordenada de las fun-
ciones mentales en orden inverso a su adquisición, hoy redescubierta por auto-
res anglosajones y denominada retrogénesis. La descripción de tres formas de
enfermedad de Pick y la diferenciación de otras formas de demencias también
fueron aportaciones muy significativas, que no recibieron toda la difusión inter-
nacional que merecían por ser publicadas en francés y no en inglés. 

Como puede verse, las contribuciones de la psiquiatría en el terreno concep-
tual son un claro exponente de cómo el progreso en el estudio de las demencias
precisa de avances en la definición psicopatológica de las distintas entidades. Es
decir, es preciso profundizar en el resto de la psicopatología, más allá de los
déficit cognitivos explorados hasta la saciedad, para seguir progresando.

9.2. Hacia una mejor precisión del concepto

El papel de la Psiquiatría en las demencias no se limita al estudio psicopa-
tológico y a la aportación conceptual, sino que se extiende también al campo
asistencial en el que se da esta enfermedad en relación con otros trastornos psi-
cogeriátricos (Tabla 9.3). En este sentido, hay que señalar en primer lugar la
necesidad de efectuar un diagnóstico diferencial con otros trastornos psiquiá-
tricos, especialmente en las fases iniciales del síndrome demencial. Si la explo-
ración neurológica —preceptiva, pero que habitualmente es anodina y aporta
escasos datos al diagnóstico positivo inicial de las demencias más comunes,
como la enfermedad de Alzheimer— se hace necesaria sin embargo para des-
cartar la presencia de demencias secundarias, la exploración psicopatológica es
imprescindible para establecer un diagnóstico diferencial con entidades tan
comunes como el delirium o la depresión, algunas menos frecuentes, pero no
raras, como los trastornos psicóticos del anciano, e incluso con el propio enve-
jecimiento.

Las clasificaciones más ampliamente usadas internacionalmente para reali-
zar el diagnóstico de demencia con independencia de la especialidad médica
que la aborde son clasificaciones psiquiátricas: La DSM (Manual Diagnóstico
y Estadístico, de la Asociación Americana de Psiquiatría) y el capítulo F
(Trastornos Mentales) de CIE (Clasificación Internacional de Enfermedades
de la Organización Mundial de la Salud). Desgraciadamente, la visión reduc-
cionista impuesta por el «paradigma cognitivo/mnemónico» que hemos men-
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cionado anteriormente, se traduce todavía en la definición de síndrome demen-
cial que se realiza en estas clasificaciones, de forma que no se operativizan el
resto de trastornos psicopatológicos más allá de las alteraciones cognoscitivas,
aunque se citan de forma general en ambas. 

Sin embargo, la prevalencia de síntomas no cognitivos en las demencias,
tales como delirios, depresión, irritabilidad, angustia, trastornos psicomotrices
y otros muchos es enormemente alta (Tabla 9.4). Estos síntomas son a menudo
denominados equivocadamente «trastornos psiquiátricos» o «de la conducta»
por oposición a las alteraciones cognoscitivas, como si la cognición fuera ajena
a la psicopatología. De hecho, no es raro que estas alteraciones psicopatológi-
cas no cognoscitivas dominen el cuadro clínico, a veces años antes de que se
manifiesten claramente los síntomas cognitivos. De forma paradigmática,
Auguste D., la paciente en la que el propio Alzheimer basó su descripción ori-
ginal, presentaba una marcada sintomatología delirante en primer plano, y esa
fue la razón original por la que fue ingresada en el hospital para recibir aten-
ción psiquiátrica y pudo ser examinada por él. 

Por otra parte, es preciso añadir que precisamente la sintomatología no cog-
nitiva es causa de tanto o más sufrimiento para el paciente y sus cuidadores que
las alteraciones cognoscitivas, como lo demuestra el hallazgo repetido de
que la sobrecarga de cuidador se correlaciona mejor con la intensidad de los
síntomas no cognitivos que con el deterioro intelectual. Decisiones tan impor-
tantes como la institucionalización del paciente se toman más en función de la
presencia de trastornos del comportamiento que de la intensidad del síndrome
demencial (14).
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Tabla 9.3. Características de la formación psiquiátrica relevantes
en la atención a la demencia

Asistencia a pacientes

• Conocimientos en psicopatología.
• Conocimientos en neuropatología y neuroimagen.
• Conocimientos en psicofarmacología.
• Conocimientos en aspectos éticos y legales. 
• Familiaridad con el trabajo en equipo y multidisciplinar.
• Enfoque biopsicosocial.

Asistencia a familiares

• Detección precoz de psicopatología en el cuidador.
• Conocimientos de dinámica familiar.
• Estrategias de manejo frente al estrés de los cuidadores.
• Psicoterápicas individuales o grupales.
• Psicofarmacológicas.
• Técnicas de aconsejamiento.



El descuido de la vertiente psicopatológica no cognitiva de las demencias se
ha extendido desde la definición conceptual hasta el diagnóstico, el tratamien-
to y a la investigación. Con anterioridad a 1992, solo se habían publicado 7 en-
sayos clínicos randomizados sobre los síntomas no cognitivos de las demen-
cias, y de ellos únicamente uno en una residencia de ancianos, a pesar de que
en estas instituciones se encuentra una enorme prevalencia de pacientes con
demencia que manifiestan este tipo de trastornos (15). Por lo demás, la investiga-
ción se veía además muy obstaculizada por la falta de instrumentos de medi-
ción clínica apropiados para este tipo de población.

Afortunadamente, estamos asistiendo en los últimos años a un renacer del
interés por la psicopatología de las demencias, que se ha traducido en la apari-
ción de más de una docena de instrumentos de evaluación específicos, y en un
aumento considerable del número de trabajos y comunicaciones científicas (16).
Sin embargo, existe todavía un ingente trabajo a realizar, dada la gran variedad
de síntomas a evaluar —con sus consiguientes correlatos neurobiológicos— y
los problemas característicos del tipo de población de estudio. Por ejemplo,
Burns et al (17), en la tercera parte de una magnífica trilogía sobre los trastornos
psiquiátricos en la enfermedad de Alzheimer, señalaban que alrededor del 60 por
100 de los pacientes de una población con EA manifestaba tener depresión cuan-
do se le preguntaba directamente. Los familiares de dichos pacientes reconocían
la presencia de síntomas depresivos en únicamente el 43 por 100 de los casos,
mientras que el psiquiatra apreciaba la presencia de síntomas depresivos en el 20
por 100, y no detectaba ningún caso que cumpliera con los criterios de diagnós-
tico del DSM-III para la depresión. De esta manera, la prevalencia de depresión
podía variar del 60 al 0 por 100 según el criterio elegido. Este tipo de problemas
metodológicos hace enormemente valiosas las conferencias de consenso. 
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Tabla 9.4. Trastornos psicológicos y comportamentales en la enfermedad 
de Alzheimer

Apatía 72%
Agitación 60%
Ansiedad 45%
Irritabilidad 42%
Depresión 38%
Abulia cognitiva 38%
Desinhibición 36%
Hiper/hipofagia 31%
Insomnio 24%
Delirios 22%
Alucinaciones 10%
Euforia 2%

Cummings, 1997.



En este sentido, una de las aportaciones más valiosas ha sido la realizada
en 1996 por la IPA (International Psychogeratric Association), referida a los
síntomas no cognitivos de la demencia. Fue la primera gran reunión mono-
gráfica de expertos dedicada a esta cuestión y sentó las bases para su estudio
presente y futuro. Entre otras muchas aportaciones se encuentra la propia acu-
ñación de un término que sirviese para englobar estos síntomas no cognosci-
tivos. Así, estos fueron denominados Síntomas Psicológicos y Conductuales
de la Demencia o SPCD (en inglés BPSD, Behavioral and Psychological Sym-
ptoms of Dementia), acrónimo que en realidad es un sinónimo de alteraciones
psicopatológicas no cognitivas y que trata de circunvalar el de «trastornos psi-
quiátricos». El término ya es estándar en la terminología anglosajona. Para-
lelamente se realizó un material educativo dirigido a médicos especialistas y
familia, así como a cuidadores, que recientemente ha conocido su segunda
edición. Este material puede encontrarse en la página web de dicha asociación
(www.ipa-online.org) Los resultados del consenso, la traducción de la termi-
nología y la adaptación española del material ha sido realizada y publicada por
un grupo de psiquiatras, neurólogos, geriatras y médicos de familia de nuestro
país (18).

9.3. La participación en la terapéutica

Una de las consecuencias más importantes para la práctica clínica de este
interés reciente por la psicopatología de las demencias es el desarrollo de nue-
vas estrategias terapéuticas, superando el clásico nihilismo en torno a las mis-
mas. Estas estrategias pueden agruparse en farmacológicas y no farmacológi-
cas. En cuanto a las primeras, hay que recordar que siempre se han empleado
numerosos psicofármacos para el tratamiento de los síntomas psicológicos y
conductuales de las demencias, con mayor o menor eficacia, aunque siempre
muy superior a la desesperante falta de recursos para hacer frente al deterioro
cognitivo. La introducción de los nuevos antipsicóticos y antidepresivos, con
igual o superior eficacia que los fármacos clásicos pero mucho mejor tolerados,
está suponiendo una de las grandes innovaciones en el campo terapéutico. Por
ejemplo, desde comienzos de la presente década se dispone de estudios que
demuestran la eficacia de los inhibidores selectivos de la recaptación de sero-
tonina para el tratamiento de los trastornos emocionales de las demencias (19).

En cuanto a los nuevos antipsicóticos, como risperidona, olanzapina y que-
tiapina, se va acumulando cada vez más experiencia clínica, señalándose no
solo un mejor perfil de efectos adversos, sino una actividad específica en cier-
tas demencias (20). Aunque todavía sean necesarios estudios más extensos y
específicos, ya se cuenta con trabajos relevantes (21,22,23,24). De hecho, uno de ellos
(risperidona) tiene ya la indicación de trastornos conductuales en su ficha téc-
nica oficial, a la que seguirá sin duda la de los demás. Otro de los hallazgos sig-
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nificativos recientes consiste en que los fármacos inhibidores de la acetilcoli-
nesterasa como donepezilo, rivastigmina y galantamina, desarrollados inicial-
mente como tratamiento para los síntomas cognitivos de la enfermedad de
Alzheimer también pueden resultar útiles en el tratamiento de trastornos no
cognitivos, lo que supone una reformulación de la hipótesis colinérgica, que
haría también al menos en parte responsable de los síntomas no cognitivos de
la EA a las alteraciones de las vías colinérgicas (25,26,27).

Las estrategias no farmacológicas, que nacieron en el contexto de hospitales
de día psicogeriátricos también han conocido un desarrollo importante en los
últimos años, con la puesta a punto de numerosas técnicas que cada vez van
ganando en especificidad, validez y rigor metodológico. De hecho, la reco-
mendación general consiste en la administración conjunta de ambos tipos de
terápias (30).

En el plano asistencial, el reparto de la atención a los pacientes con demen-
cia entre las distintas especialidades implicadas como son la Neurología,
Psiquiatría, Geriatría y Medicina Interna (y no incluimos aquí a la Medicina de
Familia porque siempre está implicada), depende de varios factores. Los fun-
damentales tienen en realidad poco que ver con la especialidad en sí, ya que
todas pueden estar perfectamente capacitadas para ello, y se recibe la forma-
ción pertinente durante el periodo de residencia. La Tabla 9.3 recoge aquellos
más específicos de la psiquiatría. Yendo aún más lejos, es innegable que dentro
de cada especialidad, hay profesionales con mejor o peor formación e inclina-
ción a la materia. No cabe duda de que cada especialidad impregna con sus pro-
pios matices esta atención, pero las necesidades de los pacientes son las mis-
mas con independencia de quien sea el médico que les atienda y no debería teó-
ricamente al menos existir grandes diferencias entre ellas.

En el mundo real, con independencia de posiciones maximalistas de algu-
nos profesionales, probablemente tienen más peso otros factores, como son los
derivados de la geografía y dispersión de la población, la disponibilidad de
determinados especialistas en una u otra población o zona, la propia planifica-
ción de servicios en las distintas áreas sanitarias o las peculiaridades de los pla-
nes sanitarios autonómicos. En no pocas ocasiones, elementos tan obvios como
las listas de espera, pueden determinar la derivación incluso «por rebosamien-
to» a unos especialistas u otros.

En el caso concreto de la Psiquiatría, las circunstancias más habituales de
recepción de pacientes, con independencia de su proporción relativa de impor-
tancia son:

• Pacientes en cualquier estadio de la demencia, que realizan una consulta
directamente relacionada con las dificultades cognitivas.

• Pacientes que acuden por cualquier causa psiquiátrica pero en los que se
descubre un deterioro cognitivo. La exploración psicopatológica comple-
ta que se realiza en psiquiatría siempre incluye la valoración de las fun-
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ciones cognitivas, especialmente si se trata de pacientes de edad avanza-
da. Hay que recordar que muchas enfermedades psiquiátricas además de
la demencia, como por ejemplo la esquizofrenia, producen déficit cogni-
tivos. En ese momento exploratorio, surge la sospecha de un deterioro
cognitivo no advertido hasta entonces cuya investigación comienza a par-
tir de ahí.

• Pacientes en seguimiento a largo plazo por una enfermedad psiquiátrica,
fundamentalmente depresión, y en los que se va instaurando progresiva-
mente una demencia. Los vínculos entre depresión y demencia se van
aclarando cada vez mejor y en estos momentos la presencia de episodios
depresivos previos a la aparición del deterioro cognitivo es considerada un
factor de riesgo de primer nivel (31).

• Pacientes que acuden con relación a uno o más síntomas psicológicos o
conductuales de la demencia. La derivación puede ser en primer lugar
para precisar la etiología y el diagnóstico de esos trastornos. También es
común que se trate de pacientes ya diagnosticados de demencia, solici-
tándose la ayuda del psiquiatra para el manejo de estos síntomas, situación
que suele ser más frecuente cuanto más avanzado sea el estadio de la
enfermedad.

Por último, otro aspecto importante del papel de la psiquiatría en el trata-
miento de la EA y otras demencias podemos encontrarlo en la atención a los
familiares de los pacientes. Los cuidadores de pacientes con EA y otras demen-
cias experimentan altos niveles de malestar psíquico, lo que se manifiesta en
estudios realizados en diferentes países, con diferentes métodos de evaluación,
y con muestras de pacientes atendidos en diferentes recursos asistenciales: cen-
tros de día, cuidados a domicilio, o sin recibir cuidados formales (32). Los tras-
tornos psicológicos y conductuales del paciente constituyen el factor que pre-
dice en mayor grado y de forma más consistente el nivel de sobrecarga en el
familiar y la aparición de morbilidad psíquica en el mismo, contribuyendo a
explicar el 25 por 100 de la varianza de patología psiquiátrica entre los cuida-
dores. Esta relación se ha encontrado en estudios procedentes de numerosos
países y, lo que es más importante, en diversos tipos de demencia, como EA,
enfermedad de Parkinson, enfermedad de Huntington o demencia vascular.

Los cuidadores juegan un papel crucial en el tratamiento de los trastornos
del comportamiento en las demencias, y pueden adquirir una gran destreza en
la aplicación de técnicas para prevenir y tratar problemas de conducta (33). Por
ejemplo, pueden aprender a evitar situaciones que desencadenan respuestas
agresivas, o a reducir la intensidad de las mismas cuando se producen. A través
de la educación y el adiestramiento, el cuidador puede reducir también la pro-
pia vulnerabilidad a sufrir alteraciones psicológicas, tanto por la reducción de
las alteraciones psiquiátricas del paciente como por la mejora de su autoestima,
de la confianza en su capacidad de cuidador o de su vivencia de control del
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entorno. En este sentido, la colaboración entre los equipos de salud mental y
los cuidadores puede ser enormemente beneficiosa (32). Precisamente, la evolu-
ción que ha experimentado la asistencia psiquiátrica en los últimos años, con 
la incorporación de equipos comunitarios multidisciplinarios de salud mental,
la hace particularmente adecuada para atender los retos que plantea la atención
tanto a los pacientes con demencia como a sus familiares. 

9.4. Conclusiones

Las demencias son un grupo de trastornos en los que la presencia de sínto-
mas psiquiátricos distintos al deterioro cognitivo es un hecho de enorme rele-
vancia tanto para el diagnóstico como para el tratamiento de la enfermedad.
Esta característica justificaría por sí sola el papel de la psiquiatría en la aten-
ción a las demencias, tanto en la evaluación clínica como en el diagnóstico
diferencial y en el tratamiento. Pero además, desde el principio de su conoci-
miento y a lo largo de los dos últimos siglos, la psiquiatría ha hecho aportacio-
nes fundamentales al estudio de estas enfermedades, sobre todo en la definición
conceptual, diagnóstico y clasificación del síndrome demencial, así como en su
tratamiento

La necesidad de conocimientos psicopatológicos y psicofarmacológicos
—un campo en renovación constante— para el tratamiento integral de las
demencias, y la afectación de la salud psíquica de los cuidadores son otros ele-
mentos básicos a la hora de valorar la importancia de la psiquiatría en este
grupo de enfermedades. 

Si se cree en el abordaje multidisciplinar de las demencias, la psiquiatría
ocupa un lugar irremplazable para una práctica clínica de calidad.
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La asistencia  y atención al paciente con demencia exige la participación de
un amplio abanico de recursos humanos y materiales, sanitarios y sociales, para
dar respuesta a las amplias y variadas necesidades que a lo largo del curso evo-
lutivo van a presentar estos pacientes. Cada vez existe un mayor consenso en
que la atención suministrada debe ir también dirigida hacia el cuidador fami-
liar y el núcleo familiar, ya que ambos se encuentran afectados e involucrados

La atención al paciente con demencia debe cumplir las siguientes caracte-
rísticas (1):

1. Integrada: debe suponer la participación plena en el sistema sanitario
general, evitando la marginación en el uso de recursos. En los pacientes
ancianos con demencia existen dos condicionamientos, la enfermedad y
la propia edad, como elementos que favorecen la marginación.

2. Integral: debe suponer un acercamiento a toda la problemática clínica,
funcional, psicológica y social que va a presentar el paciente.

3. Interdisciplinar: debe suponer la participación armónica, estructurada e
interdependiente de las diferentes profesiones implicadas.

La atención al paciente con demencia debe cumplir una serie amplia de
requisitos (2):

1. Se debe realizar una valoración geriátrica completa incluyendo aspectos,
hoy denominados dominios, médicos, funcionales, cognitivos, conduc-
tuales, afectivos y sociales (3).
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2. La valoración debe incluir tanto al paciente como a su cuidador princi-
pal.

3. Se incluirá siempre el entorno ambiental.
4. Esta amplia valoración debe incluir un equipo multidisciplinar formado

en su núcleo o «core» por un geriatra, un trabajador social y una enfer-
mera especialmente adiestrada y formada en las diferentes patologías del
anciano.

5. El equipo de valoración debe contar con la colaboración y participación
de otros profesionales sanitarios «satélites» en función del nivel asisten-
cias y de las necesidades del paciente y su cuidador: neuropsicólogos,
fisioterapeuta, terapeuta ocupacional (4).

6. Se debe poner en marcha un sistema ágil y rentable de consulta con otros
profesionales médicos involucrados en el cuidado del paciente como son
neurólogos, psiquiatras y médicos de atención primaria.

7. Se debe potenciar el papel de los diferentes equipos como responsables
de casos, es decir, equipos que den respuesta a todas las necesidades del
paciente y no centrarse única y exclusivamente en el problema que moti-
va la consulta (5). Este tipo de actuación se acerca bastante al concepto de
«total care».

10.1. Concepto de interdisciplinariedad

Existen distintas definiciones del equipo interdisciplinar que atiende a pa-
cientes geriátricos, aunque la acuñada por Beckhard puede ser la más simple y
clara. Ese autor considera al equipo como un grupo de profesionales con tareas
específicas y, para conseguir el logro de todas ellas, se requieren el esfuerzo y
colaboración de todos sus miembros.

A lo largo de los últimos años se han utilizado diferentes términos para des-
cribir la actividad que los diferentes profesionales realizan en equipo tales
como interdisciplinaridad, multidisciplinariedad, paradisciplinaridad y colabo-
ratividad entre otras. Los más utilizados han sido de forma intercambiable, los
términos de multidisciplinariedad e interdisciplinariedad, si bien existen unas
características conceptuales y de funcionamiento que los van a diferenciar (6,7).

El equipo multidisciplinar consiste en un grupo de profesionales que traba-
jan de forma independiente en el mismo lugar e interactúan de forma informal.
Los distintos miembros del equipo realizan valoraciones al paciente de forma
separada, con escasa o nula comunicación entre ellos. Un equipo interdiscipli-
nar consiste en una combinación de diferentes profesionales que trabajan de
forma interrelacionada en el mismo lugar e interactúan de formal e informal-
mente. Los miembros del equipo pueden realizar valoraciones al paciente de
forma autónoma, pero la información obtenida por cada uno de los miembros
del equipo es intercambiada de una forma sistematizada (8).
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Dos claves importantes, básicas y claves en el concepto de interdisciplinar
son el trabajo en equipo y las competencias o papeles que deben tener los dife-
rentes integrantes de un equipo interdisciplinar.

10.2. Equipo de trabajo

Un equipo de trabajo es un pequeño número de personas con habilidades
complementarias, comprometido con un propósito o fin común, objetivos de
rendimiento y enfoque, de los que se consideran mutuamente responsables. Los
equipos tienen que desarrollar de forma adecuada y equilibrada una serie de
habilidades que se complementan entre sí: experiencia técnica o funcional,
habilidades interpersonales, propósitos de equipo, objetivos específicos de ren-
dimiento, enfoque común y responsabilidad.

Las ventajas de trabajar en equipo son múltiples pero las más significativas
son las siguientes (9):

1. Hacer posible la realización de numerosas tareas que los miembros no
podrían realizar de forma separada.

2. Incorporar todo el potencial que encierran las relaciones informales y la
fuerza de la presión de grupo positiva.

3. Aumento de la calidad del servicio, del nivel de motivación, del clima de
trabajo y de la seguridad personal.

10.3. Miembros del equipo

Todos los profesionales sanitarios que trabajan en un equipo pluridisciplinar
deben de disponer de forma general y tener competencia de forma conjunta en
cualificación académica, conocimientos biomédicos, psicosociales y sociológi-
cos del envejecimiento, capacidad para ofrecer docencia y formación al resto
del equipo y a los propios cuidadores, tener capacidad de investigar y, final-
mente, conocimientos sobre aspectos ético-legales (Figura 10.1).

Analizaremos las principales competencias de los diferentes miembros del
equipo interdisciplinar.
1. Médico: entre las competencias del médico se encuentran las siguientes:

Conocimientos claros sobre aspectos diagnósticos, terapéuticos de las
demencias.
Habilidades en el manejo de la pluripatología y polifarmacia de estos pa-
cientes.
Conocimientos sobre valoración de los diferentes dominios o áreas involu-
cradas en la enfermedad: cognición, funcional, psicológico-conductual, cui-
dador y calidad de vida.
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Evaluación del grado de competencia del paciente así como las situaciones
de sobrecarga del cuidador.
Ubicación adecuada del paciente en función de diferentes condicionantes.
Ejercer de educador sanitario para los diferentes miembros del equipo y
también para la propia familia.

2. Neuropsicólogo: entre las competencias de este miembro del equipo se
encuentran las siguientes:
Evaluación de los diferentes elementos cognitivos, psicológicos-conductua-
les y funcionales en las diferentes fases evolutivas de la enfermedad.
Programas de intervención terapéutica no farmacológica con los pacientes
en los diferentes momentos de la enfermedad.
Actuaciones dirigidas hacia el cuidador y su situación de sobrecarga.

3. Enfermería: los profesionales de enfermería deben tener o desarrollar cono-
cimientos que le permitan adquirir competencia sobre:
Aspectos generales sobre diagnóstico, evolución y posibilidades terapéuti-
cas de la enfermedad.
Actividades específicas de enfermería con especial incidencia en este tipo
de enfermos como pueden ser: nutrición, inmovilidad, úlceras por presión,
manejo de sondas.
Apoyo y educación sanitaria a los cuidadores:

4. Terapia ocupacional: las competencias del personal rehabilitador tipo tera-
peuta ocupacional o fisioterapeuta son las siguientes:
Diseñar programas de intervención en actividades tanto básicas como ins-
trumentales de la vida diaria.
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Intervenir en el diseño y/o modificación del entorno para hacerlos más segu-
ro e incluso terapéutico para el paciente.
Prescribir o diseñar elementos protésicos u ortésicos de interés para el
paciente.

5. Trabajador social: las principales competencias de este profesional sanita-
rio en relación con los pacientes con demencia son:
Evaluación de las necesidades y de la problemática sociofamiliar del pa-
ciente.
Conocimiento de los diferentes recursos sociales y sanitaria del área así
como de su idoneidad.
Evaluación de la competencia del cuidador y conocimientos básicos sobre
la problemática legal en la enfermedad.

10.4. Niveles asistenciales. Objetivos

La atención al paciente geriátrico con demencia es una labor de todos. La
geriatría como especialidad integradora y multidisciplinar posee todos los nive-
les asistenciales especializados tanto para el diagnóstico como sobre todo para
el seguimiento del paciente hasta el final.

El papel de un determinado nivel asistencial se apoya en cuatro puntos:

— En las necesidades detectadas y demandadas.
— En los servicios que proporcionen otros recursos.
— En los servicios que se asumen como propios.
— En el grado de coordinación de todos los servicios.

La planificación de los cuidados siempre va dirigida a cubrir objetivo. En
este caso los objetivos podríamos diferenciarlos en generales, dirigidos al
pacientes, y los dirigidos al familiar-cuidador.

Dentro de los objetivos generales se encuentran los siguientes:

1. Impulsar la coordinación sociosanitaria como el mejor método para la
asignación de recursos de forma ágil. La metodología más idónea es 
la gestión de caso que implica responsabilidad y capacidad de asignación
de recursos.

2. Universalizar la valoración geriátrica integral como metodología de
abordaje de los problemas y para la intervención.

3. Garantizar la calidad, cantidad y la continuidad de los cuidadores fomen-
tando la creación de los recursos necesarios que se precisen.

4. Ubicar al paciente en el nivel asistencial adecuado y correcto a lo largo
de las diferentes fases evolutivas de la enfermedad.

5. Mejorar o mantener la situación cognitiva, funcional y conductual.
6. Garantizar la mejor calidad de vida de la persona mayor y su familia.
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Los programas de intervención dirigidos específicamente al paciente deben
cubrir los siguientes objetivos:

1. Ofrecer la atención integral y pluridisciplinar que haga posible el retraso
de la dependencia y en su caso del exceso de incapacidad.

2. Asegurar que la atención se adecua a las necesidades globales del pacien-
te en cada momento evolutivo.

3. Asegurar el estadiaje de la enfermedad y su problemática acompañante.
4. Hacer respetar los derechos fundamentales de los pacientes, evitando los

malos tratos tanto físicos como psíquicos.

En último lugar las actividades o acciones dirigidas hacia la familia y/o cui-
dador deben incluir los siguientes objetivos:

1. Implicar a la familia en el proceso terapéutico y en la toma de decisio-
nes.

2. Facilitar, mediante una información veraz y adecuada el acceso de los
servicios sociales o sociosanitarios.

3. Reconocimiento social de los cuidadores y prevención del síndrome del
cuidador.

4. Mejorar la formación y el conocimiento de la enfermedad en el conti-
nuum de la evolución de la enfermedad.

5. Fomentar el apoyo informal y el voluntariado.

10.5. Niveles asistenciales. Tipos

La demencia es una enfermedad susceptible de ser tratada en diferentes
recursos sanitarios y sociales. La mayoría de estos recursos han sido ya comen-
tadas en otras partes de esta obra, sin embargo, a modo de resumen debemos
tener presente las siguientes consideraciones (Tabla 10.1).

La atención primaria sigue siendo el eje central de la provisión de cuidados
para el paciente con demencia (10).

Los pacientes ancianos con demencia deberán ser ingresados siempre en las
unidades de agudos de geriatría, si existen en el hospital de referencia, por ser
estas las que ofrecen un abordaje más integral al paciente. Nunca se debe dis-
criminar a un paciente ante una hospitalización, si está indicada, por tener de-
mencia (11).

Las unidades de convalecencia se utilizan para rehabilitar secuelas e inca-
pacidades de enfermedades crónicas, agudas o accidentes. Deben utilizarse
siempre que exista una posibilidad real de recuperación funcional. Estas uni-
dades pueden ser utilizadas en pacientes con demencia para realizar estudios
diagnósticos en régimen de ingreso o para controlar y tratar síntomas conduc-
tuales de difícil manejo en el medio domiciliario (12).
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Los hospitales de día son recursos sanitarios que deberían servir para la valo-
ración de casos de alta complejidad tanto diagnóstica como terapéutica. Cuando
la intensidad de la acción es menor se deben utilizar los centros de día (13).

Las unidades de larga estancia o de cuidados continuados son unos recursos
inexistentes en la mayoría de Comunidades Autónomas, su función ha sido rea-
lizada por residencias de ancianos altamente medicalizadas. Este recurso se va
a utilizar para pacientes con demencia en estadio severo con graves trastornos
de conducta no reversibles o con problemática compleja médica asociada a
mayor o menor dependencia.

10.6. Calidad de atención

Debemos establecer una serie de criterios mínimos de calidad en la atención
a los pacientes con demencia que englobe diversos apartados.

1. Formación: Se debe proporcionar formación avanzada a los profesiona-
les y básica a los cuidadores informales que intervengan directa o indi-
rectamente en el cuidado de estos pacientes (14, 15).

2. Estructura: Los criterios de estructura se refieren a aquellos atributos de
un programa o servicio de salud que tienen que estar disponibles para
realizar el servicio de forma adecuada. Estos elementos incluyen: estruc-
tura física, tecnología, organización, ratios de personal, etc. En relación
con la demencia, se puede establecer la necesidad de que en cada área
sanitaria exista como mínimo una unidad de referencia para el diagnós-
tico del paciente con demencia y apoyo a los profesionales del área.

3. Proceso: Los indicadores de proceso se refieren a qué es lo que se hace
con los pacientes y cómo se hace. La premisa fundamental de cualquier
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Tabla 10.1. Recursos sanitarios y sociales para la atención al paciente
con demencia

RECURSOS SANITARIOS: Atención primaria.
Unidades de valoración ambulatoria.
Hospitalización de agudos.
Hospitalización de convalecencia.
Hospitales de día.
Unidades de larga estancia.

RECURSOS SOCIALES Ayuda a familias.
Ayuda a domicilio.
Centros de día.
Residencias de ancianos.



estándar de proceso es la siguiente: «Siguiendo este proceso se obten-
drían mejores resultados». Los criterios de proceso se ordenan en proto-
colos que dicen cómo hay que diagnosticar y tratar una determinada
enfermedad. Cuando estos protocolos están basados en la evidencia cien-
tífica se denominan guías de práctica clínica (16).

4. El diagnóstico se realizará con criterios consensuados, realizándose un
tratamiento y seguimiento individualizado en cada paciente, focalizán-
dose la atención en la disminución de psicotropos, monitorización de las
restricciones física y de los eventos centinela.

5. Resultado: Un resultado es la situación final que se ha producido tras una
actuación médica. Los criterios de resultados están en moda. No obstan-
te, aunque los resultados negativos son fáciles de medir (por ejemplo
pacientes con úlceras de presión o mortalidad) no ocurre lo mismo con
los resultados positivos, que son difíciles de definir en enfermedades cró-
nica o de larga evolución como la demencia (17).

En cada nivel asistencial se establecerán los índices de baremación adecua-
dos para el control de los resultados, incluirán como mínimo la situación cog-
nitiva y funcional de estos pacientes.

10.7. Papel del geriatra

Para exponer las aportaciones que hace y tiene el geriatra en el manejo de la
demencia, es necesario recordar las características que reúnen las patologías
mentales en este grupo etario. El primer elemento a destacar es la baja tasa de
detección de estos problemas en los ancianos debido a la naturaleza de los sín-
tomas y al hecho de que muchos de ellos viven solos o con malas condiciones
sociales. Se trata con frecuencia de patologías crónicas con implicaciones
sociales muy importantes donde se precisa, como ya hemos indicado, un abor-
daje multidisciplinar que ofrezca cuidados también al cuidador.

Como se recoge en el documento de la American Geriatric Society, el rol del
geriatra como gestor de casos de los ancianos, y de los afectos de demencia, se
caracteriza por (18, 19):

Estar entrenado para proporcionar cuidado clínico experto de ancianos com-
plejos/frágiles, trabajar en diferentes niveles asistenciales y coordinar y cola-
borar en equipos multidisciplinares. 

El geriatra puede optimizar el cuidado, minimizar traslados innecesarios y
dirigir una más adecuada utilización de recursos.

Recientemente el grupo de trabajo de demencia de la Sociedad Española ha
establecido los criterios de derivación al geriatra (20):

1. Todo paciente con deterioro cognitivo (y, por tanto, sospecha de demen-
cia) con edad igual o superior a 75 años.
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2. Todos aquellos pacientes con deterioro cognitivo con una o más de las
siguientes condiciones:

Duda diagnóstica/confirmación.
Requerimiento de una segunda opinión.
Presentación y/o evolución atípica.
Pluripatología (tres o más enfermedades). *
Plurifarmacia (tres o más medicamentos). *
Trastornos conductuales. *
Presencia de síndromes geriátricos. *
Indicación de tratamiento. *
Yatrogenia. *
Necesidad de otros recursos. *
Problema social.
Sobrecarga del cuidador.
Dudas sobre correcta ubicación del paciente.
Problemas éticos y legales.

* Situaciones que se consideran especialmente indicadas de ser valoradas por un geriatra.
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La demencia es el tercer problema de salud tras los accidentes cardiovascu-
lares y el cáncer en los países desarrollados, pero con la peculiaridad de que los
cuidados que precisan estos pacientes sobrepasa la capacidad de sus familias
para proporcionarlos y las ayudas para dichas familias son escasas.

La prevalencia de demencia en España varía según los estudios entre un 5,2
y un 14,5 por 100 en mayores de 64 años y se incrementa de forma exponen-
cial por encima de los 80 años hasta un 30 por 100 (1-4). La distribución por sub-
tipos sería: 48 por 100 para las demencias degenerativas tipo Alzheimer, 21,8
por 100 para las demencias vasculares, un 25,7 por 100 para las demencias
mixtas y el 4,5 por 100 para las demencias secundarias. La prevalencia de la
demencia aumenta debido sobre todo al envejecimiento de la población (las
demencias más frecuentes son dependientes de la edad), pero también por una
mayor sensibilización de la población, que ya no la considera una consecuen-
cia inevitable del envejecimiento, una detección más temprana por parte de los
profesionales y una esperanza de vida mayor de los pacientes ya diagnostica-
dos.

A estos datos de prevalencia pueden añadirse otros muchos como índices
de envejecimiento de la población española, costes directos e indirectos,
institucionalización. Todos ellos, datos que dibujan un panorama grisáceo.
Estudios recientes son más optimistas, como un estudio patrocinado por el
Instituto Nacional del Envejecimiento de EE UU en el que se concluye que
el progresivo envejecimiento de la población mundial no disparará el coste
sanitario tanto como se teme. Parece que el encarecimiento del gasto sani-
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tario es generado sobre todo por los enfermos que mueren antes de los 65
años (5).

La ecuación anciano igual a consumidor de recursos no debe ser la que
guíe la atención a los pacientes. El envejecimiento de un país es consecuen-
cia de su progreso, y este progreso debería proporcionar los cuidados necesa-
rios a los enfermos que así lo precisan. En este momento esto es un reto en
todos los países desarrollados que elaboran programas nacionales e interna-
cionales para abordar de forma global la enfermedad, es decir, atención socio-
sanitaria a los pacientes y sus familiares, formación de los profesionales e
investigación.

De forma breve se analizan a continuación los problemas sociofamiliares del
paciente con demencia en el ámbito de la Atención Primaria.

11.1. Atención primaria y demencia

Según el Plan Nacional de Atención a los enfermos de Alzheimer y otras
demencias, la Atención Primaria debe ser el centro y eje fundamental de la
atención y coordinación del paciente con demencia (6,7). Actualmente el 97 por
100 de la población mayor reside en sus domicilios y depende, desde el punto
de vista de la atención sanitaria, de los equipos de Atención Primaria. La mayo-
ría de estas personas han consultado a su médico de familia ellos mismos o por
terceras personas en el último año (8-10). Según la encuesta Geriatría XXI, el
46,58 por 100 de las personas atendidas en las consultas de los EAP son mayo-
res (11). Es lógico, por tanto, con tantas posibilidades de contactar con pacientes,
que la Atención Primaria se constituya en protagonista en la captación y aten-
ción de pacientes no solo con demencia, sino de la mayoría de las patologías.

Los médicos de familia deberían asegurar una actuación mínima en los
pacientes con demencia que debería incluir (12-14):

— Actitud de alerta ante los cambios conductuales y cognitivos referidos
por familiares o por los propios pacientes.

— Diagnóstico temprano de deterioro cognitivo con anamnesis, test psico-
métricos, pruebas complementarias y derivación a atención especializa-
da en caso necesario.

— Información al paciente y a su familia sobre la enfermedad y las ayudas
sociales disponibles.

— Diagnóstico y tratamiento de enfermedades concomitantes, efectos
adversos de medicación, y tratamiento de síntomas conductuales y psi-
cológicos asociados a la demencia.

— Apoyo y asesoramiento al cuidador principal.
— Protección del demente evitando posibles abusos que se pudieran pro-

ducir.

118 ASPECTOS FAMILIARES Y SOCIALES DEL PACIENTE CON DEMENCIA



Las dificultades a las que se enfrenta Atención Primaria para desarrollar
todos estos objetivos son múltiples y podrían resumirse como se expone a con-
tinuación:

a) Problemas asistenciales: masificación de las consultas, escasos minutos
por paciente en consulta a demanda, mínimo tiempo para la atención
domiciliaria y, por lo tanto, dificultad para desarrollar cualquier otra acti-
vidad que no sea la meramente asistencial, como programas de educa-
ción para la salud para los pacientes con demencia y sus familias, for-
mación continuada o investigación.

b) Problemas de formación: falta de formación de muchos profesionales en
geriatría en general y en demencia en particular, falta de protocolos de
actuación en demencia consensuados, necesidad de pruebas neuropsico-
lógicas más sensibles.

c) Problemas de coordinación sociosanitaria: gran heterogeneidad en los
recursos disponibles desde Atención Primaria (15) (servicios de geriatría,
unidades de demencia...), falta de coordinación entre niveles y con
Servicios Sociales.

d) Escasez de recursos sociales: el nivel de cobertura de los servicios socia-
les es mínimo.

e) Problemas de falta de cuidadores informales: aunque en la mayoría de
los casos es la familia la que asume el cuidado del demente, cada vez es
más frecuente que esos cuidadores no existan o que sean insuficientes.
Esto, junto con unos escasos recursos sociales, hace que dicho cuidado y
problema social recaiga sobre los equipos de Atención Primaria que se
refleja en mayor número de consultas y mayor número de visitas a domi-
cilio, y lo que es más importante, que los servicios sanitarios se deban
utilizar para paliar problemas sociales.

En este momento existe un reconocimiento por parte de la Administración
del déficit de recursos sociosanitarios para pacientes con demencia, es de supo-
ner que en un futuro no muy lejano se comience a actuar y a incrementar dichos
recursos, para que aumente la calidad asistencial.

11.2. Problemas del paciente con demencia

La demencia es una enfermedad invalidante que requiere atención sanitaria
y social. Si estos cuidados se quieren realizar en la comunidad se precisa ade-
más la intervención de cuidadores familiares. 

La situación actual es de falta de respuesta de los sistemas sanitarios y de
servicios sociales a las necesidades reales del paciente con demencia y de sus
cuidadores (16). Entre las ayudas sociales para el demente que se solicitan desde
el centro de salud cuando se detecta un paciente con demencia o un cuidador
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que las requieren se encuentran: ayudas a domicilio (acompañamiento, ayuda
doméstica, higiene, control de medicación), centros de día, ingresos transito-
rios e institucionalización permanente. Estos recursos en muchos casos no
solucionan los problemas diarios y se acceden a ellos después de tiempos de
espera totalmente inadecuados, sobre todo cuando se solicitan centros de día o
ingresos permanentes. En muchos casos la familia no demanda más ayudas
porque asumen que el cuidado de las personas mayores es parte de los deberes
familiares, si no fuera así, la demora sería aún mayor.

El bienestar del paciente es difícil de comprobar según va evolucionando la
enfermedad por su deterioro cognitivo, teniendo que basar esta valoración en la
información de los cuidadores y en la de los distintos profesionales que les
atiendan. Estas circunstancias hacen a veces difícil detectar malos tratos en
estos pacientes, pero según algunos estudios entre un 2,5 por 100 y un 6,7 por
100 de los ancianos sufren algún tipo de maltrato. Los malos tratos que puede
sufrir el paciente pueden ser físicos, psíquicos y/o económicos, y más frecuen-
tes que los malos tratos es el abandono. El abandono es la situación en la que
un paciente ya no es capaz de satisfacer sus necesidades básicas y las personas
que deben ocuparse de él, en general un familiar, no lo hacen. Estas situacio-
nes deben ser detectadas precozmente por el equipo de Atención Primaria, que
son los que conocen el entorno del paciente y los que atienden con más conti-
nuidad a los mismos.

Estos datos no deben oscurecer el hecho de que es la familia la que realiza
el 80-90 por 100 de los cuidados que requieren estos pacientes en España y en
la mayoría de las culturas (16-19). En la actualidad hay un periodo de cambio en la
sociedad española: familias más pequeñas, incorporación de la mujer al mer-
cado laboral, aumento de divorcios, dificultad para compaginar trabajo, cuida-
do infantil y cuidados a enfermos, encarecimiento de la vivienda y viviendas
más pequeñas. Esto se refleja en un mayor número de ancianos que viven solos
y una cada vez menor disponibilidad de cuidadores. 

Las políticas sanitarias y sociales se tendrán que realizar teniendo en cuen-
ta estos cambios económicos, sociales y culturales que afectan profundamente
a la sociedad en general y a los familiares de estos pacientes discapacitados en
particular.

Cuando el paciente con demencia no obtiene estos cuidados de sus familia-
res o allegados es difícil mantener al paciente en su domicilio. La asistencia
sanitaria a domicilio no proporciona los cuidados diarios que el paciente
requiere. Problemas de alimentación, de control de medicación e higiene son
problemas frecuentes en la consulta de Atención Primaria que no quedan
cubiertos por los servicios a domicilio por horas o los centros de día. Cuando
fracasan los cuidados familiares y los servicios de asistencia domiciliaria es
necesaria la institucionalización del paciente. En el momento actual la asisten-
cia domiciliaria en un paciente con demencia sin ayuda familiar no es una alter-
nativa real a la institucionalización.
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En general, el cuidado en el domicilio de las personas incapacitadas repre-
senta una mejora en la calidad de vida de los pacientes respecto a los cuidados
institucionales. Según algunos estudios, los factores que más empeoran dicha
calidad de vida son la desorientación, la dependencia física, la depresión y los
tratamientos con ansiolíticos (20). Esto no quiere decir que cualquier programa de
atención domiciliaria que mantenga al paciente en su domicilio sea lo mejor (20).
En el medio comunitario puede haber trato inadecuado, ambiente familiar con-
flictivo, ausencia de ayudas o malas condiciones físicas de habitabilidad de la
vivienda que no hagan adecuada la permanencia del paciente en el domicilio (18).

El paciente con demencia no puede permanecer solo en su domicilio sin
supervisión, o los dementes muy incapacitados y con pluripatología pueden
hacer claudicar a la familia. Se han realizado numerosos estudios para deter-
minar los factores predictores de institucionalización. Cuanto más mayor sea el
demente menos probabilidades tiene de tener un cuidador cónyuge y los hijos
pueden ser también mayores y requerir a su vez cuidados en vez de poder pres-
tarlos. Entre los factores de riesgo para la institucionalización que dependen del
paciente se encuentran los problemas de conducta, la severidad del deterioro
cognitivo y la incapacidad para realizar las actividades básicas de la vida dia-
ria. Pero parece que los factores relacionados con el cuidador son los que más
van a influir en la institucionalización (22,23).

La institucionalización conlleva falta de afecto e intimidad, confusión men-
tal, medicalización exagerada, despersonalización, abandono y negligencias.
En España, comparándola con otros países europeos, la tasa de asilamiento es
baja (menor del 3 por 100 en mayores de 65 años) (24) y en su mayoría de ámbi-
to privado (solo un tercio de las plazas disponibles en residencias pertenece al
sector público). En muchas ocasiones para las familias las residencias no son
una vía aceptable para proporcionar cuidados al paciente por cultura, por hipe-
rresponsabilidad o por sentimientos de culpabilidad. Este hecho influye en la
baja tasa de aislamiento.

Otro problema del paciente con demencia muy frecuente en la sociedad espa-
ñola es la alternancia de domicilios. Cuando la persona mayor afectada tiene
varios hijos es frecuente que la provisión de cuidados no la realice una sola fami-
lia, sino que se repartan el cuidado por meses y el paciente vaya rotando por las
casas. Es lo que coloquialmente se conoce como «anciano golondrina», que si en
un paciente sin enfermedad ya resulta complicada la reubicación continua en dife-
rentes ambientes, la ruptura con su entorno y amistades, el seguimiento de sus pro-
blemas de salud, medicación crónica, valoración geriátrica... en un paciente con
demencia supondrá un mayor deterioro. El cambio de domicilio y ambiente, y la
ruptura de las rutinas aumentará la desorientación y la dependencia del paciente.

Por último, enumerar problemas frecuentes del paciente con demencia, que
aunque no son problemas sociofamiliares sí afectan su supervivencia y su cali-
dad de vida. Estos son los problemas médicos o de comorbilidad asociada que
presentan frecuentemente los dementes: depresión, déficit sensoriales, síndro-
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me confusional agudo, neumonías aspirativas, úlceras por presión, sepsis,
infecciones de orina y resto de patologías médicas que afectan también al resto
de la población (hipertensión, diabetes...). Un correcto tratamiento de estas
enfermedades puede mejorar el deterioro cognitivo y funcional del paciente.

