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La familia v el entorno cercano al enfer-
mo tiene multiples maneras de seguir una conti-
Nnua estimulacion con su ser querido sin tener que
incurrir en el fallo de tratar de replicar los traba-
jos de estimulacion, que en ocasiones, han visto
realizar en los Centros- AFAS- Unidades de memo-
ria.alosquesufamiliaracude,yante losque el enfer-
Mo presenta negativa a ejecutar con los familiares.

La figura v el peso del profesional que ellos tienen
en estos espacios, dificilmente podra representarla
el entorno del hogar, sin embargo en el domicilio
la intervencion puede ser igual o mas beneficiosa
para el enfermo. ya que. ademas de estimular y
mantener a la persona activa, vamos & tener la fina-
lidad de que se sienta integrado y parte activa de
la dinamica del hogar mejorando su autoestima.

Esta enfermedad. como de todos es sabido,
conlleva  un proceso neurodegenerativo pro-
gresivo que termina en dependencia y toda
la ayuda para realizar cosas que les hagamos
va a anular su capacidad vy acelerar esta situ-
acion a la que se ven abocados: la dependencia.

Dicho esto, el primer paso para la realizacion
de cualquier actividad sera siempre dar instruc-
ciones sencillas con paciencia vy carifio, ase-
gurandonos gue nos escucha y entiende. Si el
cuidador esta nervioso se lo va a transmitir a
su familiar. por el contrario. si el cuidador esta
tranquilo, el familiar actuard con mas calma.

La persona percibe sus fallos y se angustia ante la
imposibilidad de controlar su vida como lo hacia
anteriormente, asl que para encubrirlos, una vez
agotadas sus habilidades sociales, se va cerrando
en sl mismo disminuyendo su iniciative y evitando




OBJETIVOS

CONSEJOS PARA SER EFECTIVA

ESTA INTERVENCION

que nos haga manifestandoselo verbalmente y/o
fisicamente.

- Siempre adaptaremos las actividades de menor
a mayor complejidad para evitar que exista frus-
tracion vy teniendo en cuenta su estado de deteri-
oro en cada momento.

- Ser flexibles vy tolerantes adaptandonos a sus
tiermpos. Solo ayudarle en el supuesto gue no
pueda resolver por el mismo la situacion/proble-
ma, evitando de este modo gque pueda generar
rechazo vy frustracion con la consiguiente reper-
cusion en su autoestima.

Las actividades a realizar no tienen por quée ser Uni-
camente en el entorno del hogar, cualquier oca-
sion es buena y estimulante/estimulable para ellos.

Los paseos Nos van a ayudar a mantener su  es-
tado fisico y de movilidad, e incluso en los
momentos o situaciones en los gque éste se
realice con algun tipo de ayuda en los de-
splazamientos, siempre  tendremos  ocasion
de realizar actividades con fin terapéutico:

- Comentar como esta el tiempo (frio, calor, sol, at-
ardecer, etc)

- Esto nos llevard a poder hablar y situarnos en la
estacion del ano en la que nos encontremos.

- Recordar el nombre de la calle por la que nos
encontramos y adyacentes.

- Hablar de los establecimientos comerciales:
;Qué venden? ;Nos gusta? ;Qué establecimiento
halbia antes? Etc.

- De manera espontanea podemos ir recordando
refranes, en fases mas avanzadas podemos decir la
primera parte del refran y el paciente lo completa.
- Sumar matriculas de los coches.

- Sacar parecidos de personas gue Nos cruzamos
con familiares y amigos.

- Comentar la ropa que lleva puesta la gente (;Esta
de moda? jEs abrigada? (Es acorde con la estacion
del ano? Etc.

SIEMPRE MANTENDREMOS EL

DIALOGO, NUNCA UN PASEO

EN SILENCIO. INTERACTUAR Y

EVITAR EL MUTISMO ES UNA
DE LAS FINALIDADES.

COMO TRABAJAR?

RIENTACION A LA REALIDAD:
Estar orientados en tiempo y espacio es
unaspectofundamental paralapersona.
Esta érea la podemos trabajar de dif-
erentes maneras y Vvarias veces al dia

- lLeerd el periddico, siempre que su es-
tado lo permita. o al menos la fecha
- Si nunca lo hizo, dispondré de un calendario
grande en el que verd e ira tachando diariamente
el dia en el que se encuentra, de manera rutinaria.
- Se escucharan las noticias de radio o tv en familia
0 al menos con otra personay se irdn comentando,
haciendole participe de una conversacion y dialogo
activo. Respetaremos sus tiempos para responder
0 en el caso de estados Mas avanzados, seremaos
capaces de trasmitir por ellos lo que en ese mMmo-
mento quieren expresar. Empatia y complicidad
han de desarrollarse en el proceso de cuidado.

Tener un diario nos va a facilitar la rutina de
poner cada dia la fecha completa, al final del
dia la firma vy asl mantendremos la escritu-
ra al mismo tiempo que trabajarermos la me-
moria. Escribird lo que hizo en el dia, (desayu-
no, salidas, gente que vio, que comiod, etc.

Esta puede ser trabajada bien con papel vy
lapiz. siempre que lo acepte y se creara una
rutina de trabajo en el que la concentracion
va a jugar un papel importante. También po-
dremos hacerlo con actividades en las que
se sienta de utilidad e integrado en el hogar.
- Pedirles ayuda para emparejar calcetines. Al
tratarse de una actividad con algo mas gue
la finalidad de ser una ayuda (tiene un fin ter-
apéutico), compraremos para ello una can-
tidad mayor de calcetines de lo que ha-
bitualmente se encuentran en una casa.