11.3. Problemas del cuidador

Los problemas sociofamiliares del paciente con demencia ya comentados y
los problemas de salud y sociales de los cuidadores son dos de los campos de
actuación en los que el equipo de Atención Primaria tiene que dar respuesta a
diario. El cuidador principal tiene un riesgo aumentado de presentar morbilidad
psíquica y física, por lo que si bien el enfermo es el paciente con demencia, es
frecuente que el cuidador sea un paciente «oculto» o desconocido, sobre todo
si no existe en el entorno médico una completa concienciación sobre este
aspecto. Y no solo acude el cuidador principal a la consulta, sino la familia de
dicho cuidador con disfunciones familiares y problemas de salud desencadena-
dos por la nueva situación. El bienestar del paciente depende del bienestar del
cuidador, por lo que el médico de familia y el resto del equipo que atiende al
paciente debe detectar precozmente los síntomas y signos de afectación del cui-
dador para enfocarlo y tratarlo correctamente.

Cuidador es aquella persona que asiste a otra persona afectada de cualquier
tipo de discapacidad que le dificulta o impide la realización de las actividades
de la vida diaria. El cuidador principal es aquel que asume dicha responsabili-
dad en su mayor parte y suele tener el mismo perfil independientemente de los
estudios y de los países donde se desarrollan dichos estudios: mujer, entre 55-
65 años, nivel cultural medio-bajo, principalmente hijas o esposas, realizan los
cuidados a diario, disfrutan de poco apoyo y son amas de casa (14,19,22-28).

Los cuidados del demente generan importantes cambios en la vida familiar
y ponen en peligro la estabilidad de la familia, pero los principales afectados
son los cuidadores principales. Estos centran su actividad cotidiana en atender
al paciente renunciando al descanso, a las relaciones sociales y a sus necesida-
des, y en muchas ocasiones con sentimientos de culpabilidad si se «despegan»
del paciente, aunque sea por poco tiempo. A esto se une la escasa ayuda social
y que las pocas ayudas que tienen suelen provenir de la propia familia. 

Los problemas que afectan al cuidador son múltiples (22,26,27):

— Problemas médicos: osteoarticulares, insomnio, ansiedad, depresión, cefa-
leas, gastrointestinales o incluso inmunológicos. Los problemas psíquicos son
muy frecuentes por la carga emocional que soportan los cuidadores que conviven
con el paciente. El cuidador debe afrontar una enfermedad para la que no están
preparado, manteniendo un vínculo afectivo con el paciente. El papel principal
del médico no es solo tratar estos problemas cuando ya existen, sino prevenir
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estas situaciones mediante la información adecuada al cuidador sobre la enfer-
medad y sobre las posibles consecuencias sobre su salud. Es decir, el médico de
primaria aborda tanto el nivel preventivo como el asistencial. Cada vez es mayor
la sensibilización de los profesionales sobre las necesidades de los cuidadores y
se realizan actividades dentro de los programas de educación para la salud que se
desarrollan en Atención Primaria para cuidadores, no solo de pacientes con
demencia sino de otros pacientes con patologías crónicas e incapacitantes.
Existen programas especiales para cuidadores de pacientes con demencia, como
el programa ALOIS (28) en Madrid, que ofrecen formación a los cuidadores.

— Problemas sociales: aislamiento, soledad, rechazo, falta de tiempo para
él mismo. Los centros día constituyen instrumentos de descarga familiar que
pueden paliar estos problemas y además cumplen una finalidad terapéutica
mediante la estimulación y rehabilitación del paciente. Estos centros parecen
disminuir el cansancio, la ansiedad, el ánimo y la irritabilidad con un aumento
del tiempo libre del cuidador (29). La participación en grupos de apoyo en los que
se encuentran con personas que viven o han vivido situaciones similares es una
fórmula adecuada para combatir el aislamiento y la soledad. 

— Problemas familiares: la convivencia con el enfermo provoca problemas
conyugales y familiares en el 56 por 100 de los casos. En muchas ocasiones el
cuidador no solo no es apoyado por la familia, sino que es criticado y no com-
prendido por la misma. Es importante abordar los conflictos iniciales en la
familia y valorar el riesgo de estrés familiar para no llegar a una situación de
estrés crónico que puede desestructurar las familias. Las asociaciones ayudan a
soportar el impacto que en la familia provocan la enfermedad y la atención al
demente, y además tienen un papel en la formación e información a los cuida-
dores y familiares.

— Problemas laborales y económicos. Los cuidadores que trabajan pueden
presentar mayor absentismo laboral, bajo rendimiento, cansancio y aumento de
la siniestralidad. Todos estos factores pueden llevar a la pérdida del puesto
de trabajo por propia decisión del cuidador o por la empresa. El cuidado del pa-
ciente supone un aumento de gastos, como se comentará en otro apartado, que
suele recaer en el presupuesto familiar. Desde Atención Primaria y en colabo-
ración con los servicios sociales se debe asesorar a los cuidadores sobre los
recursos sociosanitarios que pueden utilizar para aliviar su carga y mejorar su
autocuidado y el cuidado que prestan. Entre las ayudas formales a las que en
algunos casos pueden acceder se encuentra la ayuda a domicilio, presupuestos
para adaptar el domicilio a las necesidades del paciente, centros de día, resi-
dencias temporales para descanso del cuidador o residencias para el asilamien-
to definitivo. La mayoría de los cuidadores desconocen este tipo de ayudas y
asumen que todos los cuidados deben ser asumidos por la familia.

De todas estas necesidades y ayudas posibles, el cuidador considera como
más importantes una información adecuada (mediantes entrevistas, cursos,
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hojas informativas), apoyo emocional, ayudas para facilitar el descanso y
soporte telefónico por un profesional o por otros cuidadores (19,30).

La intensidad de todos estos problemas depende de factores relacionados con
el cuidador, con el demente y con los apoyos obtenidos por el cuidador (22,23). La
información de que dispone el cuidador, su salud física y psíquica, la forma de
enfrentar los problemas, la edad (al aumentar la supervivencia del demente
aumenta también la edad del cuidador), la relación de reciprocidad o no con el
paciente (en general hay una falta de reciprocidad entre el que proporciona los cui-
dados y el que los recibe, sobre todo en estadios avanzados), la relación previa con
el paciente o la personalidad del cuidador son algunas de las variables dependien-
tes de él. Entre los factores que dependen del paciente se encuentra el grado de
funcionalidad que conserve, la duración de la enfermedad y el tipo de síntomas
que presente. Dentro de estos factores se sabe que los conductuales y psicológicos
de las demencias son los que más empeoran la calidad de vida del cuidador y pre-
cipitan muy frecuentemente la institucionalización del paciente. Los más frecuen-
tes y estresantes son: ideas delirantes, alucinaciones, insomnio, agresividad física,
vagabundeo e inquietud (19,26,31,32). El grado de apoyo que obtenga el cuidador reper-
cutirá sobre la calidad de vida del cuidador y su resistencia. En este apoyo inclui-
mos apoyo informal (no remunerado y que es realizado por familiares, amigos,
vecinos u organizaciones de voluntarios), formal (remunerado) y social.

En el momento actual las ayudas que reciben los cuidadores son escasas, y
es la existencia de un cuidador lo que permite al paciente permanecer en la
comunidad. Cualquier intervención para mejorar la atención al demente preci-
sa por lo tanto una atención de calidad al cuidador.

11.4. Necesidades según estadios

Los problemas que afectan al cuidador y al paciente surgen según los esta-
díos de la demencia y la duración de los cuidados. Las necesidades sociosani-
tarias también son distintas según el momento de la enfermedad.

En la demencia leve se debe proporcionar información suficiente al pacien-
te y a sus familiares sobre la enfermedad siempre de acuerdo con sus necesi-
dades y capacidades, tratar precozmente procesos intercurrentes y déficit sen-
soriales, adaptar la vivienda al paciente, orientar a la familia sobre trámites
legales e informar sobre asociaciones de familiares.

Por los problemas que surgen en la demencia moderada se debe dotar al cui-
dador de las habilidades necesarias para manejar los problemas conductuales
del paciente, informar sobre los recursos sociosanitarios disponibles, insistir en
la necesidad de contactar con grupos de apoyo y asociaciones y sobre todo se
hace imprescindible el apoyo al cuidador principal informando de los propios
riesgos del cuidador y de la importancia de contar con un buen apoyo familiar
y social. Con ello se intenta evitar que la carga física, psíquica e incluso eco-
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nómica sobrepase la capacidad de adaptación del cuidador y dé lugar al sín-
drome del cuidador y a la claudicación de la familia. Para muchos de los cui-
dadores se trata de la etapa más estresante de la atención al demente.

El paciente con demencia grave y avanzada requiere asistencia a domicilio
y el cuidador precisa más que nunca ayudas sociales y en muchas ocasiones la
institucionalización del paciente. Requiere adiestramiento para manejar aspec-
tos como la alimentación, hidratación, movilidad y prevención de úlceras.

En la fase terminal las intervenciones sanitarias están encaminadas a pro-
porcionar bienestar al enfermo evitando actuaciones agresivas como sondas
nasogástricas, medicación inyectable, curas de úlceras sin analgesia, etc. Para
ello es fundamental instruir a la familia sobre las necesidades en esta etapa de
la demencia y consensuar con ella las actividades que se van a realizar.

11.5. Costes

Por último unas reflexiones sobre el coste de los cuidados de un paciente
con demencia. La atención de cualquier enfermedad conlleva unos gastos
directos o sanitarios (tratamientos farmacológicos, hospitalización, residencias,
visitas domiciliarias, consultas médicas, cuidadores profesionales) y unos gas-
tos indirectos o sociales. En una patología aguda la mayor parte del coste es
directo, mientras que en patologías crónicas e invalidantes como la demencia
aumenta la proporción de gastos indirectos.

Los costes directos en la enfermedad de Alzheimer suponen un 18-23 por
100 de los costes totales (21,33,34). Es decir, que la mayoría de los costes son indi-
rectos, y de estos la gran mayoría corresponden al coste del trabajo realizado
por el cuidador principal. La cantidad anual estimada del trabajo del cuidador
principal es de 9.000 a 13.000 euros anuales, dependiendo del estadio de la
demencia. El coste del trabajo de los cuidadores es un coste calculado y no real.
Si estos cuidadores informales no existen, los costes aumentan al tener que
remunerar a otros cuidadores o al ingresar al paciente en residencias.

La demencia supone, por lo tanto, no solo una carga física y emocional
(coste psicológico) para el cuidador, sino también una carga económica, que es
mayor cuanto mayor es la gravedad de la demencia. Un tratamiento farmaco-
lógico que aumente el tiempo de funcionalidad del paciente puede ser coste-
efectivo al retrasar la evolución a estadios más avanzados que requieren mayor
inversión económica.

Además, hay unos costes intangibles que corresponderían a los costes emo-
cionales y psicológicos del cuidador y la disminución de la calidad de vida de
los pacientes y cuidadores.

La asistencia de los pacientes en centros de día aumenta el gasto en costes
directos y no suele aumentar el gasto en los cuidadores (27). Cuando la carga es
excesiva para el cuidador es muy probable que se proceda a la institucionali-
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zación del paciente, que también aumenta los costes directos de la enfermedad.
Ambos recursos son escasos en España.
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Muchos son los temas que hoy en día ocupan y preocupan al médico en su
quehacer cotidiano: la aplicación de nuevas técnicas diagnósticas, los avances
terapéuticos, el resurgir de ciertas enfermedades infecciosas y un sinfín de
etcéteras. Pero, sin ninguna duda, esa «epidemia silenciosa» que es la demen-
cia emerge como motivo de especialísima preocupación sanitaria y social. «La
demencia golpea el cerebro del paciente y el corazón de la familia», recalca el
doctor Bermejo en la Introducción de su magnífica monografía. El médico
centra su esfuerzo en la curación, alivio y, al menos, consuelo del enfermo.
Además el médico es plenamente consciente de la repercusión de la enferme-
dad en el entorno familiar del paciente. Y hoy en día, el médico progresiva-
mente se va sintiendo involucrado y comprometido con las múltiples ramifica-
ciones socioeconómicas que comporta el enfermar y el enfermo.

El doctor Bermejo y su equipo destacan en su monografía una serie de hechos
y circunstancias que centran el problema en su auténtica dimensión. La familia
española está cambiando muy rápidamente, en gran parte por la disminución en
el número de hijos y por el distinto papel de la mujer en el hogar, con el conse-
cuente incremento del porcentaje de ancianos que viven solos. Y así surge el
gran dilema de la posible institucionalización del paciente con demencia con sus
notables implicaciones éticas y familiares. No menos problemático resulta el
fenómeno de la «rotación» del enfermo demente por los hogares de los hijos.
Describen los autores cómo la carga sufrida por el cuidador, mayoritariamente
hija o nuera, constituye un concepto complejo que describe los efectos estresan-
tes originados por la convivencia con la persona a su cargo.

En el presente estudio poblacional, realizado sobre dos áreas tan distintas
como Getafe y distrito de Salamanca, queda reflejada la ausencia de programas
específicos para el anciano con demencia. Pero si bien es verdad que aún existe
una notable penuria de ayudas para estos ancianos y para sus cuidadores, no es
menos cierto —destacan los autores— que disponemos de la infraestructura sa-
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nitaria necesaria para poder hacer frente a la tremenda carga que para la socie-
dad en general va a suponer, en un futuro próximo, la demencia del anciano.

Nuestro compañero Félix Bermejo no sólo ha realizado una magnífica
investigación poblacional sobre un tema que todos palpamos en nuestra socie-
dad y en nuestro propio entorno familiar, sino que ha demostrado, de nuevo, ser
un verdadero experto. Aborda el problema del paciente con demencia y de su
familia con profundo conocimiento y exquisita sensibilidad. Su profesionalidad
resulta patente durante la fácil lectura de la monografía, que finaliza con la
oferta de posibles soluciones.

RAFAEL ENRÍQUEZ DE SALAMANCA
Catedrático y Director del Departamento

de Medicina Interna
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Este estudio sobre la problemática social y familiar del paciente con demen-
cia es una extensión de la investigación, financiada por la Comunidad
Autónoma de Madrid (Ayuda CAM 94/0032) y contiene, en esencia, los resul-
tados de un estudio médico-sociológico en los casos de demencia detectados
en una investigación poblacional de prevalencia de demencia que se llevó a
cabo en dos áreas sanitarias: un barrio de la periferia de Madrid (Margaritas,
Getafe) y un barrio del centro de la ciudad (Lista, en el distrito de Salamanca).

También se analiza someramente una encuesta a responsables de las áreas
de recursos asistenciales sociosanitarios de las principales instituciones que
asisten a los dementes y a sus familias (Ayuntamientos, CAM, Insalud, orga-
nizaciones no gubernamentales —ONG— y otros) que se realizó en el con-
texto de la investigación aludida (CAM 94/0032).

Se ofrece, por último, una reflexión del equipo que ha efectuado la investi-
gación sobre los datos obtenidos.

El trabajo, en su exposición, está ordenado conforme es habitual en los estu-
dios científicos, y consta de las siguientes partes:

a) Una introducción en la que se revisa, esencialmente, la literatura sobre
diversos aspectos conceptuales de la demencia como enfermedad crónica inva-
lidante y más específicamente los aspectos sociales y familiares de este pade-
cimiento.

b) De forma sintética se exponen los objetivos, material y métodos, resulta-
dos y una breve discusión de estos del estudio sociológico efectuado a las fami-
lias de 132 casos de un estudio poblacional de demencia, y varios apartados que
analizan los aspectos más interesantes de este estudio: la intensidad de la
demencia como generadora de carga social y familiar, el entramado social
«informal» de ayuda al demente (familia, amigos), las ayudas formales (insti-
tuciones y personal contratado). Este epígrafe contiene una encuesta realizada
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a las instituciones que proveen servicios sociosanitarios en los dos barrios men-
cionados y, después, se expone un apartado sobre la problemática de la institu-
cionalización.

c) Finalmente se concluye con una reflexión del equipo investigador sobre
la asistencia sociosanitaria al demente y a su familia y aspectos mejorables de
esta asistencia.

Esta monografía no hubiera sido posible sin la investigación sobre preva-
lencia de demencia en la que se detectaron los casos de demencia y que ha sido
financiada por el Fondo de Investigaciones Sanitarias FIS (Ayudas 93/0773 y
Epicardian), Organización Mundial de la Salud (AAD-Dementia Project) y la
colaboración de los directivos (Dr. A. Jiménez, gerente) e informáticos (Dña.
A. Montesinos) del área 10 del Insalud, autoridades y Alcalde de Getafe (D. P.
Castro) y otras muchas personas de diversas instituciones sanitarias y públicas
(Ayuntamiento de Getafe), y las correspondientes al barrio de Lista del
Ayuntamiento de Madrid, AFAL (Asociaciones de familiares de Alzheimer),
asistentes sociales de las áreas y otras, a las que agradecemos su amable cola-
boración. También a los diversos profesionales que han colaborado en algún
aspecto del estudio. Y especialmente a los médicos de familia de las áreas 4 y
10 que han proporcionado una información inestimable.

Aunque de reciente creación, la Fundación Neurociencias y Envejecimiento
y la «Asociación Española para la investigación neurológica y neuroepidemio-
lógica» han facilitado algunos aspectos del trabajo. Y Pfizer España ha promo-
cionado la edición del texto.
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1.1. Generalidades

A la demencia se la ha denominado «la epidemia silenciosa», porque se
está instalando poco a poco entre nosotros sin desvelar apenas que su mayor
impacto se va a notar en el próximo siglo(57,120,363,393), pues no parece probable,
por los datos de que disponemos, que la causa más frecuente de esta epidemia,
la enfermedad de Alzheimer (EA), se pueda controlar en un próximo futu-
ro(232,235), aunque los últimos hallazgos indiquen un notable progreso en la
investigación básica y farmacológica en esta enfermedad(289).

La situación aludida ha determinado la alarma de las sanidades públicas de
la mayoría de los países desarrollados y se han realizado numerosos estudios
sobre el impacto sociosanitario y económico que esta enfermedad conlle-
va(134,175,271,308,372,383,390). La conclusión es clara: la demencia es una de las grandes
amenazas sociosanitarias del futuro(399). Puede llegar a suponer la factura sani-
taria más elevada en el próximo cuarto de siglo, sobre todo debido a los eleva-
dos costes de la institucionalización de los dementes (35,201,402).

Esta epidemia que se avecina tiene también una gran repercusión en el
ámbito familiar: «la demencia golpea el cerebro del paciente y el corazón de
la familia», y la ayuda a la familia y al entorno que cuida al paciente con de-
mencia se ha convertido en un importante reto en la atención sociosanitaria del
demente.

En nuestro país los datos sobre la temática sociosanitaria del paciente con
demencia son escasos(55,78), por lo que las investigaciones en este ámbito son

1
Introducción
La demencia como enfermedad crónica que genera cuidados
sociofamiliares
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muy necesarias, sobre todo las que se realicen desde una perspectiva poblacio-
nal y en diversos ámbitos geográficos y de asistencia sanitaria.

1.2. Concepto de demencia y aspectos clínicos

Aunque en el lenguaje coloquial y jurídico el término «demencia» se utili-
za con el significado de «falta de juicio», en la práctica médica se emplea con
más precisión para designar a un síndrome clínico producido por lesiones cere-
brales de múltiple etiología.

El cuadro clínico del síndrome de la demencia se define de forma parecida
en casi todos los ámbitos de la medicina actual: existe unanimidad en que su
principal característica es una pérdida, declive o «debilitamiento» de las facul-
tades intelectivas (memoria, cálculo, razonamiento, lenguaje, capacidad de rea-
lizar tareas complejas y otras) que en la jerga médica se conoce como deterio-
ro cognitivo, y que, con frecuencia, se asocia a alteraciones de la personalidad.
Este deterioro cognitivo ha de tener la suficiente intensidad como para deter-
minar una desadaptación social (laboral o doméstica) para que se hable de
demencia, según el código internacional(7) más popular, o conllevar un fracaso
en las actividades de la vida diaria según el código diagnóstico de la OMS(408),
que además exige a este síndrome una cierta cronicidad (6 meses). Los princi-
pales códigos de diagnóstico médico, el ICD-10 (OMS)(408) y el DSM-111 y IV
(Asociación de Psiquiatras Americanos)(6,7) operativizan con definiciones preci-
sas este síndrome y su gradación de intensidad(49). (Véanse las Tablas 1.1 y 1.2.)

Conviene señalar que, cuando el síndrome de la demencia está bien estable-
cido (demencia de intensidad moderada o grave), el diagnóstico es muy fácil y
con frecuencia la propia familia lo efectúa. No ocurre lo mismo en los casos de
demencia leve, dado que el rendimiento intelectivo en la población anciana
tiene una distribución continua que se extiende desde la normalidad hasta la
demencia intensa(65) sin que, con frecuencia, se pueda delimitar una línea que
separe a ancianos normales de los levemente anormales(49,220,353). Por esta razón
una escala de gradación clínica de la EA, de amplia difusión, incluye la cate-
goría de demencia dudosa o cuestionable (CDR 0,5) (o deterioro cognitivo con
demencia dudosa), para las personas que presentan un declive aparente de su
memoria y sus facultades intelectivas y funcionales, pero en las que no existe
una clara discapacidad en las actividades sociales o domésticas; esta categoría
pretende establecer una gradación entre lo normal y lo patológico(202). Esta esca-
la y este concepto han tenido éxito y se utilizan cada vez con más frecuencia.
Un concepto análogo es el de demencia muy leve que han introducido algunos
autores para los casos iniciales de EA(287.356), aunque este estadio no está aún defi-
nitivamente perfilado y requerirá nuevos estudios y acuerdos entre los investi-
gadores. Lo que es claro es que entre los ancianos cognitivamente normales y
los que padecen demencia aparente existen otros con estadios intermedios de
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alteración cognitiva y funcional de difícil definición que son categorizados en
la actualidad como con demencia dudosa los más próximos a la normalidad y
de demencia leve los más cercanos a la demencia aparente. También conviene
hacer constar la dificultad de la evaluación cognitiva y funcional de pacientes
muy ancianos, impedidos, con graves defectos sensoriales (ceguera, sordera)
fuera de un ambiente con tecnología adecuada como el hospitalario, que se
extiende en muchos casos no sólo al diagnóstico de demencia sino a la causa
de esta(49). (Véase la Tabla 1.2.)

Por último, conviene hacer constar que esta dificultad diagnóstica de los
casos leves o iniciales viene agravada por la ausencia de marcadores biológicos
(bioquímicos o neurofisiológicos) o psicométricos claros(310) que permitan una
validación diagnóstica de certeza (salvo la biopsia o necropsia cerebral en algu-
nos tipos etiológicos). En otras palabras, el síndrome de la demencia tiene una
definición clínica, y esta es aún poco precisa en los casos iniciales. Todas las
pruebas diagnósticas que se practican en el presunto demente tienen un sola-
pamiento con sujetos normales o pacientes con otras enfermedades menta-
les(283). Así pues, la definición clínica de la demencia comporta una fiabilidad
limitada sobre todo en los casos leves o en pacientes muy ancianos o con défi-
cit sensoriales importantes: sordos o ciegos.

Desde una perspectiva patológica, la demencia es causada, en la mayoría de
los casos, por la afección difusa o multifocal de los hemisferios cerebrales; ex-
cepcionalmente, lesiones circunscritas pueden ocasionar un cuadro clínico de
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Tabla 1.1. Concepto de demencia

Según el ICD-10 *
a) Presencia de las dos siguientes premisas:

1. Pérdida de memoria
2. Deterioro de las capacidades intelectivas

b) Preservación de la conciencia (alerta)
c) Alteración en la conducta social, control emocional o motivación
d) Duración de la sintomatología 6 meses o más

Según el DSM-IV **
Desarrollo de múltiples defectos cognitivos que incluyen:
a) Memoria y al menos uno de los siguientes:

a1) Afasia
a2) Apraxia
a3) Agnosia
a4) Trastorno de las funciones ejecutivas que causen: alteración en funciones so-

ciales o laborales y representen un deterioro del nivel previo
b) No puede acaecer sólo en el transcurso de un delirium

* Resumen propio del WHO (1989)(408)

** Ídem del American Psychiatric Association (1994)(7)



demencia(49). La etiología de estas lesiones es muy variada: más de 100 proce-
sos patológicos pueden determinar demencia(265,405). La apariencia clínica y evo-
lución de la demencia pueden ser muy diferentes según la causa que la produz-
ca (diferente tipo de afección del cerebro). La demencia más común es la
enfermedad de Alzheimer (EA), la cual determina una pérdida de memoria y
de capacidades intelectivas lentamente progresiva a lo largo de varios años(49,248).
Este deterioro intelectivo no suele asociarse con una alteración de la afectivi-
dad por lo que estos pacientes suelen estar bien integrados en su medio (Tabla
1.3). La demencia de causa vascular (DV) tiene con frecuencia una evolución
ondulante y se suele asociar a déficit motor (hemiplejía) o a alteraciones del
lenguaje. En otros tipos de demencia la apariencia clínica y evolutiva puede ser
muy diferente, e incluso puede ser regresiva como en algunas demencias vas-
culares o en la secundaria a un traumatismo craneal. Solo un 10-15 por 100 de
los casos de demencia son mejorables o curables (principalmente los asociados
a tumores, hidrocefalia, a tóxicos o a carencias vitamínicas, enfermedades del
tiroides y ciertos casos de DV)(265,405). La mayoría de las demencias producidas
por enfermedades abiotróficas o degenerativas del cerebro (EA, Parkinson,
Pick y otras) no tienen tratamiento curativo, aunque algunos fármacos pro-
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Pérdida de memoria
sin fracaso social
claro

Sistema de puntua-
ción complejo **

Ídem

Ídem

No existe en este
código

No se efectúan acti-
vidades domésti-
cas complejas

En casa se conser-
van actividades
sencillas

Dependencia total y
ausencia de idea-
ción

No existe en este có-
digo

Vida independiente
doméstica

Fracaso actividades
sociales fuera del
hogar

Se requiere cierta su-
pervisión en activi-
dades domésticas

Se requiere supervi-
sión continua

Dudosa o muy
leve

Leve

Moderada

Grave o «seve-
ra»

Tabla 1.2. Grados de intensidad de la demencia *

Grados DSM-III-R ICD-10 CDR

* Síntesis propia muy abreviada:
DSM-III-R (véase American..., 1987)(6).
ICD-10 (véase WHO, 1989)(408).
CDR (véase Hughes et al, 1982)(202)

** Puntuación en seis esferas de actividad, en las que la pérdida de memoria es la esfera dominante.



ducen discretas mejorías en algunos pacientes(67,163), como se verá más ade-
lante.

1.3. Necesidad del estudio epidemiológico de la demencia

La ausencia de una terapia curativa en la gran mayoría de los casos de
demencia y la creencia generalizada de que el deterioro cognitivo es «normal»
en los ancianos ha propiciado que muchas personas que sufren demencia no
acudan a los servicios médicos o sanitarios. Este hecho, unido a la dificultad
del diagnóstico de demencia en los casos iniciales y a la necesidad de estudiar
factores de riesgo para la EA, ha potenciado los estudios epidemiológicos de
demencia en los dos últimos decenios.

Así pues, la epidemiología, que es la disciplina que estudia la distribución
de las enfermedades y sus posibles causas, procura la cuantificación de una
enfermedad en una población dada y en un tiempo concreto, y a esto se llama
prevalencia (casos por cien habitantes, por ejemplo). Como es sabido, el gasto
sanitario que determina una enfermedad crónica depende, esencialmente, de su
prevalencia(73). La investigación de la prevalencia de una enfermedad se puede
hacer en las consultas médicas o en la población. La investigación de la pre-
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Tabla 1.3. Los síntomas más comunes en la EA

a) Al comienzo de la enfermedad
1. Imposibilidad de llevar las finanzas
2. No puede encontrar el camino para ir a un sitio nuevo
3. No recuerda los nombres de las personas que encontró recientemente
4. No puede realizar tareas complejas: escribir a máquina, manejar los canales del

televisor y vídeo
5. No recuerda los sucesos de los últimos días

b) Enfermedad establecida
1. Imposibilidad de llevar las finanzas
2. Imposibilidad de recordar los sucesos de los últimos días
3. No puede mantener en la memoria cosas como el número de teléfono unos

pocos segundos
4. No recuerda datos relacionados con amigos o familiares (dirección, etc.)
5. No puede escribir cartas

c) Otros *
No puede encontrar el camino para ir a un sitio nuevo
Tiende a estar desorientado (en día, año, etc.)
No puede resolver problemas caseros
No sigue el argumento de las películas
No expresa ideas coherentemente

* Significativos pero sin orden de frecuencia.
Tomado y resumido de Schwartz et al., 1990 (estudio de 500 pacientes)(365).



valencia de demencia debe realizarse en la población por las razones antedichas
y requiere habitualmente de un estudio en dos fases: una fase de detección de
casos posibles mediante test psicométricos sencillos, y una fase diagnóstica
realizada por un especialista (neurólogo) en la que se confirman o no los casos
sospechosos (los que resultaron positivos en los test de detección) de demen-
cia. Este tipo de estudios se han verificado en la mayoría de los países(197,218,292).

Los estudios de incidencia de demencia (casos nuevos que aparecen en una
población concreta en una unidad de tiempo, en general, en un año) son más
escasos, pues requieren el estudio de una misma población al menos dos veces,
con una separación de varios años para evaluar cuántos casos nuevos aparecen
en el segundo estudio. Este tipo de investigaciones tiene más interés para el
análisis de las posibles causas de la enfermedad y son más costosas de realizar.
Pero, aun así, se han efectuado varios análisis de incidencia de demencia (la
mayoría en EE UU, Rochester, cohorte de Framingham; Inglaterra, y Suecia,
estudio de Lundby; aunque se han efectuado también en Asia y otros países
europeos)(22,43,218,292,393). Los estudios de incidencia son los óptimos para realizar
análisis caso-control, encaminados a la búsqueda de factores de riesgo sobre
todo en la EA cuyas causas son pobremente conocidas(394). Los factores de ries-
go más importantes detectados en la EA son el envejecimiento y la historia
familiar de demencia; otros menos determinantes son el sexo femenino, el bajo
nivel educativo(92,378,393,394), haber sufrido un trauma craneal con pérdida de cono-
cimiento, poseer uno o dos genes del alelo Apoe4, y probablemente padecer
hipertensión arterial crónica y otros factores de riesgo vascular; la ingesta cró-
nica de estrógenos en mujeres menopáusicas y de fármacos antiinflamato-
rios en ambos sexos son factores protectores; otros muchos posibles factores
están en discusión, como el hábito tabáquico y otros(290,393).

El dato más llamativo del estudio epidemiológico de las demencias es el
incremento progresivo de esta enfermedad (incidencia y prevalencia) no sólo
en el mundo occidental sino prácticamente en todos los países. Este hecho fue
predicho por Plum (1979)(324) hace casi dos décadas, y los datos actuales han
confirmado sus predicciones(5,43,218,348). La causa de esta «epidemia silenciosa» no
es otra que el progresivo envejecimiento de la población que ha determinado
que la demencia y otras muchas enfermedades asociadas al envejecimiento
(artrosis, osteoporosis) tengan un crecimiento extraordinario(70). La demencia
como enfermedad resulta excepcional por debajo de los 45 años (salvo la de-
mencia asociada al SIDA), poco frecuente hasta los 65 años, y desde este perio-
do de edad su incidencia y prevalencia se incrementan de manera exponencial,
afectando por encima de los 80 años a alrededor de un tercio de los que supe-
ran esta edad(218,292). Esta elevada prevalencia es debida a que las dos causas más
frecuentes de demencia, la EA (prácticamente las tres cuartas partes de todas
las demencias en la comunidad) y la DV, son enfermedades edad-depen-
dientes(70), cuya aparición depende de forma esencial del envejecimiento(2).
Este hecho ha sido constatado prácticamente en todos los estudios poblacio-
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Tabla 1.4. Aumento de población anciana y demencia en varios países 
europeos

Aumento previsto en porcentaje

1980 1990 2000 2025

España
Población total (a) 37.430 6,19 12,84 22,85
Población >60 años 5.565 20,20 40,40 80,97
Demencias – 23,86 49,14 100,00

Francia
Población total (a) 53.714 3,28 6,42 8,78
Población >60 años 9.242 9,84 20,13 63,73
Demencias – –0,75 3,63 42,39

Italia
Población total (a) 57.070 0,86 2,76 0,19
Población >60 años 9.846 16,06 30,55 55,87
Demencias – 17,05 30,57 68,09

Rep. Fed. Alemana
Población total (a) 61.566 –2,00 -3,38 -13,12
Población >60 años 11.888 5,22 11,94 40,01
Demencias – 7,92 11,25 40,73

URSS (b)
Población total (a) 265.493 9,92 18,55 38,70
Población >60 años 34.711 25,44 58,81 119,20
Demencias – 18,76 42,90 116,90

Tomada de Bermejo, F. (Ed.): Nivel de salud y deterioro cognitivo en los ancianos, SG Editores, Barcelona, 1993 (45).
(a) Cifras abreviadas, datos en millares.
(b) En la actualidad son Estados diferentes con población algo modificada.

nales realizados tanto en países desarrollados como no desarrollados (Tabla 1.4
y Figuras 1. 1 y 1.2). Jorm (1990)(218) ha señalado, y está ampliamente admiti-
do, que, sea cual sea el criterio de definición de demencia cada 5 años, a partir
de los 65 se dobla la prevalencia(218).

Conviene precisar que desde la década de los ochenta se han incluido en los
estudios de prevalencia de demencia casos de demencia cada vez más
leve(36,318), tendencia que puede incrementarse en un futuro(100,295,356). Esta inclu-
sión ha contribuido y puede contribuir, lógicamente, a incrementar las cifras
de prevalencia de demencia. Pero es, sobre todo, como se ha dicho, el enveje-
cimiento creciente de la población, y también la mayor supervivencia de las
personas que sufren demencia(218), lo que ha motivado y va a seguir producien-
do un incremento en la prevalencia de esta enfermedad(35). En este incremento
futurible de las demencias, el aumento de demencias leves supone tan solo una
carga sanitaria y económica discreta (diagnósticos, terapias). El costo econó-
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Datos previstos
(resumida de Jorm,

1990) (218)



mico y sociofamiliar importante viene determinado por el incremento de los
casos de demencia moderada, y grave o intensa(201).

En España existen aceptables datos sobre prevalencia de demencias en
varias regiones del país(43,52-54,57,254); esta prevalencia parece semejante a la de
otros países occidentales, a pesar de las discordancias de los diversos estu-
dios(52). Existen, asimismo, datos sobre mortalidad por demencia(107,270) que
pusieron de manifiesto un descenso de aquella en las décadas de los años sesen-
ta y setenta versus años previos debido verosímilmente a un mejor cuidado
sanitario, pero en la década de los ochenta se ha vuelto a producir un incre-
mento de esta prevalencia probablemente causada por el tremendo aumento de
incidencia (envejecimiento de la población). No existen datos de incidencia en
la población por el momento. Recientemente se ha establecido un registro mul-
ticéntrico de casos incidentes a nivel hospitalario(46) que ha permitido obtener
información a nivel estatal de las causas más frecuentes de las demencias en
medio clínico. Con la información existente se puede concluir que la pandemia
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DDP 10,4%

Alzheimer probable 49,3%

Sin clasificar 4,9%
Combinaciones 4,4%

Pseudodemencia 2,1%
Mixta 4,7%

Secundaria 3,4%
Vascular 5,7%

Alzheimer posible 15,0%

Tipo de demencia n %

DIDP * 64 10,4
Alzheimer probable 302 49,3
Alzheimer posible 92 1,5

Vascular 35 5,7
Secundaria 21 3,4

Mixta 29 4,7
Pseudodemencia 13 2,1
Combinaciones 27 4,4

Sin clasificar 30 4,9

Tomado de Bermejo et al. (46) y actualizados.
* Demencia degenerativa primaria (Parkinson, Pick, etc.).

Figura 1.1. Tipos etiológicos de demencia (estudio SEN-FIS).



de demencia en nuestro ámbito es muy similar en cantidad y tipos etiológicos
a la de otros países occidentales, siendo la EA con mucho la demencia más fre-
cuente (Tabla 1.5 y Figura 1.l).

Desgraciadamente, no tenemos, por el momento, salvo en la DV, estrate-
gias preventivas claramente eficaces que permitan evitar la pandemia de de-
mencias que el envejecimiento progresivo de la población nos va a deparar en
el futuro(235), aunque la intensidad de esta pandemia(235) es un asunto que está
siendo debatido(9,184,304,343,345).
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Figura 1.2. Prevalencia de demencia en Europa.

Tabla 1.5. Prevalencia de demencia en España

Autor Año Población (n.o) Instrumento Edad Prevalencia (%)diagnóstico (>)

Lobo 1989 Zaragoza (334) GMS-AGECAT 64 5,4
Lobo 1989 Zaragoza (1080) GMS-AGECAT 64 7,4
Pérez 1989 Pamplona (393) DSM-III 64 8,9
Bermejo 1988 Madrid (170) DSM-III 64 13,5
Bermejo 1989 Madrid (379) DSM-III-R 64 10,3
Coria 1990 Segovia (210) DSM-III-R 64 5,2
López-Pousa 1990 Girona (244) DAMDEX 64 13,9
López-Pousa 1990 Girona (1581) CAMDEX 70 16,3
Manubens 1991 Pamplona (1374) CANDEX 70 14,2
Pi 1992 Tarragona (440) DSM-III-R 64 14,9

Tomado de López-Pousa et al., 1995 (254).
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1.4. La demencia como enfermedad crónica invalidante

La evolución del paciente con demencia es poco predecible dadas las múl-
tiples causas del síndrome demencial (algunas no son progresivas) y la hetero-
geneidad clínica y evolutiva de la EA y de la DV. No obstante, los estadios fun-
cionales y evolutivos en las demencias en los códigos clasificatorios se han
diseñado pensando en la demencia abiotrófica o degenerativa, constituida
mayoritariamente por la EA (véase la Tabla 1.2). Habitualmente, el déficit cog-
nitivo y funcional van paralelos, pero hay excepciones(236,338), pues la EA genera
multitud de fallos cognitivos y funcionales, y variados trastornos psiquiátricos
a lo largo de su evolución(49). En general, las escalas que gradúan la intensidad
del deterioro cognitivo comienzan con la normalidad, y el primer estadio de
anormalidad estaría integrado en lo que hoy se conoce como deterioro cogniti-
vo con demencia dudosa o cuestionable (CDR 0,5)(408), que es muy difícil de
definir operativamente pero no conceptualmente (deterioro de memoria y facul-
tades intelectivas pero con dudoso fracaso social o doméstico). La demencia
leve es más fácil de operativizar (véase ICD-10 y DSM-III-R(6,408): fracaso en las
actividades instrumentales de la vida diaria (IADL, sigla en inglés), esto es,
actividades financieras, manejo del teléfono y otros aparatos domésticos com-
plejos, y en la actividad fuera del hogar (compras, viajes fuera de las calles
familiares), con capacidad funcional conservada en las funciones más elemen-
tales de la vida diaria (ADL, acrónimo inglés) y actividad en el hogar. Sin
embargo, en la práctica, no es fácil de operativizar este estadio ni con estudios
psicométricos(295) y la validez predictiva de esta etiqueta diagnóstica es limita-
da(353). Este estadio se suele asociar con depresión (el paciente percibe su inca-
pacidad). El estadio siguiente es el de demencia moderada en el que el pacien-
te fracasa ya en actividades en el propio hogar (necesita un variable grado de
ayuda en las actividades de la vida diaria, vestirse, higiene personal, comer,
etcétera). Y finalmente un estadio de demencia intensa (que puede subdividir-
se porque es muy amplio) en el que el paciente necesita continua supervisión y
que puede finalizar con el demente encamado y en vida vegetativa(195). Los
diversos códigos diagnósticos (CDR, ICD-10, DSM-III-R(6,202,408) operativizan
de forma bastante similar estos estadios como han mostrado varios estu-
dios(132,147), siendo la intensidad de la pérdida de memoria y la discapacidad fun-
cional sus criterios básicos(49) (véase el Capítulo 3). Conforme la intensidad de
la demencia progresa aparecen trastornos conductuales. Obviamente, las con-
ductas más anómalas y los cuadros psiquiátricos más aparatosos suelen produ-
cirse en los dos últimos estadios mencionados(49,62).

Los estudios evolutivos en la demencia se han centrado lógicamente en la
EA. Esta ha dado lugar a numerosas investigaciones que han mostrado la evo-
lución del deterioro cognitivo, de los trastornos conductuales y de la capacidad
funcional de estos pacientes a lo largo del tiempo(41,62,72,128,154,176,380). Se han seña-
lado varios síntomas y signos con carácter pronóstico: intensidad de la afec-



ción cognitiva, presencia de trastornos afásicos, signos extrapiramidales y
otros(137) (véase la revisión de Bermejo y Del Ser, 1994(49). Estas variables pre-
dictivas de la evolución de la EA han sido recientemente confirmadas en el 
predictor study, también la presencia de trastornos psicóticos y otros datos son
signos de mal pronóstico evolutivo en este estudio(377,380,382). A pesar de esta infor-
mación, es difícil de prever en un paciente concreto su evolución, pues la evo-
lución típica no se produce en todos los casos y, a veces, se presentan plateaux
evolutivos de años de duración(49) o, en cortos periodos de tiempo, aceleración
del deterioro cognitivo(72),y otras variaciones individuales que dependen de cir-
cunstancias ambientales, médicas (comorbilidad) y otras. Se dice que la EA
tiene una duración de unos 9-10 años, pero en el medio poblacional la duración
media de un paciente con demencia establecida es de alrededor de 4 años
(pacientes muy ancianos)(230).

La clasificación de las demencias progresivas en diversos estadios evolutivos
tiene importancia por motivos diagnósticos, pronósticos y terapéuticos. En la
Tabla 1.6 se expone un esquema de los diferentes estadios de gravedad de las
demencias y las actuaciones médicas y sanitarias más importantes durante los
mismos(55). La citada Tabla 1.6 indica cómo a lo largo de la evolución de las
demencias progresivas tipo EA (aunque el esquema se puede aplicar a otros tipos
de demencia) se requieren diversas actuaciones tanto médicas como sanitarias,
sociales y económicas. En el estadio de demencia leve el diagnóstico médico,
la información a la familia y el ensayo de terapias farmacológicas constituye la
parte más importante de la actuación sanitaria. La supervisión de las enferme-
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Tabla 1.6. Intensidad de la demencia
Principales actuaciones profesionales según intensidad

Demencia, intensidad A. médica A. social/sanitaria

Leve Diagnóstico Información a familia
(fracaso actividad social o Terapia: Mantener actividad del pa-

doméstica compleja) — demencia ciente
— depresión

Moderada Supervisión complicacio- Servicios comunitarios y
(fracaso actividades do- nes y terapia de enfer- domésticos

mésticas habituales) medades asociadas Centros de día
Terapia demencia * Ingresos de respiro

Grave o «severa» Complicaciones de inmovi- Enfermería, a. social
(total dependencia) lidad Ingresos de respiro

Muerte digna lnstitucionalización
Solución asuntos legales

A: actuación.
* Terapia demencia (farmacológica y cognitivo-conductual).
Tomado y modificado de Bermejo et al., 1997 (55).
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dades asociadas y la ayuda a los cuidadores del demente constituye la actua-
ción sociosanitaria más destacable en las demencias de intensidad moderada, y
en el último estadio, demencia intensa, aparecen muchos problemas: éticos,
legales y la problemática de una posible institucionalización que los cuidado-
res deberán afrontar.

Así pues, a lo largo de la evolución de la demencia degenerativa cambia la
apariencia clínica y asistencial del demente. Y un aspecto sociofamiliar impor-
tante en la evolución de la demencia lo constituye la aparición de ciertos tras-
tornos cognitivos, funcionales y conductuales, muy problemáticos para cuida-
dores y familiares. Varios estudios han analizado cuáles son estos, los que
mejor se toleran y los que determinan más angustia y disturbios en el contexto
familiar y social. En los estudios hospitalarios los familiares destacan las
siguientes patologías como muy perturbadoras: alteraciones del sueño, incon-
tinencia fecal y urinaria, inmovilidad, demanda de atención constante y tras-
tornos del humor(300,332,371). En los estudios comunitarios, la dependencia para
actos que requieren importante ayuda física (por ejemplo levantar al paciente
para lavarle) y los trastornos conductuales: la inquietud durante el día, la alte-
ración del sueño, los despertares y vagabundeos o paseos nocturnos, las agre-
siones y las incontinencias esfinterianas son los que más disgusto causan a la
familia, aunque los problemas descritos varían según los estudios(55,78). Véase
la Tabla 1.7.

Además de los trastornos conductuales, los pacientes con demencia, por
razón de su edad, sufren múltiples procesos médicos (hipertensión, diabetes,
insuficiencia cardiaca, etc.) lo que incrementa notablemente los requerimien-
tos de servicios sociales y sanitarios comunitarios, y las consultas al médico
de familia(60,66). También el especialista, e incluso los servicios hospitala-
rios(17,108,302,401), han de resolver muchos problemas que estos pacientes plan-
tean.

Conviene, pues, hacer hincapié en el hecho de que aunque el diagnóstico y
la evaluación diagnóstica del demente sea realizada en nuestro país principal-

Tabla 1.7. Demencia y familia. Principales alteraciones conductuales del demen-
te que causan serios problemas a la familia*

Dependencia física (vestirse, etc.) y supervisión
Violencia física
Trastornos de memoria
Incontinencia de esfínteres
Reacciones catastróficas
Demanda de atención
Apatía, no hacer nada
Cambios de personalidad

* Composición realizada con datos de varias series (Rabins et al., 1982(332); Chenoweth y Spencer, 1986(88); O’Connor 
et al., 1990(300).



mente por el neurólogo (también por el psiquiatra o geriatra), la estructura asis-
tencial existente va a hacer recaer en gran medida sobre el médico de familia el
tratamiento terapéutico y asistencial del demente y de su familia, lo que es
habitual en otros países y acorde con la política del plan gerontológico nacio-
nal(60,177,209). Cohen (1994)(95) ha señalado cuatro grandes áreas de actuación del
médico general en este ámbito: a) la asistencia al demente que incluye el diag-
nóstico y terapia de procesos médicos (estado nutricional, enfermedades aso-
ciadas), de trastornos conductuales(66,172), psicológicos (aceptación por el pacien-
te de la destrucción de su «yo»), y legales y éticos (incapacitación, muerte
digna y otros)(79,82,199); b) el cuidado del cuidador que con frecuencia se convier-
te en un paciente más; c) la información a la familia sobre aspectos de la enfer-
medad, sobre ayudas sociosanitarias y el dar consejos diversos (por ejemplo, la
ubicación del paciente que es frecuentemente rotatoria en las familias españo-
las); y d) finalmente, el médico de familia debe evitar los potenciales abusos
(maltratos, golpes) que puedan cometerse sobre el demente (en algunas series
se acercan al 20 por 100 de los casos) (véase revisión de Cooney y Howard,
1995(104)). Conviene reseñar que las nuevas terapias farmacológicas: tacrina,
donepezilo, selegilina y un largo etcétera, y las terapias cognitivo-conductuales
pueden complicar de forma importante las opciones terapéuticas de la demen-
cia en un futuro próximo, reto para el cual el médico de cabecera debe estar
preparado(55,67,164).

Otros problemas médicos importantes en la evolución de la demencia son la
disminución en la esperanza de vida (muerte precoz) y el riesgo de institucio-
nalización (muerte social)(63,189,195,360). Estos riesgos son mayores en los dementes
más graves(189,230).

1.5. Posibilidades terapéuticas en la demencia

La terapia del paciente con demencia constituye un ejercicio pluridisciplinar
en el que las medidas de tratamiento médico, de enfermería y de cuidados sani-
tarios y sociales se imbrican y se potencian mutuamente. En este epígrafe se
comentan brevemente las principales actitudes médicas y de enfermería en la
demencia, y en el epígrafe siguiente se discuten las ayudas sociosanitarias al
demente y su familia.

La primera actuación terapéutica en la demencia consiste, obviamente, en
un diagnóstico etiológico de la causa de este síndrome, dado que existen algu-
nos tipos de demencia que, como se ha señalado, tienen un tratamiento especí-
fico y efectivo: la demencia secundaria a hidrocefalia, a disfunción tiroidea, a
carencias vitamínicas o alcoholismo crónico, tienen terapias precisas y efecti-
vas. Desgraciadamente, la mayoría de las demencias (EA y otras enfermedades
neurológicas abiotróficas) no tienen una terapia causal en la actualidad, pero en
la década de los noventa comienzan a aparecer fármacos de eficacia discreta
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pero clara (tacrina, donepezilo y otros) y se vislumbra un arsenal terapéuti-
co(67,163,303).

Algunos tipos de demencia son susceptibles de tratamientos preventivos
como la demencia vascular (DV), pero en la mayoría de las demencias dege-
nerativas no existe tratamiento de este tipo por el momento, pero se vislumbran
algunas(393).

No está indicada, por su extensión, una revisión exhaustiva de la terapia far-
macológica que pretende incrementar el rendimiento cognitivo en la demencia,
independientemente de su tipo causal. Para este fin se han utilizado vasodilata-
dores, potenciadores o sustitutivos de la neurotransmisión, neuroprotectores y
otros fármacos a los que se les ha denominado genéricamente cognitive enhan-
cers (facilitadores cognitivos), cuya eficacia es muy reducida o cuestionable,
pese a su empleo masivo(171). Conviene, no obstante, señalar que el esfuerzo
terapéutico en este campo es inmenso; más de cien fármacos se están ensayan-
do en la EA, y a la tacrina y donepezilo, aprobados ya en algunos países, van a
sumarse un número elevado en los años venideros(67,163). Cabe esperar que en un
futuro próximo se va a disponer de más fármacos y más eficaces(67,163,211). No
obstante, no parece cercana una terapia etiológica que cure o modifique sus-
tancialmente la evolución de las demencias degenerativas, aunque comenzamos
a ser más optimistas(289).

El diagnóstico de las enfermedades asociadas (comorbilidad) que acompa-
ñan con frecuencia a la demencia tiene gran importancia en la terapia general
del demente, pues su tratamiento puede ejercer efectos beneficiosos sobre la
propia sintomatología cognitiva. Los padecimientos que con más asiduidad
acompañan a la demencia y en los que el tratamiento es eficaz son la depresión,
los fracasos sensoriales y las enfermedades asociadas (comorbilidad).

Aproximadamente un tercio de los pacientes con demencia padecen depre-
sión, y esta puede exagerar los síntomas de deterioro cognitivo y, prácticamen-
te siempre, esta depresión aumenta el sufrimiento del paciente y sus cuidado-
res. Cuando la depresión es intensa el tratamiento farmacológico con diversos
medicamentos antidepresivos puede mejorar el estado afectivo y la capacidad
de los enfermos para la realización de las actividades de la vida diaria(335). La
depresión, la apatía y la inactividad que sufren estos pacientes con frecuencia
crean un exceso de discapacidad(150) que mejora con la rehabilitación, con el
mantenimiento de actividades habituales o la terapia ocupacional ejercida por
profesionales o por la propia familia o amigos(116).

Los fracasos sensoriales, sobre todo visuales y auditivos, son muy preva-
lentes entre los ancianos y agravan la incapacidad funcional de los dementes.
Así, la evolución de la EA suele ser más rápida en sordos, y en los ciegos se
producen más episodios confusionales(317,391) y peor rendimiento en las
ADL(357).

La terapia de las enfermedades asociadas a los pacientes con demencia ha
dado lugar a la llamada regla de las mitades(336) que ha hecho fortuna y que in-



dica la importancia del tratamiento de las enfermedades asociadas que sufren
los dementes. Estos, como otros ancianos, suelen padecer varias enfermedades
sistémicas asociadas, sobre todo las muy prevalentes como son: bronquitis cró-
nica, cardiopatía, diabetes y otras. El correcto tratamiento de estas enfermeda-
des asociadas muchas veces mejora el rendimiento funcional y cognitivo del
demente. Los autores aludidos(336) en su serie de 200 dementes ambulatorios
encontraron que cerca de la mitad (62 por 100) padecían enfermedades asocia-
das susceptibles de tratamiento; la mitad de los tratados mejoraban de su sin-
tomatología cognitiva cuando dichas enfermedades se medicaban correctamen-
te, y en 28 enfermos (14 por 100) dicha mejoría cognitiva se mantenía un año
después de iniciada la terapia.

Otro epígrafe importante en la terapia de las demencias lo constituye el tra-
tamiento de las complicaciones conductuales en la fase de demencia leve y
moderada, y las derivadas de la inmovilidad en la fase de demencia grave o «se-
vera».

Las alteraciones del comportamiento: irritabilidad, agresiones, violencia
verbal o física, reacciones catastróficas, conducta o crisis psicóticas y los epi-
sodios de confusión mental ocasionan una ruptura de la convivencia y crean
gran ansiedad en el entorno familiar. En general, estos episodios suelen tener
un desencadenante en el medio familiar o social: cambio de cuidador, de ritmo
de vida o de ambiente. Con frecuencia mejoran o desaparecen si se descubren
y eliminan las causas que las motivan (abandono de un cuidador habitual o tras-
lado a un lugar donde el paciente no está a gusto). No obstante, además de esta
intervención sociofamiliar, en muchos casos se requiere terapia farmacológica
para su control: sedantes tipo benzodiazepinas durante unos días, o en casos
más serios neurolépticos (clorpromazina, tioridazina, haloperidol u otros) que,
en general, deben ser empleados con la mínima dosis eficaz y durante el menor
tiempo posible (raramente más de 7-15 días), pues tienen efectos adversos
importantes (disminución del rendimiento cognitivo, trastornos motores extra-
piramidales). La combinación de medidas con el cuidador y farmacológicas se
ha mostrado muy útil(196). La terapia del insomnio es también de gran valor, pues
un demente insomne que realice vagabundeos nocturnos puede ocasionar gra-
ves perturbaciones en el ambiente familiar. Con frecuencia el insomnio es la
consecuencia de un régimen de ritmo vigilia-sueño inadecuado (largas siestas
o persistentes cabezadas diurnas del paciente) que son toleradas por la familia.
El tratamiento de elección en el insomnio son las benzodiazepinas de vida me-
dia-corta como el triazolam, lorazepam o fármacos similares (clometiazol) y la
evitación del sueño diurno(172,262).

En los estadios de demencia grave son frecuentes las complicaciones debi-
das a la inmovilidad: infecciones (urinaria y respiratoria), la pérdida de fuer-
za muscular ocasionada por inactividad, estreñimiento e impactación fecal,
úlceras de decúbito, tromboembolismo por trombosis venosa, y otras(187).
También en este estadio son frecuentes las caídas (fracturas), pues se pierden
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los reflejos que posibilitan la marcha(74). La incontinencia (primero vesical y
más tarde fecal) acarrean múltiples cuidados (sondaje vesical, uso crónico de
pañales). Esta larga lista de complicaciones pone claramente de manifiesto que
los cuidados médicos y de enfermería o simplemente de atención higiénica son
de gran importancia en la terapia del demente grave.

En el demente siempre hay que prevenir la malnutrición y la deshidratación
porque con frecuencia no manifiestan sensación de hambre o sed. La instaura-
ción y mantenimiento de sondas de nutrición en enfermos con demencia irre-
versible plantea problemas no sólo sanitarios sino también éticos que no están
todavía totalmente resueltos(277,325).

Además de las terapias médicas y de enfermería, otras actuaciones terapéu-
ticas de índole psicológica: orientación a la realidad y la modificación del en-
torno, pueden mejorar la vida de estos pacientes. La orientación a la realidad se
emplea en enfermos con deterioro cognitivo leve o moderado. Consiste en
actuar sobre grupos reducidos de pacientes, generalmente en hospitales de día,
a los que se somete en sesiones de tiempo limitado a estimulación y rehabilita-
ción psíquica: orientacion personal, temporal y espacial, memorización, discri-
minación sensorial, resocialización y otras(198,269). Ciertas funciones mejoran o se
estabilizan durante diversos periodos de tiempo. Así, la terapia ocupacional de
los pacientes puede facilitar su adaptación al ambiente familiar(116). También se
ha señalado que la modificación del ambiente con diversas estrategias: música,
animales, por ejemplo pájaros, puede mejorar la resocialización y atención de
los dementes(152).

1.6. La problemática familiar del demente

La familia cuida a sus «dementes», prácticamente en todos los medios so-
ciales y países, procurando evitar su ingreso hospitalario(302).

La familia realiza el 80-90 por 100 del trabajo que requiere el cuidado del
paciente con demencia(55,404) y supone un importante «colchón» en la demanda
de cuidados y servicios sanitarios(282), pero en contrapartida sufre la importante
carga emocional y de trabajo que representa este cuidado(60,88).

Las familias proporcionan una amplia variedad de cuidados que suelen ser
muy flexibles en cantidad, calidad y tiempo. La familia ayuda al demente en su
higiene personal y funciones domésticas, con frecuencia es su soporte financie-
ro, y sobre todo es su soporte emocional. También cumple otras muchas fun-
ciones: le acompaña, le da consejos de diversa índole y le ayuda en su desva-
limiento(263,264). Además el cuidado que proporciona al demente cambia
conforme progresa la enfermedad y no se acaba aunque el paciente ingrese en
una residencia o institución(55,342). Esta flexibilidad distingue los cuidados infor-
males (familiares, amigos) de los formales (en general, contratados)(55).
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Existen estudios en varios países, sobre todo en EE UU y Cana-
dá(55,164,302,348,364,384) que analizan las características de los cuidadores de una larga
serie de pacientes con demencia o con incapacidad. En estos estudios se des-
criben no sólo las características de los cuidadores sino también diversos aspec-
tos sociales y económicos de este proceso. Uno de los estudios más amplios
sobre cuidadores se efectuó en EE UU con 2.089 cuidadores informales (no
pagados) de ancianos «frágiles» (con algún grado de incapacidad en activida-
des de la vida diaria). Este análisis proviene de una muestra nacional de ancia-
nos «frágiles» cuya media de edad era de 78 años (Stone et al., 1984)(384). Sus
cuidadores tenían una edad media de 57 años, aunque un 10 por 100 eran
mayores de 75 años. La mayoría (72 por 100) eran mujeres (esposas e hijas);
sólo en un tercio del total los cuidadores eran únicos, y solamente el 10 por 100
recibía la ayuda de algún otro cuidador pagado. Las tres cuartas partes de los
cuidadores convivían en el mismo domicilio que los pacientes cuidados, cerca
de la mitad de ellos seguía trabajando, y sólo un 9 por 100 había dejado de tra-
bajar debido a la necesidad de cuidados del familiar, si bien un 20 por 100 había
tenido que alterar sus esquemas de trabajo debido a la necesidad de cuidar a su
anciano impedido. Otro estudio(88) analiza a los cuidadores de pacientes con
demencia (EA) de una muestra que proviene de una asociación para familiares
de enfermos de Alzheimer (en domicilio e institucionalizados). También en este
estudio la mayoría de los cuidadores (77 por 100) eran mujeres. En este estu-
dio se describen los síntomas predominantes de los dementes (véase la Tabla
1.7) y las consecuencias que tiene para el cuidador la atención del demente
(incremento del trabajo, sobrecarga emocional, problemas laborales, estrés y
depresión).

En nuestro país existe escasa literatura sobre la problemática que para la
familia española supone el cuidado del paciente con demencia, y son mayo-
ritariamente artículos o textos de revisión de la literatura u opiniones gené-
ricas(157,158,212,309,314) (véase la revisión de Bermejo et al., 1997(55); incluso existen
trabajos al respecto no publicados en revistas(125,169), pero se echan en falta
estudios específicos sobre los problemas que en la familia española genera la
demencia. Sin embargo, en los últimos tres años se han realizado estudios en
los cuales se analiza la problemática familiar de los ancianos con enferme-
dades crónicas e incapacitados(31,38,97,210,349), así como los cambios en los cuida-
dos a los ancianos, debido a las transformaciones producidas en la familia
española. La estructura familiar española está viviendo un periodo de cam-
bio muy rápido con incremento del porcentaje de ancianos que viven solos
(sobre todo de mujeres que en algún estudio superan el 25 por 100 de las
mayores de 65 años)(90,117,118,139,349). Este cambio va a propiciar que las genera-
ciones venideras tengan pocos cuidadores de ancianos, dado que la familia
española actual ya no tiene muchos hijos como antaño y que el papel de la
mujer en el hogar ha cambiado, pues en un porcentaje creciente trabaja fuera
del hogar(117,118,126,203,210).
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Aunque todo el entramado familiar y social (amigos, asistencia social) con-
tribuye al cuidado del demente, con gran frecuencia el paciente con demencia
moderada o grave requiere la atención de un cuidador principal, en general,
cónyuge o hijo(117). La extensa problemática del cuidador principal (sobrecarga
de trabajo, fragilidad psicológica y de salud) está bien documentada funda-
mentalmente en la literatura anglosajona(21,28,161,162,174,246,284,294,311,330,334,407,410). Tan bien
documentada está esta situación que Zarit (1989)(420) en un editorial destaca que
quizá no se requieran más estudios al respecto, al menos, descriptivos. No obs-
tante, este autor y otros(25,161) señalan la relativa ausencia de investigaciones que
no se basen en autocuestionarios de los cuidadores, y la conveniencia de estu-
dios en profundidad, y sobre todo de investigaciones longitudinales. También
se ha puesto de manifiesto que en los estudios de cuidadores se debe analizar
el entramado de soporte al demente en su conjunto, y utilizar muestras no
seleccionadas(25). En suma, se conoce bastante bien la problemática del cuida-
dor principal del demente, pero faltan estudios de base poblacional, que anali-
cen todo el entramado de soporte al anciano demente y dispongan de un largo
seguimiento en el tiempo para estudiar los cambios que se producen a lo lar-
go de toda la historia natural de la demencia(55).

Otros aspectos interesantes de la problemática familiar en la demencia a los
que se ha dedicado bastante literatura son: el análisis de los cambios en las rela-
ciones familiares que conlleva la existencia de diferentes tipos de cuidadores,
esposa/o, hijas, hijos u otros familiares, la dinámica familiar que conduce a que
un determinado miembro de la familia acepte el rol del cuidador, y los aspec-
tos transculturales de todo este problema que exigen un análisis detalla-
do(71,97,112,142,185,200,294,328,342,386). También se ha analizado el estrés que para las familias
supone el demente tanto en casa como institucionalizado(342). Otro aspecto es el
grado de aceptación o rechazo que la enfermedad, o diversos matices de la
misma, produce en el núcleo familiar. Sobre este problema se ha publicado un
estudio en España que muestra cómo la presencia de trastornos de conducta en
el demente es un factor importante en su rechazo familiar(140).

Sin embargo, hay aspectos poco tratados en la literatura que no carecen de
importancia, como son las estrategias que las familias diseñan para cuidar al
anciano con demencia, como es el caso concreto de la alternancia periódica del
enfermo en varios domicilios y las colaboraciones familiares que se establecen
dentro del domicilio familiar para cuidar al anciano con demencia(168).

De manera contraria, existe abundante literatura sobre las perturbaciones de
la vida familiar que el demente produce, y cómo la familia solventa esta situa-
ción, muchas veces con un complicado entramado de cuidados y cuidadores
(diversos miembros de la familia, amigos, vecinos, servicios sociales). Por este
motivo, con frecuencia, para poder dispensar servicios adecuados se necesita
un análisis concreto de cada caso y de cada familia. Esta diversidad de situacio-
nes aconseja también que existan variados tipos de ayudas sociosanitarias para
adaptarse a las necesidades y capacidades de cada familia(140). La actuación so-
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ciososanitaria sobre el núcleo familiar para la atención del demente es de gran
importancia, pues la familia es el primer agente proveedor de cuidados al de-
mente y el que resulta más caro y complejo sustituir.

1.7. Apoyo social y sanitario al demente
y a sus cuidadores

Las redes de apoyo social y sanitario cambian de forma muy aparente en
los diversos países y dentro de un mismo país como España en las diferentes
comunidades dependiendo también de las necesidades asistencia-
les(10,55,84,127,167,217,266). En España la literatura sobre asistencia social al anciano 
en la comunidad ha crecido en los últimos años(1,30,37,38,75,82,95,167,168,206,350,356), y la
específica sobre asistencia sociosanitaria al demente, salvo trabajos sobre con-
sideraciones teóricas al respecto, es escasa(16,20,60,116,136,307).

No es fácil sintetizar lo que las redes de apoyo comunitario y la asistencia
sociosanitaria pueden realizar para ayudar al demente y a su familia, pero el
esquema de la Tabla 1.8 pretende agrupar los principales apartados al respecto.
Se exponen, primero, las ayudas directamente dirigidas al paciente con demen-
cia, y después las encaminadas a apoyar a la familia y al cuidador principal
desde una perspectiva sociosanitaria. (No analizamos las actividades terapéuti-
cas de índole médica, farmacológica o psicológica.)

La ayuda sociosanitaria a la familia del demente a nivel comunitario conlle-
va diversas actuaciones: planes de información, terapia ocupacional para ense-
ñar lo que deben realizar los cuidadores, grupos de apoyo y psicoterapia, y
otros(18,121,168,283,331,366,367). En un reciente artículo Collins et al., 1994(99), sinteti-
zan estos servicios en tres tipos: servicios de informacion, de gerencia de ca-
sos(83) yservicios de base comunitaria (acompañamiento en la casa, ayuda es-
pecializada de enfermería, ayuda doméstica y cuidado temporal durante la
noche). En el ámbito de la información existen traducciones de textos diri-
gidos a los familiares de pacientes con demencia (sobre todo para
EA)(141,152,260,326,368,418) y algunos muy didácticos de autores españoles y/o de las
asociaciones de enfermos de Alzheimer(124,177,359). No obstante, la estructura
asistencial española tanto sanitaria como social no tiene los recursos de otros
países cercanos como Gran Bretaña o Francia(165,206) de acuerdo con los datos
propios (véase el Capítulo 5) y las revisiones generales de los servicios para
ancianos de la Unión Europea (UE)(213-215,298).

Además de estos servicios al paciente y a la familia del demente merece la
pena destacar la utilidad en muchos casos de los centros u hospitales de
día(157,158) (especialmente para pacientes que pasan mucho tiempo en soledad) y,
sobre todo, los ingresos de respiro(239,242) que permiten, mediante el ingreso
transitorio del demente en residencia u hospital, que los cuidadores puedan te-
ner vacaciones y descansos por periodos de tiempo razonables. Aunque por en-
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trevistas y contactos del equipo que realiza este estudio sabemos que diversas
comunidades en nuestro país disponen de algunos recursos para realizar esta
estrategia asistencial, en la práctica el ingreso de respiro en un hospital del
demente para permitir vacaciones no está inscrito en nuestra práctica asisten-
cial como ha sido señalado(316). Este es un servicio importante que se ha de desa-
rrollar, pues mejora la calidad de vida de los cuidadores de forma clara(239). En
la Tabla 1.8 se resumen las principales ayudas sociosanitarias al demente y su
familia.

En el ámbito de apoyo a las familias que cuidan a un paciente con demen-
cia ha habido muy pocas investigaciones en nuestro país, aunque hay datos
sobre algunas como el soporte grupal(259).

Lo mismo puede decirse de la escasez de estudios en nuestra literatura so-
bre otras alternativas a la asistencia tradicional como la que inspira la filosofía
de domus (institucionalización permanente agradable)(245) o la vivienda en gru-
po y cantou (vivienda para dementes institucionalizados en un ambiente no
medicalizado)(101,341,416), aunque al respecto existe una experiencia en Lanzaro-
te(80). Se puede concluir este epígrafe diciendo que, por el momento, la litera-
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Tabla 1.8. Tipos de ayuda sociosanitaria al demente y su familia*

Para el demente

Cuidados en casa:
Ayuda doméstica para la casa
Ayuda para el tratamiento físico del paciente (movilización y otros)
Acompañamiento
Ayuda especializada (enfermería)
Cuidados durante la noche

Hospital o centro de día
Ingresos hospitalarios transitorios (o de «respiro»)
Institucionalización permanente:

Hospitalaria
No hospitalaria (Cantou y otros)

Para el cuidador y la familia
Servicios comunitarios:

Información a la familia
Gestión de casos
Ayuda domiciliaria general y específica
Ingresos hospitalarios de «respiro»

Grupos de ayuda familiar
Ayuda psicoeducativa
Ayuda financiera general

* Inspirada en Collins et al, 1994(99).



tura sobre asistencia sociosanitaria específica para el demente en nuestro país
es muy escasa, lo que indica, verosímilmente, el precario desarrollo a este nivel
de esta asistencia(20,125,157,158), aunque existen excepciones(167). Este hecho contras-
ta con la bastante rica literatura de los países cercanos como Inglaterra y
Francia que disponen de varias monografías al respecto que comentan los
recursos asistenciales —mucho más abundantes— sobre todo a nivel comunita-
rio(178,206).

1.8. Problemática sociosanitaria y económica

Este aspecto sobre el que existe una importante literatura está lejos de los
objetivos de esta investigación, pero conviene señalar, sin analizar en detalle,
algunos puntos de interés:

— Los estudios económicos en la demencia (fundamentalmente en la EA)
son de origen británico y norteamericano, y han mostrado el cuantioso
gasto público y privado que esta enfermedad genera(134,135,175,271,308,372,383,390,402),
que son superiores a los que produce el ictus, cáncer o enfermedades car-
diacas o incluso el SIDA, sobre todo a causa de los elevados costes de la
institucionalización crónica(134,401). Weiler (1987)(401) señala cómo en EE UU
no existe ninguna entidad pública o privada que asegure completamente
los gastos que la EA puede ocasionar (la institucionalización de un pacien-
te con EA puede costar más de 40.000 $ al año(340)).

— El tiempo medio de cuidado a un demente en el seno de la familia es (pro-
medio) de unas 8 horas de trabajo semanal pagado y más de 50 horas de
trabajo familiar no pagado, según un estudio reciente(134); en otro estudio,
este trabajo en el seno familiar se evalúa a un precio muy elevado y el cos-
te supone más de 16.000 $/año(402). En general, alrededor del 80 por 100
del coste del cuidado de un demente es trabajo informal (no pagado) que
realiza la familia(55).

— Se han sugerido nuevas estrategias encaminadas a aliviar a las familias que
tienen un demente a su cargo: las hipotecas revertidas del piso del demen-
te si requiere institucionalización y la petición de disminución de tasas fis-
cales parecen las más novedosas; el incremento de ayudas domiciliarias a
estas familias es observado como de gran utilidad(201,271).

En España no disponemos de estudios al respecto. El meritorio estudio que
ha editado el Gobierno Vasco (1990)(167) analiza las necesidades de camas y
otros, pero no detalla costes.
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1.9. La institucionalización

La institucionalización de los ancianos es variable dependiendo de muchos
condicionantes médicos y sociales. En el contexto de la Unión Europea nues-
tro país ocupa un lugar con escasa cuantía de ancianos institucionalizados: sólo
un 2 por 100 de los mayores de 65 años y un 6 por 100 de los que han supera-
do los 85 años (datos de 1991), que se elevan ligeramente en 1994 pero se man-
tienen muy por debajo de la media europea(123,215,298) (Tabla 1.9). (Y aunque estos
porcentajes se han incrementado levemente en el último quinquenio siguen cla-
ramente muy por debajo de la media europea.) La cuantía de ancianos con
demencia institucionalizados no es conocida, aunque posiblemente cerca de la
mitad de ancianos asilados padezcan demencia.

En la mayoría de los países occidentales, la institucionalización del pacien-
te con demencia es elevada alcanzando un 20-50 por 100 en los casos de
demencia moderada y grave(327), aunque el índice acumulativo de asilamiento en
la demencia tipo EA supera el 80 por 100 a los siete años de evolución en algu-
nos estudios americanos(41).

La institucionalización del paciente con demencia conlleva muchos mati-
ces importantes: costes, política sociosanitaria, y tiene connotaciones éticas y
familiares muy complejas. Y es que el asilamiento permanente del demente
puede considerarse, en general, desde la perspectiva vital del enfermo como su
muerte social y familiar, y desde la óptica sociosanitaria como el fracaso de los
servicios de asistencia domiciliarios, y desde luego supone el más caro eslabón
en el cuidado del demente, como se ha expuesto(134). Obviamente, estas consi-
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Tabla 1.9. Ancianos institucionalizados (en países de la Comunidad Europea)
Principales alteraciones conductuales del demente que causan serios problemas a la
familia*

&>65 años >75 años >85 años >95 años

Bélgica 4 13
Alemania 5 17 21
Dinamarca 7 46
España 2 6
Francia 6 10 20 25
Grecia 1
Italia 2
Irlanda 5
Holanda 10 47
Portugal 2 4 7
Gran Bretaña 5 9

* Tomado de Jani-Le Bris, 1993, y resumido(215).
& Porcentajes de personas mayores o iguales a 65, 75, 85 y 95 años.



deraciones genéricas no quieren decir que en algunos casos, sobre todo en
demencias muy intensas, no sea la mejor solución posible para el enfermo o la
familia, e incluso para la sociedad, pues el cuidado domiciliario de un pacien-
te con gran incapacidad funcional y problemas médicos puede ser más com-
plejo y caro que en una institución adecuada.

Muchos estudios analizan e intentan predecir los factores de riesgo de insti-
tucionalización en los ancianos, en general(63,96,225,274,348,374) (para una detallada
revisión véase Wingard et al., 1987(413), y en la persona que sufre demencia en
particular(8,41,98,109,114,189,195,234,244,291,299,301,369,396). También en la literatura española ha
habido estudios al respecto aunque de series seleccionadas(29,178). Todos estos
estudios han producido resultados bastante dispares. Es lógico: la definición de
institucionalización, el tipo de estudio (transversal o prospectivo; poblacional o
clínico) y los análisis efectuados explican en gran parte esta variabilidad. La
mayoría de los estudios no son longitudinales y no tienen en cuenta las varia-
bles derivadas del tipo de ayuda sociosanitaria de que disponen las familias.
Los estudios que sólo analizan a pacientes con demencia se basan en series clí-
nicas, salvo el estudio realizado en Rochester (Severson et al., 1994(369). Los fac-
tores que tienen capacidad predictiva son múltiples y en la mayoría de los estu-
dios afectan tanto al paciente como al cuidador y su contexto. Entre los que
afectan al paciente destacan: edad, estado civil, intensidad de la demencia, pre-
sencia de alteraciones de conducta, y, en general, capacidad funcional del
mismo. La importancia de estos factores es destacada principalmente en los
estudios realizados por neurólogos o en medios neurológicos(41,195,234,369). Los que
se refieren a la familia y al cuidador (presencia o no del mismo y tipo del cui-
dador, grado de parentesco) tienen también gran importancia, y su actitud ha-
cia el demente y su tipo de cuidado es decisiva(8,98,244,422). También los recursos
económicos del demente y de la familia, y la asistencia sociosanitaria tienen un
papel importante. Algunos autores señalan(189) que las variables que predicen la
in stitucionaliz ación en el demente no son esencialmente diferen tes de las que
predicen el asilamiento en el anciano sin demencia. Resulta claro que aquéllas
son complejas y corresponden tanto al paciente como al cuidador. Así, a mayor
edad, demencia más intensa, mayor incapacidad funcional y más graves pro-
blemas de conducta, más fácil es la institucionalización. La ausencia de cuida-
dor o la mayor distancia familiar del mismo (o menor entramado familiar) tam-
bién facilitan la institucionalización. La Tabla 1.10 sintetiza, en nuestra
opinión, estos factores dándoles una gradación de importancia según su con-
sistencia en la literatura. Hay que tener en cuenta que sólo mediante análisis
longitudinales de pacientes y familias de muy diverso nivel socioeconómico se
pueden extraer conclusiones firmes sobre cuál es la importancia relativa de
cada factor, y aún en un estudio de este tipo habría que controlar el papel de los
servicios sociales. Los estudios longitudinales de base poblacional son escasos;
de hecho sólo la investigación de Severson et al., 1994(369) en Rochester lo es y
presenta la limitación de un escaso estudio de la carga del cuidador.
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Realizar estudios amplios de base poblacional y prospectivos con un ade-
cuado estudio de diversas variables relativas al paciente, a la familia, al cuida-
dor y a la carga y actitudes de este, sin olvidar las ayudas sociosanitarias dis-
ponibles, es una tarea pendiente de realizar.

1.10. A modo de conclusión

Esta revisión indica que existe una amplia literatura sobre la problemática
social y familiar del demente, y sobre el impacto de este en el seno de la fami-
lia. No obstante, hay diversas carencias en este tema, sobre todo de investiga-
ciones prospectivas y de enfoque multidimensional que contemplen todo el
entramado de soporte sociosanitario al demente y que investiguen las ayudas
sociosanitarias que pueden impedir o posponer su asilamiento. La literatura
española sobre la problemática familiar y social que rodea al paciente con
demencia es francamente escasa tanto en volumen total como en aspectos ana-
lizados, lo que contrasta con la amplia literatura sobre aspectos biológicos de
la demencia. Es necesario en un futuro dedicar más recursos asistenciales y 
de investigación a esta temática, sobre todo porque ancianos y dementes van a
crecer en número en un próximo futuro y también porque la capacidad de cui-
dados al anciano de la familia tradicional española está cambiando muy rápi-
damente y va a ser mucho más escasa en un futuro próximo.
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Tabla 1.10. Variables que predicen la institucionalización en la demencia*

Predictores «fuertes»

Edad
Intensidad de la demencia y presencia de:

Incontinencia
Trastornos conductuales graves

Actitud del cuidador ante el cuidado

Predictores «débiles»
Recursos económicos (familia y demente)
Tamaño de la familia
Otros:

Tolerancia al demente
Entramado social y asistencial

* Elaboración propia de los datos de la literatura (véase texto y referencia 55).



2.1. Introducción

El estudio que presentamos sobre la problemática social y familiar de los
dementes, sus cuidadores y familias, proviene de una muestra de los casos
urbanos de demencia detectados de un estudio de prevalencia de demencia en
ancianos que se ha realizado en dos áreas en España, una urbana y otra rural
(en este estudio sociofamiliar no se han incluido casos del área rural).

El área urbana está a su vez compuesta de dos muestras: una procedente de
un barrio de la periferia de Madrid (Margaritas, Getafe) y otra del centro (Lista
en el distrito de Salamanca, centro de Madrid)*. Este estudio de prevalencia de
demencia en dos áreas de España ha sido realizado con ayudas de investigación
del proyecto WHO-AAD Project de la OMS y del Fondo de Investigaciones
Sanitarias (FIS) (Ayudas 93/0773 y Epicardian). El análisis de la problemática
sociofamiliar de los casos de demencia se ha realizado en gran parte con la
ayuda de investigación de la Comunidad de Madrid (CAM, 94/0032)(53,54,56,153).

2.1.1. El estudio OMS de prevalencia de demencia en seis países
(WHO-AAD Project) y estudios financiados por el FIS (FIS
73/0773 y Epicardian)

a) Objetivos

Este estudio pretende comparar la prevalencia y sobre todo la incidencia y
factores de riesgo de demencia en el anciano (65 años y más) en seis países
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(Canadá, Chile, EE UU, España, Malta y Nigeria), mediante un estudio «puer-
ta a puerta» de detección de casos con un protocolo ad hoc(4).

b) Diseño del estudio

Para lograr este fin un comité internacional de expertos en demencia diseñó
un protocolo de evaluación estándar de los sujetos poblacionales en el que se
incluía una encuesta de salud e instrumentos de detección de casos de demen-
cia. El Centro coordinador de Florencia, Italia (Prof. Amaducci) adecuó, con el
asesoramiento de varios expertos, a los diferentes idiomas y países los instru-
mentos de detección de demencia y logró una uniformización diagnóstica de
los investigadores para el diagnóstico de demencia mediante sesiones de acuer-
do diagnóstico(4,23). Para validar los instrumentos diagnósticos y evaluar la efi-
cacia diagnóstica de los test de detección de casos se efectuó un estudio piloto
en tres países(24). El Centro coordinador del estudio con la información obtenida
de los estudios piloto determinó la utilización de dos test de detección de de-
mencia: una versión del Mini-Mental de Folstein(145), sensiblemente modificada
en su versión en español, y la escala del informador de Pfeffer(319) sobre activi-
dades instrumentales de la vida diaria, versión en castellano(119). Los puntos de
corte en los test de screening fueron: menor de 24 puntos en el Mini-Mental, y
6 o mayor en el cuestionario de Pfeffer(24). Los sujetos que alcanzaran esta pun-
tuación en ambos test se consideraban sospechosos de demencia y debían ser
evaluados por neurólogos en la fase diagnóstica.

c) Material y métodos

La descripción pormenorizada de la metodología de los estudios transversa-
les de prevalencia de demencia en las dos áreas de Madrid es extensa(53,54,56,153),
por lo que parece conveniente solo exponer una breve síntesis.

Este estudio es una investigación que se realizó en dos fases. En la prime-
ra, entrevistadores legos administraron la versión en castellano del cuestio-
nario estandarizado consensuado internacionalmente que, en esencia, consis-
te en una «entrevista de salud» y de factores de riesgo de demencia y test de
detección o cribaje (screening) de demencia. Los ciudadanos que tuvieron
una puntuacion positiva en los test de detección de demencia se considerarían
sospechosos de deterioro cognitivo o demencia y habrían de ser entrevistados
por neurólogos en la segunda fase del estudio en la que se realizaría el diag-
nóstico clínico de demencia y se graduaría su intensidad (criterios
DSM-III-R(6), ICD-10(408) y CDR(202); véase en el Capítulo 1, epígrafes 1.2 y
1.3). Se completó esta fase con un estudio hospitalario en los pacientes que
aceptaron (protocolo bioquímico y pruebas de neuroimagen). Como en un
estudio poblacional no todos los casos de demencia se hallan situados, habi-
tualmente, por debajo de los puntos de corte de casos sospechosos que se
establecen a priori se realizó una investigación en sujetos que superaban di-
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chos puntos (personas aparentemente normales) para detectar los posibles
casos de demencia (falsos negativos) que están por encima de los niveles de
selección establecidos (menos de 24 puntos en el Mini-Mental, y 6 o más en el
cuestionario de Pfeffer). Para ello se eligió una muestra aleatoria de 205 ancia-
nos, que cifraban por encima de las puntuaciones antedichas, los cuales fueron
entrevistados por dos neurólogos entrenados.

d) Resultados

En la Tabla 2.1 se expone una síntesis de los datos referentes a los resulta-
dos obtenidos en las dos áreas: área de Margaritas (Getafe) y de Lista (barrio de
Salamanca). Como puede verse en la citada tabla, la muestra de población cen-
sal tomada en ambas áreas fue ligeramente superior a 2.000 ciudadanos, pero el
número de ciudadanos de esta muestra censal que realmente vivían en cada una
de ellas (descontando fallecimientos, errores censales y cartas devueltas por
cambios de domicilio u otros) fue ligeramente superior a 1.900 personas.

De este contingente de personas, en el barrio de Margaritas se obtuvo in-
formación con respecto al padecimiento de demencia en la gran mayona:
1.713, sólo 96/1.977 (4,9 por 100) se negaron a participar en el estudio (y no se
pudo obtener información por otros medios), 130 personas no pudieron ser
localizadas, y 38 fallecieron antes de completar el estudio. En el barrio de Lista
el contingente de ancianos que no pudo localizarse fue algo más numeroso
(147) y también las negativas 232/1.907 (12,1 por 100) lo fueron; los fallecidos
también fueron más (62). Así, se obtuvo información sobre demencia en 1.465
ancianos de un total de 1.906 ancianos elegibles (véase la Tabla 2.1 y Figu-
ras 2.1, 2.1.1 y 2.1.2). El cuestionario de salud completo con test de screening
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Tabla 2.1. Estudio poblacional de prevalencia de demencias

Margaritas Lista

Población teórica (censal) 2.134 2.113
No elegibles * 157 207
Población real (habita en domicilio) 1.977 1.906
Población con información 1.713 1.465

Información directa 1.368 1.217
Información indirecta 345 248

No explorados ** 264 441
Demencias reales detectadas 104 75
Demencias cuestionables 43 17
Prevalencia de demencias reales † 6,1 % 5,1 %
Prevalencia de demencias «dudosas» † 2,5 % 1,2 %

* Cambios de domicilio o fallecimientos antes de iniciar el estudio.
** Negativas, sujetos no localizados o fallecidos antes de obtener información.
† Tanto la prevalencia de demencias reales como de dudosas deben ser corregidas para falsos negativos, en cuyo
caso la prevalencia de ambas aumenta (véase texto).



fue obtenido en 1.368 personas en el barrio de Margaritas, y en 1.217 en el
barrio de Lista, aunque por otros medios indirectos (autocuestionario, informa-
ción del médico de cabecera y otros) se ha obtenido información sobre el pade-
cimiento de demencia en otras 345 y 248 personas respectivamente.

La cuantía de demencias reales detectadas y comprobadas* (neurólogos,
médicos de familia, información de la familia) fue en el barrio de Margaritas
de 104 casos, y en el de Lista, de 75 casos con 43 y 17 casos dudosos respec-
tivamente. La prevalencia de demencia (leve, moderada e intensa con criterios
DSM-III-R) en este estudio es de 6,1 por 100 en Margaritas y de 5,1 por 100
en Lista (prevalencia global = 5,6 por 100 con IC95 por 100 = 4,8-6,4 por 100).
Aunque habría que añadir a este contingente un porcentaje (cercano al 1 por
100) de demencias leves que el test de screening no detecta, según los datos del
estudio de «falsos negativos» en el que se detectaron 3 casos de demencia leve
(y 5 de demencia «dudosa o cuestionable» y ningún caso de demencia mode-
rada o grave) en 205 «negativos» en el estudio de screening. Y otro pequeño
adimento de demencias «dudosas» algo superior al previo (véase la Tabla 2.l).
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Población censal
N = 4.247

Población real
N = 3.883

Errores censales*
N = 364

I. Directa (1)
N = 2.585

I. Indirecta (2)
N = 593

Sin información
N = 705

Estudio del neurólogo
N = 3.178

Negativa: 328
No localizadas: 377
Fallecidos: 100

Demencias reales
N = 179

Prevalencia (5,6 %)

Demencias cuestionables
N = 60

Prevalencia (1,9 %)

* 0 fallecidos antes de iniciar el estudio.
(1) I. Directa: cuestionario de screening.
(2) I. Indirecta: médico de cabecera u otro.

Figura 2.1. Estudio poblacional de prevalencia de demencias.

* Criterios DSM-IV.



2.1.2. El estudio CAM (94/0032)

a) Generalidades

La Comunidad de Madrid concedió una ayuda de investigación a nuestro
proyecto, cuyo objetivo principal consistía en describir la situación de asisten-
cia social y familiar en una muestra de casos (alrededor de 100) de las demen-
cias detectadas en los dos barrios de Madrid (estudio WHO-AAD Project-FIS,
antes mencionado; otros objetivos del estudio se comentan en el siguiente epí-
grafe). Para realizar este estudio un equipo de dos sociólogos y una psicóloga
(con el adecuado asesoramiento) diseñaron varios protocolos de estudio de las
personas que sufrían demencia. Una estadística ha elaborado las bases de datos
y ha efectuado los análisis pertinentes con el asesoramiento de las Unidades de
Investigación del H. de la Princesa y del H. U. «12 de Octubre» de Madrid.

b) Objetivos

1. Describir la situación de asistencia familiar y sociosanitaria de los pa-
cientes con demencia, provenientes de una muestra poblacional de demencias
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Población censal
N = 2.134

Población real
N = 1.997

Errores censales*
N = 157

I. Directa (1)
N = 1.368

I. Indirecta (2)
N = 345

Sin información
N = 264

Estudio del neurólogo
N = 1.713

Negativa: 96
No localizadas: 130
Fallecidos: 38

Demencias reales
N = 104

Prevalencia (6,1 %)

Demencias cuestionables
N = 43

Prevalencia (2,5 %)

* 0 fallecidos antes de iniciar el estudio.
(1) I. Directa: cuestionario de screening.
(2) I. Indirecta: médico de cabecera u otro.

Figura 2.1.1. Estudio poblacional de prevalencia de demencias (Margaritas).



en medio urbano de dos áreas de distinto nivel socioeconómico: bajo en Mar-
garitas (Getafe) y elevado en el barrio de Lista (Madrid centro).

Esta descripción incluye ciertas características de la enfermedad de los pa-
cientes y diversos aspectos de su situación social y de la de sus cuidadores y fa-
milia; tipos de ayudas que pacientes y familia reciben, y algunos de los factores
sociofamiliares que determinan la permanencia en el hogar del paciente con de-
mencia.

2. Otros objetivos secundarios han sido: analizar la demanda de servicios
sociosanitarios, grado de información sobre la demencia del contexto familiar,
proclividad al asociacionismo para recabar ayudas, y otras actitudes hacia la
demencia y su problemática.

c) Material y métodos

Los pacientes provienen de los casos reclutados en los dos estudios de pre-
valencia de demencia antes mencionados, y se fueron estudiando según se con-
firmaba el diagnóstico de demencia. No se ha obtenido una muestra aleatoria,
pues el estudio sociofamiliar se realizó antes de haber finalizado el estudio epi-
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Población censal
N = 2.113

Población real
N = 1.906

Errores censales*
N = 207

I. Directa (1)
N = 1.217

I. Indirecta (2)
N = 248

Sin información
N = 441

Estudio del neurólogo
N = 1.465

Negativa: 232
No localizadas: 147
Fallecidos: 62

Demencias reales
N = 75

Prevalencia (5,1 %)

Demencias cuestionables
N = 17

Prevalencia (1,2 %)

* 0 fallecidos antes de iniciar el estudio.
(1) I. Directa: cuestionario de screening.
(2) I. Indirecta: médico de cabecera u otro.

Figura 2.1.2. Estudio poblacional de prevalencia de demencias (Lista).



demiológico. Conforme se reclutaban los casos de demencia (con diagnóstico
neurológico) se verificaba su estudio sociológico, siendo encuestados por los
sociólogos con dos tipos de cuestionarios cumplimentados por un familiar del
paciente (normalmente el cuidador principal o uno de los cuidadores principa-
les), y destinados a analizar la situación sociosanitaria del paciente, el entra-
mado de cuidados familiares y la situación del cuidador principal (véanse las
Tablas 2.2 y 2.3):

1. Un cuestionario de información sociológica y familiar general, de unos
20-25 minutos de duración, apto para ser realizado, si el familiar lo aceptaba,
por teléfono (véase la Tabla 2.2).

2. Otro cuestionario extenso, de más de una hora de duración (véase la
Tabla 2.3) que había de ser realizado en el domicilio familiar y que constaba de
un análisis pormenorizado del entramado sociofamiliar del paciente y de
encuestas estandarizadas: a) de la carga del cuidador de Zarit(421), y b) de situa-
ción funcional del paciente: escala de actividades básicas de la vida diaria de
Kat(226,50,223), y cuestionario de trastornos de conducta del paciente con demencia
de Pearlin et al., 1990(311).
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Tabla 2.2. Cuestionario general de evaluación sociofamiliar *

A un familiar del paciente
Datos demográficos **
Datos acerca de¡ diagnóstico de la demencia **:

Año de inicio de la demencia
Diagnóstico
Intensidad

Tipo de convivencia y domicilio
Institucionalización
Datos económicos del paciente:

Pensión
Propiedad de la vivienda

De la familia
Composición y tamaño familiar

Cuidado del paciente
Cuidadores formales e informales:

Horas de cuidado
Tipo de cuidado

Intensidad de la carga del cuidador

Atención médica (y fármacos)
Actitud hacia la institucionalización del demente por parte del cuidador y de la familia

* Cuestionario telefónico cuya duración aproximada fue de 20 minutos. 
** Recogidos con anterioridad en el protocolo de estudio epidemiológico de demencia (PEED).



Para completar el entramado sociosanitario de ayuda a la persona con
demencia se realizó, además, una encuesta a los agentes sociales potencial-
mente implicados en este cuidado de ambas áreas: servicios sociales de
Comunidad, Ayuntamientos, Insalud y Asociaciones de Alzheimer y ONG con
actividad en este ámbito.

d) Resultados

En este capítulo se exponen los resultados del análisis sociofamiliar de los
casos de demencia. Además se comentan, aunque brevemente, los datos del
estudio sobre la encuesta a las instituciones.

2.2. El estudio actual

2.2.1. Generalidades

El conjunto de casos de demencia a estudiar sociofamiliarmente se adecuó
a los recursos disponibles y se decidió analizar a los 136 primeros casos de
demencia obtenidos y analizar en profundidad una submuestra representativa
de 54 casos de aquella serie. Sin embargo, el análisis estadístico de los datos se
limitó a 132 dementes estudiados con el protocolo sociofamiliar y neurológico
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Tabla 2.3. Cuestionario extenso de evaluación sociofamiliar *

Alteraciones conductuales que más influyen a los familiares y al entorno del
paciente. Encuesta de Pearlin (Pearlin et al., 1990)(311).

Pondera los comportamientos más significativos del enfermo durante la última se-
mana.

Gradación jerárquica de los problemas conductuales que más dificultades plantean a
la familia.

Grado de información sobre:
Asociaciones y/u organizaciones de familiares de enfermos con demencia.
Atenciones sanitarias y sociales.
La propia enfermedad y los cuidados que el paciente requiere.
Tipos de ayudas que las instituciones dan.

Necesidades del cuidador/es:
Recursos necesarios para la continuación de su labor.
Servicios necesarios y que se solicitarían.

Nivel de supervisión, dirección o asistencia personal activa en la vida diaria. Escala de
Katz (Kane, 1993)(223).

Sentimiento de carga, agobio, angustia o ansiedad del cuidador. Escala de Zarit (Zarit
et al., 1986)(422).

* Entrevista en profundidad realizada a un familiar, con una duración aproximada de 1,15 horas. Se recogen datos no
contenidos en el cuestionario telefónico.



completo, pues hubo 3 negativas (2,2 por 100) y un caso fue eliminado por ser
dudosa la demencia. Los dementes y sus familias estudiadas en profundidad se
seleccionaron de forma aleatoria del contingente de 132 casos y pueden consi-
derarse representativos del conjunto de la serie. Es conveniente poner de mani-
fiesto que el porcentaje de negativas fue exiguo, lo que es lógico porque pro-
ceden de casos ya estudiados con un cuestionario de salud (fase 1.a) y por el
neurólogo del estudio epidemiológico (fase 2.a). En el protocolo extenso hubo
más negativas que en los 132 casos con estudio familiar elemental: 5 casos no
quisieron recibir en su casa a un sociólogo encuestador para realizar el proto-
colo extenso (esto es, de 54 elegidos sólo se obtuvieron 49 protocolos por lo
que los rechazos supusieron un 9,3 por 100). No obstante, estos porcentajes de
rechazo no parece que hayan determinado sesgos.

La base de datos se confeccionó en Database IV, siguiendo la normativa
ética de registros biomédicos (anónima).

El análisis estadístico está realizado fundamentalmente con los paquetes
SPSS y EpiInfo y revisado por las Unidades de Investigación del H. U. «12 de
Octubre» (Dr. A. Gómez de la Cámara) y del H. de la Princesa de Madrid 
(Dr. R. Gabriel). El análisis diferencial de las variables cualitativas se ha efec-
tuado con estadísticos no paramétricos.

En la exposición de los resultados se sigue un criterio de análisis de lo gene-
ral a lo particular: se comienza exponiendo los resultados globales del estudio
sociofamiliar y se continúa analizando diversos capítulos concretos de especial
interés; primero se efectúa un comentario sobre la importancia de la intensidad
de la demencia como generadora de cuidados y carga sociofamiliar, más tarde
se describen los datos referentes a los cuidadores informales (familia, amigos),
después se establece otro apartado referente a los cuidados formales y al estu-
dio realizado con las instituciones sobre la dispensa de este tipo de cuidados y,
finalmente, dentro del epígrafe de descripción de datos, se analizan los refe-
rentes a la institucionalización. El estudio se acaba con otro capítulo de comen-
tarios generales a todos los resultados del estudio, sus epígrafes concretos y a
las posibles acciones sociosanitarias en el campo del cuidado sociofamiliar del
demente.

2.2.2. Resultados y comentarios generales

Los principales datos demográficos (edad, sexo, nivel cultural y estado civil)
de los sujetos de cada barrio por separado y en conjunto, y su comparación con
los de la Comunidad Autónoma de Madrid (CAM) y del Estado español en su
conjunto se pueden observar en las Tablas 2.4 y 2.5. Como puede verse hay
diferencias leves en la pirámide de edad de la población de los dos barrios: en
el barrio de Lista el porcentaje de sujetos mayores de 80 años es algo más ele-
vado que en el de Margaritas. No hay diferencias en el sexo, constituido ma-
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Tabla 2.4. Datos demográficos diferenciados según los barrios del estudio

Margaritas Lista

n = 1.713 (%) n = 1.465 (%)

Sexo
Hombre 688 40,2 593 40,5
Mujer 1.025 59,8 872 59,5

Grupos de edad 73,8 (6,8)† 74,3 (7,2)†
65 a 79 años 1.344 78,5 1.118 76,3
80 años y más 369 21,5 347 23,7

Nivel cultural
Analfabeto 172 10,0 12 0,8
Sabe leer y escribir 1.038 60,6 515 35,1
C. estudios primarios 433 25,3 351 24,0
Bachiller y/o superior 69 4,0 555 37,9
Sin información 1 0,1 32 2,2

Estado civil * 46 3,3 116 17,4
Soltero 808 58,4 621 49,8
Separado/divorciado 1.3 0,9 46 3,5
Viudo 517 37,4 364 29,3

Con quién vive *
Solo 222 16,0 282 22,5
Con una o más personas 1.166 84,0 968 77,5

C: certificado.
* En las variables «estado civil» y «con quién vive» se tiene en cuenta solamente a la población con información ob-
tenida mediante el «cuestionario completo», y por tanto, se reduce el número de sujetos.
† Media y desviación estándar.
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yoritariamente por mujeres. El nivel cultural en el barrio de Margaritas es cla-
ramente menor que el de Lista con una proporción de analfabetos sustancial-
mente mayor que supera la media nacional y la de la CAM. (Hay que tener en
cuenta que la tasa de analfabetismo en España es del 2 por 100, y que el anal-
fabetismo, en la actualidad, es una lacra casi exclusivamente de ancianos e
inmigrantes en nuestro país(122).) En el barrio de Lista resulta llamativa una
mayor proporción de sujetos solteros y de separados/divorciados (y lógica-
mente de personas que viven solas) que en el barrio de Margaritas, que es tam-
bién mayor que la media de la CAM y la nacional. El porcentaje de sujetos que
viven solos en ambos barrios es discretamente superior a los del conjunto na-
cional, y es muy semejante al porcentaje de la CAM (datos recientes). Estos re-
sultados se podrían interpretar (al ser este ligeramente posterior a los datos que
comentamos) en el sentido de una tendencia de la sociedad española en la di-
rección de los países europeos desarrollados: mayor soledad de las personas
ancianas(298). En este sentido la muestra poblacional del barrio de Lista es más
parecida a la de los países europeos que a la de la familia española tradicio-



nal(349). No obstante, al combinarse ambas muestras, la población resultante se
asemeja al conjunto nacional y a la población de la CAM en niveles de educa-
ción, estado civil y tipo de convivencia. No existen diferencias sustanciales en-
tre esta muestra combinada y la población de la CAM en cuanto a edad y sexo,
aunque en la muestra combinada hay un 4 por 100 más de ancianos mayores de
80 años. El porcentaje de analfabetos es muy ligeramente superior (0,6 por 100
mayor) y el único dato diferencial sociodemográfico, que es muy relevante, es
la mayor proporción de personas que viven solas en la muestra combinada de
los barrios estudiados (casi un 4 por 100 más que en el conjunto nacional). No
obstante, pese a estas diferencias, puede decirse que la serie conjunta es bas-
tante similar a la población anciana de la CAM y del conjunto nacional, aun-
que lógicamente no pueda decirse por el modo de obtención de la misma que
es una muestra representativa de aquellas.

Los principales datos demográficos (edad, sexo, nivel cultural) de la mues-
tra de dementes (n = 132) se exponen en la Tabla 2.6. Como se puede observar
en la citada tabla, la edad media de los dementes es muy elevada, cercana a los
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Tabla 2.5. Datos demográficos (en España, CAM y barrios del estudio)

España * CAM * Barrios estudio

n = 5.000 (%) n = 586.291 (%) n = 3.883 (%)(en miles)

Sexo
Hombre 1.900 38,0 232.757 39,7 1.522 39,2
Mujer 3.100 62,0 353.543 60,3 2.361 60,8

Grupos de edad
65 a 79 años 4.105 82,1 462.583 78,9 2.943 75,8
80 años y más 895 17,9 123.708 21,1 940 24,2

Nivel cultural **
Analfabeto 410 8,2 46.903 8,0 220 5,7

Estado civil (1)

Soltero 490 9,8 59.801 10,2 262 10,0
Casado 2.725 54,5 320.115 54,6 1.432 54,2
Separado/divorciado 35 0,7 4.104 0,7 57 2,2
Viudo 1.750 35,0 202.271 34,5 886 33,6

Con quién vive (1)

Solo 770 15,4 967 20,0 503 19,1
Con una o más personas 4.230 84,6 3.871 80,0 2.135 80,9

* Fuentes de los datos CAM y España, INE 1990 (205). En la variable «con quién vive» se utiliza para la población de la
CAM otra fuente de información más actualizada (marzo, 1994), perteneciente a una muestra usada en el libro Los
mayores en la Comunidad de Madrid (Díez Nicolás, 1926) (126), con n = 4.838.
** Sólo se ha tenido en cuenta el número de analfabetos.
(1) Sólo se tiene en cuenta a la población con información obtenida mediante el «cuestionario completo» en los barrios
del estudio, lo que reduce el número de sujetos a 2.638.



84 años (83,97) años de media (M), y su desviación estándar (DE) de 6,8 años,
con un claro predominio de las mujeres (74,2 por 100). Estos dos datos demo-
gráficos son claramente diferentes (con confianza estadística) de los de la
muestra combinada poblacional de la que proceden los pacientes con demen-
cia. Los pacientes con demencia son más viejos, y predominan más en este gru-
po las mujeres, lo que lógicamente es una consecuencia del envejecimiento 
sustancial del grupo de dementes y de la mayor longevidad de las mujeres(45).
Conviene hacer constar que ambos datos son habituales en los estudios pobla-
cionales de demencia(45,218), pues la incidencia y prevalencia de demencia tiene
una clara relación con el envejecimiento. Pero son muy diferentes de los que se
observan en las series clínicas (véanse los datos del registro multicéntrico de
demencias de la SEM(46), que representan las demencias que acuden a 18 con-
sultas de neurología repartidas por todo el país y cuya edad media es de unos 10
años menor). Es sabido que a las consultas médicas asisten mayoritariamente
los casos de demencias más jóvenes. El aspecto negativo que puede suponer
que la serie no sea auténticamente representativa de las demencias existentes en
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Tabla 2.6. Datos demográficos de los casos de demencia diferenciados según
los barrios del estudio

Margaritas Lista Total

n = 87 (%) n = 45 (%) n = 132 (%)

Sexo
Hombre 25 28,7 9 20,0 34 25,8
Mujer 62 71,3 36 80,0 98 74,2

Grupos de edad 84,3 (6,2)* 83,3 (7,7)* 83,9 (6,8)*
65 a 69 años 1 1,1 1 2,2 2 1,5
70 a 74 años 4 4,6 6 13,3 10 7,6
75 a 79 años 16 18,4 6 13,3 22 16,7
80 a 84 años 22 25,3 9 20,0 31 23,5
85 años y más 44 50,6 23 51,1 67 50,7

Estado civil
Soltero 3 3,5 9 20,0 12 9,1
Casado 26 29,9 16 35,6 42 31,8
Viudo 57 65,5 20 44,4 77 58,3
Sin datos** 1 1,1 0 0,0 1 0,8

Nivel cultural
Analfabeto 19 21,8 2 4,4 21 15,9
Sabe leer y escribir 55 63,2 26 57,8 81 61,4
C. estudios primarios 12 13,8 7 15,6 19 14,4
Bachiller y/o superior 1 1,1 10 22,2 11 8,3

C: certificado.
* Media y desviación estándar.

** Personas cuya información no ha podido concretarse.



toda la población española (no hay muestra de origen rural), y menos aún de los
casos de demencia que acuden a los hospitales o a las consultas médicas está
sobradamente compensado por el objetivo que trata de cumplir este estudio que
es el de representar las necesidades asistenciales sociosanitarias de los pacien-
tes que sufren demencia en una población urbana. Esta muestra representa ade-
cuadamente los casos de demencia que son más prevalentes, esto es, los pacien-
tes muy ancianos, que son los que con más frecuencia padecen demencia y los
que más necesidades asistenciales requieren(55). En la Figura 2.2 se expone una
pirámide poblacional donde se puede observar gráficamente la gran preponde-
rancia de mujeres, sobre todo mayores de 80 años, en este estudio.

También el estado civil es muy distinto en la serie poblacional de sujetos
dementes que en la muestra poblacional de la que se han obtenido. Entre los
sujetos dementes existe un incremento de personas viudas, y un descenso nota-
ble de solteros, lo que verosímilmente se debe también al envejecimiento del
grupo de dementes. El nivel cultural indica que los sujetos con demencia tie-
nen más bajo nivel educativo que el de la muestra conjunta poblacional de la
que proceden los casos de demencia: analfabetos totales y/o funcionales, 20
casos (15,2 por 100), y pacientes con estudios superiores sólo 4 casos (3,1 por
100) (véase la Tabla 2.6). Es más complejo en este caso el comentario, pues el
menor nivel cultural de la serie de dementes puede ser producido por tres cir-
cunstancias:

a) Puede ser simplemente un efecto cohorte de la mayor edad de la serie de
dementes (los sujetos más ancianos tienen, en general, menor nivel cultural).
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Figura 2.2. Pirámide de población de los casos de demencia.
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b) Pero también e independientemente de este efecto cohorte es posible 
que un bajo nivel cultural sea un factor de riesgo de demencia.

c) También se ha descrito que la detección de los casos y su posterior
diagnóstico de demencia es más fácil en los sujetos menos cultos (los analfa-
betos y personas de menor nivel intelectual responden peor a los test cogniti-
vos); esto es, el menor nivel cultural puede determinar un sesgo en el diagnós-
tico de demencia.

Como estos tres condicionantes (mayor edad de los dementes y menor nivel
cultural, sesgo diagnóstico en los menos cultos y posible factor de riesgo de de-
mencia asociado a un bajo nivel educativo) se combinan y aparecen en la ma-
yoría de los estudios poblacionales de demencia, han generado y están gene-
rando una amplia y controvertida literatura que no está zanjada, pues en los
grandes estudios poblacionales en los que el nivel cultural de la población está
muy diversificado se aprecia este hallazgo: mayor frecuencia de demencia entre
los ancianos con menor nivel cultural(45,218,378,424), y en los estudios de prevalencia
de demencia donde el nivel cultural es homogéneo y elevado como en los estu-
dios de Rochester(34) o de otros pai 1 ses europeos(149) no se obtienen estos hallaz-
gos de manera clara. Sin embargo, en investigaciones recientes de incidencia
de demencia, el bajo nivel educativo y profesional es un factor de riesgo de
demencia, solo en la demencia vascular en un estudio(92),y en otro estudio lo es
también en la EA(378). Con estos resultados dispares esta problemática no está
definitivamente resuelta. Se puede concluir, en síntesis, que el bajo nivel edu-
cativo se asocia claramente con demencia en el anciano, probablemente con
demencia vascular, y solo posiblemente con la EA.

El análisis diferencial de las características de los pacientes con demencia
de los dos barrios (de alto nivel socioeconómico, Lista, y de bajo nivel, Mar-
garitas) revela como hallazgos más sobresalientes que no hay diferencias en los
datos demográficos de los pacientes con demencia (edad, sexo), pero sí en el
nivel cultural (véase Figura 2.3) y en el estado civil que alcanza en ambos casos
confianza estadística (estas diferencias deben ser un reflejo de las diferentes
muestras poblacionales de las que proceden estos casos) (véase Tabla 2.6).
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Figura 2.3. Nivel cultural de los casos de demencia según los barrios del estudio.
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En la Tabla 2.7 se expone la intensidad de las demencias en esta serie. La
intensidad de las demencias está bastante repartida en los tres grupos: así los
casos de demencia leve son 46 (34,9 por 100), los que sufren demencias mode-
radas son 44 sujetos (33,3 por 100), y las graves, intensas o severas son 42
casos (31,8 por 100). No existen diferencias en los grupos de demencias de am-
bos barrios en el grado de intensidad.

En la Tabla 2.8 se exponen los diagnósticos etiológicos de la serie. La mayor
parte de las demencias, alrededor del 70 por 100 de los casos diagnosticados,
corresponden a demencias tipo EA o degenerativas primarias, y algo más de un
15 por 100 a demencias vasculares y mixtas (asociación de demencias con
componente vascular —ictus— y degenerativa tipo EA), y un pequeño porcen-
taje eran demencias asociadas a enfermedad de Parkinson o secundarias a otras
enfermedades cerebrales (trauma craneal y otras). Tampoco en este epígrafe
hay diferencias significativas entre los barrios estudiados ni entre el grupo de
demencias con estudio sociológico y el grupo total de demencias. Desde la
perspectiva etiológica, los diferentes porcentajes obtenidos son semejantes a
otras series de nuestra literatura, y esta serie se puede considerar una muestra
representativa de la etiología de las demencias a nivel poblacional(53,54,254).

En la Tabla 2.9 se comentan los trastornos conductuales de los dementes
que las familias consideraron como más perturbadores para el conjunto fa-
miliar. (Este estudio sólo se verificó en los 49 casos en que se realizó el aná-
lisis en profundidad a un cuidador principal; cada familia señaló las tres con-
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Tabla 2.7. Intensidad de la demencia diferenciada según los barrios del estudio

Margaritas Lista Total

n = 87 (%) n = 45 (%) n = 132 (%)

Leve 30 34,5 16 35,6 46 34,9
Moderada 28 32,2 16 35,6 44 33,3
Grave o severa 29 33,3 13 28,8 42 31,8

Tabla 2.8. Tipo de demencia diferenciado según los barrios del estudio

Margaritas Lista Total

n = 87 (%) n = 45 (%) n = 132 (%)

DDP * 59 67,8 28 62,2 87 65,9
Vascular y mixta 12 13,8 12 26,7 24 18,2
Asociada a Parkinson 5 5,7 4 8,9 9 6,8
Secundaria 3 3,5 0 0,0 3 2,3
Sin catalogar ** 8 9,2 1 2,2 9 6,8

* Demencia degenerativa primaria (principalmente enfermedad de Alzheimer).
** Sin diagnóstico preciso en relación con la etiología.



ductas del demente «que le ocasionaban problernas».) La dependencia, la
incontinencia urinaria, los comportamientos agresivos, una miscelánea ex-
tensa y los trastornos del sueño fueron las conductas más perturbadoras, aun-
que se debe advertir que en los tres grados de prioridad de problemas causa-
dos por las conductas perturbadoras muchos familiares no señalaron ninguna
conducta como «problemática». Este tipo de respuesta o de ausencia de una
conducta que genera problemas a las familias lo hemos interpretado como
expresión de la «naturalidad» con que muchas familias vivencian el padeci-
miento de demencia en los ancianos por una parte, y por otra, como expre-
sión de la aceptación del cuidado del demente por las familias. Esto es, un
porcentaje no desdeñable de familias no «sufre» demasiado por los trastor-
nos de conducta del demente (véase la Tabla 2.9). Tampoco en estas altera-
ciones conductuales de estos enfermos (estos datos no se explicitan en tablas
para no alargar la exposición) había diferencias significativas entre las con-
ductas más perturbadoras en cada barrio. Los hallazgos obtenidos en este es-
tudio son análogos a los de la literatura: la dependencia física del demente,
esto es, su incapacidad funcional debe considerarse la queja más señalada en
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Tabla 2.9. Trastornos conductuales que más problemas ocasionan a los cuida-
dores

Trastornos conductuales * Casos (%)n = 49

Dependencia 15 30,6
Incontinencia (urinaria y fecal) 11 22,4
Comportamientos agresivos 10 20,4

Resistencia a la ayuda
Actividad violenta
Terquedad y cabezonería
Irritabilidad por no aceptar la incapacidad

Otros comportamientos 9 18,4
Comportamiento sexual anómalo (masturbación)
Incomunicación con el paciente
Pérdida de memoria
Escupir en el domicilio
Estado depresivo
Inyección de insulina **
Ver al paciente enfermo ***

Trastornos del sueño 6 12,2
Ninguno. 16 32,7

* Cada persona entrevistada podía decir hasta tres conductas que le produjeran problemas en su vida cotidiana. Ha-
bía veces que decían dos o tres comportamientos que hemos encuadrado en el mismo concepto.
** Se trata de una conducta que poco tiene que ver con la demencia; aun así la indicamos como algo significativo.
*** Se trata más de sentimientos algo abstractos, y no tanto de comportamientos o actitudes concretas.



la literatura por las familias (véase la Tabla 1.7 en el Capítulo l); también las
agresiones y violencias, sobre todo físicas, causan mucho estrés. La inconti-
nencia es también una queja importante y su importancia depende mucho del
porcentaje de pacientes con demencia grave que son los que principalmente
sufren este trastorno(88,300,301,332). No obstante, dado el escaso conocimiento de la
enfermedad que con sus respuestas muestran los cuidadores, creemos que
hubiera sido más ilustrativo para este estudio mostrar una lista amplia de tras-
tornos conductuales en la demencia, pidiendo que se señalaran los que pade-
ciese el paciente en cuestión, y recabando después, de los cuidadores, infor-
mación sobre cuál de esos trastornos conductuales son los que más les per-
turban, invitándoles también a que señalaran la existencia de alguno que no
estuviera en la lista mostrada. La escala de Pearlin(311) que se obtuvo en 49 cui-
dadores representa esta opción, aunque este test evalúa la intensidad de solo
14 alteraciones conductuales en el demente. El resultado de este cuestionario
se ha sintetizado en la Tabla 2.10. Destaca que muchas familias no señalen la
pérdida de memoria entre los trastornos conductuales, ni detectan depresión
en los pacientes con demencias leves en las que es bastante frecuente(276). Esta
escala confirma, pues, los hallazgos obtenidos en la previa descripción libre
de tres alteraciones conductuales: las familias toleran bastante bien en esta
muestra las perturbaciones conductuales de sus dementes.
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Tabla 2.10. Trastornos conductuales que perturban a la familia
Escala de Pearlin et al., 1990 (311) *

Duración del padecimiento

Principales trastornos †
Nunca Antes †† En la última

semana

No duerme por las noches 27 5 17
Dificultad en el vestirse 24 7 18
Incontinencia 16 2 31
Síntomas depresivos (llanto, ánimo de-

presivo) 17 4 28
Irritación, inquietud 21 2 25
Violencia física o amenazas 36 4 7
Trastornos sexuales 47 0 2
Extravíos (vagar sin rumbo) 36 11 2
Trastornos de memoria (olvidos impor-

tantes, vivir en el pasado) 25 4 20
Oponer resistencia 37 3 8

* La escala precisa cuántos días cada semana tienen esos comportamientos, pero se ha sintetizado para mejor ex-
posición.
† La escala distingue catorce problemas conductuales, que se han agrupado en diez.

†† Alguna vez, pero no en la última semana.



En la Tabla 2.11 se exponen algunos datos de la comorbilidad asociada a la
demencia. Se han evaluado en todos los casos las 13 enfermedades crónicas
más frecuentes en el anciano (hipertensión arterial, cardiopatía, enfermedades
respiratorias crónicas, ictus, diabetes, cáncer, enfermedad de Parkinson, tras-
tornos visuales, sordera, artrosis, depresión, trastornos circulatorios y fractura
de cadera), de forma similar a las analizadas en otras series de la literatura(425),
y sus frecuencias se ofrecen en la tabla citada. La media, 3,9 enfermedades por
sujeto con una DE de 1,9, es semejante a la obtenida en otro estudio(45), aunque
las enfermedades crónicas no eran exactamente las mismas. La citada cifra
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Tabla 2.11. Comorbilidad asociada a la demencia

Casos (%)n = 132

a) Enfermedades crónicas (EC) *
Número de enfermedades crónicas asociadas

Ninguna 2 1,5
Una 10 7,6
Dos 18 13,6
Tres 26 19,7
Cuatro 28 21,2
Cinco 20 15,2
Seis 14 10,6
De siete a diez 10 7,6
Sin información 4 3,0

Número de enfermedades que causan
pérdida de autonomía

Ninguna 47 35,6
Una 39 29,5

Dos 19 14,4
De tres a siete 5 3,8
Sin información 22 16,7

Salud general percibida
Muy mala 11 8,3
Mala 22 16,7
Regular 32 24,3
Buena 39 29,5
Muy buena 7 5,3
Sin información 21 15,9

b) Ingesta de fármacos psicotropos
(sedantes o antidepresivos)

Sí 37 28,0
No 94 71,2
Sin información 1 0,8

* Trece enfermedades crónicas (hipertensión, diabetes y otras) (véase texto). 
** Independientemente de la demencia.



media de enfermedades crónicas es también muy parecida a las detectadas en
el estudio de Zunzunegui y Béland (1995)(425), en el que la mayoría de los
pacientes sufría de 2 a 5 condiciones morbosas, aunque en el presente estudio
la comorbilidad era algo superior (mayor edad en nuestra muestra). También se
ha referido en la citada tabla el número de pacientes que sufría alguna enfer-
medad que impidiese su autonomía, y asimismo se expone la valoración subje-
tiva de salud general (en algunos casos contestada por el cuidador principal
haciendo abstracción de la demencia). En la misma tabla se expone el número
de sujetos con demencia que tomaban sedantes y/o antidepresivos que no es
muy elevado; mayoritariamente los antidepresivos eran administrados a los
pacientes con demencia leve y los sedantes a los que sufrían demencia intensa.
No se hace un análisis detallado de la ingestión de fármacos ni de la comorbi-
lidad en la serie, pues estos temas están lejos de los objetivos de esta investi-
gación.

Las principales caracteristicas sociológicas básicas se comentan en las
Tablas 2.12 y 2.13: la primera expone los datos combinados, y la segunda dife-
rencia las correspondientes a cada barrio.

Un porcentaje sustancial de ancianos con demencia viven fuera de sus domi-
cilios (o no tienen domicilio de titularidad propia) sobre todo en el barrio de
Margaritas (47,1 por 100). Este porcentaje es mayor del doble de lo que se ha
descrito en ancianos que no sufren demencia(210,243) y del que se ha encontrado en
otro estudio reciente en la CAM(241), por lo que suponemos que el padecer
demencia es un factor determinante de este hallazgo (véase el Capítulo 4). La
institucionalización transitoria o permanente de la muestra es de un 13,7 por
100, aunque este porcentaje se puede matizar bastante (véase el Capítulo 6
sobre institucionalización). Es de resaltar que el asilamiento fue casi exclusi-
vamente privado (88,9 por 100), lo que indica la necesidad de incremento de
recursos públicos en este servicio tal como ha sido comentado por la prensa
(véase diario El País(123). Esta limitación de recursos, de asilamiento, sobre todo
de carácter público, es un hecho ya señalado por autores españoles(55,139,157,316),
instituciones de gobierno de las comunidades autónomas(127,167) y los estudios de
la Unión Europea(215,298).

Lógicamente muy pocos dementes pueden vivir solos (3 por 100), y este
suceso genera una tremenda complicación en el entramado de cuidadores suce-
sivos y nocturnos (una persona con demencia, de las dos personas que vivían
solas, estaba cuidada durante todo el día alternativamente por dos familiares y
una persona contratada, estableciéndose los turnos para que no quedara nunca
sola). Señalamos como dato relevante que un 15,2 por 100 de los pacientes con
demencia viven de forma rotatoria con diversos hijos y por tanto en domicilios
diferentes (¡hasta con 5 hijos en régimen de rotación!). Este hecho sólo se pro-
duce en el barrio de nivel socioeconómíco más bajo y es bastante característico
del entorno español en barrios de escaso nivel alto y en donde aún es frecuente
la existencia de una estructura familiar extensa (convivencia en el mismo do-
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Tabla 2.12. Tipo de convivencia

Casos
n = 132 (%)

Régimen de tenencia de la vivienda (n = 130) *

Casa propia 78 60,2
En propiedad 64 82,1
En alquiler 6 7,7
Sin especificar 8 10,2

No tiene casa propia 52 40,0

lnstitucionalización **
Sí, alguna vez 2 1,5
Sí, permanente 16 12,1
Nunca 114 86,4

Tipo de institución (n = 18) *
Pública 2 11,1
Privada 16 88,9

lnstitucionalización (demencia moderada y severa)
(n = 86)

Sí 16 18,6
No 70 81,4

Con quién vive
Solo 4 3,0
Familia de forma regular 93 70,5
Varios domicilios 20 15,1
Institución 15 11,4

Familia de forma regular (n = 93) *
Solo con su cónyuge 22 23,7
Cónyuge e hijos solteros 7 7,5
Cónyuge e hijos y nietos 4 4,3
Con hijos solteros 16 17,2
Con hijos casados sin nietos 7 7,5
Con hijos casados y nietos 25 26,9
Otras situaciones 12 12,9

Varios domicilios (n = 20) *
Dos familias 15 75,0
Tres familias 3 15,0
Cuatro familias 1 5,0
Cinco familias 1 5,0

* Porcentaje sobre parcial.
** Uno de los casos institucionalizados permanentemente vive con su familia de forma regular y acude a un centro de
día.
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Tabla 2.13. Tipo de convivencia diferenciado según los barrios del estudio $

Margaritas Lista

n = 87 (%) n = 45 (%)

Régimen de tenencia de la vivienda *
Casa propia 45 52,9 33 73,3

En propiedad 36 80,0 28 84,9
En alquiler 2 4,4 4 12,1
Sin especificar 7 15,6 1 3,0

No tiene casa propia 40 47,1 12 26,7

lnstitucionalización
Sí, alguna vez 0 0,0 2 4,5
Sí, permanente 6 6,9 10 22,2
Nunca 81 93,1 33 73,3

Tipo de institución **
Pública 1 16,7 1 8,3
Privada 5 83,3 11 91,7

Institucionalización (demencia moderada
grave o severa) ***

Sí 6 10,5 10 34,5
No 51 89,5 19 65,5

Con quién vive
Solo 1 1,1 3 6,7
Familia de forma regular 61 70,1 32 71,1
Varios domicilios 20 23,0 0 0,0
Institución 5 5,8 10 22,2

Familia de forma regular ****
Solo con su cónyuge 16 26,2 6 18,8
Cónyuge e hijos solteros 3 4,9 4 12,5
Cónyuge e hijos y nietos 4 6,6 0 0,0
Con hijos solteros 7 11,5 9 28,1
Con hijos casados, sin nietos 7 11,5 0 0,0
Con hijos casados y nietos 18 29,5 7 21,8
Otras situaciones 6 9,8 6 18,8

Varios domicilios (n = 20)
Dos familias 15 75,0 0 0,0
Tres familias 3 15,0 0 0,0
Cuatro familias 1 5,0 0 0,0
Cinco familias 1 5,0 0 0,0

$ Casos con información según se especifica
* Margaritas n = 85.

** Margaritas n = 6; Lista n = 12.
*** Margaritas n = 57; Lista n = 29 (casos con demencia moderada y grave).
*** Margaritas n = 61; Lista n = 32.



micilio de más de dos generaciones). Esta situación es bien diferente de la de
otros países (anglosajones y de Europa septentrional) o de ciertas zonas de
nuestra geografía donde impera la familia nuclear con muy pocos hijos que
además viven muy separados(215).

De la observación de las Tablas 2.12 y 2.13 y la Figura 2.4 se puede dedu-
cir la variedad de composiciones que tiene la familia con la que conviven los
ancianos dementes. En el barrio de Margaritas es más aparente la convivencia
del demente con la familia extendida (hijos con sus propios hijos, esto es, nie-
tos del paciente con demencia), pero combinaciones complejas se producen en
ambos barrios (véase un análisis más detallado en el Capítulo 4).

En las Tablas 2.14 y 2.15 se glosan los datos relativos al cuidador. En la
mayoría de los casos en los que existía cuidador (n = 130), este era único o prin-
cipal en la mayoría (83,8 por 100) de los hogares, y en más de la mitad de los
casos el cuidado se realizaba durante todo el día o en la mayor parte del mismo.
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Figura 2.4. Tipo de convivencia.
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También en la mayor parte de los casos (más del 50 por 100) el cuidador cali-
ficaba la carga de su función como de intensa o muy intensa, aunque es rele-
vante que la cuarta parte de los cuidadores la califiquen de leve, muy leve o in-
existente. De todas formas conviene señalar lo que a nuestro juicio es un hecho
relevante: la gran variabilidad del sentimiento de carga en esta serie en concre-
to, y en la de la literatura en general(55). Este dato pone de manifiesto a nuestro
entender que cualquier programa que intente ayudar a los cuidadores de las fa-
milias con un demente debe diversificar notablemente los recursos asistencia-
les para paliar los muy diferentes tipos de problemas que, lógicamente, se van
a plantear.

Un análisis detallado de los condicionantes de la carga o sobreesfuerzo en
el cuidado del paciente con demencia y las comparaciones con los datos de la
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Tabla 2.14. Datos relativos al cuidado

Casos
n = 130 (%)

Número de cuidadores principales
Una persona 109 83,8
Varias personas 21 16,2

Tiempo de cuidado (n = 129) *
Todo el día 55 42,6
Casi todo el día 15 11,6
Algunas horas 40 31,0

De 0 a 3 horas 21 52,5
De 4 a 6 horas 2 5,0
Más de 6 horas 7 17,5
No especificado 10 25,0

No hay percepción de cuidado 19 14,8
Percepción de la carga (n = 125) *

Muy intensa 50 40,0
Intensa 20 16,0
Moderada 26 20,8
Leve 12 9,6
Muy leve 14 11,2
No existe carga 3 2,4

Tratamiento con sedantes o antidepresivos (n = 125) *
Sí 11 8,8
No 114 91,2

Satisfacción de las necesidades del demente a través
de su pensión (n = 114) *

Es suficiente 59 51,8
No es suficiente 55 48,2

* Porcentaje sobre n parcial.



literatura se ofrece en el Capítulo 4 sobre los cuidados informales. Se puede de-
cir, grosso modo, que los datos demográficos de nuestros cuidadores (edad,
sexo) y la carga que sufren estos son análogos a los datos provenientes de la
literatura(164,302,384); el sobreesfuerzo del cuidado, sus matices y la literatura co-
rrespondiente se revisan en el Capítulo 4, con bastante detalle.

En la Tabla 2.16 se exponen los principales tipos de servicios formales de
ayuda social en el cuidado de los dementes de esta serie. Realmente solo el
24,6 por 100 de las familiar con un demente reciben ayudas sociales formales
(incluyendo el voluntariado) lo cual es un porcentaje exiguo(55) (véase el Capí-
tulo 5). Merece un comentario la ausencia de voluntariado para esta labor en
la serie que estudiamos y que revela una carencia importante en este ámbito,
pese a los recientes esfuerzos en nuestro país de las ONG y de las asociaciones
de familias con enfermos de Alzheimer en los últimos años. Estos muestran,
pues, que queda aún un largo trecho por recorrer en nuestra sociedad para ase-
mejarnos a otras naciones europeas, pues la actividad de las ONG y del volun-
tariado son aún de corta historia y relativamente escasa implantación. Hay que
hacer notar (Tabla 2.16) que existen diferencias en los dos barrios analizados
en la frecuencia del personal contratado para el cuidado del demente (tanto en
el porcentaje de personas contratadas, como en el pago —privado— de los mis-
mos) que son lógicas debido al diferente nivel socioeconómico de los mismos.
(En el Capítulo 5 se analizan los matices de las ayudas formales a los dementes
así como las encuestas realizadas en las instituciones a responsables de progra-
mas que tienen cierta relación con la demencia sobre las ayudas disponibles.)
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Tabla 2.15. Datos relativos al cuidador principal

Casos
n = 130 (%)

Parentesco con el paciente
Cónyuge 28 21,5
Hija 64 49,2
Hijo 10 7,7
Nuera 11 8,5
Nieto/a 3 2,3
Hermano/a 7 5,4
Otro 7 5,4

Grupos de edad * M = 60,2
20 a 39 años 5 3,9
40 a 59 años 73 57,0
60 a 79 36 28,1
80 años y más 14 11,0

M: Media en años.
* n = 128 (porcentaje sobre n parcial). Del resto de los cuidadores principales no pudimos saber su edad.



En general, hemos de manifestar que las ayudas formales son exiguas y no hay
programas específicos en los pacientes con demencia ni por parte de las insti-
tuciones que gestionan las ayudas sociales: Ayuntamientos, Comunidad o
Ministerio de Asuntos Sociales, ni por parte del Insalud como agente gestor de
ayudas sanitarias.

Se podrían resumir los datos diferenciales de ambos barrios en cuanto a
ayudas formales y de institucionalización, afirmando que en el barrio pudiente
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Tabla 2.16. Cuidadores formales e informales diferenciados según los barrios
del estudio

Margaritas Lista Total

n = 86 (%) n = 44 (%) n = 130 (%)

Ayuda informal al cuidador
principal *

Ayuda eventual 12 14,3 13 31,0 25 19,9
Ayuda regular 21 25,0 9 21,4 30 23,8
No recibe ayuda 51 60,7 20 47,6 71 56,3

Ayuda formal al cuidador
principal

sí 16 18,6 16 36,4 32 24,6
No 70 81,4 28 63,6 98 75,4

Profesión de la persona
contratada **

Cuidador social 5 31,2 1 6,2 6 18,8
Empleada del hogar 7 43,8 7 43,8 14 43,8
Ambas 1 6,2 2 12,5 3 9,3
Otros 3 18,8 6 37,5 9 28,1

Servicio al que pertenece
la persona contratada *

Servicio público 7 43,8 1 6,2 8 25,0
Servicio privado 8 50,0 11 68,8 19 59,4
Ambos 1 6,2 3 18,8 4 12,5
No especificado 0 0,0 1 6,2 1 3,1

Cuidado personal
por el cuidador
formal (1) **

Sí 12 75,0 14 87,5 26 81,3
No 4 25,0 2 12,5 6 18,7

Labores del hogar realizadas
por el cuidador formal (1) **

Sí 9 56,2 11 68,8 20 62,5
No 7 43,8 5 31,2 12 37,5

* n = 126: Margaritas n = 84; Lista n = 42.
** n = 32: Margaritas n = 16; Lista n = 16.
(1) Se refiere al personal contratado.



se utilizan más servicios pagados y se institucionaliza más a los dementes (ins-
tituciones privadas). Sin embar o hay un dato que resulta análogo para ambos
barrios, y que tiene relevancia: es la actitud hacia la institucionalización de los
pacientes que tienen los cuidadores. Esta actitud de los cuidadores del barrio
rico (que no han asilado a sus dementes) es semejante a la de los cuidadores del
barrio modesto y (aunque la muestra es pequeña —véase Capítulo 6—) permi-
te asumir, a falta de un estudio específicamente dedicado a este aspecto, que el
rechazo a la institucionalización es, afortunadamente, una actitud cultural muy
acendrada en nuestro medio e independiente del nivel socioeconómico, hecho
por lo demás señalado en la literatura(55).

También merece la pena comentar que tanto el estudio en profundidad como
la conversación informal con los familiares de los pacientes con demencia han
puesto de manifiesto que las familias tienen una escasa información sobre lo
que es la demencia. En el estudio sociológico en profundidad, de 35 personas
que contestan a la pregunta de si habían sido bien informados por parte de su
médico o del sistema sanitario sobre la enfermedad que padece su familiar (14
se abstuvieron), solo 14 respondieron que sí, y 21 que no. El tipo de respuesta
a la pregunta no dependía de la intensidad de la demencia del paciente (véase
la Tabla 2.17). Por las conversaciones mantenidas por el equipo de in-
vestigación que realizó este estudio con los familiares de los pacientes se puede
señalar que un porcentaje no desdeñable vive el diagnóstico de demencia como
el de una enfermedad levemente estigmatizante y algunos, quizá de forma sutil,
asocian demencia y locura. Estas opiniones y actitudes son más patentes en el
barrio de Margaritas, y constituyen un estigma de esta enfermedad. A nivel de
anécdota comentamos cómo el familiar de un paciente con demencia de la serie
negaba la demencia de su madre y se enfadó mucho cuando le dijimos que la
médica de cabecera sostenía este diagnóstico que nosotros también apoyába-
mos. Ante esta situación él alegó: «la pérdida de memoria de mi madre es nor-
mal para su edad; mi madre no está loca ni demente».

También es reseñable que muy pocos cuidadores (apenas un 7 por 100) co-
nocían asociaciones de familiares de personas con demencia o EA; este des-
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Tabla 2.17. Información sobre demencia según la intensidad

Leve Moderada Severa Total

Han sido bien informados *
Sí 2 4 8 14
No 4 6 11 21

Conocen las asociaciones
de familiares de Alzheimer

Sí 0 1 2 3
No 12 14 17 43

* Por su médico de cabecera u otro médico.



conocimiento era más importante en el barrio pobre (véase la Tabla 2.17). En
resumen, la información de la población acerca de lo que es la demencia, a
pesar de las campañas en los últimos años en los medios de difusión, no es
buena sobre todo en el barrio de escaso nivel socioeconómico. Este hecho indi-
ca, a nuestro juicio, que hay que diversificar los sistemas de información sobre
esta enfermedad, pues los medios de comunicación de masas no llegan a todas
las personas y los médicos están siempre muy ocupados para suministrar infor-
mación personalizada.
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3.1. Generalidades

La intensidad de la demencia es el factor determinante de la carga familiar
y social de los pacientes con demencia. La demencia leve apenas ocasiona pro-
blemas sobre todo en personas ancianas cuya actividad social fuera del hogar
es muy limitada. Las demencias graves suelen producir una carga sociofamiliar
intensa y con frecuencia se institucionaliza a los pacientes que las sufren.

Sin embargo, la clasificación de la intensidad de las demencias no se ha rea-
lizado pensando en la carga social o familiar que puedan producir sino en cri-
terios clínicos, esto es, por niveles de capacidad funcional y por motivos pro-
nósticos, evolutivos y terapéuticos(49).

Desafortunadamente, no existe una clasificación unívoca del déficit global
que las demencias comportan. Es lógico, el déficit que las demencias conllevan
es complejo y muy heterogéneo. No obstante, en los últimos dos decenios ha
habido intentos de establecer diversas gradaciones para esta patología, y hay de
hecho varias clasificaciones que han obtenido un cierto consenso(6,408) (véase el
Capítulo l), el cual ha sido mayor en la gradación de la enfermedad de Alzhei-
mer (EA): el GDS(337) y el CDR(40,202) son dos sistemas de gradación de esta enfer-
medad bastante extendidos.

Todas las clasificaciones antedichas de gradación de la intensidad de las
demencias son clínicas, esto es, originadas en la información clínica: signos,
síntomas, conducta, capacidad funcional y otros semejantes. No existen por el
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momento sistemas de gradación de las demencias basados en pruebas comple-
mentarias: neurofisiológicas, radiológicas, bioquímicas u otras que permitan
por sí mismos establecer esta gradación(49).

En general, las clasificaciones existentes son fundamentalmente escalas, y
pertenecen a dos sistemas clasificatorios: a) globales, y b) amplios o «compre-
hensivos»(49).

Las primeras pretenden ofrecer una perspectiva global del déficit funcional
y cognitivo que se observa en las demencias y en la EA. Las escalas globales
identifican, habitualmente, un punto de referencia conductual (por ejemplo,
independencia en las actividades domésticas o sociales) para establecer, des-
pués, puntos de corte de los diferentes niveles de afectación según el punto de
referencia conductual elegido. La clasificación así obtenida es estable y clara,
y está basada en una evaluación clínica global del paciente (conducta, deterio-
ro cognitivo con repercusión funcional), poco influida por su nivel cultural o
socioeconómico, o por las circunstancias del examen. Como contrapartida su
cumplimentación requiere experiencia o entrenamiento por parte del exami-
nador. Las clasificaciones de intensidad de la demencia del DSM-III-R o del
ICD-10 son ejemplos de este tipo de escalas (véase la Tabla 1.2, Capítulo l).

Las escalas amplias se gradúan según información de diversas actividades
funcionales de la vida cotidiana (llamar por teléfono, vestirse) o de acuerdo con
aspectos cognitivos concretos (rendimiento mnésico en determinadas pruebas,
capacidad de juicio y raciocinio en refranes) cada uno de los cuales se puntúa
según su grado de afectación, y en general, se suman y se establece una pun-
tuación total, o se inscribe al sujeto en un determinado nivel de una escala ordi-
nal. El tipo de información obtenida en estas escalas suele ser de carácter cog-
nitivo, conductual o funcional, o una mezcla de ambos.

En la Tabla 3.1 se exponen las principales escalas utilizadas en la literatura,
subrayándose las que se han empleado en este estudio.

3.1.1. Clasificaciones globales

Las clasificaciones del ICD-10 y del DSM-III-R (véase Capítulo 1 y Ta-
bla 1.2) dividen a las demencias, según su grado de afectación, de forma muy
elemental en tres estadios: leves, moderadas e intensas o graves (el anglicismo
«severas» está muy extendido). Su criterio de clasificación es la intensidad de
la pérdida de memoria o del defecto funcional e intelectivo global, respectiva-
mente, aunque el DSM-III-R clasifica los dementes fundamentalmente según
criterios de funcionamiento social que son muy estables: autonomía y super-
visión. A ambas les falta un epígrafe para demencias dudosas o cuestiona-
bles(147). Las dos clasificaciones, DSM-III-R e ICD-10, se han utilizado en este
estudio, pero en los análisis estadísticos se ha empleado el sistema DSM-III-R
con el añadido de una categoría del CDR (0,5) o demencia dudosa. El CDR,
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aunque diseñado para evaluar la intensidad de la EA, se ha utilizado en estudios
de demencias en general, tanto a nivel clínico como epidemiológico. Es un sis-
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Tabla 3.1. Principales escalas para graduar y evaluar la evolución de la demencia*

1. Globales
Sistemas de clasificación de enfermedades:

DSM-III-R (Diagnostic Statistical Manual, APA)
ICD-10 (international Code of Diseases, WHO)
(Tres grados: leve, moderada, y severa o grave)

Otras escalas diseñadas para la enfermedad de Alzheimer:
CDR (Clinical Dementia Rating) (4 o 6 grados)
GDS (General Deterioration Scale) (7 grados)

Otras de menor difusión
AZSS, ADS, CIBIC, GAD y otras

2. Amplias
Multidimensionales:

Dementia Scale de Blessed
Sandoz Clinical Assessment Geriatric (SCAG)
Alzheimer’s Disease Association Scale (ADAS)

Funcionales:
Actividades de la vida diaria
Básicas (Katz y otros)
Instrumentales (Lawton y Brody y otras)

FAST
Functional Assessment Questionnaire (FAQ)
Rapid Disability Rating Scale (RDRS-2)
Loewenstein (enfermedad de Alzheimer)

Cognitivas:
Breves:

Mini-Mental State Examination
Dementia Rating Scale (DRS)
Information, Memory Concentration Test

Largas:
CAIVICOG (CAMIDEX)
Batería del CERAD
Baterías neuropsicológicas (Luris- Nebraska, WAIS, etc.)

Conductuales:
Comprehensive Assessment and Referral
Evaluation (CARE)
Short-CARE
Geriatric Evaluation by Relatives Rating
Instrument (GERRI)
London Psychogeriatric Rating Scale (LPRS)
Neurobehavioral Rating Scale (NRS)
Escala de Haycox

* Cuadro sintético con nombres y siglas y acrónimos en inglés por ser los más conocidos (títulos en español en el

texto). Tomado de Bermejo y Del Ser, 1994 (50).



tema clasificatorio bastante complejo, pero en este estudio sólo hemos emplea-
do sus criterios para calificar a los pacientes con deterioro cognitivo, pero con
demencia dudosa, a los que se les ha aplicado el calificativo de CDR (0,5), esto
es, pérdida de memoria y otras capacidades cognitivas de carácter leve, pero
con demencia (fracaso social o laboral) dudosa. Este tipo de metodología ha
sido utilizado en otros estudios de la literatura como se ha mencionado(147). El
problema de utilizar el DSM-III-R como escala global es la ambigüedad de los
postulados definitorios, tanto de la demencia como síndrome como de la inten-
sidad de la misma, y la falta de un criterio operativo para establecer ambos;
pero lo mismo le sucede al ICD-10. En suma, en estos códigos diagnósticos no
hay criterios para definir cuándo la pérdida de memoria, por ejemplo de un
sujeto de 85 años, es anormal, o cuándo en esta persona se puede decir que fra-
casa en las actividades fuera del hogar. Sin embargo, en un estudio reciente en
el que han participado miembros de este equipo(23), la concordancia entre neu-
rólogos en la clasificación de las demencias según el DSM-III-R era buena.

Otra clasificación de amplia difusión es el GDS(132,337), y el estudio CERAD
también dispone de un método de gradación(288,404), pero estas clasificaciones
están restringidas a la EA.

3.1.2. Escalas amplias

Como se ha dicho, las escalas amplias (más o menos extensas) exploran
algunos aspectos clínicos del demente mediante un examen al paciente o con
información procedente de la familia. Y los gradúan. Suelen ser fáciles de rea-
lizar, no requieren un gran entrenamiento por parte del examinador, pero son
susceptibles muchas de ellas de cambios circunstanciales del examinando (su
grado de motivación, de depresión u otras) y por consiguiente suelen ofrecer
una puntuación relativamente poco estable. Por otra parte, son influenciables
por el nivel cultural (test cognitivos) o socioeconómico del paciente (activida-
des diarias).

Las escalas multidimensionales combinan evaluación de diversos aspectos
del demente, cognitivos, funcionales y conductuales, y obtienen puntuación
total que permite establecer una gradación de la intensidad de la demencia
(escala de Blessed, SCAG, ADAS y otras; véase la revisión de Berme o y Del
Ser(49) y Tabla 3. l). Sin embargo, su utilidad en la gradación de la intensidad de
las demencias es limitada por el tiempo que lleva su cumplimentación y la
variabilidad evolutiva de sus componentes.

Las escalas cognitivas cuya puntuación final proporciona una síntesis amplia
del funcionamiento intelectivo del sujeto se han empleado en la gradación de la
intensidad de las demencias. La relación bastante firme existente entre capaci-
dad cognitiva y capacidad funcional en las demencias, como han revelado
muchos estudios(224,227,362) (véase la revisión de Bermejo y Del Ser(49)), permite
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obtener una idea muy aproximada del rendimiento global del paciente, eva-
luando tan solo su nivel cognitivo, aunque, obviamente, el envejecimiento, la
comorbilidad, los trastornos conductuales y afectivos son otros condicionantes
del funcionamiento global y de la incapacidad de un paciente con demencia.
También muchas otras circunstancias sociales, familiares y de otra índole con-
tribuyen a producir aquella. No obstante, las correlaciones que obtienen las
escalas cognitivas con los instrumentos globales o multidimensionales son bue-
nas(49,147). Entre las escalas cognitivas, el Mini-Examen del Estado Mental
(MMSE) de Folstein(145,389), del que existen varias modificaciones y una versión
validada en español(250), es el test cognitivo más empleado como instrumento de
detección de demencia y también como instrumento de valoración sencilla y
global del déficit cognitivo, pues este test ha mostrado utilidad en varios estu-
dios evolutivos en la clasificación de intensidad de las demencias (para una re-
visión véase Bermejo et al.(49)). El problema real es que la mayoría de las es-
calas cognitivas al uso tienen «un techo y un suelo» que se alcanzan muy fácil-
mente. En otras palabras, los test cognitivos, y el MMSE puede ser un ejemplo
paradigmático, son sensibles a los cambios intelectivos que se producen en las
demencias moderadas o leve-moderadas, pero, tanto en las demencias leves o
cuestionables como en las muy intensas, estos test no son sensibles y no de-
tectan adecuadamente los cambios evolutivos. Así, tanto los sujetos normales
como los que padecen una demencia leve o cuestionable, sobre todo si su nivel
intelectivo es elevado, puntúan en el rango muy alto de este test (cerca de los
27-30 puntos); por otra parte los sujetos con diversos niveles de demencia gra-
ve obtienen puntuaciones muy bajas o nulas en estos test (0-10 corresponde a
lo que la mayoría de las estadificaciones establecidas califican de demencia in-
tensa o grave). Una puntuación de 10-17 suele corresponder a la demencia mo-
derada(147).

Otras baterías cognitivas más extensas (CAMDEX, CERAD) no han produ-
cido aún estudios de gradación de las demencias(49).

Las escalas funcionales se incluyen entre las escalas amplias. Estas escalas
funcionales evalúan principalmente dos tipos de actividades: las actividades
básicas de la vida diaria (se utiliza para su designación el acrónimo inglés ADL
y el castellano ABVD, menos usado), y las actividades instrumentales o com-
plejas de la vida diaria (AIVD, IADL sigla en inglés más usada). Hay entre
ambas una relación jerárquica de actividades sencillas (ADL) a relativamente
complejas (IADL) que requieren una mayor capacidad de funcionamiento cog-
nitivo y motor(374). Ambas cuantifican aspectos muy importantes para la adapta-
ción social de los pacientes con demencia. En los últimos años se han hecho
intentos de gradación de las demencias con este tipo de escalas, y algunos auto-
res sostienen que tienen mayor capacidad predictiva de la evolución a largo
plazo de las demencias que la que se obtiene con las escalas cognitivas(417).
Cada vez resulta más evidente que la actividad funcional es uno de los pará-
metros de mayor importancia en la evaluación de las enfermedades crónicas
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por cuanto un déficit funcional supone dependencia y consumo de recursos
asistenciales y sanitarios. El desarrollo de escalas de actividades de la vida dia-
ria, y más recientemente de escalas de realización de diversas actividades fun-
cionales físicamente medibles(180), ha supuesto un gran avance en la evaluación
de la capacidad de autocuidado y de relación social tanto en los ancianos, en
general, como en los que padecen enfermedades crónicas(13) o demencia. En los
últimos años las demencias, y en concreto la EA, han sido estudiadas con este
tipo de escalas, e incluso se han desarrollado varias específicas para esta enfer-
medad(49,251). Un problema relativamente importante es que en la mayoría de los
estudios, las ADL (e incluso las IADL) correlacionan de forma no muy alta con
los test cognitivos(418), pues probablemente ambos tipos de escalas evalúen
aspectos diferentes de la función cerebral. Sin embargo, las escalas funcionales
son muy estables y gozan de buena fiabilidad tanto en el test-retest como entre
diversos examinadores. Una limitación de las escalas funcionales es la ausen-
cia de una única escala capaz de baremar todo el abanico de alteraciones fun-
cionales existentes en las demencias; así, las escalas instrumentales(238,319) son
muy sensibles a los cambios funcionales que se observan en las demencias
leves (miden actividades relativamente complejas como llamar por teléfono o
ir de compras), pero tienen escasa utilidad en la gradación de la demencia
moderada-intensa o intensa; en estos estadios evolutivos las escalas tipo ADL
(índice de Katz(226), RDRS-2 de Linn y Linn(247) funcionan mejor, pues estas
escalas mensuran actividades muy elementales (baño, capacidad de comer, uti-
lización del lavabo y otras)(176). Serán pues, necesarias nuevas escalas de apli-
cación en todo el abanico de disfunción en las demencias. Una interesante idea
es el diseño de escalas de dependencia que serían de gran utilidad en la eva-
luación de las necesidades asistenciales(381).

En el marco de las escalas amplias hay que inscribir varias (véase la Ta-
bla 3.1) escalas o baterías que mensuran los trastornos conductuales de los de-
mentes. Estas escalas ayudan a precisar la incapacidad funcional y necesidad
de asistencia al demente, pero no se han utilizado en la clasificación de la inten-
sidad de la demencia.

3.2. Escalas utilizadas en el presente estudio

En el presente estudio se ha seguido el criterio razonable(49) de utilizar una
escala global (DSM-III-PR con el 0,5 del CDR añadido) para la gradación de
la intensidad de la demencia, y utilizar varias escalas amplias (una adaptación
especial del Mini-Mental de Folstein(145) como escala cognitiva) y dos esca-
las funcionales (Pfeffel(319) para graduar IADL, e índice de Katz(226) para ADL;
véase la traducción al español de Kane(223). Cada vez con más frecuencia se eva-
lúan de forma estandarizada aspectos psiquiátricos o conductuales en las
demencias, pues estos trastornos determinan muchos problemas de adaptación
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social y familiar. En este trabajo se ha utilizado la escala de Pearlin(311) y una
descripción libre de los tres principales trastornos conductuales que causaban
problemas a los cuidadores de los dementes. Además se evaluaba la carga de
los cuidadores mediante la escala de Zarit(421).

3.3. Resultados y comentarios

Como era de esperar, la gradación de las demencias en este estudio medida
por una escala global correlaciona muy altamente con las otras escalas amplias
o comprehensivas que evalúan también aspectos de la intensidad de las demen-
cias como el MMSE, la escala de actividades instrumentales de la vida diaria
(IADL de Pfeffer) y el índice de Katz (ADL) (véase la Tabla 3.2). Era de es-
perar esas altas correlaciones, como se ha señalado en las páginas previas. Es-
tos datos se encuentran en muchos estudios de la literatura, tanto en estudios
transversales como longitudinales(19,45,236,255) (véase la revisión de Bermejo y 
Del Ser(49)).

En las Tablas 3.3 y 3.4 se esquematizan las relaciones más sobresalientes
entre la intensidad de las demencias (DSM-III-R) y el declive funcional y los
trastornos conductuales. Se produce un incremento en la puntuación, tanto en
la escala IADL (escala de Pfeffer) como en el índice de Katz (ADL), según se
agrava la intensidad de la demencia mensurada por la escala global, DSM-III-
R. Todas las dificultades en las actividades básicas de la vida diaria, medida
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Tabla 3.2. Correlación de la intensidad de la demencia con variables que la 
gradúan y con la percepción de carga

Intensidad demencia * CC p

Escalas amplias
Mini-mental ** (n = 110) –0,636 <0,001
Pfeffer † (n = 115) 0,724 <0,001
Katz †† (n = 49) 0,725 <0,001

Trastornos de conducta
Pearlin $ (n = 49) 0,266 <0,05

Percepción de carga
Zarit $$ (n = 49) 0,307 <0,05

CC: coeficiente de correlación con rs de Spearman (para variables escalares).
p: nivel de significación estadística.
* DSM- III-R, (medida con)

** Escala cognitiva.
† Escala funcional (IADL).

†† Escala funcional (ADL).
$ Escala de trastornos conductuales.

$$ Percepción de carga del cuidador.



Tabla 3.3. Correlación entre intensidad de la demencia y puntuación en las
escalas funcionales

Intensidad demencia *
Variables p

Leve Moderada Severa

Pfeffer † (n = 115) 17,5 23,4 31,9 <0,001

Katz †† (n = 49) 8,8 10,5 13,9 <0,001

El análisis diferencial se ha realizado con el test no paramétrico de Kruskal-Wallis.
p: nivel de significación estadística.
* DSM-III-R.

† Escala de actividades instrumentales de la vida diaria.
†† Escala de actividades básicas de la vida diaria.

por la escala de Katz (bañarse o ducharse, vestirse, ir al retrete, moverse en casa
y comer) se incrementan de manera estadísticamente significativa conforme se
acrecienta la intensidad de la demencia. Más complejas son las relaciones entre
intensidad de la demencia y trastornos conductuales, porque no todos estos
trastornos se incrementan con el aumento del deterioro cognitivo y de la dis-
capacidad funcional que comporta la mayor gravedad de la demencia. El com-
portamiento agresivo (verbal: palabras malsonantes, tacos, amenazas; y físico:
golpes) se agrava significativamente (Tabla 3.4), así como los problemas de
control esfinteriano, y la resistencia a la ayuda se incrementa (con confianza
cercana a la significación estadística), pero el resto de las 14 conductas evalua-
das por la escala de Pearlin(311) no se agravan de manera clara o significativa.
Por ejemplo, el trastorno conductual de la escala de Pearlin: «se extravió o vagó,
sin rumbo» es significativarnente más intenso en las demencias moderadas que
en las leves, pero no es mayor en las demencias graves que en las moderadas
(algunos de los pacientes con demencia muy intensa no pueden andar sin ayu-
da). El ítem de esta misma escala: «se agarró a usted y le siguió a todas partes»
es también contestado positivamente de manera más frecuente en las demen-
cias moderadas que en las leves, pero su porcentaje de positividad es semejante
al porcentaje de positividad de las den encias intensas por la misma razón. Esta
diversidad de conductas problemáticas que acontece en los dementes según la
intensidad de la demencia se ilustra también en la Tabla 3.4. Como puede verse
en la tabla, las demencias moderadas, en general, pacientes todavía ambulantes
por toda la casa, causan más problemas conductuales a sus cuidadores que el
resto de los dementes en esta serie. Estos resultados de algunos ítems no han de
tomarse en el sentido de que los dementes con demencia de intensidad mode-
rada originen más carga a sus cuidadores que los dementes graves: la supervi-
sión continua que requieren estos, o el descontrol esfinteriano que padecen con
más frecuencia, son alteraciones conductuales muy serias que determinan
mucha carga al cuidador aunque no sean conductas problemáticas (además hay
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que tener en cuenta que muchos más dementes graves están asilados en ese esta-
dio porque la carga que generaban no era soportable, o que tomaban fármacos
sedantes con frecuencia más elevada que los dementes moderados —13 de 42
dementes graves frente a 8 de 43 dementes moderados tomaban sedantes o anti-
depresivos—). En suma, la relación intensidad de la demencia-problemas con-
ductuales es de forma global claramente positiva, pero debido a la heteroge-
neidad de los trastornos de conducta que las demencias determinan, no en todos
los problemas en los diversos estadios funcionales se observa esta relación.
Muchos problemas de conducta son más serios en las demencias moderadas
que en las graves o intensas por la mayor movilidad de los pacientes en aquel
estadio. Para no complicar más las cosas hay que señalar que la adaptación a
los problemas conductuales a lo largo de la evolución de la demencia no es la
misma en todos los cuidadores, como han señalado Haley y Pardo(185), y esta
adaptación determina también la vivencia de los trastornos de conducta del
demente y su valoración por el cuidador(256). En suma, como se ha expresado,
las relaciones entre trastornos conductuales y demencia requieren más investi-
gación, pues las variables que condicionan aquellos son muy numerosas: inten-
sidad de la demencia, depresión, ambiente familiar, medicación y otras(55).

Un aspecto de interés es el estudio de la comorbilidad (enfermedades aso-
ciadas), que en algunos estudios contribuye decisivamente a aumentar el dete-
rioro cognitivo y la discapacidad de los dementes(335). En la presente serie esta
circunstancia no se produce de manera clara: la comorbilidad se incrementa
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Tabla 3.4. Relación entre intensidad de la demencia y alteraciones conductuales

Intensidad demencia *
p

Leve Moderada Severa

Comportamiento agresivo
(escala de Pearlin) &

Ningún día 13 12 11
Antes, no ahora** 0 2 2
En la última semana 0 2 5
Total (n = 47) 13 16 18 <0,05

Núm. de problemas conductuales
(denominación libre)

Núm. de problemas 9 24 13
Núm. casos (n = 46) 13 16 17 NS

$ El análisis diferencial se ha realizado con el test no paramétrico de Kruskal-Wallis.
p: nivel de significación estadística; NS: no significativo.
* DSM-III-R.
** Antes sí, pero no en la última semana.
& Suma de las preguntas: 11: «usó palabras vulgares o tacos» y, 13: «amenazó o golpeó a la gente».



200 ASPECTOS SOCIALES Y FAMILIARES DEL PACIENTE CON DEMENCIA

muy ligeramente con el aumento de intensidad de la demencia, pero no de
forma estadísticamente significativa, probablemente por la elevada edad de la
mayoría de los integrantes de esta cohorte de demencias. Así, las enfermedades
crónicas (véase el Capítulo 2) en los dementes leves alcanzan una media (M)
de 3,7 y una desviación estándar (DE) de 1,8 (n = 46); en los dementes mode-
rados, la M = 3,9 y la DE = 1,8 (n = 44); y en los graves, M = 4,1 y DE = 2,1
(n = 38), que no son estadísticamente diferentes con estadísticos no paramétri-
cos. La descripción se hace con M y DE, y no con porcentajes para simplificar
la exposición.

En este estudio, la gravedad de las demencias (DSM-III-R) se intensifica en
función del sexo femenino, y no de la edad, como es lógico también (en esta
serie de casos prevalentes de demencia la edad no está diversificada, como se
ha mencionado, sino concentrada en estratos muy avanzados de 80 y más años
por lo que es lógico que no tenga un papel relevante, dado que la mayoría de los
dementes tiene una edad semejante que es muy avanzada) (véase Figura 3.l). En
tanto que en el caso del sexo, la situación en gran manera es diferente, como se
ha comentado: el hecho es que la mayoría de las mujeres con demencia alcan-
zan edades muy senectas, pero los hombres no (además de su menor supervi-
vencia, en esta serie se ha producido una mengua en los hombres mayores de
75 años por un acontecimiento histórico, la guerra civil(207)), por lo que muchos
más pacientes con demencia intensa son mujeres.

En la Tabla 3.5 y Figura 3.2 se expone una interesante relación entre la
intensidad de la demencia y el tipo de convivencia del demente. Como puede
observarse en la citada tabla, los pacientes que sufren demencia grave viven
porcentualmente menos «en familia» que en el resto de enfermos con otras

Figura 3.1. Intensidad de las demencias según la edad.
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intensidades de la demencia. Interpretamos este hecho en un sentido de cambio
evolutivo en la ubicación del paciente con demencia. Parece lógico suponer que
los dementes, conforme sufren una demencia más intensa, no pueden vivir
solos (los dos casos que así viven en esta serie son excepcionales y tienen unos
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Tabla 3.5. Relación entre intensidad de la demencia * y tipo de convivencia del
demente $

Intensidad demencia*

Leve Moderada Severa p

Tipo de convivencia
Vive solo** 2 0 2
En institución 2 3 10
Varios domicilios 5 5 10
En familia regular 37 36 20
Total (n = 132) 46 44 42 <0,001

$ El análisis diferencial se ha realizado con el test no paramétrico de Kruskal-Wallis.
p: nivel de significación estadística.
* DSM-111-R.

** Las dos personas con demencia intensa que viven solas tienen complejos mecanismos de cuidado. En ambos ca-
sos los cuidadores supervisan al enfermo todos los días y además tienen personal contratado día y noche.

Figura 3.2. Relación entre intensidad de demencia y tipo de convivencia.
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complejos mecanismos de vigilancia), sus cuidadores sufren más carga (véase
Tabla 3.6) y sus familias requieren más cuidadores (aparece el fenómeno de la
«rotación» del demente con diferentes hijos), y, por fin, algunas familias no
pueden soportar la carga en los estadios avanzados de la demencia e institucio-



nalizan a sus dementes. Los casos más leves y moderados son tolerados mejor
en el hogar familiar habitual. De hecho, como puede verse en la Tabla 3.5, y a
pesar de que el esquema que hemos esbozado tiene muchas excepciones, la dis-
tribución de los dementes en las cuatro modalidades de convivencia es diferen-
te con confianza estadísticamente significativa.

En la Tabla 3.6 se esquematiza la dependencia de cuidados que los pacien-
tes con demencia generan, según la intensidad de su demencia, medida por las
horas de cuidado que requieren. Como puede verse en la citada tabla, a medida
que la intensidad de la demencia progresa, se requieren cuidados más continuos
a lo largo de todo el día o en la mayor parte de este (la relación es estadística-
mente significativa). Este hecho se describe prácticamente en todas las series
de la literatura(344). Obsérvese, no obstante, la gran variabilidad de tiempo de
cuidado en las diferentes intensidades de la demencia. Así, 13 casos de 43 de-
mencias graves (30 por 100) no requerían más cuidados por el cuidador prin-
cipal que unas horas; sin embargo, en 9 pacientes de 43 casos de demencia leve
(21 por 100) se debía practicar un cuidado a lo largo de todo el día. La inten-
sidad de la demencia tiene, también, relación directa con el tipo de cuidado
(formal e informal); a mayor intensidad de la demencia (notorio, sobre todo, en
las demencias graves) mayor cuidado formal y colaboración informal de forma
regular (véase Figura 3.3). En la Tabla 3.7 se expone la sensación de carga de
cuidado del cuidador principal (medida por una escala de valoración subjetiva)
en relación con la intensidad de la demencia (medida por una escala global). La
carga de cuidado se incrementa de manera muy clara con la intensidad de las
demencias. El porcentaje de cuidadores que definen su trabajo como intenso o
muy intenso se eleva de 31,1 por 100 en los casos de demencia leve, al doble,
62,3 por 100 en los casos de demencia moderada, y alcanza a más de los tres
cuartos de los cuidadores (79,3 por 100) en el caso de las demencias graves. Se
puede decir, pues, que el tiempo de cuidado y la carga que genera en el cuida-
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Tabla 3.6. Relación entre intensidad de la demencia y tiempo de cuidado $

Intensidad demencia *

Leve Moderada Severa p

Duración del tiempo de cuidado &

No hay percepción de cuidado 13 4 2
Algunas horas al día 15 13 13
Parte del día 8 2 5
Todo el día 9 25 21
Total (n = 130) 45 44 41 <0,01

$ El análisis diferencial con Ji cuadrado de Pearson.
p: nivel de significación estadística.
* DSM-III-R.
& Del cuidador principal.



dor la demencia es función de la intensidad de esta enfermedad de manera muy
clara. Esta relación es muy potente y persiste sea cual sea la estadificación que
se realice de la intensidad de las demencias (escala global: DSM-III-R, o esca-
las amplias: MMSE, Pfeffer, o Katz), o la medición de la carga (valoración sub-
jetiva) o escala de Zarit (véase la Tabla 3.8). Estos resultados son acordes con
los datos de la literatura(344).
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Tabla 3.7. Relación entre intensidad de la demencia y percepción subjetiva de
carga del cuidador $

Intensidad demencia*

Leve Moderada Severa p

Percepción subjetiva de carga
del cuidador

No existe 2 0 1
Muy leve 10 3 1
Leve 8 3 1
Moderada 11 9 6
Intensa 8 9 3
Muy intensa 6 18 26
Total (n = 125) 45 42 38 <0,001

$ El análisis diferencial se ha realizado con el test no paramétrico de Kruskal-Wallis.
p: nivel de significación estadística.
* DSM-III-R.

Figura 3.3. Relación entre intensidad de demencia y ayuda al cuidado (formal e informal).
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En la Tabla 3.9 se verifica un amplio resumen de las principales variables
que correlacionan con la intensidad de las demencias mensurada por la escala
global DSM-III-R. Se puede decir que la intensidad de las demencias es mayor
en las mujeres, y está en relación con la ubicación del paciente o tipo de con-
vivencia (los dementes leves viven con más frecuencia, relativa, con sus cón-
yuges y en su domicilio habitual, y conforme se incrementa la intensidad apa-
rece el fenómeno de la «rotación» —en el barrio humilde— del demente en los
hogares de los hijos, principalmente hijas y nueras se hacen cuidadores, y el
asilamiento en instituciones). Esta evolución determina una menor edad del
cuidador conforme la demencia se hace más intensa (el cónyuge muy anciano
«no puede» soportar la carga del demente moderado o intenso y es relevado por
la generación más joven), y también aparecen modificaciones en el trabajo
fuera del hogar en esta generación más joven en un porcentaje reducido de
casos. Obviamente, en el cuidador principal aumenta su carga de trabajo, se
incrementa el número de horas de cuidado, el cuidado nocturno se hace más
frecuente, se hacen más frecuentes las ayudas de la familia (informales) al cui-
dador principal, y también las formales (aunque sin significación estadística,
posiblemente debido a factores económicos de escasa capacidad adquisitiva en
un barrio), y, obviamente, se incrementa el sentimiento de carga (medido tanto
por la escala de Zarit como por la valoración subjetiva del cuidador). Con esta
evolución, cuando la demencia se intensifica el sentimiento de que la pensión
se hace insuficiente lógicamente aumenta.

Como se ha expresado, la intensidad de la demencia guarda una relación
más compleja con los trastornos conductuales del demente. Algunos aparecen
en esta serie como más relevantes en las demencias moderadas que en las leves
e intensas. Aunque, en general, los trastornos más graves: agresividad, incon-
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Tabla 3.8. Relaciones entre escalas de medición de la percepción de carga y de
la intensidad de la demencia

Percepción de carga del cuidador

Valoración
subjetiva E. de Zarit

CC p CC p

Intensidad demencia
DSM-III-R * 0,47 <0,001 0,31 <0,05
Mini-Mental –0,28 <0,01 –0,46 <0,05
E. de Pfeffer 0,58 <0,001 0,48 <0,001
E. de Katz 0,52 <0,001 0,37 <0,01

CC: coeficiente de correlación con rs de Spearman (para variables escalares).
p: nivel de significación estadística.
E: escala.



tinencia, aumentan en paralelo con la intensidad de la demencia. Estos datos
deben ser corregidos en función de la mayor institucionalización de los demen-
tes graves y de los efectos de la medicación sedante (neurolépticos, ansiolíti-
cos) que ingieren con más frecuencia los pacientes con ese grado de intensidad
de demencia (el efecto de estos fármacos sobre los trastornos conductuales
hacen todavía más difícil la evaluación de estos trastornos según la intensidad
de la demencia).

En resumen, puede concluirse que los datos de esta serie muestran lo que la
literatura ha ilustrado(55): conforme la intensidad de la demencia aumenta, se
incrementa no sólo el deterioro cognitivo y la discapacidad funcional del pacien-
te con demencia sino también muchos trastornos conductuales que estos enfer-
mos sufren, y sobre todo aumenta la carga de cuidados para el cuidador y para
la familia, y por tanto se requiere una ayuda social y sanitaria de intensidad cre-
ciente para estos pacientes y para su entorno familiar. La intensidad de la
demencia es, pues, un importante marcador de ayuda familiar sanitaria y social.
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Tabla 3.9. Intensidad de la demencia* y variables relacionadas **
Resumen

Con confianza estadística (p<0,05)
Sexo (mujer)
Tipo de convivencia (institucionalización)
Parentesco del cuidador (hijas en casos más graves)
Edad del cuidador (menor edad)
Tiempo de cuidado (todo el día)
Cuidado nocturno
Ayudas informales al cuidador
Percepción de «carga» del cuidador:

Valoración subjetiva
Escala de Zarit

Modificación del trabajo habitual del cuidador (trabajo habitual fuera de casa)
Cambio del cuidador (nuevo cuidador)
La pensión no satisface las necesidades del demente
Trastornos conductuales (escala de Pearlin):

Ciertos trastornos

* Por DSM-III-R.
** Relación estadísticamente significativa con rs de Spearman entre la intensidad de la demencia y cada una de las
variables listadas. Se indica cuál es la característica, para cada variable, asociada con una mayor intensidad de demen-
cia (para mayor explicación véase texto).





El cuidado fundamental del demente lo realiza en todas las culturas la pro-
pia familia(143,181,269,302). En las sociedades desarrolladas en las que la estructura
familiar es débil, sobre todo en el soporte del anciano, la ausencia o incapaci-
dad de la familia para cuidar del demente determina un drama social y sanita-
rio de incalculables connotaciones económicas que ha motivado en la última
década un gran número de estudios. En este capítulo se revisan brevemente las
bases teóricas del cuidado familiar del demente y se analizan los datos de nues-
tro estudio a la luz de esta literatura.

4.1. La importancia de los cuidados informales 
en la demencia

La familia es el grupo social básico donde tiene lugar la ayuda para que el
anciano con demencia pueda realizar las actividades diarias(246,410). Un sustancial
porcentaje de los ancianos con demencia vive en la comunidad gracias a la
ayuda que les presta su grupo familiar hasta el punto de que el mantenimiento
del individuo con demencia (sobre todo, cuando esta implica una pérdida de
autonomía importante) es difícil sin la ayuda familiar, aun estando disponibles
servicios de ayuda a domicilio(181,213). La familia se convierte en cuidadora, y en
el marco de referencia social básico del anciano, cuando el enfermo empieza a
perder su mundo social directo y su capacidad para seguir viviendo indepen-
dientemente se reduce (normalmente cuando la demencia adquiere una inten-
sidad moderada). A medida que desaparece o no puede hacerse cargo de los
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cuidados el núcleo familiar del anciano (cónyuge) es reemplazado normalmen-
te por el núcleo familiar de sus hijos que asumen progresivamente el papel del
mantenimiento social y físico del sujeto con demencia(349).

Los cuidados informales están determinados básicamente por la red social
de las personas que prestan estos cuidados(38,346,352), y aquella está constituida
por la familia del sujeto enfermo, aunque podrían estar incluidos también ami-
gos y vecinos. En los países occidentales (incluido España), el que suele ejercer
el papel de cuidador es la mujer, dado que en nuestra cultura esta ocupa un pa-
pel fundamental en las labores del hogar y en la provisión de cuidados a todos
los miembros de la familia(91,231), desarrollando este rol personas con diferente
grado de parentesco con el paciente: esposa, hija y en menor medida nuera, u
otros parientes con relación menos directa, como sobrina, o nieta; aunque la
presencia de varones realizando tareas de cuidados va siendo progresivamente
más frecuente(31). No obstante, en los cuidados también influye la composición
familiar y los factores socioeconómicos(21).

En la presente coyuntura, donde se cuestiona la continuidad del estado del
bienestar se hace un llamamiento al sector informal para el mantenimiento de
los cuidados, pero se teme que los cambios en la dinámica familiar dificultarán
en cierto modo el actual potencial de cuidados que proporciona informalmente
dicho sector(395). El sentimiento generalizado de la obligación de asumir el cui-
dado de las personas mayores como parte de los deberes familiares(349), unido a
la escasez de los servicios de cuidado comunitario, ha propiciado que el sector
informal asuma mayoritariamente el peso de los cuidados de las personas con
demencia. Este cuidado se ha basado principalmente en el tiempo y el trabajo
de las mujeres, que se suponía libre en términos económicos(31,130). Actualmente
se entiende que los cambios en la estructura familiar caracterizada por la dis-
minución del tamaño familiar (que conlleva a una generación vertical de la
familia, consolidándose la familia nuclear), la incorporación de las mujeres al
mundo laboral, sus niveles más altos de instrucción, el aumento de los divor-
cios, los nuevos matrimonios, y los cambios que todo ello conlleva en los
modelos tradicionales de familia en las sociedades denominadas occidentales,
ponen en peligro la continuidad de dichos cuidados(31,395).

Los cuidadores informales de personas con demencia poseen característi-
cas comunes, como son la supeditación intensa al paciente y como consecuen-
cia la alteración de su vida personal: desequilibrio de las relaciones sociales y
familiares, un impacto importante sobre la salud y, en general, un cambio sus-
tancial en la vida del sujeto que asume los cuidados(102,249,284,315,330,412,422). Las dis-
funciones de los cuidadores se harán más agudas a medida que la dependencia
del anciano cuidado vaya siendo mayor (normalmente irá relacionado con la
intensidad de la demencia, con el tiempo de cuidado y sobre todo con los pro-
blemas conductuales generados por el paciente con demencia)(110,228).

El cuidado informal de los pacientes con demencia tiene interesantes pecu-
liaridades que se articulan a través de:
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— la estructura familiar (la composición de cada hogar);
— la existencia de uno o más cuidadores principales y los factores asocia-

dos al trabajo desempeñado por estos (carga emocional y física);
— y la elaboración de diversas estrategias dentro del seno familiar para cui-

dar al paciente con demencia: rotación de este en varios domicilios, con-
tratación de personal, colaboración de otros miembros de la familia...

Conocer este entramado nos ayudará a comprender el funcionamiento y la
puesta en marcha de los servicios informales provistos por la familia, que en
España suponen el más importante soporte para el mantenimiento de los cui-
dados que reciben los enfermos con demencia.

4.1.1. Tipología del cuidador principal

Se define al cuidador principal como aquella persona que asume la mayor
parte de la responsabilidad en el cuidado del sujeto demenciado(215,216,349). Varios
autores han establecido diferentes modelos de cuidadores basados en diferen-
tes conceptos; de esta forma, Rodríguez(349) distingue a los cuidadores informa-
les basándose en criterios de análisis retrospectivo, según el momento en que
el sujeto con demencia entra a formar parte del seno familiar, antes del inicio
de la enfermedad, o a partir de que esta se inicia, ya que se considera que la
existencia o no de convivencia previa con el enfermo antes de que la demencia
se haga patente es importante para definir sus características y necesidades; por
tanto se establecen dos tipos de cuidadores principales(349):

a) El llamado cuidador tradicional, el cual no se convierte en cuidador en
un momento determinado; lo hace de forma progresiva, a menudo inconscien-
te, a medida que los ancianos envejecen y van requiriendo cuidados. Esta con-
versión progresiva explica la escasa percepción de cuidado cuando el sujeto
tiene demencia leve y, a veces, también moderada. No se viven momentos con-
flictivos de forma angustiosa (a no ser que la demencia sea muy intensa) ya que
el cuidado supone una actividad adicional al conjunto de actividades domésti-
cas que forma parte de una socialización inconsciente diluida en el tiempo.
Estas cuidadoras han vivido siempre, o durante muchos años, con los ancianos
y, en otros casos, es la propia hija la que ha sido socializada y ha interpretado
el papel de cuidadora desde muy joven. Las esposas de los pacientes con
demencia, las hijas solteras o viudas, y las nueras (en el ámbito rural) tienen
probablemente prioridad a la hora de cuidar a sus padres/madres(97,349). Esta
forma progresiva de convertirse en cuidador se enmarca en un entretejido emo-
cional normativizado por pautas tradicionales. A los ancianos se les cuida por
una obligación moral mezclada con una afectividad que se ha ido creando a tra-
vés de muchos años de convivencia, donde el intercambio de cuidados ha sido
recíproco (solamente en aquellas personas que vivían con los enfermos antes
de iniciarse la demencia).
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b) La otra forma de convertirse en cuidador es más propia de la sociedad
moderna y occidental y de la familia nuclear. Se asume el papel de cuidador en
el momento en que la demencia empieza a originar trastornos conductuales.
Tras la enfermedad del anciano, los familiares deciden crear una nueva relación
cuidador-cuidado que no existía hasta el momento. La ocurrencia de este suce-
so crítico (la aparición de la demencia) fuerza a tomar decisiones en las que
afloran los sentimientos de obligación familiar. La adopción del papel de cui-
dador supone a veces, en este tipo de situaciones, conflictos y tensiones. Los
conflictos surgen porque supone adoptar nuevos roles sociales e implica un
cambio en las relaciones familiares. Las mujeres cuidadoras, que se ajustan a
este modelo, suelen tener habitualmente vida laboral propia, lo que puede crear
tensiones entre su papel social y laboral y su nuevo papel de cuidadora(31,278,395);
esta contradicción entre diversos roles no suele darse en los cuidadores tradi-
cionales.

McCarty(273) describe el proceso que lleva a la generación de estrés a las hijas
y nueras cuidadoras de ancianos con demencia. Este proceso es explicado por
la autora a través de un modelo de cuidados. Este modelo está formado por seis
categorías, que describen las diferentes causas que provocan la carga emocio-
nal en las hijas y nueras cuidadoras. De una de estas categorías (los estilos de
negociación) se deduce una tipología de cuidadores. Esta categoría describe el
modo en que la percepción que tienen las hijas de su padre (con una visión
retrospectiva) y los roles filiales establecidos en el pasado influyen en el cui-
dado. Esta categoría, a su vez, se puede dividir en otras tres, según las percep-
ciones y los roles sean unos u otros: a) estilo recíproco; en la cual el cuidado
produce mayoritariamente satisfacción personal, al venir precedido por una
relación cordial entre el cuidador y el anciano con demencia; b) estilo unilate-
ral, el cual está caracterizado por una posición dominante e intransigente del
cuidador respecto al enfermo; y c) estilo conflictivo, que define un cuidado
marcado por los conflictos emocionales, problemas para compatibilizar dicho
cuidado con la vida personal del cuidador y luchas de poder entre el cuidador
y el anciano enfermo.

Pérez Trullen et al.(315) distinguen a los cuidadores según el parentesco que
tengan con el anciano con demencia; así existiría el cuidador cónyuge, el cui-
dador hijo, el cuidador otro familiar, el cuidador vecino, etc.

4.1.2. Aspectos de la carga sufrida por el cuidador principal

La carga sufrida por el cuidador es un concepto complejo que describe los
efectos estresantes por tener una persona cercana en la convivencia a su cuida-
do. Esta carga debe ser diferenciada de la llamada carga objetiva referida a las
necesidades de cuidado del anciano de acuerdo con su nivel de incapacidad
funcional(3). Cuando los cuidados son dirigidos hacia un familiar anciano, más
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aún cuando este manifiesta grados de incapacidad funcional como es el caso
del anciano con demencia, dicha carga no solamente afecta al cuidador princi-
pal sino que también influye sobre toda la dinámica de la estructura familiar de
este(129,159).

Por ello, los modelos conceptuales explicativos del estrés(133,273,361), como por
ejemplo el más utilizado en la carga del cuidador consistente en el modelo de
afrontamiento (coping model), deben contemplar todos los factores interrela-
cionados dentro del sistema familiar para comprender los efectos del cuidado
del anciano incapacitado en el cuidador. Así, Gatz et al.(159) han sistematizado
los efectos del cuidado del anciano dentro del sistema familiar en diferentes
tipos de conflictos: a) conflictos entre las obligaciones del cuidado y las otras
obligaciones familiares; b) desacuerdos entre los miembros de la familia en
relación con la contribución de cada uno en el cuidado del familiar; c) reajus-
tes en los roles de los miembros dentro del ámbito familiar; y d) impactos emo-
cionales sobre todos los miembros debido a los eventos vitales específicos del
cuidado y la convivencia con el anciano incapacitado. Dichos conflictos son
más tolerados a medida que un mayor número de miembros familiares, más o
menos cercanos al entorno familiar, ayudan en el cuidado del anciano.

Como ha sido comentado en el Capítulo 1 del presente trabajo, en la mayo-
ría de los países, los familiares de los sujetos que padecen demencia llevan el
principal peso de su cuidado evitando en la medida de lo posible su institucio-
nalización(55,302). Esto conlleva que, a medida que la incapacidad del sujeto con
demencia progresa, los estresores que sufren los cuidadores son más numero-
sos e intensos produciéndose un importante conflicto entre la carga que sufre
el cuidador y su deseo de mantener el cuidado de su familiar anciano(102,310). A
su vez, una labor activa del cuidador en los programas de estimulación y reha-
bilitación del anciano demente supone una fuente estresante adicional(331). Por
otra parte, la institucionalización en sí misma no alivia la carga experimentada
por el familiar que mantiene el cuidado del anciano con demencia(342). De
acuerdo con los resultados presentados por estos autores un tercio de los cui-
dadores sigue sufriendo una carga importante tras la institucionalización debi-
do tanto al cambio del rol del cuidado como a los problemas financieros que
supone la institucionalización y el peor contacto con el personal de la residen-
cia. Por otra parte, cuando el asilamiento del sujeto es debido a la existencia de
un alto grado de dependencia y de trastornos conductuales en el sujeto con de-
mencia, los cuidadores muestran mayor satisfacción en la institucionalización
debido al alivio de la carga que esto supone(329).

Ritchie et al.(341) han sugerido la sistematización de los determinantes de la
carga del cuidador en cinco áreas: a) satisfacción con el cuidado y actitud hacia
los servicios formales; b) cantidad de trabajo físico que conllevan tanto las ta-
reas específicas de cuidado como la supervisión del anciano; c) impacto en la
salud física y mental del cuidador; d) impacto en la estructura familiar y la red
social; y e) la carga financiera que conlleva cubrir las necesidades del cuidado.
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Por ello, en la carga del cuidador del anciano con demencia tan importante es
el grado de severidad de esta y sus trastornos asociados como el tiempo dedi-
cado para su cuidado y supervisión. En relación con la severidad de la demen-
cia y su asociación con la carga del cuidador existen tres dimensiones dife-
rentes ligadas a la intensidad de la demencia, que son las que realmente
determinan la carga del cuidador(395): a) el deterioro cognitivo; b) la incapaci-
dad funcional; y c) los trastornos conductuales, los cuales han sido descritos
como más estresantes que los dos anteriores(27). Walker et al.(398), en un estudio
realizado con 130 hijas cuidadoras de sus madres —ancianas con incapacidad
funcional—, señalan que la cantidad de trabajo físico que desempeña el cui-
dador para supervisar y cuidar al familiar enfermo es el motivo fundamental
de insatisfacción en el cuidado y por ende el generador principal del aumento
de la carga.

Pearlin et al.(312) han elaborado un modelo conceptual sobre el estrés del cui-
dador de pacientes de Alzheimer a partir del seguimiento de 555 cuidadores
reclutados en la Asociación de Alzheimer (ADRAS) de San Francisco y de
acuerdo con los modelos de afrontamiento del estrés. Dicho modelo distingue
cuatro dominios interrelacionados entre sí: a) antecedentes del sujeto (caracte-
rísticas socioeconómicas, historia del cuidador, composición y red familiar); b)
conjunto de estresantes primarios (deterioro cognitivo, incapacidad funcional,
trastornos de conducta) y secundarios (conflictos familiares y laborales, pro-
blemas económicos, pérdida de autoestima y de competencia); y c) la sintoma-
tología de carga del cuidador (depresión, ansiedad, trastornos físicos). Entre
dichas dimensiones actúan como efecto tampón (buffering) factores asociados
a la capacidad de afrontamiento del sujeto y al apoyo psicosocial recibido.

Vernooij et al.(395) utilizan el concepto de competencia (sense of competence)
tratando de predecir el estrés en el cuidador de los ancianos con demencia a
partir de la capacidad del cuidador para afrontar el cuidado del sujeto con
demencia, el cual viene determinado por: 1) características del anciano con de-
mencia: severidad de la demencia, problemas conductuales, necesidad asisten-
cial en las actividades de la vida diaria; 2) red social del sujeto con demencia y
en menor medida el soporte de cuidados formales (ayudas domiciliarias); 3) ca-
racterísticas del cuidador: personalidad, relación con los posibles colaborado-
res familiares, sexo del cuidador, la existencia o no de convivencia diaria con
el enfermo. Según los resultados del estudio de Vernooij et al.(395) obtenidos de
una muestra de 91 pacientes de una clínica psicogeriátrica, las características
propias del cuidador y su percepción de control del cuidado influían más en su
sentido de la competencia que la propia gravedad de la demencia o la cantidad
de personas que configuraban su red social. 

Un último aspecto a destacar sobre la carga del cuidador de un familiar con
demencia (aparte de lo ya comentado en el Capítulo 1 sobre la necesidad de
futuras investigaciones), es la necesidad de redefinir el concepto de cuidador
principal(25,384), tanto por motivos de índole metodológica que permita homo-
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geneizar operativamente dicha definición como por la existencia de cambios
rotatorios en el cuidado principal como ha sido evidenciado en el presente estu-
dio. Además se ha remarcado la necesidad de que todo estudio sobre esta temá-
tica determine la medición de carga empleada con la finalidad de orientar las
implicaciones prácticas de sus resultados(384).

4.2. Análisis y discusión de los datos de la serie

En este epígrafe se estudian las variables que se asocian con el entramado
de cuidados informales mediante el análisis de los cuestionarios de evaluación
sociofamiliar (cuestionario telefónico y entrevista en profundidad). Se comen-
ta principalmente: la composición familiar de cada domicilio (número de
miembros, relaciones de parentesco con el sujeto con demencia), los datos
sociodemográficos del cuidador principal y la manera en que este se convierte
en proveedor de los cuidados (visión retrospectiva), las colaboraciones que el
cuidador principal tiene en su entorno familiar y social (ayudas no institucio-
nales), la singular existencia de personas con demencia que conviven de forma
rotatoria en diversos hogares familiares y la carga que le supone al cuidador
principal la atención del enfermo(344).

4.2.1. El domicilio y la estructura familiar en el cuidado informal
de los ancianos con demencia

Como se ha expuesto, la familia constituye el eje básico de los cuidados in-
formales del sujeto con demencia. Las principales características sociológicas
de la estructura familiar (tipo de convivencia de los pacientes con demencia) se
muestran en las Tablas 2.12 y 2.13; en una se analiza la población de los dos
barrios en conjunto y en la otra se estudian las diferencias entre un barrio y otro.
En la Tabla 2.12 se especifica que un 60 por 100 de las personas que sufren
demencia vive en un domicilio con titularidad propia (la gran mayoría en pro-
piedad); sin embargo es también muy significativa la proporción de dementes
que no viven en su casa (casi un tercio de la población estudiada). Aunque no
se han recogido de forma exhaustiva los motivos de los pacientes para no habi-
tar en domicilio propio se ha sabido por las entrevistas en profundidad que este
grupo de personas se ha desplazado a vivir a casas de sus hijos/as y muchos han
vendido sus domicilios donde vivían anteriormente, o han abandonado las ca-
sas que tenían en régimen de alquiler. La variable titularidad de la vivienda tie-
ne una frecuencia diferente en cada uno de los barrios (Margaritas y Lista); hay
un mayor porcentaje de sujetos con titularidad de su domicilio en Lista (73,3
por 100) que en Margaritas (52,9 por 100) (Tabla 2.13): verosímilmente este
hecho es debido al mayor nivel socioeconómico de este barrio. Los ancianos
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con demencia en nuestra serie, tanto en Margaritas como en Lista, tienen
menos titularidad de la vivienda en la que habitan (ya sea en propiedad o en
alquiler) que en la población general(210),y que en otras series de ancianos con
enfermedades crónicas en nuestro medio(38), en la cual el porcentaje de perso-
nas mayores que no viven en su domicilio es del 20 por 100, con lo que supone-
mos que esta diferencia es verosímilmente la consecuencia sociológica de la de-
mencia.

La mayoría de los enfermos de nuestra serie conviven en el seno familiar de
una forma estable (70,5 por 100). En este grupo son mayoría los sujetos viu-
dos/as que conviven con hijos casados y con niños (sus nietos), seguidos de los
que viven sólo con su cónyuge, tendencia en consonancia con los datos que
aparecen en la literatura(181,300,367). Sin embargo, resulta muy llamativo que el 15,1
por 100 del total de los sujetos (20 personas con demencia residentes en el
barrio de Margaritas) viva en domicilios diferentes, alternándose entre varios
hijos/as, que se reparten el cuidado. Este porcentaje tan notable no lo hemos
observado descrito en la literatura extranjera sobre aspectos familiares de la
demencia, y es muy superior al 7 por 100 que se describe como entre los ancia-
nos españoles no dementes(240), aunque en recientes estudios españoles, referi-
dos a cuidadores de ancianos con enfermedades crónicas e incapacitantes en
general (no exclusivamente demencias), sí se hace mención a dicha estrategia
de cuidado(31,97). Por su asociación con el barrio de Margaritas intuimos que es
un mecanismo de reparto de la carga del cuidado propio de zonas urbanas con
pocos recursos económicos. Esta rotación o alternancia en el cuidado se hace
mayoritariamente en dos domicilios (en el 75 por 100), y un 15 por 100 en tres
(véase la Tabla 2.13). Podríamos sospechar que se produce un sesgo propicia-
do por tratarse de muestras poblacionales eminentemente urbanas, aunque en
la investigación realizada durante el año 1993 y 1994 por el colectivo IOE
en todo el ámbito nacional(97) se apunta que en el mundo rural existe una ten-
dencia a repartirse el cuidado, pero procurando que el enfermo siga viviendo en
su domicilio habitual; esta forma de cuidado es posible por la «inexistencia de
distancias entre las casas de las familias implicadas en la relación de ayuda... y
por las costumbres muy precisas a las que las familias se atienen para atender
a los ancianos»(97).

A pesar de este reparto en el cuidado del sujeto con demencia, esto no trans-
forma (como veremos a continuación) las características del cuidador principal
(informal). No podemos dejar de destacar el papel que posiblemente ejerce el
nivel socioeconómico para establecer la rotación del cuidado: todos los casos
encontrados se concentran en el barrio de Margaritas (Tabla 2.13). El no poder
plantear la posible institucionalización, o la contratación de una persona que
ayude al cuidado del sujeto con demencia, junto con una gran interiorización
de la obligación del cuidado, contribuye a que se consolide esta tendencia.

Asociado también al distinto nivel socioeconómico, observamos diferen-
cias en las formas de convivencia en ambos barrios. Así en Lista hay un mayor
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número de personas con demencia institucionalizadas, no existiendo la alter-
nancia del sujeto con demencia en varios domicilios, y siendo el número de
pacientes que viven solos (6,7 por 100) mayor que en Margaritas; además, y a
pesar de estas diferencias, en ambos barrios hay un porcentaje similar de suje-
tos que conviven con una familia de forma estable (en un solo domicilio) (véase
la Tabla 2.13).

4.2.2. Cuidador principal: características

El cuidador principal es único en la mayoría de los hogares (83,8 por 100),
y un pequeño porcentaje de pacientes con demencia tiene varios cuidadores. La
edad media de aquellos es de 60,2 años, aunque el grupo de edad que predo-
mina tiene entre los 40 y 59 años (57 por 100) (véase la Tabla 2.15). En esta 
serie quien cuida del demente es mayoritariamente la mujer (78,8 por 100); las
hijas cuidadoras constituyen un 49,4 por 100, las nueras un 11,9 por 100 y
las esposas tan solo representan el 8,8 por 100 del conjunto de los cuidadores;
entre los cuidadores varones se encuentran los maridos (11,9 por 100) y los
hijos (6,9 por 100) (véase la Tabla 4.l). En nuestro estudio los cuidadores de
sujetos con demencia tienen una edad media más baja que algunas series exclu-
sivas de cuidadores de dementes(28,94,422); sin embargo hay otras series, cuya edad
media se acerca a la de este estudio(88,332). En relación con algún estudio de cui-
dadores de ancianos con enfermedades crónicas en nuestro medio la edad
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Tabla 4.1. Grado de parentesco del cuidador principal con el paciente*

Casos (%)n = 160

Cónyuge
Esposa 14 8,8
Marido 19 11,9

Hija 79 49,4
Hijo 11 6,9
Nuera 19 11,9
Hermana 5 3,1
Hermano 2 1,2
Nieto 2 1,2
Nieta 1 0,6

Otros
Sobrina 6 3,8
Sobrina nieta 1 0,6
Amiga (1) 1 0,6

* Se incluye a todos los cuidadores principales, sin exceptuar a aquellos casos que habitan en diferentes domicilios y
por tanto tienen diversos cuidadores principales, ni a los que habitando en un mismo domicilio es evidente que existen
dos cuidadores principales.
(1) Se trata de una cuidadora, que sin ser familar de la paciente, vivió mucho tiempo con ella.
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media de estos resulta mucho más baja(97). Estas diferencias vienen mediatiza-
das por el tipo de parentesco que tenga el cuidador con el enfermo y por la edad
del paciente con demencia; de esta forma, en las series donde predomina el
esposo o esposa cuidadora, la edad de los cuidadores tenderá a ser más alta que
cuando las hijas o hijos sean mayoritarios como cuidadores.

El porcentaje de mujeres en nuestra serie es superior a algunas series de
cuidadores de sujetos con demencia de diferente medio del nuestro(28,88,385,422),
aunque algunas investigaciones presentan resultados similares(94,334). Si com-
paramos nuestra serie con otras de estudios españoles basados en cuidadores
de ancianos con cierto grado de incapacidad, las mujeres cuidadoras presen-
tan porcentajes aún mayores(31,349). El porcentaje de hijas cuidadoras en nuestra
serie es superior al de los demás estudios de diferente medio del nues-
tro(28,81,88,334,385,422); las causas de este hecho las podemos encontrar en: a) la elevada
edad de los pacientes con demencia, lo que provoca que en muchos casos el
cónyuge no pueda hacerse responsable del cuidado y tenga que delegar en sus
hijos; b) en la escasa institucionalización en nuestra serie; c) en la interio-
rización del sentimiento de obligatoriedad de cuidado que existe en nuestra cul-
tura(349). Los factores que se derivan de la idiosincrasia de la cultura tradicional
española explican el porcentaje de nueras cuidadoras(210,349) que apenas aparecen
señaladas en otros estudios de diferente medio del nuestro(273). Todas las cuida-
doras nueras se concentran en Margaritas, no hay ningún caso en Lista, y cons-
tituyen un porcentaje importante del total de cuidadores/as en aquel barrio
(12,8 por 100). Esta circunstancia es causada fundamentalmente por tres he-
chos: a) la existencia en Margaritas, en contraposición con el barrio de Lista,
de un fenómeno que podríamos denominar de rotación de cuidadores familia-
res, es decir, el cambio periódico de las familias que cuiden a un paciente ancia-
no (el 23 por 100 de las familias en el barrio de Margaritas utilizaban esta estra-
tegia de cuidado), lo que da lugar a que sea la nuera la responsable de estos
cuidados aunque el parentesco sanguíneo más pro 1 ximo al del sujeto con
demencia sea el del hijo; b) la mayor reproducción de los modelos sociales
rurales en ese barrio, debido al origen rural de la mayoría de las personas mayo-
res que viven en esta localidad, y cuyas costumbres, tradiciones y rasgos cul-
turales se transmiten a la siguiente generación(349); y c) el menor nivel socioe-
conómico del barrio de Margaritas, que da lugar a que haya escasos recursos
económicos que posibiliten la contratación formal, lo que origina la rotación de
los ancianos con demencia para repartir la carga emocional y física que origi-
na el cuidado del enfermo (Tabla 2.16).

4.2.2.1. Formas de elección del cuidador principal

Las dos pautas básicas que podrían explicar la elección del papel del cuida-
dor principal son: 1) el sexo y 2) la tradición cultural(349):



1. Respecto al primer factor, quien cuida mayoritariamente es la mujer
(esposa y/o hija). En caso de ser hombre quien debe cuidar, en muchas ocasio-
nes traslada la responsabilidad a su esposa (las nueras cuidadoras constituyen
un 11,9 por 100) (véase Tabla 4.l).

2. El cuidador «tradicional», que vivía con los ancianos antes de comen-
zar la demencia, supone un 56,9 por 100 frente al 43,1 por 100 que comenza-
ron la convivencia con el anciano cuando este enfermó de demencia (véase
Tabla 4.2).

En términos generales, la responsabilidad de cuidar suele ser individual,
aunque con frecuencia en mayor o menor medida otros familiares (cónyuges,
hermanos/as, hijos/as) participan en el cuidado del demente. Así, en el 19,9 por
100 de los casos el cuidador crucial recibe ayuda informal eventual, y el 23,8
por 100 recibe ayuda informal regular (Tabla 2.16). La estructura familiar elige
normalmente a una persona como cuidadora, aunque pueden coexistir dos o
más cuidadores (16,2 por 100 de los casos) (Tabla 2.14).

4.2.3. Colaboración familiar con los cuidadores principales

Los cuidadores principales suelen tener apoyos en el cuidado del sujeto con
demencia. Este apoyo puede ser formal: personal contratado y/o provenir de los
servicios sociales (ayuda en domicilio) de alguna institución pública
(Ayuntamiento, Comunidad Autónoma)(214), o informal, ayudas de personas per-
tenecientes a su red social(38), que normalmente son individuos pertenecientes a
la familia del cuidador y/o del sujeto demenciado(231). No es raro que haya cuida-
dores que reciban los dos tipos de ayuda (informal y formal), aunque a medida
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Tabla 4.2. Tipo de convivencia entre el cuidador principal y el paciente. Datos
antes y después del comienzo de la demencia

Antes Después

Casos (%) Casos (%)

Grado de parentesco
Esposa 13 10,0 0 0,0
Marido 15 11,5 0 0,0
Hija 30 23,1 34 26,2
Nuera 2 1,5 9 6,9
Hijo 4 3,1 6 4,6
Nieto/a 1 0,8 2 1,5
Hermano/a 6 4,6 1 0,8
Otros * 3 2,3 4 3,1

Total 74 56,9 56 43,1

* Sobrino/a, amigo/a.



que se hace estable, regular y extensa en el tiempo la ayuda formal, la ayuda in-
formal tiende a hacerse más infrecuente(214). En esta serie poblacional, de los 55
cuidadores que recibían ayuda informal, en 13 (24 por 100) casos esta se com-
plementa con ayuda formal (ya sea privada, o a través de alguna institución).
Otros 4 cuidadores, que mantenían a sus familiares que padecen demencia ins-
titucionalizados, recibían también ayuda de sus familiares (visitas más o menos
frecuentes al paciente en la residencia de larga estancia donde se encontrara).

La colaboración de diversos miembros de la familia en los cuidados al enfer-
mo (43,7 por 100) con demencia (véase la Tabla 2.16) resulta menor que en
otros estudios poblacionales españoles compuestos por series de ancianos (en
general)(97,349) si se considera cualquier tipo de ayuda (tanto ayuda de cuidado
personal como de las actividades en el hogar), aunque una investigación reali-
zada en nuestro medio(38) muestra que la ayuda familiar para cuidados persona-
les no llega al 20 por 100. Si esta comparación la establecemos con otras inves-
tigaciones ubicadas en otros países(168,346) la colaboración familiar resulta mucho
menor. Estas diferencias posiblemente se deban a la idiosincrasia de la estruc-
tura familiar española (su carácter extenso y su estrecha relación entre sus
miembros) y su gran importancia como proveedora de cuidados(210).

Entre los cuidadores que más disponen de círculos de apoyo informal des-
tacan las hijas de los pacientes (43,7 por 100); a continuación destacan las
esposas de los pacientes (14,6 por 100), los hijos (10,4 por 100) y las nueras y
los maridos de los sujetos con demencia (8,3 por 100 en ambos casos). (Véase
la Tabla 4.3).

El que las hijas sean la población que más utiliza la ayuda informal es com-
prensible , porque es el contingente en donde existen más cuidadoras principa-
les (49,4 por 100) (véase Tabla 4.l), tanto en un barrio como en otro; por otro
lado, una gran parte de estas personas vive con más gente en su domicilio, con
lo que siempre habrá un potencial mayor de colaboradores; algo parecido suce-
de en el caso de las nueras. Las esposas de los pacientes destacan también en
la recepción de ayuda de colaboradores, explicado posiblemente a causa de la
edad de estas cuidadoras (lógicamente es una edad bastante elevada) y de su
más frecuente morbilidad, lo que hace que requieran más ayuda que otros con-
tingentes más numerosos como cuidadores, como es el caso de las nueras (8,9
por 100 frente al 11,9 por 100). La colaboración familiar con los maridos (en
este caso estos son cuidadores principales), tiene origen en su conversión tar-
día al papel de cuidador, aparentemente causado exclusivamente por la apari-
ción de la demencia(216), lo que produce seguramente más dificultades en los
cuidadores; por lo tanto, es lógico pensar que requieran ayuda de sus familia-
res o amigos. Por último, los hijos, igual que sucede con los maridos, tienen
una historia corta como cuidadores, y, por consiguiente, hay una mayor poten-
cialidad de demanda de ayuda.

Si analizamos las diferencias existentes entre las dos áreas estudiadas nos
encontramos que hay un mayor contingente de cuidadoras principales nueras
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Tabla 4.3. Colaboraciones informales en el cuidado del paciente con demencia

Margaritas Lista Total

n = 56 (%) n = 52 (%) n = 108 (%)

Colaborador
Esposa 1 1,8 0 0,0 1 0,9
Marido 0 0,0 2 3,8 2 1,9
Hija 17 30,4 13 25,0 30 27,8
Hijo 10 17,9 7 13,5 17 15,7
Nuera 4 7,1 1 1,9 5 4,6
Yerno 4 7,1 3 5,8 7 6,5
Nieto/a 19 33,9 13 25,0 32 29,6
Hermano/a 1 1,7 5 9,6 6 5,6
Sobrino/a 0 0,0 8 15,4 8 7,4

Tiempo de cuidado
Ocasional 34 60,7 39 75,0 73 67,6
Diario 15 26,8 9 17,3 24 22,2
Vacaciones * 3 5,4 3 5,8 6 5,6
Fin de semana 4 7,1 1 1,9 5 4,6

Cuidador principal **
Esposa 6 22,2 1 4,8 7 14,6
Marido 2 7,4 2 9,5 4 8,3
Hija 12 44,4 9 42,8 21 43,7
Hijo 2 7,4 3 14,3 5 10,4
Nuera 4 14,8 0 0,0 4 8,3
Nieto/a 0 0,0 3 14,3 3 6,3
Hermano/a 1 3,8 2 9,5 3 6,3
Otros 0 0,0 1 4,8 1 2,1

Cuidado formal *
Sí 4 14,8 9 42,9 13 27,1
No 23 85,2 12 57,1 35 72,9

Tipo de convivencia †
Institución 0 0,0 4 19,0 4 8,3
Familia estable 21 77,8 8 38,1 29 60,4
Rotación 6 22,2 9 42,9 15 31,3

* Periodo estival.
** n = 48; Margaritas n = 27; Lista n = 21 (porcentaje sobre n parcial).

*** Se refiere a la existencia de cuidado formal en los domicilios donde se produce la colaboración informal (de otros
miembros de la familia); Margaritas n = 27; Lista n = 21.
† Se refiere a los domicilios donde se produce la colaboración informal; Margaritas n = 27; Lista n = 21. Cuando el
anciano está asilado las colaboraciones se concentran en visitas a la residencia.

del paciente con demencia que demandan ayuda de sus familiares en el barrio
de Margaritas respecto al de Lista (en donde no hay nueras cuidadoras que
demanden este tipo de ayuda). Esta diferencia se puede explicar argumentando
que en el barrio «pobre» hay una mayor rotación del anciano con demencia;
esta estrategia de cuidado favorece la aparición de las nueras como cuidadoras
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(casi las tres cuartas partes de las nueras se someten al sistema de rotación)
(véanse Tablas 2.13 y 4.3), junto con la pervivencia mayor de la cultura tradi-
cional en este barrio, la cual favorece que las nueras se constituyan en cuidado-
ras(349). Otra diferencia importante la encontramos cuando las cuidadoras princi-
pales son las esposas de los enfermos, las cuales también requieren menos ayuda
informal en Lista que en Margaritas, posiblemente por existir en este barrio
menos personal contratado, y este dedicando menos tiempo de trabajo que en el
barrio de Lista, lo que ocasiona más necesidades a este respecto.

4.2.3.1. Los colaboradores informales (familia)

Los familiares que más tienden a ocupar el rol de colaborador son los hi-
jos/as (43,5 por 100), seguidos de los nietos/as (29,6 por 100) (véase Tabla 4.3).
La hija ocupa un lugar destacado como colaboradora en las ayudas informales:
el 43,3 por 100 de estas lo hace como soporte de su hermano/a (hijo/a del suje-
to con demencia), que actúan en esta ocasión como cuidadores/as principales;
algo razonable teniendo en cuenta la idiosincrasia de la estructura familiar
española, en la cual sigue teniendo una importante influencia la familia exten-
sa patrilocal(179,352); y el 36,6 por 100 lo hace como ayudante de su madre o pa-
dre, que poseen el rol de cuidadores principales (esposa/marido del sujeto con
demencia), algo posiblemente explicado también por esta pervivencia de la cul-
tura tradicional, junto con una probable escasa carga del marido/esposa como
cuidador, ya que a medida que la carga emocional del cuidador es mayor, este
rol tiende a ser ocupado por las hijas/nueras.

Los hijos de los sujetos con demencia también constituyen un peso especí-
fico en el eje colaborador-cuidador principal; el 47,7 por 100 de estos lo hace
ayudando a su madre (esposa del sujeto con demencia), algo que se desprende,
contrariamente a otros contingentes de colaboradores (como las hijas), de una
inversión de tendencias y un acercamiento a modelos europeos, en donde la
responsabilidad sea más compartida(215,321) y el 29,4 por 100 colabora con su her-
mana (la hija del sujeto con demencia), comportamiento que lo atribuimos a
través de la tendencia mencionada antes.

El resto de los colaboradores/as se reparte sin diferencias fundamentales
entre otros familiares del cuidador principal como nueras, yernos, sobrinos y
hermanos.

4.2.3.2. Tiempo de cuidado y funciones de los colaboradores informales

Un importante número de colaboradores (67,6 por 100) tan sólo ayuda oca-
sionalmente a los cuidadores principales, es decir, que no existe una regularidad
en la asistencia a estos; estas ayudas se concretan en: visitas (en los casos de los
institucionalizados), vigilancia de los dementes, sacarles a pasear, y hacerles
compañía. Existe una diversificación en este grupo de colaboradores: no es lo
mismo el individuo que visita una vez al mes al paciente que el que lo hace con
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más frecuencia y además se queda con él durante un tiempo; sin embargo,
la ayuda prestada por estas personas no incluye la mayor parte de las veces la
ayuda al aseo personal, o a vestir al paciente. No es desdeñable el porcentaje
de ayudantes que colaboran todos los días (bien unas horas, bien toda la maña-
na o toda la tarde) (22,2 por 100) (véase Tabla 4.3); esta relativamente eleva-
da proporción de personas son las que suponen un soporte más importante
para el cuidador principal, y las que pueden potencialmente actuar como miti-
gadores de la carga emocional e incluso física del cuidador principal(31), ya que
además de prestar una ayuda regular y continua en el tiempo, su ayuda es
mayor que en el anterior grupo de colaboradores ya que incluye tareas como
el aseo personal (lavar, peinar), vestir o levantar y acostar al paciente. Des-
tacable es también el papel que desempeñan aquellos colaboradores que se
ocupan del sujeto con demencia tan sólo en el periodo estival (meses de julio
y/o agosto), y los fines de semana (sábado y/o domingo) (10,2 por 100); esta
ayuda nos parece fundamental ya que actúa como «colchón» o «amortigua-
dor» de la carga que padece el cuidador principal(216). Podríamos hacer una
equivalencia entre este «servicio» no retribuido y el que se consigue a través
de las «ayudas de respiro»(344). En realidad este último grupo de colaboradores
se transforman en cuidadores principales en periodos de tiempo relativamente
cortos, pero su labor de sustitutos del cuidador, aunque no asuman el rol del
mismo, es evidente.

4.2.4. La alternancia del paciente con demencia en varios 
domicilios familiares. Sus características

La colaboración familiar con el cuidador principal del paciente con demen-
cia y la contratación de ayuda formal o utilización de ayudas de la Administra-
ción Pública o asociaciones no son los únicos mecanismos o estrategias de cui-
dado existentes. La existencia del reparto de cuidado mediante la convivencia
alterna del anciano con demencia en varios domicilios se ha convertido en una
alternativa con frecuencia utilizada en los ámbitos urbanos de nivel socioeco-
nómico medio-bajo(97), y que aparece de manera patente en nuestra serie de
ancianos con demencia, en concreto en una de nuestras áreas estudiadas: Mar-
garitas (véanse Tablas 2.12 y 2.13).

El análisis diferencial entre los pacientes con demencia que viven alternati-
vamente en varios domicilios, frente a los que no lo hacen, lo hemos efectuado
sólo en el barrio de Margaritas, ya que en Lista no se da esta alternancia. De
este análisis se desprende que las variables diferenciales sean:

a) La viudez. El 95 por 100 de los dementes que son «rotados» entre sus
hijos son viudos; tan sólo hay un paciente de los 20 casos que conviven alter-
nándose en varios domicilios que lo hace con su cónyuge (véase la Tabla 4.4).
Probablemente esta circunstancia, la viudez, no solo condiciona la soledad de
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Tabla 4.4. Rotación de los sujetos con demencia en Margaritas. Características
familiares de este colectivo (comparado con dementes de domicilio fijo)

Domicilio
Domicilio fijo itinerante

n = 67 (%) n = 20 (%)

Sexo
Hombre 21 31,4 4 20,0
Mujer 46 68,6 16 80,0

Grupos de edad
65 a 69 años 21 31,4 0 0,0
80 años y más 46 68,6 20 100,0

Estado civil *
Soltero 3 4,5 0 0,0
Casado 25 57,6 1 5,0
Viudo 38 37,9 19 95,0

Vive con su cónyuge
Sí 24 35,8 1 5,0
No 43 64,2 19 95,0

Convivencia antes del inicio
de la demencia

Sí 46 68,6 2 10,0
No 21 31,4 18 90,0

Cuidado formal
Sí 13* 19,6 3 15,0
No 53* 80,4 17 85,0

Parentesco del C. P.
Cónyuge 18 26,8 0 0,0
Hijo/a 37 55,2 15 75,0
Nuera 6 9,0 5 25,0
Otros 6 9,0 0 0,0

Percepción subjetiva de carga
del C. P.

No existe 3** 4,6 0 0,0
Muy leve 8** 12,3 1 5,0
Leve 8** 12,3 1 5,0
Moderada 12** 18,5 2 10,0
Intensa/Muy intensa 34** 52,3 16 80,0

Modificación del trabajo del C. P.
Sí 7 10,4 1*** 5,3
No 60 89,6 18*** 94,7

C.P.: Cuidador principal. 
* n = 66; ** = 65; *** n = 19.
(1) Se refiere a si el sujeto con demencia vivía antes de que se iniciara la enfermedad con sus familiares cuidadores.



muchos ancianos, sino que en colectivos como el de los enfermos crónicos, y
más en concreto en el de los pacientes con demencia, es frecuente que ocasio-
ne la inclusión en el hogar de los hijos(231).

b) El sexo. Las personas que «rotan» son en su mayona mujeres (80,0 por
100) (véase la Tabla 4.4); tendencia que es consecuencia lógica de la anterior,
ya que la gran mayoría de las personas viudas son mujeres por su mayor lon-
gevidad(30,45).

c) La edad de las personas con demencia, bastante más envejecidos que el
grupo de personas que no establecen la rotación; todos tienen más de 80 años
(con confianza estadística: p<0,02 con el estadístico de Mann-Whitney).
Variable que también tiene relación con las dos anteriores (viudez y sexo).

d) Inexistencia de convivencia antes del inicio de la enfermedad. De los 20
individuos de la serie que «rotan», tan sólo 2 vivían esta situación antes de que
se iniciara la demencia, con lo que podemos deducir que la rotación viene
impuesta de forma determinante por la demencia.

e) Mayor dependencia en las ADL (actividades sencillas de la vida diaria)
de los pacientes con demencia que «rotan». Observamos una mayor puntuación
en el test de Pfeffer en este grupo de personas (la diferencia tiene significación
estadística; p = 0,016). Las personas que utilizan este mecanismo de conviven-
cia tienen más incapacidad funcional que el resto y por lo tanto precisan de más
atención y ayuda.

f) El parentesco de los cuidadores. La rotación sólo se establece en hoga-
res donde el cuidador principal es hijo/a y nuera, es decir, no se da en parien-
tes con más lejanía (esta afirmación se puede hacer con confianza estadística:
p<0,05 con el estadístico de Mann-Whitney). Así pues, normalmente, la alter-
nancia se produce entre varios hermanos/as (hijos/as del sujeto demenciado),
aunque luego, en muchos casos, sean las nueras las cuidadoras del paciente,
respondiendo a un modelo de familia tradicional(349) (véase la Tabla 4.4).

g) Menor tendencia a la contratación de personal que ayude en el cuidado
de los sujetos con demencia, explicada verosímilmente por la posible falta de
recursos económicos ya que, de los tres domicilios de rotantes que reciben ayu-
das formales, en dos proceden de instituciones públicas (Ayuntamiento); tan
sólo uno recurre a la contratación privada. En el grupo de ancianos que no rotan
existe una mayor diversidad en la contratación de ayudas formales.

Conviene resaltar que el sistema de rotación no indica que desaparezca o se
mitigue la intensidad de la carga del cuidado; más bien parece todo lo contra-
rio, esta es ligeramente superior en los cuidadores que pertenecen a familias
que cuidan a las personas con demencia en régimen de rotación (el 80 por 100
de estos cuidadores tiene una carga intensa o muy intensa). (Véase la Ta-
bla 4.4.) La mayor carga emocional respecto a los cuidadores de domicilio
estable y/o sujetos institucionalizados podemos explicarla porque la decisión
de la rotación se produce en el 75 por 100 de los casos (obsérvese la Tabla 3.5)
cuando el sujeto tiene un grado de demencia intensa y/o muy intensa(50) frente
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a los sujetos que viven en domicilio estable, que tienen una mayor diversidad
en la intensidad del demencia (sólo el 21,5 por 100 de los sujetos tienen
demencia grave) (Tabla 3.5). (En el Capítulo 3 se analiza la relación entre la
intensidad de la demencia y la carga del cuidador.)

En las familias que establecen el sistema de rotación solamente una perso-
na reconoce haber modificado su trabajo debido al cuidado del enfermo, com-
portamiento absolutamente lógico, ya que entendemos que la alternancia se
establece para intentar atenuar la carga(97) (Tabla 4.4).

No se han observado diferencias en las puntuaciones de la escala de Pear-
lin(311), del cuestionario de Katz(226) y en la escala de Zarit(422) entre ambos grupos.

En suma, los sujetos con demencia que son sometidos a una rotación en
diversos domicilios están integrados casi exclusivamente por personas muy
ancianas, mayores de 80 años, que son mujeres, que se han quedado viudas, y
sufren una demencia bastante intensa. En estas circunstancias resultan acogi-
dos por sus hijos en régimen de rotación. El nivel socioeconómico de este
grupo de personas con demencia o el de sus familias parece más limitado que
el del resto de los sujetos con demencias (pues contratan pocos cuidadores pri-
vados y su pensión media es algo menor). El sistema de rotación no se asocia
con una disminución de la carga de los cuidadores, posiblemente porque sean
demencias de intensidad apreciable.

4.2.5. La carga percibida por el cuidador principal

Los aspectos más relevantes de la carga sufrida por el cuidador que apare-
cen en la literatura y en otros estudios han sido ya comentados en el subepí-
grafe 4.1.2. En esta serie hemos medido la percepción global de la intensidad
de la carga, y hemos utilizado la escala de Zarit(422) como instrumento estanda-
rizado para la medición de la carga manifestada por los cuidadores.

4.2.5.1. La escala de Zarit: ponderación de la carga

A través del cuestionario estructurado de Zarit(420-422) hemos ponderado la
sobrecarga del cuidador principal (también medido a través de otras preguntas
menos estandarizadas en nuestro cuestionario). Son veintidós las variables uti-
lizadas en la escala de Zarit, de las cuales las más influyentes en la carga emo-
cional son: a) sensación que tiene el cuidador de que el enfermo depende de él,
con el 72 por 100 de encuestados reconociendo la percepción de este senti-
miento bastantes veces o casi siempre; b) en relación con la anterior variable
encontraríamos la creencia del cuidador principal de que el enfermo cuenta
con él como si fuera la única persona, con el 57,2 por 100 de cuidadores va-
lorando tener esta sensación bastantes veces o casi siempre (Tabla 4.5). En de-
finitiva, los sentimientos que tienen que ver con la interiorización de la obli-
gación de cuidar, y las tensiones y conflictos que ello origina son las causas
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principales de la carga emocional en el cuidador. Sin embargo existen otros fac-
tores que sin ser tan determinantes en la carga como los anteriormente men-
cionados no son en absoluto desdeñables, entre otros destacaríamos: c) el so-
breesfuerzo físico y psíquico que genera el cuidado del sujeto con demencia; d)
la pérdida de la vida privada y del tiempo que el cuidador principal dedicaba a
sí mismo, con la consecuente contribución a la disminución de la autoestima, y
a la generación de dificultades en el mantenimiento de las relaciones sociales
del cuidador(23l); y e) el difícil sostenimiento de la provisión de cuidados a los
demás miembros de la familia (fundamentalmente hijos/as y cónyuge) produ-
cido por una incompatibilidad de la atención familiar con el cuidado al sujeto
demente. Estas situaciones se refieren normalmente a los casos en los que las
cuidadoras son las hijas (49,4 por 100), las nueras (11,9 por 100) y otras per-
sonas, como sobrinas, que también tengan responsabilidades familiares (5 por
100); en total más de un 65 por 100 de la población total de cuidadores (Tabla
4.1). Es decir, se producen conflictos y tensiones en el cuidador principal al no
poder atender de forma adecuada las responsabilidades con su familia(31), y/o
con su trabajo, debido a la atención y a la ayuda que genera el cuidado a su
familiar que padece demencia. Sin embargo, del cuestionario estructurado de
Steven H. Zarit no se desprende que el cuidador quiera dejar de serlo, o prefie-
ra ceder la responsabilidad del cuidado a otra persona o institución. El rol del
cuidador(349) está plenamente aceptado e interiorizado por el mismo, y sólo en
contados casos se desearía renunciar a esta condición (tan sólo dos personas se
han pronunciado de una forma favorable a esta posición). Se observa también
una alta valoración de sí mismos de los cuidadores principales respecto al
apoyo que dan a su familiar, admitiendo que no podrían cuidar mejor a su fami-
liar de lo que lo hacen; no obstante hay un porcentaje considerable que siente
preocupación e incertidumbre frente al futuro que le espera a su familiar (gene-
rado por el posible empeoramiento de la salud del enfermo y el consecuente
aumento de la provisión de cuidados). En relación con esta percepción de incer-
tidumbre frente al futuro estaría el convencimiento explícito de no disponibi-
lidad de dinero para atender todas las necesidades del paciente, junto con los
otros gastos de su vida cotidiana, y, por tanto, la apreciación de una parte de los
sujetos entrevistados a considerar «excesivamente» oneroso el cuidado del
demente, y la existencia de un deseo implícito (a veces explícito) de recibir
ayudas económicas (indirecta o directamente) de la Administración Pública.
Esta afirmación la constatamos mediante otra pregunta registrada en todos los
cuestionarios realizados (en las entrevistas en profundidad y en las telefónicas)
en la que se reconocía en un 48,2 por 100 de los casos la insuficiencia de la
pensión o pensiones de los sujetos con demencia para afrontar los gastos gene-
rados por sus cuidados (Tabla 2.14).

En definitiva la escala de Zarit nos desvela que el sentimiento de sobrecarga
del cuidador viene producido, básicamente, por el mecanismo interno propio
de cumplir con su deber, la interiorización de la obligación de cuidar y del rol
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del cuidador, junto con las limitaciones que el cuidado produce en la vida pri-
vada y personal del cuidador y sus relaciones sociales. También son destaca-
bles los costes económicos que produce el cuidado como favorecedor de la
carga emocional y la absoluta unanimidad de asumir las funciones que genera
el rol de cuidador principal.

No son despreciables las limitaciones que tienen estas conclusiones por la
aplicabilidad de la escala de Zarit a tan sólo 50 casos, que supone un 37,9 por
100 de la población total entrevistada, con lo cual hay que ser cautos a la hora
de categorizar las conclusiones, y siempre nos deberemos apoyar en otras
variables cuyas respuestas se hayan producido de forma unánime o casi unáni-
me en la muestra poblacional.

4.2.5.2. Percepción de la intensidad de la carga

En el presente estudio se ha analizado específicamente la intensidad de la
carga percibida por el cuidador principal por tener a su cargo al sujeto con
demencia. El cuidador contesta su percepción de la carga en base a una escala
que gradúa su intensidad de 0 a 5 (0 no existencia de carga, 1 percepción muy
leve, 2 leve, 3 moderada, 4 intensa, y 5 muy intensa) (véase Figura 4.l). Dicha
escala de intensidad de carga percibida por el cuidador principal fue utilizada
como variable dependiente en los análisis estadísticos.

Dicha escala muestra que el 56 por 100 de los cuidadores principales per-
cibe la carga del cuidado como intensa o muy intensa, frente al 20,8 por 100
que la clasifica como leve o muy leve, y un 2,4 por 100 que no considera per-
cepción de carga (véase Tabla 2.14). En la Tabla 4.6 se refleja cómo esta esca-
la presenta una muy significativa (p<0,001) correlación con la puntuación obte-
nida por la escala de Zarit (coeficiente de correlación de Spearman igual a
0,610). También mantiene significativas correlaciones con otros componentes
de la carga, como es la carga financiera expresada por los insuficientes ingresos
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Figura 4.1. Percepción subjetiva de carga del cuidador principal.
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por pensión (p=0,001), y la carga laboral expresada por la modificación del
trabajo debido al cuidado (p=0,004).

En la Tabla 4.6 también se muestran las correlaciones existentes entre la
percepción de carga y las principales variables del estudio en relación tanto
con el anciano con demencia como con su cuidador. Las variables más signi-
ficativas referidas al anciano son las relativas a la intensidad de la demencia
(p<0,001), el deterioro cognitivo medido por el Mini-Mental State Examina-
tion (p=0,004), el grado de incapacidad en actividades de la vida diaria
(p<0,001) (correlación significativa tanto en el test de Katz como en el test de
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Tabla 4.6. Principales correlaciones con la percepción subjetiva de carga*

CC p

a) Características del sujeto con demencia
Variables sociodemográficas

Edad -0,007 NS
Sexo -0,022 NS

Variables clínicas
Duración demencia -0,049 NS
Intensidad 0,471 <0,001
Mini-Mental -0,278 <0,01
Pfeffer 0,583 <0,001
Pearlin 0,313 <0,05
Katz 0,529 <0,001
Zarit 0,610 <0,001
Comorbilidad

Núm. enfermedades 0,059 NS
Enfermedades invalidantes 0,066 NS
Salud percibida -0,167 <0,05

b) Características del cuidador principal
Variables sociodemográficas

Edad -0,187 <0,05
Sexo -0,280 <0,01

Variables sociofamiliares
Núm. de personas en el hogar 0,191 <0,05
Pensión insuficiente 0,401 <0,001

Características del cuidado
Tiempo de cuidado 0,747 <0,001
Cuidado nocturno -0,589 <0,001
Modificación del trabajo -0,257 <0,01
Tratamiento con sedantes -0,240 <0,01

CC: coeficiente de correlación con rs de Spearman (para variables escalares).
p: nivel de significación estadística; NS: no significativo.
* Solamente se han incluido aquellas variables más relacionadas en la literatura con la percepción de carga del cui-
dador (la carga subjetiva fue medida por una escala de 0 a 5, véase texto 4.2.5.2).



Pfeffer), y la percepción subjetiva que el propio anciano tiene sobre su salud
(p<0,05). En relación con variables referidas al cuidador principal se obtienen
mayores correlaciones con el tiempo de cuidado tanto diurno como nocturno 
(p < 0,00 l), con la carga económica medida por la valoración de una pensión
insuficiente (p<0,001), con la carga laboral medida por la manifestación de
modificaciones de su trabajo por el cuidado (p=0,004), con la edad del cuida-
dor principal (p<0,05), y con el tratamiento con sedantes por parte del cuidador
principal (p<0,0l).

El análisis multivariado de regresión lineal (cuya variable dependiente fue
también la escala de intensidad de la carga del cuidador), con las principales
dimensiones de la carga del cuidador (véase Tabla 4.7) y realizada a través del
método paso a paso (stepwise), mostró como variables más explicativas el tiem-
po de cuidado diario (p<0,001), el cuidado nocturno (p=0,001), la menor edad
del cuidador adulto (p=0,003) y una peor percepción del estado de salud del
anciano con demencia (p=0,032).

En nuestro estudio el cuidado del sujeto con demencia parece no generar
carga o ser esta leve o muy leve casi en una cuarta parte de los cuidadores prin-
cipales (según la escala de percepción subjetiva). Esta percepción de una carga
leve ante el cuidado podría ser debida principalmente a dos motivos: a) la exis-
tencia en nuestra serie de un 34,9 por 100 de sujetos con demencia leve, los
cuales suelen generar una escasa carga(45,183,399), y b) el sentimiento de interiori-
zación de la obligatoriedad del cuidado, que se produce en gran parte de los
cuidadores familiares (que asumen un rol de proveedores de cuidados de toda
la familia), sobre todo si como ocurre en nuestra serie son mujeres (78,8 por
100) en concreto sus cónyuges o hijas (49,4 por 100)(31,349).

A pesar de este contingente de cuidadores que dice tener poca carga o no
tenerla, el 56 por 100 de cuidadores de nuestra muestra dice tener una percep-
ción de la carga intensa o muy intensa, porcentajes que son más altos que las
investigaciones realizadas en España sobre cuidadores de ancianos con enfer-
medades crónicas(31,210,349), y que algunos estudios realizados en diferente medio
que el nuestro(173,422), sin embargo algún estudio norteamericano muestra cifras
similares a las nuestras(334).

Esta percepción intensa de la carga tiene una asociación importante con las
variables tanto clínicas de la demencia como de las características del cuidador;
sin embargo en el modelo de regresión múltiple aparecen como variables más
importantes el tiempo de cuidado junto con el cuidado nocturno y la menor
edad del cuidador. Asociada a estas variables, pero con menor significación
estadística, se encuentra la percepción de un peor estado de salud general. Estos
resultados apuntarían al hecho que las hijas/os cuidadores perciben mayor car-
ga que los cónyuges debido a tener más obligaciones de tipo laboral y familiar.
La mayor carga percibida por los hijos/as frente a los esposos/as ha sido rese-
ñado por O’Connor et al.(300) y McCarty(273). Por ello, el mayor tiempo de cuida-
do del anciano con demencia produce una mayor carga en los cuidadores de la
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segunda generación familiar por el conflicto entre las demandas de cuidado del
anciano con demencia y las mayores exigencias de su entorno familiar y labo-
ral(76,144).

Si interpretamos el modelo de regresión conjuntamente con las variables
que han mostrado también una alta asociación en el análisis correlacional biva-
riado, podemos observar que dos de las variables relacionadas con las dimen-
siones de severidad de la demencia (deterioro cognitivo medido por el
Mini-Mental State Examination y la incapacidad en actividades de la vida dia-
ria medido por el test de Pfeffer y por el test de Katz) muestran una significa-
tiva asociación a nivel estadístico con la percepción de carga, mientras que dis-
minuye la significación en relación con los trastornos de conducta del sujeto
medido con el test de Pearlin. En relación con las variables sociofamiliares del
cuidador principal, nos encontramos que aquella que hace referencia al núme-
ro de personas que conviven dentro del hogar muestra una asociación positiva
significativa a nivel estadístico (p=0,033). Resultan igualmente significativas
estadísticamente las variables que hacen referencia a las características especí-
ficas del cuidador y que no han sido comentadas anteriormente por no confor-
mar parte del modelo de regresión múltiple explicativo de la carga, como la
medicación (con sedantes o tranquilizantes) de este (aunque el número de cui-
dadores que ingieren tranquilizantes es poco numeroso [un 8,8 por 100]) (Ta-
bla 2.14) y la modificación del trabajo del cuidador debido a la atención de-
dicada al sujeto con demencia.

Estos resultados se alejan de la línea de estudios que marcan los trastor-
nos de conducta como los principales condicionantes de la carga tanto a nivel
internacional(228,300,332,371,412) como en los escasos estudios existentes en nuestro
medio(78,140). En cambio se acercan más a otros estudios que han reseñado que
la percepción intensa de la carga está asociada tanto a la intensidad de la
demencia que padece el paciente, y a un declive en sus habilidades para las
actividades de la vida diaria, como al tipo de cuidado prestado, tanto el tiem-
po dedicado como la existencia de cuidado nocturno. Estos resultados coin-
ciden con los de otros estudios de cuidadores de sujetos con demen-
cia(102,167,183,261,264,300,395,398).
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Tabla 4.7. Modelo de regesión múltiple de la percepción subjetiva de carga

Variables Coeficiente beta Beta estandarizado p

Tiempo de cuidado 0,899 0,687 <0,001
Cuidado nocturno –0,731 –0,207 <0,01
Edad del cuidador –0,018 –0,174 <0,01
Salud percibida –0,183 –0,124 <0,05
Constante 4,917

Coeficiente de determinación (R2) ajustada 0,707.





Las redes de apoyo comunitario y la asistencia sociosanitaria al paciente con
demencia y a su familia es el tema central de este capítulo. En él se describe la
situación de la ayuda sociosanitaria al anciano con demencia y a sus familias
en nuestro país, así como los servicios formales existentes en los dos barrios
estudiados en relación con el anciano con demencia. Los resultados y comen-
tarios expuestos se nutren del estudio cuantitativo (los cuestionarios imple-
mentados a los cuidadores) y del estudio cualitativo (realización de entrevistas
semiestructuradas a diversos miembros de instituciones ubicadas en cada una
de las áreas estudiadas).

5.1. La demencia como indicador de asistencia
sociosanitaria en la comunidad

El deterioro mental es uno de los principales indicadores utilizados para la
estimación del nivel de asistencia requerido por la población anciana. Por una
parte, el propio deterioro cognitivo ha sido asociado, con independencia de
otras variables de carácter sociodemográfico, con el uso de diferentes servicios
sociosanitarios, tanto relacionados con el consumo de medicamentos, la hospi-
talización y el uso de residencias como asistencia comunitaria de tipo domici-
liaria y la utilización de servicios sociales y de salud mental(63,109). Además, la
demencia puede ser considerada como la enfermedad más prevalente del ancia-
no que durante un periodo de tiempo más prolongado necesita de servicios de
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asistencia sociosanitaria(399), produciendo un importante coste económico y un
gran impacto en los programas sanitarios dirigidos al anciano(190,415).

Muchos de los interrogantes sobre la relación entre el deterioro cognitivo y
el estado funcional han sido actualmente resueltos. Diversos estudios han com-
probado que el deterioro cognitivo intenso conlleva dificultades de autocui-
dado. Un mayor porcentaje de sujetos con deterioro mental que sin él mani-
fiestan una incapacidad en las actividades de la vida diaria(224). Aunque los
resultados del estudio de Framingham han demostrado que la percepción que
el anciano tiene sobre su incapacidad funcional es siempre mayor que la limi-
tación funcional observada clínicamente, también han mostrado que esta dis-
crepancia entre las limitaciones percibidas y observadas estaba mediatizada
sobre todo por el deterioro cognitivo del sujeto, siendo este el predictor más
fuerte de incapacidad funcional en el anciano(229). Los resultados mostrados por
la Encuesta de Salud Mental realizada en Baltimore(26) sobre 810 sujetos adul-
tos, que aceptaron tener una exhaustiva evaluación psiquiátrica para descartar
la existencia de trastornos mentales, señalan que el rendimiento cognitivo,
medido según la puntuación obtenida en el test cognitivo Mini-Mental State
Examination (MMSE), es por él mismo un predictor de la existencia de inca-
pacidad funcional en actividades de la vida diaria, incluidas actividades de tipo
instrumental, controlando los efectos de variables como el número de enfer-
medades de tipo físico, el estado neurológico, los trastornos emocionales y el
número de medicamentos tomados por los sujetos. Semejantes resultados fue-
ron encontrados en un estudio anterior realizado en Boston sobre 3.812 ancia-
nos residentes en la comunidad(362), pero ajustando la estimación según diversas
variables de tipo sociodemográfico y utilizando el rendimiento obtenido en
varios test cognitivos tradicionalmente utilizados. También en un reciente estu-
dio epidemiológico realizado en la población anciana de nuestro medio se ha
mostrado que el deterioro cognitivo está más significativamente asociado con
las actividades de la vida diaria tanto instrumentales como de cuidado personal
que la variable de comorbilidad(36). Esta fuerte asociación entre la severidad del
deterioro mental y el grado de incapacidad funcional también ha sido encon-
trado en sujetos con demencia(312).

Al mismo tiempo, el deterioro cognitivo ha sido asociado con el uso de
diferentes servicios sociosanitarios. En una encuesta epidemiológica reali-
zada en una comunidad rural del suroeste de Pennsylvania(156), denominada
como Encuesta en ancianos independientes del Valle de Monogahela, y en la
cual se encuestaron 1.366 ancianos, se encontraron asociaciones significa-
tivas entre la incapacidad mental y la hospitalización, el uso de residencias,
la asistencia sanitaria domiciliaria, la utilización de servicios sociales y de
salud mental y el uso regular de medicamentos. Además, cuando se controla-
ban las variables de edad y nivel educacional aparecían como las más sig-
nificativas la asistencia sanitaria domiciliaria y la utilización de servicios so-
ciales.
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Si se analiza el uso de servicios sanitarios, el deterioro cognitivo, aunque
no es el único predictor de la utilización de estos servicios, también ha sido
asociado a un mayor riesgo tanto de ingreso como de más larga permanencia
hospitalaria. Así, una baja puntuación en el MMSE es un predictor significa-
tivo de una posterior hospitalización, tanto médica como psiquiátrica, y de
una mayor duración media de estancia, aún controlando la edad y el nivel edu-
cativo(59). Se ha estimado que los ancianos con deterioro mental tienen alrede-
dor del doble de riesgo que los sujetos sin deterioro tanto de ingreso hospita-
lario como de una hospitalización mayor a 6 días, independientemente de la
edad, el nivel educativo y de la existencia de hospitalización previa(399). Este
hecho se agrava más si a la demencia se añaden variables de índole psicoso-
cial como el estado marital del paciente con demencia y la percepción de
carga del cuidador(189,369). Como ha sido planteado en el Capítulo 4, la existen-
cia o no de un familiar cercano en la convivencia del paciente, así como la
carga percibida por el cuidador condiciona la necesidad de servicios asisten-
ciales formales y, por consiguiente, la necesidad de los familiares de solicitar
la institucionalización del paciente. Por una parte, cuando se comparan suje-
tos ancianos con demencia en relación con aquellos que no la padecen nos
encontramos que los primeros requieren una mayor utilización de servicios de
tipo formal(322). Por otra parte, la demencia, a diferencia de otras enfermeda-
des incapacitantes en el anciano, conlleva una importante percepción de carga
desde los primeros estadios leves de la enfermedad cuando todavía no se ha
producido un diagnóstico de demencia y el familiar desconoce que los tras-
tornos conductuales manifestados por el paciente son motivados por la enfer-
medad(174). Cuando se analizan de forma longitudinal los condicionantes que
conllevan a los cuidadores a demandar la institucionalización de su familiar
con demencia, nos encontramos que estos manifiestan en primer lugar el
grado de deterioro que observan en el paciente y en segundo lugar factores
relacionados con el cuidador como son la fatiga y los conflictos existentes con
su dinámica familiar(329).

Por lo anteriormente expuesto, el deterioro cognitivo, y en concreto el sín-
drome de demencia, es uno de los más importantes factores condicionantes en
la determinación de las políticas y de los programas sobre servicios sociosa-
nitarios dirigidos a los ancianos. Así, en el caso concreto de la asistencia del
anciano con demencia (al considerarse una más de las enfermedades psicoge-
riátricas que plantea importantes componentes psicosociales dentro del ámbito
familiar y comunitario), la planificación de los servicios dentro del marco
sociosanitario actual plantea el conocimiento de datos objetivos tanto de la
distribución de casos de demencia en la población y su nivel de estado psico-
físico como de la situación de la estructura familiar en la cual el anciano es
cuidado y de sus circunstancias psicosociales(105). Estos programas tendrían
que estar orientados a evitar su institucionalización y a retrasarla durante el
mayor tiempo posible durante la duración de la vida del anciano (dependien-
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do de su capacidad funcional y nivel de deterioro y según su soporte social
informal de tipo familiar). Además hay que tener en cuenta que el objeto prin-
cipal de atención de las políticas de los servicios de larga duración no debe ser
la enfermedad sino la autonomía del sujeto anciano(39). Por ello, la atención
sociosanitaria del sujeto con demencia debe estar dirigida no sólo a preservar
su capacidad funcional sino además a promocionar los componentes de salud,
relaciones sociales y familiares, y bienestar que comprenden su calidad de
vida(333,406).

5.2. Modelo de atención del anciano a nivel comunitario
en España: El «Plan Gerontológico»

Como ha sido introducido en el Capítulo 1, los programas de asistencia so-
cial y sanitaria dirigidas a la población anciana residente en la comunidad son
diferentes en los diversos países desarrollados y, dentro de un país como Es-
paña, en las diferentes comunidades autonómicas que lo integran(55). Nuestro
sistema político-administrativo ha dado lugar a una dispersión de los servicios
sociales y sanitarios entre las diferentes administraciones locales, autonómicas
y estatales. Recientemente, un reconocido equipo geriátrico español ha decla-
rado la necesidad de redefinir la asistencia sociosanitaria al anciano, y sobre
todo a aquellos ancianos incapacitados («frágiles») y/o vulnerables, teniendo en
cuenta las experiencias llevadas a cabo en otros países europeos(157). A pesar de
ello, no podemos olvidar que los programas comunitarios deben ser diseñados
adaptándolos tanto al modelo social implantado en las políticas de un país como
a su nivel gubernamental operativo vigente a nivel administrativo(194). Nuestro
sistema de competencias en materia sociosanitaria entre las diferentes adminis-
traciones obliga a un esfuerzo de coordinación entre los diferentes sectores para
unificar los criterios de los diferentes programas a implantar adaptándolos a las
necesidades específicas de las diferentes comunidades. Un ejemplo de esto
podemos encontrarlo en la Generalidad de Cataluña en la cual desde 1988 está
desarrollándose un programa interdepartamental denominado Vida a los Años
(Vida als anys) de acuerdo con un modelo sociosanitario que integra un compo-
nente social en la organización de los servicios de salud(146).

En la actualidad existe un marco nacional para encuadrar las directrices de
las políticas sociosanitarias dirigidas al anciano en nuestro país denominado
Plan Gerontológico(208), el cual ha sido elaborado por iniciativa del Ministerio
de Asuntos Sociales y con la participación activa del Ministerio de Trabajo y
Seguridad Social (relativo a las pensiones) y Sanidad y Consumo (en referencia
a la salud y asistencia sanitaria). El Plan Gerontológico tiene como objetivo
prioritario la permanencia del anciano en su entorno familiar y social habitual
entendiendo que, aunque el mantenimiento y creación de servicios institucio-
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nalizados para atender al anciano satisface una imperativa demanda constata-
ble en nuestra sociedad, este tipo de políticas supone un reforzamiento de la
marginación social del anciano(320).

Centrándonos en el área II de actuación del Plan sobre Salud y Asistencia
Sanitaria, uno de los pilares básicos en el cual se apoya es la coordinación de
los recursos de atención sociosanitaria dirigidos al anciano, teniendo como
expresión política e institucional su inclusión dentro de las medidas del
Programa Español de Convergencia y la elaboración de un Acuerdo Marco de
colaboración entre el Ministerio de Asuntos Sociales y el Ministerio de Sanidad
y Consumo para la reestructuración de las redes de servicios. Paralelamente,
este último ministerio ha determinado un documento consensuado con la
Sociedad Española de Geriatría y Gerontología para la planificación de la asis-
tencia sanitaria al anciano en nuestro país, en el cual se expresa la necesidad de
la reordenación de los servicios bajo un sistema de atención integral de índole
interdisciplinar, con una organización global y sectorizada y delimitando los
diferentes niveles de atención(358).

A pesar de la existencia de este marco de atención, nuestro sistema social ha
conseguido exclusivamente establecer como ayuda instrumental formal con
carácter universal a la población anciana la regularización de las pensiones. Y
aún así, los ancianos siguen siendo los principales sujetos en situación social
de riesgo al constituir el principal porcentaje de la población española por
debajo del umbral de pobreza(203). También las diferentes administraciones
públicas han realizado un importante esfuerzo en la consolidación de progra-
mas de ayuda a domicilio a los ancianos y sus familiares pero sin olvidar que
sus acercamientos han sido irregulares según los diferentes municipios y comu-
nidades(85).

Algunas comunidades autónomas han realizado estimaciones sobre el in-
cremento en la incidencia acumulada de demencia a partir de modelos apli-
cados en otros países, llegando a la conclusión de que los recursos sociosa-
nitarios deberían aumentar en un porcentaje muy elevado sobre todo en
relación con programas específicos para ancianos con demencia(105,167). Aunque
la mayoría de las comunidades autónomas han realizado en sus políticas
sociosanitarias dirigidas al anciano diferentes acercamientos según la realidad
social que ha estimado y las diferencias geográficas en recursos existentes,
existen importantes lagunas en la planificación de servicios específicos para
los ancianos con demencia y sus familiares. Por ejemplo, el País Vasco ha rea-
lizado estimaciones puntuales sobre la incidencia de demencia en los pró-
ximos años demandando la necesidad de elaborar programas específicos para
el demente(167).
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5.3. La asistencia sociosanitaria del anciano con
demencia y sus cuidadores a nivel comunitario

La necesidad de programas específicos de acuerdo con las necesidades con-
cretas de los diferentes grupos clínicos y psicosociales que integran la pobla-
ción anciana conlleva un replanteamiento integral de los servicios sociosanita-
rios(29). Tomando como ejemplo nuestro propio medio y en relación con la
ayuda domiciliaria, un estudio realizado en Zaragoza ha estimado el desfase
existente entre la población atendida por este recurso y la población que lo
necesitaría por situarse en población anciana de riesgo: de 0,82 por 100 aten-
didos a un 30 por 100 que necesitaría dichos servicios(1).

En el Capítulo 1 se esquematizaron los diferentes tipos de ayuda sociosani-
taria dirigida al anciano con demencia y su familia, destacando la necesidad de
ofrecer estos servicios de acuerdo con las características individuales de cada
caso. No debemos olvidar, por ejemplo, que ante pacientes con demencia grave
los cuidados domiciliarios pueden ser insuficientes para una atención adecua-
da, produciendo la asistencia necesaria para su mantenimiento en la comuni-
dad mayores costes que la institucionalización(306). Por ello, diferentes países de
nuestro entorno han fomentado la gestión de caso (case management) como el
acercamiento ideal para adaptar los recursos existentes a las necesidades indi-
viduales de los ancianos, sobre todo los considerados como vulnerables y/o
frágiles como son los dementes. La gerencia de casos en la demencia ha sido
muy recientemente comentada en la literatura española(83). En este sentido en
España existen diferentes intentos de constituir comisiones de evaluación de
carácter sociosanitario y constituidas conjuntamente por las corporaciones
locales y autonómicas y representantes sanitarios del Insalud, con la finalidad
de unificar y coordinar recursos dirigidos a la población anciana. Por ejemplo,
y centrándonos en Madrid, actualmente funcionan en Getafe a través de entre-
vistas domiciliarias para valoración de enfermería sobre patrones funcionales
de capacidad. Estas comisiones deberían ser multidisciplinares para llevar a
cabo una evaluación individual de las necesidades del sujeto con demencia
equilibrando su nivel de capacidad de autonomía con el grado de acceso a un
soporte social tanto formal como informal, y en contacto directo con equipos
geriátricos comunitarios. La experiencia del programa catalán Vida a los Años
ha mostrado la gran utilidad de las comisiones de evaluación para la conexión
entre los servicios sanitarios y los sociales(146). Un semejante acercamiento,
pero dirigido a la institucionalización, son las comisiones de tutela de adultos
que a través de un juez evalúan el grado de incapacidad del sujeto para la nece-
sidad de ingreso en una residencia de asistidos. A pesar de la lenta implan-
tación de este tipo de acercamiento individual al problema del anciano in-
capacitado, dichos programas no han sido adecuadamente evaluados. Dicha
evaluación es fundamental más aún cuando recientemente se ha denunciado en
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el Reino Unido, país con una estructura de atención geriátrica muy consolida-
da, las escasas evaluaciones realizadas sobre la gestión de caso (case manage-
ment) en sus servicios sociales(267).

Aunque vamos a centrar nuestra atención sobre los servicios formales ha-
cia el sujeto con demencia y su familia cuidadora, no podemos olvidar tam-
poco la necesidad tanto de formación del profesional sanitario que atiende
esta patología en relación con las actividades y programas realizados en los
servicios sociales dirigidos al sujeto con demencia como de programas de
apoyo a los profesionales de los equipos gerontológicos para paliar el grado
de estrés e insatisfacción laboral que se produce cuando se asiste a población
anciana(339).

Entre las ayudas directamente dirigidas al paciente (y que obviamente re-
percuten también en el bienestar familiar) merece la pena destacar la utilidad en
muchos casos de los centros u hospitales de día(157-158,285). En nuestro medio, la
mayoría de los centros de día implantados realizan actividades sociales para la
población anciana en general, no planificando programas específicos para
ancianos dementes, aunque algunos están dotados con terapeutas ocupacionales
que atienden a sujetos incapacitados como los dementes. En algunos casos con-
cretos se han realizado diversos programas específicos para sujetos dementes
relativos a rehabilitación y fisioterapia, terapia ocupacional y psicosocioterapia
(existen trabajos sobre la posible utilidad de técnicas de socialización para retra-
sar el aislamiento del sujeto). Por ejemplo el Ayuntamiento de Madrid ha crea-
do recientemente una unidad de estimulación de la memoria y de otras funcio-
nes cognitivas (La Unidad Municipal de la Memoria) para el tratamiento del
declive mnésico, estimando que el 10 por 100 de la población anciana puede
presentar alteraciones cognitivas susceptibles de notable mejoría con trata-
miento(15). Actualmente se plantea la necesidad de estructurar dos tipos de aten-
ción dentro de los programas de centros de día, distinguiendo entre la asisten-
cia médica y la de tipo social(257). No podemos olvidar que en la planificación de
servicios de centros de día para la asistencia en la comunidad del anciano con
demencia se deberían equilibrar ambos tipos de programas(87).

El servicio comunitario más extendido en nuestro país es la ayuda a do-
micilio de tipo generalista y de cuidados de la vida cotidiana tanto a través de
diferentes organizaciones de voluntariado como a través de cuidadores espe-
cializados. En nuestro país se han implantado diferentes servicios de atención
domiciliaria tanto a nivel autonómico como de corporaciones locales con con-
cepciones muy dispares entre sí pero llevando a cabo realmente semejantes
actividades, siendo las más frecuentes la asistencia en tareas del hogar, el aseo
personal, el apoyo en actividades de la vida diaria y la realización de la com-
pra de alimentos(252). El estudio de López-Cabañas refleja que la población aten-
dida por la ayuda domiciliaria a través de los servicios sociales comunitarios no
supera el 0,5 por 100 de la población(252). Semejantes cifras ha mostrado el estu-
dio epidemiológico realizado en Leganés, pues, sólo el 3 por 100 de la mues-
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tra de ancianos reciben ayudas en actividades de cuidado personal y de mante-
nimiento del hogar por diferentes fuentes de servicios(39).

Aparte de la posible necesidad de ayudas económicas, la ayuda sociosanita-
ria a la familia del demente a nivel comunitario conlleva diversas actuaciones:
planes de información, terapia ocupacional para enseñar lo que deben realizar
los cuidadores, grupos de apoyo y psicoterapia y otros(18,283,331,366-367). En el aspec-
to específico de los familiares cuidadores de ancianos con demencia se consi-
dera que el cuidador es un enfermo más que necesita un apoyo específico de
forma que se han protocolizado diversos conjuntos de actuaciones para dismi-
nuir la carga sobre éste teniendo en cuenta la severidad de la demencia. Collins
et al.(99) han sistematizado estos protocolos de intervención de cuidadores fami-
liares de dementes en tres tipos fundamentales: a) grupos de apoyo de la fami-
lia tanto de profesionales como de familiares en similar situación de cuidado
para proveer apoyo emocional y habilidades de afrontamiento; b) intervención
psicoeducacional por profesionales para el entrenamiento de habilidades psi-
cológicas y conductuales para resolver los conflictos en las situaciones del cui-
dado del demente; y c) intervención comunitaria consistente en información, la
gerencia de casos y la dotación de servicios de base comunitaria como centros
de día, servicios de compañía en el hogar, servicios de enfermería a domicilio,
servicios de ayuda en el hogar y de cuidado nocturno.

Recientemente ha sido desarrollado y evaluado un programa integral de pre-
vención de la institucionalización de los ancianos con demencia dirigido a sus
parejas cuidadoras basado en el consejo (conseling) individual y familiar(281).
Dicho programa plantea como hipótesis que el programa de apoyo comprensi-
vo y adaptado a las necesidades familiares de cada cuidador reduce la necesi-
dad por parte del cuidador de institucionalizar de forma permanente al pacien-
te. El programa de apoyo está estructurado en tres componentes: a) promoción
de la comunicación entre los miembros de la familia, entrenamiento para la
resolución de problemas y tratamiento de los trastornos conductuales del
paciente, y mejora del soporte emocional e instrumental al cuidador principal;
b) inclusión del cuidador en grupos de apoyo que se reúnen semanalmente
extendiendo la red social informal; c) consulta de consejero (conselor) dispo-
nible de forma continuada cuando el cuidador y los familiares requieren ayuda
para resolver situaciones de crisis y la progresión de la enfermedad. Dicho pro-
grama integral y comprensivo ha mostrado un amayor eficacia tanto para redu-
cir la aparición de síntomas depresivos en el cuidador como para disminuir el
riesgo de ingreso permanente de una institución, sobre todo en los casos de
demencia leve y moderada(279-280).

En España son escasos los programas (y más aún los integrales como los
comentados) de servicios sociales específicos para los familiares de ancianos
en general y con demencia en particular como ejemplos: a) el apoyo a la fami-
lia cuidadora, en nuestro medio se están ensayando técnicas de soporte grupal
a cuidadores familiares que constituyan un apoyo emocional e instrumental
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entre los propios cuidadores(259) basadas en las experiencias de programas de
grupo entre pacientes y familiares(18,283,366); b) la colaboración institucional con la
familia, ligada principalmente con la dotación de información a los familiares
de un paciente con demencia a través de diferentes organizaciones no guberna-
mentales y la publicación de folletos y manuales(260); c) el voluntariado en la
ayuda domiciliaria, en relación con asistencia de enfermería, asistencia social
y asistencia en las tareas del hogar; d) el entrenamiento en el cuidado del ancia-
no con demencia: el aprendizaje y potenciación de habilidades de cuidado a
partir de diferentes programas de potenciación (empowerment) de acuerdo con
los modelos de afrontamiento (coping model) del estrés(106,155); y e) el entrena-
miento en actividades de estimulación, ensayando diferentes programas de
entrenamiento de habilidades para la estimulación del demente planificados
dentro de la vida diaria(330).

Por último, hay que destacar que en la atención de los ancianos con demen-
cia se tiende a desarrollar programas específicos con unidades de cuidados
diferentes de los tradicionalmente utilizados en los ancianos vulnerables. Por
ejemplo, la evaluación de viviendas en grupo (group living) para dementes ha
demostrado que conlleva un menor número de admisiones en los diferentes ser-
vicios institucionales produciendo un menor coste al sistema que si recibieran
cuidados en su comunidad a través de los centros de día o la ayuda sanitaria a
domicilio (nursing home care)(416). Este sistema de hogares asistidos/tutelados
tiene características de la institucionalización al estar dotados de cuidadores es-
pecializados en la demencia, pero comparten las características de estar inmer-
sos en los servicios comunitarios al mantener la característica privada del ho-
gar.

5.4. Servicios formales existentes en dos barrios
de Madrid. Resultados del estudio cualitativo
y cuantitativo

5.4.1. Principales objetivos del estudio cualitativo

El objetivo principal de este estudio ha sido la obtención de información
sobre la asistencia sociosanitaria que es prestada a los sujetos con demencia y
a los familiares con los cuales conviven por parte de las instituciones públicas
y organizaciones no gubernamentales (ONG) pertenecientes a la Comunidad
Autónoma de Madrid (CAM). En cada una de estas instituciones se realizó una
entrevista semiestructurada con algún miembro de estas, cuyo contenido pre-
tendía englobar los siguientes objetivos específicos:
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a) Conocer la existencia de programas asistenciales específicos de los cen-
tros o instituciones en relación con la población anciana que sufre de demen-
cia.

b) Analizar los tipos de prestaciones transitorias, como ingresos de respiro,
que sirvieran de ayuda a los familiares cuidadores de los enfermos con demen-
cia.

c) Determinar las prestaciones de tipo comunitario que contribuyen a evitar
o retrasar la institucionalización de los pacientes con demencia.

d) Reflejar la situación actual de los programas generales de asistencia a la
tercera edad, en los que se podrían incluir patologías incapacitantes como la de-
mencia.

Este estudio cualitativo fue realizado entre los meses de mayo y junio de
1995 en las instituciones pertenecientes a los dos barrios del estudio general:
Margaritas (Getafe) y Lista (distrito de Salamanca). La entrevista fue dirigida
a quince organizaciones e instituciones que tienen relación con la problemáti-
ca familiar y social de los enfermos con demencia.

5.4.2. Análisis cualitativo de los servicios formales

El análisis cualitativo global de la información obtenida a través de los cues-
tionarios semiestructurados reflejan en primer lugar la ausencia de programas
específicos para el anciano con demencia tanto en el área de Getafe como en el
distrito de Salamanca. Esta carencia de programas hacia pacientes con demen-
cia se manifiesta tanto en los servicios dependientes del nivel sanitario como
del social. Tampoco los existentes servicios implantados en ambas zonas,
como por ejemplo, los centros de día, tienen programas específicos para este
tipo de patología. En las Tablas 5.1 y 5.2 se puede observar los diferentes ser-
vicios formales establecidos en dichos distritos sintetizando el tipo de asisten-
cia que ofrecen. Por ello, según la información obtenida por los profesionales
pertenecientes a estos servicios las administraciones públicas correspondientes
no han acometido todavía a fecha de la, entrevista la planificación de ningún
programa específico para los ancianos con demencia, siendo estos atendidos
por los programas generales de asistencia a dicha población. La estructura
social de ayuda a domicilio y los escasos centros de día implantados en ambos
distritos exclusivamente realizan rogramas generales de asistencia sociosanita-
ria a ancianos frágiles, en general.

En contraposición a esta escasa asistencia sociosanitaria ofrecida por el sec-
tor público hacia ancianos con patologías incapacitantes como la demencia,
encontramos que, en cambio AFAL de Madrid, mantiene un servicio de volun-
tariado dirigido a 30 familias con ancianos con demencia en colaboración con
otras organizaciones no gubernamentales. En la Tabla 5.3 se muestran las
características de estos programas.



5.4.3. Análisis cuantitativo de los servicios formales

Como ha sido comentado en el Capítulo 1, en la coordinación de los servi-
cios formales dados tanto al demente como al cuidador no debemos olvidar el
papel fundamental que tiene el médico en nuestro sistema sanitario de asisten-
cia primaria, el cual es la principal fuente de contacto con las necesidades y
demandas del anciano. En el reciente estudio epidemiológico de Leganés
(Madrid) se ha mostrado cómo en el último año el 78,1 por 100 de la población
anciana ha visitado a su médico de cabecera, mientras que solamente el 17,6
por 100 acudieron a los servicios sociales(38). En nuestro estudio sobre pobla-
ción anciana con demencia nos encontramos que el 98,5 por 100 de los demen-
tes son atendidos con regularidad por su médico y el 47,1 por 100 de ellos van
a consulta al menos una vez al mes. Por ello, el médico de familia debe conocer
tanto los recursos existentes en los servicios sociales como el tipo de ayuda que
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Tabla 5.1. Programas de actuación de las instituciones sociosanitarias en el
barrio de Salamanca

Ingresos y ayuda de Actitudes para evitar Programas generales

Organismo/ respiro a familiares o retrasar la de asistencia para

Institución de enfermos con institucionalización la tercera edad,

demencia de enfermos con incluyendo
demencia demencias

Ayuda general a través
del equipo de asis-
tentes sociales

— Estancias tempora-
les de 15 días

— Programas de aten-
ción a personas ma-
yores (asistidos, in-
cluidos los sujetos
con demencia)

— Hospital de media y
larga estancia

— Ley de voluntariado
de la CAM **

Apoyo personal y orien-
tación a los familiares

No existen; sin embar-
go, los ancianos que
asisten a este centro
trabajan las activida-
des de la vida diaria
(ADL) *

Colaboración en la Co-
misión Sociosanitaria
formada por profesio-
nales de la CAM, Ayun-
tamientos e Insalud.
Esta comisión se desa-
rrolla en el distrito de
Salamanca y en el de
Getafe

No existen

Extensión del progra-
ma para personas
mayores a personas
asistidas. A través de
un juez se le asigna
una Comisión de tu
tela de adultos

Objetivos de los pro-
gramas para la terce-
ra edad y de la Comi-
sión Sociosanitaria:

— Alojamiento y salud
del anciano

— Ayuda a domicilio y
apoyo personal

— Asociaciones y vo-
luntariado

No existen

Junta Municipal
del distrito Sa-
lamanca

Centro Social
Guindalera

Centro de Día

Comunidad de
Madrid
Consejería de
Integración
Social
Servicio de
atención a
personas
mayores

Insalud
Centro de Salud
Mental para
Adultos

* Actividades consistentes en mantenerlos hábitos de- higiene, actividades de ocio, etc., que se realizan en el Centro
de Día.
** Se pretende trabajar con organizaciones no gubernamentales



ofrecen estos para remitir al paciente con demencia según las necesidades que
condicionan su incapacidad funcional y su entorno psicosocial(310).

En lo referente a la ayuda en domicilio en nuestra muestra de ancianos con
demencia hemos encontrado que una cuarta parte (24,6 por 100) de los cuida-
dores principales tenía servicios formales a domicilio, de los cuales el 59,4 por
100 del cuidado formal estaba contratado exclusivamente al sector privado,
más un 12,5 por 100 que combinaba servicios públicos junto con contratación
de servicios privados. En cuanto al tipo de cuidados prestados encontramos
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Tabla 5.2. Programas de actuación de las instituciones sociosanitarias en el
barrio de Getafe

Ingresos y ayuda de Actitudes para evitar Programas generales

Organismo/ respiro a familiares o retrasar la de asistencia para

Institución de enfermos con institucionalización la tercera edad,

demencia de enfermos con incluyendo
demencia demencias

Ayuntamiento
de Getafe

Servicios
Sociales

Insalud

Centro de día del
Inserso

Proyecto de voluntaria-
do para ayudar a fa-
miliares de enfermos
con demencia, en
coordinación con
AFAL y Cáritas

Asistencia social a los
familiares de enfer-
mos con demencia(2)

El centro cuenta con 20
plazas para estan-
cias diurnas y 1 plaza
para estancia tem-
poral. De estas, 6 es-
tán ocupadas por an-
cianos con demencia
leve-moderada

Ayuda a domicilio a tra-
vés del voluntariado
y equipo de profesio-
nales formado princi-
palmente por médi-
cos y asistentes
sociales

No existen

El centro fue pensado
para el periodo de
esparcimiento que
necesitan estos an-
cianos que tienen
cierta dificultad, por
ejemplo, movilizarse

1. Objetivos del pro-
grama a mayores:

— Ayuda a domicilio
generalista

— Teleasistencia, so-
bre todo para las
personas que convi-
ven habitualmente
con el demente

2. Reación de una Co-
misión Sociosanita-
ria en colaboración
con la CAM e Insa-
lud(1)

Creación de una Co-
misión Sociosanita-
ria en colaboración
con el Ayuntamien-
to(1)

Actividades de ocio y
esparcimiento

Terapia ocupacional

(1) Esta Comisión pretende estudiar las necesidades de los mayores y sus recursos.
(2) Esta asistencia se realiza a través de profesionales del Insalud, Ayuntamiento o CC.AA.



que más de las tres cuartas partes (81,3 por 100) estaban dirigidos al cuidado
personal del demente. En la Tabla 2.16 se muestran las principales característi-
cas de la ayuda a domicilio recibida por el cuidador principal del anciano con
demencia en las dos áreas o barrios. La principal diferencia en los servicios
prestados en cada uno de los barrios consiste en que en el barrio de Margaritas
se da un mayor porcentaje de sujetos atendidos por el sector público (43,8 por
100) que el de Lista (6,2 por 100). Esta diferencia puede ser explicada por el
diferente nivel socioeconómico entre ambas zonas tal y como ha sido comen-
tado en el Capítulo 4.

En el estudio propio entre los familiares cuidadores que disponen de servi-
cios de asistencia a domicilio y los que no cuentan con ellos, no se observan
diferencias significativas a nivel estadístico en ninguna de las variables socio-
demográficas tanto referidas al sujeto con demencia como al cuidador princi-
pal. En la Tabla 5.4 podemos observar cómo las mayores diferencias son debi-
das variables de tipo clínico y de las características de la capacidad de atención
dada al paciente por la estructura familiar. Así, los años que el paciente lleva
sufriendo demencia junto con la percepción de trastornos de conducta son las
variables que tienen mayores diferencias entre ambos grupos: en las familias
que disponen de servicios formales de asistencia en domicilio, sus familia-
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AFAL, Madrid

Voluntariado
de AFAL

Realización de activi-
dades y ayuda a las
familias a través de
voluntariado, infor-
mación eficaz sobre
la enfermedad y la
importancia de la
permanencia del an-
ciano junto a su fami-
lia

Ayudas a domicilio a
través del equipo de
voluntarios

Existen en los programas
de AFAL actividades de
apoyo y ayuda a las
familias: asistencia do-
miciliaria, social, gru-
pos de ayuda mutua,
asesoria jurídica, vo-
luntariado

Actividades de ayuda y
defensa de los enfer-
mos

Equipos de voluntarios
para colaborar con fa-
milias(2)

Objetivos en sus pro-
gramas: Apoyar, in-
formar y formar a las
familias en el cuida-
do de los enfermos
con Alzheimer

Mojorar la calidad de
vida del enfermo y su
familia

Trabajar con ONG y
asociaciones como
Cáritas y Cruz Roja

Proyecto en colabora-
ción con otras ONG y
asociaciones (1)

(1) Cruz Roja, Cáritas, asociaciones de mujeres, ayuntamientos, etc.
(2) La tarea fundamental del voluntario es la de acompañar al enfermo, tanto en el domicilio como en el exterior del

mismo.

Tabla 5.3. Programas de actuación de las instituciones sanitarias de Madrid

Ingresos y ayudas de Programas para evitar

Organismo/ Programas respiro a familiares o retrasar la

Institución asistenciales en de enfermos con institucionalización
residencias demencia de enfermos con

demencia



res con demencia llevan sufriendo esta durante un tiempo mayor (p = 0,036) y,
sin embargo, manifiestan menor número de trastornos de conducta (test de
Pearlin, p=0,007). Al mismo tiempo, las familias que son atendidas tienen, aun-
que no con una diferencia estadísticamente significativa, una estructura fami-
liar en el hogar menos extensa y deben dedicar más tiempo al cuidado del fami-
liar con demencia (p=0,001).
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Tabla 5.4. Principales diferencias entre las familias que son atendidas o no por
servicios formales

Atendida No atendida p

a) Características del sujeto con
demencia
Sociodemográficas

Edad 83,5 ± 6,4 84,1 ± 6,9 NS
Sexo (mujer) 24 (75,0) 72 (73,4) NS
Vive con su cónyuge 13 (41,9) 27 (27,5) NS

Clínicas
Duración demencia 4,7 ± 3,5 3,2 ± 2,6 < 0,05
Intensidad 2,0 ± 0,8 1,9 ± 0,8 NS
Mini-Mental (puntuación) 11,8 ± 9,4 12,3 ± 7,4 NS
E. de Pfeffer 25,4 ± 8,3 23,3 ± 8,1 NS
E. de Pearlín 9,5 ± 8,6 17,7 ± 0,4 < 0,01
E. de Katz 12,0 ± 2,7 11,1 ± 3,2 NS
E. de Zarit 24,2 ± 14,2 27,4 ± 12,9 NS
Comorbilidad:
Núm. enfermedades 3,9 ± 1,7 3,9 ± 2,0 NS

Enf. invalidantes 1,1 ± 1,4 0,8 ± 1,1 NS
Salud percibida 2,7 ± 1,0 3,1 ± 1,0 NS

b) Características del cuidador 
principal
Sociodemográficas

Edad 61,8 ± 19,1 58,0 ± 12,2 NS
Sexo (mujer) 23 (71,9) 77 (79,4) NS

Sociofamiliares
Núm. de personas en el hogar 1,9 ± 1,8 2,6 ± 1,6 NS
Pensión suficiente 7 (26,9) 51 (58,6) < 0,01

Características del cuidado
Tiempo de cuidado * 21 (65,6) 17 (19,5) < 0,01
Cuidado nocturno 10 (31,3) 24 (24,7) NS
Tratamiento con sedantes 8 (25,0) 3 (3,2) < 0,01

p: nivel de significación estadística; NS: no significativo.
E.: escala.
Enf.: enfermedades.
* Se refiere al cuidado durante todo el día.



Estos datos reflejan que, en nuestro medio, la ayuda a domicilio de carácter
público no sólo es insuficiente para la población anciana vulnerable, sino que
tampoco alcanza a la población con gran incapacidad en la vida diaria como
son los ancianos con deterioro cognitivo y/o demencia. La experiencia de los
equipos de atención a domicilio realizada en Cataluña a partir del programa
Vida als Anys, dirigida a ancianos con enfermedades crónicas invalidantes que
les imposibilitan su desplazamiento a un centro de atención primaria, describe
que la patología más frecuente atendida por este servicio fue el deterioro cog-
nitivo, significando el 34,4 por 100 de toda la asistencia(296). A pesar de que no
se han encontrado diferencias significativas en el deterioro cognitivo ni en la
incapacidad de actividades de la vida diaria, los familiares que son atendidos
por los servicios formales manifiestan menor número de problemas de conduc-
ta (los principales trastornos manifestados han sido la agresividad, la trastornos
de esfínteres y la resistencia a ser asistidos) por estar ayudados en los cuidados
personales en contraposición al grupo que no recibe estos servicios.

El apoyo a familias tiene como principal finalidad la de retrasar la institu-
cionalización fomentando la tolerancia hacia el familiar junto con la adquisi-
ción de habilidades de cuidado y reduciendo la carga personal y socioeconó-
mica que percibe el familiar que le cuida, produciendo consecuentemente un
aumento del apoyo social informal de tipo familiar. En este sentido la
Fundación Europea para la Mejora de las Condiciones de Vida y de Trabajo
ha formulado quince medidas de actuación política a favor de los cuidadores de
ancianos que van desde el reconocimiento social de su labor de cuidado hasta
la ayuda formal de tipo instrumental al núcleo familiar(215). Como hemos
comentado anteriormente, en nuestra población de ancianos dementes existe
una cobertura de pensiones casi universal, pero casi la mitad de sus familiares
cuidadores declaran que dichos ingresos son insuficientes para cubrir sus nece-
sidades y gastos ocasionados por el cuidado. Este hecho se da de manera más
significativa en cuidadores que perciben una mayor carga y que utilizan de ser-
vicios formales, de los cuales la mayor parte han necesitado la contratación de
servicios de carácter privado por llevar el cuidado y supervisión del anciano
con demencia durante todo el día (el 65,6 por 100 de las familias atendidas
frente el 19,5 por 100 de las que no reciben este tipo de ayudas).

LOS SERVICIOS FORMALES EN LA COMUNIDAD DIRIGIDOS A LOS ANCIANOS... 247





6.1. Generalidades

La institucionalización de los pacientes con demencia conlleva numerosas
connotaciones de gran interés como se ha señalado en el Capítulo 1. Se ha
dicho que el asilamiento, es, en muchos casos, la muerte social y familiar del
paciente. Aunque esta frase puede resultar una exageración, traduce una reali-
dad. Lo cierto es que rompe la vida familiar del paciente y determina angustia
en la mayoría de las familias que la sufren (bien es verdad que en ciertos casos
produce sentimientos ambientales de angustia y liberación)(55). Lo que es menos
discutible son sus tremendas implicaciones económicas desde una perspectiva
sociosanitaria.

Por los motivos antedichos no es de extrañar que este sea un epígrafe que
haya dado lugar a una extensa literatura (véase el Capítulo 1). En este aparta-
do se exponen, básicamente, los comentarios que suscita la serie propia.

6.2. La cuantificación. ¿Cuántos dementes se asilan
en la serie?

Para responder a esta pregunta conviene primero analizar la tasa de asila-
miento general de las personas ancianas en ambos barrios con arreglo a los da-
tos de que disponemos.

6
La institucionalización del paciente
con demencia
Datos de la serie y comentarios
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6.2.1. Asilamiento de ancianos en ambos barrios

a) Métodos de estudio

El estudio del asilamiento crónico de los ancianos en las dos muestras po-
blacionales ha sido dificultoso, por dos motivos: la confidencialidad que impi-
de a los organismos oficiales y privados dar un listado nominal de los ancianos
que son asilados, y la diversidad de instituciones, públicas y privadas, donde
pueden ser ingresados los pacientes con demencia como lugar de ingreso cró-
nico.

En este estudio se han considerado las dos grandes vías de acceso a la infor-
mación sobre los pacientes asilados con demencia: el estudio de cuántos de los
ciudadanos de la muestra poblacional estaban en un asilo para enfermos cróni-
cos, y la investigación en las instituciones públicas y privadas de asilamiento
de las zonas respectivas, de posibles ancianos pertenecientes a la muestra
poblacional que estaban ingresados (con las dificultades inherentes a la confi-
dencialidad antedicha).

b) Resultados

El método más sencillo de responder a la pregunta inicial es analizar la tasa
de institucionalización de los ciudadanos entrevistados en extenso y cara a
cara con el cuestionario de salud completo. Esta tasa ha sido muy diferente en
ambos barrios: 45 personas de 1.217 en Lista (3,7 por 100) y 9 de 1.368 en
Margaritas (0,7 por 100) estaban asiladas. Estas tasas parecen razonablemente
exactas, si bien podrían estar levemente infravaloradas, pues entre los ciudada-
nos de la muestra poblacional que no se han encontrado en su domicilio, bien
podría haber algunos que estuvieran institucionalizados sin que esta circuns-
tancia fuera conocida por el cartero ni por los vecinos, y por esta razón no haber
sido localizados en nuestra búsqueda inicial. También debemos considerar que
las tasas antedichas disminuirían un poco si el denominador lo ampliamos a
toda la serie de ciudadanos de los que tenemos información médica indirecta
(véase la Tabla 2. l), pero en los que no se investigó formalmente si estaban asi-
lados el día de prevalencia del estudio poblacional (1.465 ciudadanos en Lista
y 1.713 en Margaritas) lo que situaría las tasas en 3 por 100 en Lista y 0,5 por
100 en Margaritas. Por esto, las primeras cifras (3,7 por 100 en Lista, 0,7 por
100 Margaritas, y la tasa global de asilamiento en ambas áreas, 54/2.585 = 2,1
por 100), parecen razonablemente indicativas del asilamiento en estas áreas,
dado que las dos circunstancias mencionadas, que podrían modificarlas leve-
mente, una la aumentaría y otra la disminuiría también levemente.

Para explicar estas diferentes tasas entre barrios, los servicios de asistencia
social de Margaritas sugirieron una explicación sociológica. En Getafe (aunque
quizá Margaritas sea excepción, en parte, por ser un antiguo barrio de la ciu-
dad), muchos ciudadanos emigrantes en su juventud han rescatado a sus padres
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de la vida en el campo (aislamiento) y los han traído a vivir a la ciudad con
ellos, y, lógicamente, no los van a asilar después de este cambio de domicilio
aunque aquellos contraigan una enfermedad crónica. Esta explicación solo es
parcialmente aplicable al barrio de Margaritas, como se verá más adelante.
Creemos, no obstante, que dado que la mayoría de los ancianos se asilan en ins-
tituciones privadas en ambos barrios, las diferentes tasas reflejan, como ya se
ha comentado en el Capítulo 3, una diferente estructura familiar y social en
ambos barrios, y sobre todo una muy distinta potencialidad económica de asi-
lamiento. Las tasas son cercanas a las europeas en el barrio de Lista, y muy
bajas en el de Margaritas (inferiores incluso a las tasas de todo el Estado espa-
ñol(210,215).

La tasa de solicitudes de institucionalización pública en 1994 en ese barrio
(suministrada por el servicio de asistencia social de Margaritas, Getafe) y en
todo Getafe fue de 9/777 ancianos (1,2 por 100) en Margaritas y de 29/12.666
(0,2 por 100) en todo Getafe (población de 65 años y más, a 15/09/96). Ambas
tasas son muy bajas. Revelan también que Margaritas es sociológicamente un
barrio diferente del resto de Getafe (de construcción antigua y con más pobla-
ción anciana porcentual que el resto de Getafe).

En suma, la tasa general de ancianos asilados, con las limitaciones de la
información que poseemos en este estudio, es muy baja en Margaritas, Getafe,
y semejante a la europea y algo superior a la del Estado español (2 por 100 en
personas mayores de 65 años en 1991, 2,5 por 100 en 1994(55,123,210,215) en Lista,
barrio del distrito de Salamanca.

6.2.2. Institucionalización entre los dementes

La institucionalización global de los pacientes con demencia de la serie fue
de 18 casos en los 132 dementes analizados (18/132 = 13,6 por 100), lo que re-
sulta un porcentaje sustancial si se compara con la población general(215), pero
muy bajo si esta tasa la comparamos con países europeos o anglosajones(41,55,298).
Los porcentajes no cambian apenas, y el comentario tampoco, si reducimos a
los 16 casos en los que la institucionalización resultó permanente (12,1 por
100), o si los corregimos para demencias moderadas y graves que son las que
habitualmente generan el asilamiento: 16/86 (18,6 por 100). (Si aquellos por-
centajes los dividimos por barrios, el asilamiento por barrio queda así, en
Margaritas 6/87 = 6,9 por 100, y en Lista 10/45 = 22,2 por 100.)

Un análisis más matizado de nuestros datos sobre institucionalización se
expone en las Tablas 6.1 y 6.2. Así, de los 18 casos asilados, 3 no fueron ingre-
sados por su demencia sino por otras causas (la demencia les sobrevino mien-
tras estaban internados), y 2 casos tuvieron una institucionalización transitoria:
un caso tuvo un ingreso de respiro (7 días), y otro un internamiento para el tra-
tamiento(!?) de la demencia (3 meses). Conviene señalar que en los estudios de
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institucionalización de ancianos y de dementes no hay una definición unánime
sobre qué se entiende por asilamiento. Algunos autores consideran cualquier
ingreso en nursing home u hospital de larga estancia como institucionalización
y no hacen más distingos(41,96,327,369); otros no definen este término(98,195,234), por lo
que se comprende que Wingard et al. (1987)(413) hayan señalado la importancia
de esta definición para comparar tasas; finalmente, algunos autores (Coughlin
et al., 1986(109) señalan una cifra de 60 o 90 días para diferenciar el interna-
miento transitorio del permanente. Nosotros hemos considerado dos casos
como transitorios: los que estuvieron ingresados 7 y 90 días respectivamente,
y hemos asignado al caso que lleva alrededor de tres años ingresado la mayor
parte del día (de 9 a 18 horas) como de asilamiento permanente aunque parcial
(dormía en su casa). Por estos motivos, dependiendo de la definición de asila-
miento que se utilice, el numerador puede variar discretamente (el numerador
de 14 casos sería el acorde con criterios más exigentes, elimina tres casos de
internamiento por otra causa y un caso de respiro; y el de 16 casos como el más
sensato para cifrar el internamiento crónico de sujetos con demencia en esta se-
rie).

También podría generar distintas cifras el porcentaje de casos de demencia
que se asilan, si analizamos con detalle el denominador, que puede variar algo
por la metodología del estudio. Así, en el barrio de Lista se detectaron 75 casos
de demencia (de los que 45 se estudiaron), pero en Margaritas existían 104 de
los que solo se entrevistó sociofamiliarmente a los 87 primeros casos estudia-
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Tabla 6.1. Principales datos de los sujetos institucionalizados

Casos (%)n = 18

Sexo
Hombre 2 11,1
Mujer 16 88,9

Grupos de edad 81,4(6,9) *
70 a 74 años 4 22,2
75 a 79 años 1 5,6
80 a 84 años 7 38,9
85 y más años 6 33,3

Nivel cultural
Analfabeto 2 11,1
Sabe leer y escribir 11 61,1
Certificado de estudios primarios 2 11,1
Bachiller y/o superior 3 16,7

Tipo de institución
Pública 2 11,1
Privada 16 88,9

* Edad media y desviación estándar.



dos neurológicamente (en ambos barrios no se tuvo conocimiento de que no
existieran otros casos asilados, pero esto no se evaluó en el mismo momento
del estudio sociológico). En suma, el denominador real podría ser 179 casos
con lo que el porcentaje global de asilamiento permanente en ambas áreas sería
de 16/179 (8,9 por 100) y el de algún tipo de asilamiento por demencia de 18/
179 (10,1 por 100) y si analizáramos la institucionalización por barrios, dichos
porcentajes serían de 6/104 (5,8 por 100) en Margaritas frente a 10/75 (13,3 por
100) (o 12/75 —16 por 100— de cualquier tipo de asilamiento). Estos porcen-
tajes son claramente diferentes, y esta diferencia es cercana a la confianza esta-
dística (test exacto de Fisher para una sola cola, p=0,055 en el caso de algún
tipo de asilamiento por demencia). Ambas cifras se pueden corregir sólo para
demencias moderadas y graves en el denominador, que son las que habitual-
mente generan internamiento crónico y quedarían en 6/57 (10,5 por 100) y 10/
29 (hubo dos personas en Lista con demencia leve asiladas) (34,5 por 100). No
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Tabla 6.2. Datos referentes a los dementes asilados en los barrios del estudio

NC Barrio Sexo Edad Tipo 1 Cuidador Intens. D. dem D. ins

1 m M 80 Pública/P Hijo M 3 3
2 m M 74 Privada Esposo G 3 3
3 m M 86 Privada Hija G 1 1
4 m M 73 Privada Esposo G 11 1/2
5 m M 81 Privada Hija G 3 3
6 m M 84 Privada Esposa G 3 3
7 L H 71 Privada/T Esposa G 5 5
8 L M 80 Privada Sobrina m 5 5
9 L M 97 Privada No tiene * G 2 2

10 L M 75 Privada Hija L 3 3
11 L M 83 Privada/O Hermano ** G 5 7
12 L M 85 Privada No tiene *** G 3 2
13 L M 85 Privada Sobrina L 3 3
14 L M 90 Pública Hijo **** G 5 4
15 L M 70 Privada Hija G 3 2
16 L M 83 Privada/O Hijo M 3 6
17 L M 81 Privada/O Hija M 3 9
18 L M 87 Privada/T Hijo M 7

NC. número de caso.
Barrio: M: «Margaritas»; L: «Lista».
Sexo: M: mujer; H: hombre.
Tipo 1: tipo de institucionalización; P: parcial; T: transitorial; O: asilamiento no por demencia (otra causa).
Intens.: intensidad de la demencia, L: leve; M: moderada; G: grave.
D. dem: tiempo de duración de la demencia (años).
D. ins: tiempo de duración de la institucionalización (años).

* Esta señora trabajó sirviendo más de treinta años en una familia, que asumió su cuidado cuando enfermó, y la
ingresó en una residencia.

** Realiza visitas ocasionales, pero no realiza funciones como cuidador ortodoxo.
*** No recibe visitas de ningún familiar, aunque la asistente piensa que tiene algún hermano vivo.
**** Sólo recibe visitas de su hijo cada seis meses (este vive fuera de Madrid).



obstante, consideramos que la cifra más exacta es la referida a 132 casos en el
denominador, pues es la que se obtuvo con una investigación exhaustiva e igual
para todos los casos, pero la más real está cercana a estas otras cifras.

En resumen, entre un 5 y un 7 por 100 de los casos de demencia en
Margaritas, y cerca de la quinta parte en Lista se institucionalizan de forma
permanente. Estos porcentajes se incrementan notablemente (casi se doblan) si
consideramos sólo las demencias moderadas o graves que son las que habi-
tualmente generan este internamiento.

Un hecho muy llamativo de esta serie es el tipo de asilamiento que resulta
ser mayoritariamente privado, casi el 90 por 100 (88,9 por 100) ha sido insti-
tucionalizado de forma permanente o transitoria en instituciones privadas. Este
internamiento mayoritariamente privado está presente en ambos barrios (83,3
por 100) en Margaritas y (91,7 por 100) en Lista (la diferencia no es, obvia-
mente, estadísticamente significativa).

6.3. Variables relativas a los dementes
institucionalizados

En las Tablas 6.1 y 6.2 se describen los principales datos de las 18 personas
con demencia que han sido institucionalizadas, de forma permanente: 16, o
transitoria: 2. Como se ha señalado, la causa del asilamiento ha sido en 15 ca-
sos, de forma total o parcial, la demencia; y en 3 casos el asilamiento se pro-
dujo por otras causas y la demencia apareció cuando el paciente estaba ya
internado en una institución. No obstante, para los análisis estadísticos, que no
tengan que ver con una posible relación de causalidad del asilamiento, se ha
considerado a este grupo de pacientes (n = 18) como un todo.

La edad del grupo de personas con demencia no asiladas es análoga (lige-
ramente más joven, pero sin alcanzar significación estadística, M=81,7;
DE=6,9 años frente a M=84,4; DE = 6,7 años; p=0,082) a la del grupo asilado.
No existen diferencias de sexo entre los dos grupos de personas con demencia
(p=0,21 con chi cuadrado). La muestra de asilados tiene una escolarización seme-
jante (p=0,66) a la de los dementes no asilados, a pesar de que en su mayoría
(66,7 por 100) los asilados pertenezcan al barrio más rico (Lista) en el que el nivel
cultural y socioeconómico de la población y de los dementes es más elevado; no
obstante el escaso número de la serie no permite conclusiones claras al respecto.

La intensidad de las demencias (DSM-III-R) es claramente más grave en el
grupo de dementes asilados que en el de no asilados (chi cuadrado=9,2;
p=0,01 para n=18, que se conserva cuando se eliminan los 3 casos con asila-
miento por otra causa e incluso el caso con el ingreso de respiro, n=14; la in-
tensidad de la demencia fue graduada con DSM-111-R y analizada con chi cua-
drado; p=0,0037) (véase la Tabla 6.3). Esta diferencia de intensidad aparece
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de forma clara en otras mediciones de la intensidad de la demencia, evaluación
cognitiva (puntuación en el Mini-Mental), o funcional, actividades de la vida
diaria (índice de Katz), aunque en otras mensuraciones como en las actividades
instrumentales de la vida diaria (Keffer(319) no se alcanzaron diferencias estadís-
ticamente significativas (las «IADL» sólo son sensibles para demencias leves).
(Véase la Tabla 6.4.)

No hay diferencia en el tipo de diagnóstico etiológico en ambos grupos,
también entre los asilados predomina la demencia tipo Alzheimer o degenera-
tiva primaria. No se han obtenido diferencias significativas en los trastornos
conductuales (psiquiátricos) de los asilados frente a los no asilados, pero hay
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Tabla 6.3. Análisis diferencial. Dementes asilados y no asilados

Principales variables Asilados No asilados p

Intensidad demencia
DSM-III-R 10/15& 31/1148& <0,01
Mini-Mental 7 (7,4)&& 12,9 (7,6) <0,05
Pfeffer (IADL) 29,4 (7,5) 23,5 (8,0) NS
Katz 12,5 (0,7)&& 11,2 (3,1) NS

Distancia familiar
(demente/cuidador principal)

No hay cuidador 2/15 (13%) 0/114 ( 0%) NS$$

Cónyuge 4/15 (27%) 24/114 (21%) NS
Hija 3/15 (20%) 60/114 (53%) <0,01
Hijo 4/15 (27%) 5/114 (4%) <0,05
Otro 2/15 (13%) 25/114 (22%) NS

Edad media (cuidador) 57,4 (19,9) 59,5 (14,4) NS
Núm. de personas que 1,7 (1,7) 2,6 (1,6) <0,05
viven en la casa
Nivel económico

Casa propia 4/13$ 72/114 <0,05
Pensión 79.600 ptas. 59.405 ptas. NS

Actitud hacia el asilamiento
del cuidador principal

Muy molesto 3/4 (75%) 49/67 (73%) NS
Bastante molesto 0/4 (0%) 13/67 (19%) NS
Grados menores de molestia 1/4 (25%) 5/67 (8%) NS

Percepción subjetiva de carga
del cuidador principal

Grande y muy grande 2/91 (22%) 65/113 (58%) NS
Moderado y otros 7/9 (78%) 48/113 (42%) NS

p: nivel de significación estadística; NS: no significativo.
& Razón de demencias graves/casos de demencia (el análisis diferencial se efectuó mediante chi cuadrado).
$ Test exacto de Fisher.

$$ Es significativo con n = 18.



que tener en cuenta que, verosímilmente, esto es debido al escaso número de
dementes asilados (n=4) a los que se efectuó la escala de Pearlin(311), por lo que
la comparación no es potente. Sin embargo, en esta escala, que tiene numero-
sos epígrafes (véase Pearlin et al., 1990(31l), si se analizan ítem relevantes como
la gradación de la incontinencia de orina o de los trastornos graves con agre-
siones al cuidador, resultan ser porcentualmente más frecuentes o de mayor
intensidad en los casos asilados que en los no asilados, aunque no se alcanza la
confianza estadística.

6.4. Variables relativas a los familiares de los dementes
institucionalizados

El hecho más notorio relativo a la familia de los dementes institucionali-
zados lo constituye la mayor distancia familiar entre el demente y sus cuida-
dores en los pacientes asilados frente a los no asilados (sobre todo si se consi-
dera la potencial capacidad de cuidados que tiene una hija frente a un hijo, por
ejemplo). Este hecho es bastante consistente y se puede detectar tanto con un
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Tabla 6.4. Factores de riesgo de institucionalización en la demencia. Principales
estudios

Autor/año Tipo de Factores de riesgo
estudio D C S O

Bergmann, 1978 CC – ++ + ?
Morcyzc, 1985 CC ++ – + ?
Colerick, 1986 CD – ++ – ?
Zarit, 1986 cd – ++ + ?
Gilhooly, 1986 CC ? ? ? +&

Heyman, 1987 CC ++ ? ? ?
Knopman, 1988 CC + + ? ? ?
Steele, 1990 CC ++ ? ? ?
Lieberman, 1991 CC – ++ – ?
Aneshensel, 1993 CD ++ ++ + ++$

Haupt, 1993 CC ++ ++ – ?
Severson, 1994 CP + +cc ? + + ?
Orrell, 1995 CC ? ? ? +&&

D: factores relacionados con la demencia. C: factores relacionados con el cuidador. S: factores de índole social. O: fac-
tores de otra índole.
cc: serie de casos clínicos de demencia; cp: serie de casos poblacionales de demencia; cd: serie de cuidadores.

& Estudio de diversas variables relativas al cuidador.
$ Evalúa la «cautividad» del cuidador.

&& Estudio de comunicación demente-cuidador.
++: Claramente positivos; +: positivos; –: negativos; ?: desconocidos.



análisis global (en la gradación de la distancia familiar de los cuidadores con el
demente, por ejemplo, se consideró mayor distancia familiar la de sobrinos que
la de hermanos, y esta mayor que la de hijos, la cual fue evaluada mayor que la
de los cónyuges) como con análisis pareados entre los cuidadores con diversa
distancia familiar para el cuidado de ambos grupos, como se expone en la Ta-
bla 6.3, lo que resulta más comprensible. La primera comparación (efectuada
con estadística no paramétrica, U de Mann Whitney) ofrece una p<0,023 para
una sola cola y de p=0,6 si se consideran sólo los 13 casos con internamiento
crónico y sólo a causa de la demencia. Las comparaciones entre grupos se ofre-
cen en la Tabla 6.3 y varias son claramente diferentes con diversa confianza
estadística. En esta Tabla 6.3 se expone la comparación de los 15 casos que fue-
ron internados por causa de la demencia versus los 114 que no se internaron
nunca. Los niveles de confianza estadística se elevan si la comparación se rea-
liza con el grupo total de 18 casos. También el número de potenciales cuidadores
en el domicilio del grupo de dementes asilados es menor que en el grupo de
dementes no asilados, y la diferencia alcanza significación estadística (p = 0,047
si se incluyen los 18 casos; n = 18, M=1,72, DE =1 ,67 frente a 
n = 114, M = 2,55, DE = 1,63; si se incluyen sólo 14 casos disminuye la confian-
za estadística p=0,086 con una sola cola. Este análisis fue realizado mediante
comparación no paramétrica con U de Mann Whitney). Como dato curioso, se-
ñalaremos que un análisis de correlaciones mostró una correlación negativa y
altamente significativa (r = –0,25; n = 125; p = 0,002) entre el asilamiento y el
número de años de cuidados impartidos por el cuidador principal. Realizando
el análisis diferencial se confirma que el número de años de cuidado es exiguo
en los pacientes asilados, lo que podría indicar que la decisión de asilamiento
se toma relativamente pronto en muchos casos de dementes que son institucio-
nalizados.

Los datos económicos de los asilados y/o sus familias frente a los del grupo
no asilado son parciales dado que un importante contingente de familias eludió
la respuesta a las preguntas sobre datos económicos. No obstante, la informa-
ción existente la hemos analizado, dado que en teoría no hay hipótesis que nos
permitan suponer que esta información está, sesgada por el hecho del asila-
miento. El monto de las pensiones es mayor en los asilados (76.600 pesetas de
media versus 59.405) pero esta diferencia no llega a alcanzar significación por
el reducido número de casos en ambos grupos (n = 5, frente a n = 44). Otro dato
que figura en la Tabla 6.3 es el de la propiedad de la vivienda que es significa-
tivamente distinta, si se considera el grupo de 18 versus el total. Los no asila-
dos son, con confianza estadística, más frecuentemente poseedores de una
vivienda propia.

Es de hacer notar que la actitud hacia la institucionalización no es diferente
en el grupo de cuidadores que tienen a un demente asilado frente a los que no
lo tienen. Aunque en el primer grupo la actitud es levemente más asentidora, es
en ambos muy similar. La comparación se ve limitada por el escaso número de
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cuidadores de ancianos asilados en los que se pudo obtener una información
válida (n=7) versus los 67 casos en el grupo de no asilados.

El sentimiento de carga en el cuidador principal, a pesar de la instituciona-
lización, es relativamente elevado, pues 5/12 (41,7 por 100) lo consideran como
intenso o muy intenso. No obstante, globalmente considerado, como es lógico,
el sentimiento de carga es menor en los cuidadores que tienen un demente asi-
lado frente a los que no lo tienen (aunque no llega a ser significativo en un aná-
lisis con U de Mann Whitney para variables escalares (p=0,089 con una sola
cola) probablemente por el escaso número de cuidadores de pacientes asilados
en los que se consideró fiable esta evaluación (n=11 frente a n=113).

6.5. Comentarios generales

Quizá el aspecto más relevante de la problemática sociofamiliar del demen-
te lo constituya la tasa de asilamiento del demente. Lo que es verdaderamente
duro desde cualquier perspectiva social, familiar y personal, y también caro, es
el asilamiento, sobre todo el ingreso permanente del paciente con demencia en
una institución. La mayoría de los recursos financieros en la demencia son con-
sumidos por los pacientes asilados de forma permanente en los estudios de
economía de la demencia (Ernst y Hay, 1994(134)). Aunque en España no hay
estudios al respecto, el asilamiento permanente en nuestro medio es relativa-
mente caro (150.000-250.000 ptas/mes por término medio) y mayoritariamen-
te privado, sin que la pertenencia a un barrio de nivel socioeconómico humilde
(Margaritas) desempeñe un papel en el tipo (privado o público) de interna-
miento, según los resultados del estudio (en ambos barrios la institucionaliza-
ción es mayoritariamente privada). Se puede deducir por estos datos que lo que
pasa en el barrio más humilde es que se asila menos a los pacientes, pero, cuan-
do se realiza este, también se hace en instituciones privadas de forma abruma-
doramente mayoritaria. En suma, las consecuencias del asilamiento son econó-
micamente muy costosas para pacientes y familias en ambos barrios, pues el
internamiento es mayoritariamente privado. Ya se ha señalado en la literatura
española, comunitaria y en la prensa (véase Capítulo 1, y diario El País, 15/11/
95(123).

Una pregunta que conviene hacer es si la tasa de institucionalización detec-
tada en este estudio es la esperada con los datos existentes en nuestro país. Y la
respuesta no es fácil, habida cuenta la ausencia de estudios sobre instituciona-
lización de dementes en nuestro medio. La tasa de asilamiento permanente es
superior al 10 por 100 en la totalidad de la muestra de dementes, y cercana a la
cuarta parte de los dementes en el barrio de Lista de elevado nivel socioeco-
nómico. Son tasas lógicamente más elevadas que las de los ancianos españoles
en general. Esta tasa no alcanza el 3 por 100 en los mayores de 65 años y sólo
se accede al 6 por 100 en los mayores de 85 años (Inserso/CIS, 1995(210). Pero



también es cierto que estas tasas son muy reducidas para el contexto europeo y
para los países occidentales(55,215,298). En este contexto europeo, se puede decir,
grosso modo, que la institucionalización de los ancianos es mucho mayor, cerca
del doble de la que existe en las personas mayores en nuestro país y también lo
es la de los pacientes con demencia. Aunque si nos circunscribimos al barrio
rico, la tasa de asilamiento en las demencias es más cercana a la media euro-
pea aunque inferior(41,55,327), y hay que tener en cuenta que existen algunos países
con tasas mucho más elevadas en Europa, por ejemplo Holanda, y en el mundo
(Australia y otros)(55,215,298). Y en algunos estudios prospectivos americanos entre
el 50 y el 85 por 100 de todos los dementes son asilados en algún momento
durante su evolución(41,195,298,369). Tomando el asunto desde esta perspectiva, la
tasa de asilamiento por demencia, sólo en función de las demencias moderadas
y graves, es sólo discreta, pues en el barrio pobre constituye la décima parte,
pero no en el barrio rico en el que representa la tercera parte. Muy probable-
mente esta diferente tasa de asilamiento de la demencia se debe únicamente a
motivos económicos, dado el tipo casi exclusivo de asilamiento privado en
ambos barrios. Con estos datos suscribimos la afirmación de Castell y Ortiz
(1993)(85) de que en España todavía hay que construir camas para asilamiento
de ancianos «frágiles» y dementes cuando en otros países están buscando otras
alternativas. También parece razonable sustentar que en estas nuevas camas
tengan una participación mayor las instituciones públicas. El carácter casi
exclusivamente privado del asilamiento pone de manifiesto que la tendencia
desde la mitad de los años ochenta ya señalada(139,298) del incremento de la ofer-
ta privada en el asilamiento de los ancianos en general y de los dementes en par-
ticular en nuestro medio sea en la práctica mayor de lo que se suponía al
comienzo de la década de los noventa. Es patente que esta tendencia debiera
moderarse sobre todo para los casos de demencia muy intensa, pues es proba-
ble como recientemente han señalado Béland y Zunzunegui, 1995(38,39), que la
asistencia institucional no alcance a casos con verdadera necesidad de asila-
miento en los que frecuentemente el cuidado en el propio domicilio es franca-
mente dificultoso, y a veces incluso más caro que la asistencia en hospitales de
larga estancia. Esto resulta muy patente en el caso de la demencia cuando el
paciente requiere no sólo cuidados continuos para actividades básicas de la vida
diaria, sino que también debe recibir cuidados continuos de enfermería y médi-
cos(39,55). En este sentido, la afirmación de García et al., 1993(157), de que la asis-
tencia a muchos dementes no es «social» sino sanitaria y social, nos parece váli-
da sobre todo en casos de demencia intensa.

Es también reseñable que sólo un caso haya tenido un ingreso de corta du-
ración (1 semana) que puede calificarse como de respiro, que se ha realizado
también en una institución privada. Aunque en la década de los noventa muchas
comunidades tengan legalmente establecida esta posibilidad, en la práctica,
este tipo de servicio en la medicina pública (Perlado, 1995(316) no es muy utili-
zado. Hay que establecer este tipo de práctica que va dirigida fundamen-
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talmente al cuidador, pues alivia su carga de cuidado y facilita la continuación
de su rol y el mantenimiento en medio comunitario de estos pacientes(239,242).

Un tema de gran interés para el sistema de salud pública por las posibili-
dades de actuación preventiva es el estudio de las variables que determinan o
facilitan el asilamiento del paciente con demencia. Aunque el diseño de esta in-
vestigación, un corte transversal de una serie poblacional de dementes que no
conlleva un estudio de carácter prospectivo, no puede responder formalmente a
esta pregunta, sí puede con carácter de intento formular hipótesis al respecto
como se hace en muchas series de diseño análogo a esta.

Vamos a comenzar el análisis señalando una limitación. Dado que el asila-
miento en este estudio ha sido casi exclusivamente privado, deberíamos haber
investigado más formalmente las condiciones económicas de los integrantes de
la serie. Esto no se hizo porque este es un estudio de carácter general sobre los
problemas sociofamiliares del demente y porque el hallazgo de la instituciona-
lización casi exclusivamente privada ha sido una sorpresa relativa. No obstan-
te, los datos existentes indican que los pacientes asilados tienen más medios
económicos fácilmente disponibles (pensión más elevada, media de 76.600
pesetas versus media de 56.405 pesetas), y, posiblemente, la condición de
no-propietario de una vivienda sea un factor de riesgo de asilamiento como en
muchos estudios se ha señalado(109,413). Dado el escaso número de casos en la
muestra de asilados, ambas afirmaciones se puede decir que son una tendencia
pero no disponemos de seguridad estadística.

Entre las conclusiones más firmes de este estudio está la constatación de
que es una variable del propio paciente la intensidad de la demencia, que tiene
un papel importante en este estudio como en la mayoría de los estudios pre-
vios(41,195,234,293,369). Cuanto más intensa es una demencia más incapacidad funcio-
nal suele padecer el enfermo que la sufre, y por tanto más asistencia requiere
en las actividades de la vida diaria, más perturbaciones conductuales grosso
modo sufre el paciente, más difícil es el contacto humano y personal con él,
más distancia existe entre la persona que fue y la que es en la actualidad. Es,
pues, comprensible que este factor sea determinante en la institucionalización
del paciente con demencia y que todos los datos de nuestros análisis sean con-
cordantes con él (véase la Tabla 6.3). Este hecho es, pues, muy ampliamente
aceptado como una de las variables de más importancia en la génesis del inter-
namiento crónico de las personas que sufren demencia. Hay que hacer notar
que algunas investigaciones, sobre todo de metodología sociológica(8,98,166,244,396),
incluida alguna española sobre asilamiento de personas ancianas no dementes
(Bazo, 1991(31) anteponen a esta variable las referentes a los factores subjetivos
y objetivos del cuidador o cuidadores o de la familia, en general. Es una discu-
sión difícil de resolver en estudios transversales.

Este estudio también revela que las variables del cuidador tienen influencia
en el internamiento de las personas con demencia. Los asilados tenían una fa-
milia de menor tamaño, con menos potenciales cuidadores (en un caso no exis-
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tía ningún posible cuidador), y la distancia familiar entre el demente y la per-
sona potencialmente generadora de cuidados era mayor (menos hijas y más
hijos), o, en otras palabras, cuando falta el cónyuge o las hijas del demente, y
en general cuando el potencial cuidador es más lejano sociofamiliarmente del
demente es más fácil su asilamiento, lo cual ha sido señalado en la literatura
sobre la institucionalización del anciano en general y del demente en particu-
lar(55). La edad de los cuidadores de los dementes asilados fue menor que en la
de los no asilados, hecho que se ha encontrado también en algún otro estudio
(Colerick, 1986(98) y que puede indicar que las mujeres mas jovenes, habitual-
mente, tienen más responsabilidades laborales y el cuidado de los padres de-
mentes les genera más carga.

Sobre los aspectos psicosociales de relación entre el cuidador y el paciente
con demencia no poseemos datos de calidad, pues investigar la relación previa
entre demente y potencial cuidador requiere el planteamiento de un estudio más
sofisticado. Sólo 7 cuidadores principales de los sujetos asilados fueron inves-
tigados con la suficiente profundidad como para poder considerar algunos
datos sobre la actitud hacia el cuidado del demente. Así, en este pequeño grupo
consideramos valorable la respuesta sobre su actitud hacia la institucionaliza-
ción de su familiar y comparable a la de los 67 cuidadores con pacientes no asi-
lados. Sin embargo, esta actitud hacia el asilamiento de su familiar demente no
era diferente de la de los cuidadores sin pacientes asilados. Ni era distinta en el
barrio rico frente al más humilde. Es decir, el sentimiento de no asilar a un
paciente con demencia es casi instintivo en nuestro medio cultural y no se
modifica con el nivel socioeconómico ni siquiera con el hecho práctico de la
institucionalización, al menos en esta serie.

Es también reseñable que aunque el sentimiento de carga en los cuidadores
de pacientes asilados se atenúa, esta atenuación es poco intensa (las diferencias
de intensidad de la carga de cuidado son menores en aquellos, pero ni siquiera
con confianza estadística). La atenuación de la carga del cuidador del demente
asilado ha sido señalada en varios estudios(174,342) en los que se comprueba tam-
bién este hecho, si bien el sentimiento de carga del cuidador no desaparece con
el asilamiento del demente.

Por lo anteriormente expuesto no podemos establecer una jerarquía entre la
importancia de los datos referentes a la intensidad de la demencia o a los cui-
dadores en este estudio como se hace en otros(8,98,244), ya que este tipo de estu-
dios requiere un diseño prospectivo. Es reseñable que en el presente estudio la
edad del demente no desempeña un papel facilitante de la institucionalización.
Hay que tener en cuenta que esta serie, al ser un estudio poblacional que inclu-
ye a todos los pacientes con demencia, está compuesta muy mayoritariamente
por dementes de edad muy elevada, y al ser muy homogénea esta variable
(edad) no permite una comparación adecuada de este parámetro. Este hecho no
es habitual en otros estudios que analizan el asilamiento de los dementes, pero
este tipo de estudios están basados, habitualmente, en series clínicas o basadas
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en listas de asociaciones de familiares de dementes (Tabla 6.4). Es también
posible, pues este hallazgo se ha producido en otros estudios (Wingard et al.,
1987(413), que sean factores asociados con la edad (intensidad de la demencia,
incapacidad funcional, comorbilidad) los que determinen que los pacientes más
ancianos se asilen más frecuentemente en otras series, y la edad en sí misma no
sea tan determinante. Otro hecho de difícil interpretación es la correlación sig-
nificativa entre la institucionalización y el tiempo de duración de la demencia
que podría interpretarse como que la decisión de asilar se toma relativamente
pronto en el devenir de la demencia. Por los condicionantes de la serie no se
han podido estudiar aspectos muy interesantes relacionados con la institucio-
nalización como la presencia de trastornos conductuales y el asilamiento que
han sido juzgados como determinantes en algunas series(301,375).

6.5. Conclusiones

En suma, este estudio confirma hechos conocidos: en la institucionalización
del paciente con demencia diversos condicionantes desempeñan un papel deter-
minante:

a) Unos se refieren al demente: la intensidad de la demencia es quizá el más
aparente; muy pocos casos de demencia leve son asilados. La gran mayoría de
los dementes lo son cuando están en situación de demencia moderada o grave,
lo cual ha sido muy señalado en la literatura(195,234,369) y dentro de estos se asilan
los más perturbados cognitiva y funcionalmente.

b) Otros dependen de los cuidadores. La falta de cuidadores familiarmente
cercanos al demente facilitan su asilamiento. Obviamente, los condicionantes
económicos y la actitud del cuidador hacia el paciente con demencia desempe-
ñan un papel al respecto. Sobre los primeros tenemos datos fragmentarios que
indican que una pensión más alta y la no disposición de una vivienda propia
facilitan el asilamiento; de los segundos no disponemos de datos sutiles. No
parece, sin embargo, que la actitud hacia el asilamiento sea un condicionante
para este en nuestro medio. Parece una actitud socialmente muy arraigada el
rechazo hacia la institucionalización tanto en los que tienen un familiar asilado
como en los que no, tanto en el barrio rico como en el pobre. También factores
objetivos como la edad de los cuidadores influyen en la institucionalización del
demente: así, los cuidadores de los pacientes asilados son más jóvenes que los
no asilados, propiciada esta diferente actitud por tener aquellos mayores res-
ponsabilidades fuera del hogar y que dificultan el cuidado del demente.

En la Tabla 6.4 se expone un resumen de los principales estudios, cuyos
objetivos, de forma única o predominante, pretenden el análisis de las variables
que predicen la institucionalización de los dementes (véase el Capítulo 1). La
diversidad en el origen de las series, y sobre todo la distinta forma en que cada
investigación valora las variables predictoras, hace que sea muy difícil estable-
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cer comparaciones entre los diversos estudios. Así, las variables predictoras
relativas al demente mensuran, en general, la intensidad de la demencia o los
trastornos conductuales pero lo hacen con escalas muy distintas y en ocasiones
no contemplan estas variables; los factores relativos al cuidador evalúan de
muy diferente manera, en general, la intensidad de la carga de cuidados; ade-
más el contexto social es mensurado de forma tremendamente diferente, algu-
nos estudios sólo analizan el estado civil del demente o si vive o no solo, y otras
investigaciones evalúan muchas variables económicas o de otra índole. (Cabe
destacar la ausencia de estudio de un factor que a priori parece importante, el
del papel de los servicios sociales y sociosanitarios en este tipo de estudios.) A
pesar de la disparidad de resultados que se pueden deducir con la simple obser-
vación de la Tabla 6.4, se puede sintetizar que tanto las variables dependientes
del demente como del cuidador y las sociales influyen en la institucionalización
del demente en los estudios de la literatura, lo que se comprueba en esta inves-
tigación. Una ponderación de la importancia relativa de cada una de las varia-
bles predictivas en nuestro contexto sería de gran interés, pero un estudio de
este tipo requiere una investigación de diseño prospectivo, base poblacional y
medida de numerosas variables de muy diferente tipo (paciente, familia, cuida-
dores, socioeconómicas, servicios y otras). Esperemos que una investigación de
este tipo se realice en años venideros porque sería de gran interés para la pla-
nificación de necesidades y recursos en este ámbito.
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Este estudio ha pretendido el análisis general de la problemática sociofami-
liar de los ancianos afectados por demencia en una muestra poblacional de dos
barrios de Madrid. Y está basado en la convicción, razonable a priori, de que
la problemática de esta muestra de dementes es, por una parte, claramente dife-
rente de la de los que acuden a consultas médicas especializadas u hospitala-
rias, o de servicios sociales o asociaciones de familiares de enfermos que son
los lugares donde se han realizado la mayoría de los estudios sobre este tema.
Por otra parte, los estudios poblacionales representan, más fielmente que los
que extraen a pacientes de las áreas mencionadas, la problemática general de
los enfermos con demencia y sus familias.

La edad media de los pacientes de la serie corrobora nuestra convicción,
pues son más de una década, de media, más ancianos que los de las series alu-
didas(46), y por consiguiente su problemática sociofamiliar es diferente en mu-
chos aspectos de la de los estudios de los que proceden estas series.

En este estudio, además del objetivo general antedicho, se ha analizado con
más detalle la intensidad de la demencia como factor de carga del cuidador, el
papel del cuidador principal y las ayudas informales y formales que este reci-
be, así como los recursos sociosanitarios disponibles. También se ha discutido
la tasa de institucionalización de estos enfermos y las variables que contribu-
yen a ella.

7
Conclusiones finales.
Implicaciones prácticas
Posibles planes de actuación en la asistencia sociosanitaria
al paciente con demencia
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7.1. Principales conclusiones del estudio

En todo estudio sociosanitario sobre una enfermedad es necesario conocer
la magnitud de la patología(52). En esta investigación los datos obtenidos han
sido bastante semejantes a los efectuados en nuestro medio y en otros países
occidentales(52,254). La prevalencia de demencia fue de 5,6 por 100 (intervalo de
confianza al 95 por 100 entre 4,8-6,4 por 100), criterios DSM-IV(7), con un
incremento muy claro con el envejecimiento. A este porcentaje habría que aña-
dir un 1 por 100 de demencias leves no detectadas, probablemente, con los ins-
trumentos de screening, y otro 2 por 100 de demencias dudosas en el estudio
transversal. La mayoría de los casos de demencia correspondía a enfermedad
de Alzheimer. Del contingente de demencias detectadas, el 65 por 100 corres-
pondía a demencias moderadas y graves (criterio DSM-III-R(6)).

La edad media de esta serie fue de 83,9 años, las tres cuartas partes de los
casos, aproximadamente, tenían más de 80 años, la mayoría eran mujeres (74,2
por 100), y el estado civil predominante el de viudedad.

Un porcentaje mayoritario de los dementes de esta serie convivían de forma
estable en el seno de una familia (70 por 100), aunque una cuantía no desde-
ñable vivía alternándose en varios domicilios de forma periódica (15 por 100),
el 12 por 100 estaba institucionalizado de forma permanente, y un 3 por 100
vivía solo, aunque vigilado continuamente por familiares o amigos.

La mayor parte de los enfermos (83,8 por 100) con demencia de este estu-
dio tenían un único cuidador principal, cuya edad media era elevada (60,2
años), siendo mayoritariamente mujeres, e hijas (49,4 por 100).

El 56 por 100 de los cuidadores calificaba la carga de su cuidado como de
intensa o muy intensa, ascendiendo este porcentaje al 60-70 por 100 en los
casos de demencias moderadas o intensas. Sorprendentemente la quinta parte
de los cuidadores apenas percibió carga por el cuidado del demente (asumen
como habitual la demencia del anciano). Las variables que más intensamente
se relacionaron con la carga del cuidador fueron el tiempo de cuidado (horas al
día) y la presencia de cuidado nocturno. Casi la mitad de los cuidadores tenían
ayuda de otros miembros de la familia en el cuidado del paciente.

La presencia de servicios formales de ayuda al demente y familia fue relati-
vamente escaso, sólo la cuarta parte lo recibieron, y estas ayudas formales fue-
ron mayoritariamente privadas (61,3 por 100). Las ayudas públicas recibidas
no son específicas para el demente ni integrales (esto es, no se dirigen a demen-
te y cuidador). (Véanse Capítulos 4 y 5 para completar estos datos.) Se debe
hacer notar que los pacientes de esta serie apenas habían acudido a centros de
día o sus familias habían disfrutado de ingreso hospitalario de respiro.

La tasa de asilamiento permanente es también reducida (12 por 100) y con-
trasta con la de otros países europeos y occidentales(215,327). Esta tasa es acorde
con la baja tasa general de institucionalización de ancianos en nuestro país en
comparación con otros países de la Unión Europea(215), y es mayoritariamente
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privada (88,9 por 100). Existe un sentimiento muy generalizado en contra del
asilamiento en ambos barrios que creemos es de naturaleza profundamente
cultural.

El análisis diferencial entre los dos barrios (Margaritas y Lista) no muestra
diferencias entre los principales datos demográficos de los dementes (edad,
sexo), aunque sí en el nivel cultural más alto en el barrio rico, Lista. Tampoco
existen diferencias en el grado de intensidad de las demencias ni en los diag-
nósticos etiológicos. Las disimilitudes más aparentes se encuentran en el tipo
de convivencia: el fenómeno de la rotación en diversos domicilios se observa
solamente en Margaritas; existe en Lista un porcentaje mayor de familias que
utilizan ayudas formales, casi exclusivamente privadas (públicas sólo en un 6,6
por 100), mientras que en Margaritas se emplean menos ayudas formales y son
más frecuentemente públicas (43,8 por 100 de las mismas). También la institu-
cionalización era más frecuente en el barrio rico (22,2 por 100) frente al 5,8 por
100 de Margaritas.

Algunos datos cualitativos obtenidos de esta investigación nos permiten
afirmar que el estudio médico de los pacientes con demencia es, en general,
adecuado. La mayoría de los pacientes con demencia moderada y grave, no
muy ancianos, tenía un estudio hospitalario o especializado de su enfermedad.
Los dementes muy ancianos o «frágiles» (en general, mayores de 85 años) no
habían solicitado una evaluación médica que no fuera la del médico de cabe-
cera, e incluso la mayoría de los pacientes de este grupo rechazó el estudio
médico hospitalario ofrecido por el equipo investigador. Sin embargo, la asis-
tencia sociosanitaria, y fundamentalmente la social, al demente y a su familia
es deficitaria en la CAM: no existen programas específicos de actuación en este
ámbito, y hay muchos casos complejos que requerirían una ayuda sociosanita-
ria muy diversificada.

7.2. Implicaciones prácticas

El conocimiento de más de 100 casos de demencia y su problemática socio-
familiar nos sitúan en una posición ventajosa, por una parte, y por otra, en cier-
to modo nos obligan a plantear algunas vías de actuación que mejoren la cali-
dad de la asistencia sociosanitaria del anciano con demencia en la CAM en
particular, y en nuestro país en general.

A) Objetivo primordial: incremento y diversificación
de los recursos y servicios sociosanitarios

En la Tabla 1.8 se expusieron las diversas posibilidades de actuación socio-
sanitaria con el demente y su familia. Directrices similares han sido ya esbo-
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zadas en los informes de la CE(215), del Plan Gerontológico Nacional(209) y de la
OMS(305). Este equipo investigador es consciente de la dificultad práctica, con
los actuales recursos, de lograr una cobertura satisfactoria para todos los tipos
de ayuda esbozados. Por este motivo se propone un plan de actuación que, sin
olvidar el resto de ámbitos asistenciales, concentre sus esfuerzos más en el área
sociosanitaria y, específicamente, en la ayuda domiciliaria. Una inversión en
ayudas de este tipo puede ser a la larga muy rentable para la calidad de vida del
demente y su familia, ya que, como se ha demostrado en el presente estudio, el
número de horas dedicadas al cuidado del demente repercute directamente en
el sentimiento de carga percibido por el cuidador.

El espectro de posibles ayudas domiciliarias es enorme(186) y abarca desde
actividades domésticas que se incrementan con la presencia del paciente (arre-
glar la casa, cocinar, etc.), hasta funciones de acompañamiento al paciente o al
cuidador, pasando por cuidados de enfermería (heridas, escaras, sondajes y
otros), y otros cuidados básicos del paciente que no siempre puede realizar el
cuidador que también es anciano con mucha frecuencia (aseo, movilización,
nutrición). Aunque la provisión necesaria de ayuda domiciliaria para nuestro
medio estimada en el Plan Gerontológico Nacional(209) y por otros autores(1) es
de 8 a 10 casos de ayuda por cada 100 ancianos, debemos admitir que la pro-
visión real, a pesar del esfuerzo presupuestario de las instituciones implicadas,
es francamente deficitaria (no llega a 2 casos por 100 ancianos) y muy defici-
taria en los cuidados básicos del demente, por los datos del presente estudio. La
evolución observada en la estructura y dinámica de la familia española durante
los últimos años con su tendencia menguante va a determinar que la necesidad
de incrementar la ayuda familiar al demente en el contexto comunitario (do-
micilio) sea aún más apremiante.

Una segunda prioridad, complementaria de la ya expuesta, es el fomento de
otros servicios comunitarios para el demente tales como Centros de Día(285), en
los que el demente es custodiado (ayuda de tipo guardería) y participa en acti-
vidades de ocio, entretenimiento o rehabilitación, a la medida de sus posibili-
dades. Por último, en un futuro, habría que contemplar la creación de centros
con camas de larga estancia que posibilitaran la toma de vacaciones por parte
de los cuidadores (ingresos de respiro), y los ingresos en caso de complicacio-
nes médicas en hospitales no generales. También la UE ha recomendado a
nuestro país formalmente un incremento de camas geriátricas de larga estan-
cia(215), pues nuestra tasa de asilamiento es muy baja.

Otra carencia en este ámbito es una ley o reglamentación, como existe en
algunos países de la UE, que ayude formalmente al cuidador a cumplir su tarea
mediante atenciones, a él dirigidas, de diverso tipo, desde las médicas hasta las
de servicios sociales o financieras (exenciones fiscales, e incluso pagos). El
lema cuidar al cuidador debe patentizarse en hechos.

En resumen, creemos que hay que establecer una red de servicios sociosa-
nitarios (con ambos componentes, sociales y sanitarios) para ayudar al paciente
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con demencia y a su familia desde múltiples perspectivas y que tenga como
punto de actuación el domicilio familiar.

B) Integrar la asistencia al paciente con demencia
dentro del marco de la actual estructura sanitaria

Los programas de asistencia a nivel comunitario deben estar adaptados al
modelo de asistencia sanitaria imperante. Por ello la asistencia al anciano con
demencia en nuestro país debe contemplarse en el mismo marco de la actual es-
tructura sociosanitaria, y desarrollarse en el conjunto de las redes ya existentes
de atención a todos los ancianos, sin que creamos que se deban establecer es-
tructuras de asistencia específica para los pacientes con demencia. Por otra par-
te, el objetivo principal de las políticas de los servicios sociosanitarios de larga
duración debiera ser la potenciación de la autonomía del sujeto anciano. Por
ello la atención sociosanitaria del paciente con demencia debe estar dirigida no
solo a preservar su capacidad funcional sino también a promocionar otros com-
ponentes de salud: relaciones sociales y familiares, y alivio de las necesidades
del cuidador.

Se trataría de poner en funcionamiento la política que recoge el Plan Ge-
rontológico(209) e incrementar la cobertura de servicios a las personas mayores.
Así, el plan evalúa la necesidad de ayuda domiciliaria en 8 beneficiarios por
cada 100 ancianos, y no se alcanza a 2 en la actualidad. Tampoco se han pues-
to en funcionamiento (o son muy escasos) los programas específicos de asis-
tencia y prevención, como los de la demencia, previstos en este plan. Habría
que, por ejemplo, potenciar el papel de la Comisión de tutela de adultos para
evaluar la incapacidad de los dementes, o el de las Comisiones sociosanitarias
(constituidas por representantes de ayuntamientos y autonomías y miembros
del Insalud) para que incluyeran entre sus planes de actuación la unificación y
coordinación de los recursos dirigidos a los ancianos con demencia. La forma-
ción de los trabajadores sociosanitarios en aspectos médicos y sociales de las
demencias, y más específicamente en la EA, debería ser el primer paso para
potenciar y encauzar las redes sociosanitarias existentes. Además sería desea-
ble establecer estudios piloto para obtener más información de la problemática
sociosanitaria de los ancianos con demencia, fundamentalmente, respecto a las
necesidades del cuidador. La creación de registros en las áreas sanitarias que
recojan este tipo de datos ayudaría a evaluar los logros y las necesidades de
cada momento.

En el campo de programas específicos, la revisión aportada en este estu-
dio(55,280,283,290,331,395) ha mostrado la gran eficacia de programas basados en po-
tenciar la capacidad del cuidador para afrontar los problemas que plantea su
tarea. Estos programas incrementan la calidad de vida de paciente y cuidador,
y retrasan la institucionalización de estos enfermos(280). La asistencia a los fami-
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liares cuidadores debe ser planeada con una visión, amplia e integral, de sopor-
te formal a las familias adaptadas a las necesidades específicas de cada una de
ellas (case management)(83).

C) Creación de la figura del enfermero/a de área experto
en demencia

La enorme repercusión sociosanitaria que las demencias conllevan, que,
lógicamente, se va a incrementar, junto con la necesidad de un control mul-
tidisciplinar de los recursos asistenciales, justifica, en opinión de este equipo,
la creación de una figura específica que, si bien no modifique las estructuras
sociosanitarias existentes, potencie la acción de las mismas en favor de las
personas con demencia y de sus cuidadores, así como de otros pacientes con
enfermedades invalidantes progresivas. Este profesional especializado, que
bien podría ser un enfermero/a, al estilo de la enfermera psiquiátrica ingle-
sa(32), serviría, en cada área sanitaria y a través principalmente de las comi-
siones sociosanitarias, de enlace entre los gestores sociosanitarios y las per-
sonas (profesionales y cuidadores) encargadas del cuidado directo del 
demente, promoviendo y coordinando las mejoras a las que ya se ha hecho
alusión anteriormente.

D) Otras líneas de actuación

Fuera ya del ámbito de la atención primaria, con frecuencia el demente
requiere atención médica especializada. Además de la importancia del correc-
to diagnóstico etiológico de la demencia, la valoración por un especialista (psi-
quiatra, neurólogo, geriatra) de los trastornos del comportamiento será espe-
cialmente útil para facilitar la integración del paciente en su medio y evitar o
retrasar su institucionalización. En el caso de que se precise hospitalización
(generalmente por enfermedades graves asociadas) es preciso potenciar servi-
cios hospitalarios que posibiliten hospitalizaciones breves. Los servicios hos-
pitalarios de geriatría, por sus características de trabajo en equipo (geriatras,
enfermeras, trabajadores sociales, fisioterapeutas, contacto con otros especia-
listas) son, indudablemente, los lugares óptimos para el ingreso hospitalario de
los ancianos con demencia.

El número deseable de plazas de asilamiento para ancianos según el Plan
Gerontológico Nacional(209) (se calcula que serían necesarias entre 3,5 y 5 pla-
zas de asilados por cada 100 ancianos) se aleja mucho de la oferta real, por lo
que parece apropiado considerar que este área requiere un fortalecimiento, pues
la institucionalización crecientemente privada es muy costosa y resulta discri-
minatoria. La conveniencia del establecimiento de Unidades de demencia en
hospitales de larga estancia está en debate(75,409).
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Diversas alternativas socioeconómicas para facilitar el cuidado de los
pacientes con demencia: exenciones fiscales, hipotecas revertidas sobre el piso
del demente si requiere institucionalización y otras(271), son alternativas futuras
que pueden tener un beneficioso impacto sobre dementes y sus familias.
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