- En fases iniciales estos podran ser todos o casi
todos del mismo color o tonos oscuros en los que
varia la textura y el largo. A medida que avanza la
enfermedad, estos calcetines seran de mas colores
v maés llamativos, para facilitar su emparejamiento
vy No generar ansiedad en nuestro familiar y que
siga manteniéndose el fin de la tarea; trabajar la
atencionjuntoala motricidady e suvez sentirse Util.

- Mezclarlegumibres o diferentes tipos de pasta con
la excusa de que se rompieron los envasesy se mez-
claron. Pedirle quelossepareyloscoloque enenvas-
es separados para cada tipo de legumbre o pasta.



Nunca mezclaremos las legumbres o pasta delante de ellos tras la realizacion
de la actividad, esto les harfa sentirse mal. Les daremos las gracias por su ayuda vy
guardaremos los envases que designemos para ello. De esta forma potenciaremos
suU autoestima e inestimable ayuda.

- Tras mezclar dos barajas de cartas, pedirles si las pueden separar. Segun el nivel
de deterioro, podemos simplemente pedir que las separe por el color del anverso,
O tras esto, que compruebe si estan todas, soliciténdole nos organice los palos, es-
caleras, etc.

- Simplemente con una noticia de la prensa, solicitar nos marque las preposiciones,
articulos, nomlbres propios, palabras en plural, adjetivos (nivel alto).

- Que marque una determinada silaba. Tachar una letra en concreto en una sopa
de letras a la que previamente habremos tachado la instruccion vy palabras a buscar,
va que tienden a leer todo, de este modo evitamos distracciones y mayor concen-
tracion en la tarea. (nivel medio bajo).

Este material cotidiano le hard sentirse mejor que si la familia

intentase elaborar un mMmaterial de los que los profesionales preparamos y que llevan
criterios no solo de nivel sino de busgueda v frecuencia vy asi estarermos trabajando
la motricidad fina.

Actividades de atencion:

- Al separar las legumbres, al pedirle que realice ovillos de lana que previamente
hemos deshecho, doblar prendas de vestir, abotonar camisas. poner pinzas de la
ropa en el tendedero plegable, solicitarles ayuda para tender algun tipo de ropa,
incluso los mismos calcetines.

Pensad que este tipo de actividad es realizable también por personas que se en-
cuentren en sillas de ruedas y con movilidad reducida.

- Si queremos trabajar su funcionalidad con la atencion, le solicitaremos que nos
traigan algo de un lugar de la casa en concreto, gue busgue algo sin decirle donde
esta. Darle un trapo y que limpie cristales. ;Y por qué digo cristales? Porque el le-

vantar los brazos y moverlos es un tipo de actividad que realizan poco o nada va

que siempre pensamos gue el caminar es lo principal v olvidamos los miermbros su-
periores. Estaran realizando una actividad fisica y de atencion mantenida, asi cormo
de secuenciacion y funcion ejecutiva al igual que en otras actividades gue han sido
expuestas.

Con todas estas actividades de atencion hemos estado trabajando atencion com-
pleja (atencion mantenida, atencion dividida, atencion selectiva, y velocidad de pro-
cesado).




MANTENIMIENTO DE LA INDEPENDENCIA (ABVD)

Pedirle su colaboracion para guitar la mesa.
- Contar con ellos a la hora de realizar actividades de la casa (elegir menu,
comprar ingredientes, limpieza, orden).
- Responsabilizarle de una actividad, como el riego de alguna planta, limpiar
los zapatos.

La imaginacion con este tipo de pacientes es una herramienta necesaria para idear
actividades a realizar en el hogar.

Son muchas las que existen y seguro que este articulo habrd aportado algo nuevo
para los cuidadores o los profesionales que trabajan con ellos para transmitirles nue-

vas herramientas de trabajo en el hogar con sus seres queridos.
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RESUMEN

egun cifras de la Organizacion Mundial de Salud y la Organizacion

Panamericana de la Salud, la tasa de personas con demencia va en

aumentol, con tendencia a permanecer en el domicilio atendidos
por cuidadores primarios, generalmente mujeres. Estos cuidadores atenderan
las necesidades del paciente con demencia en lo gque respecta a las activi-
dades de la vida diaria y para realizarlo adecuadamente, es necesario trabajar
en conjunto con el equipo transdisciplinar, en especial, con el Terapeuta Ocu-
pacional por su formacion en dichas actividades cotidianas.

PALABRAS CLAVE

Terapia Ocupacional, actividades de |a vida diaria, demencia, Alzheimer, famil-
ia, cuidador.

INTRODUCCION

En el manejo de pacientes con demencia que son atendidos por familiares y
cuidadores, en el hogar, se podria argumentar gue existe una tendencia por
parte de dichos cuidadores a intervenir en exceso en las Actividades de la Vida
Diaria (AVD) de los pacientes. Esto implica, por un lado, el aumento de la carga
del cuidadory, por otro lado, en lo que respecta al paciente, esta intervencion




esfuerzos del cuidador.

Ademas debemos de tener en cuenta que el ser humano es un ser global y
que todas las areas de la vida deben mantener un equilibrio. Por lo tanto, cabe
mencionar en este punto la relevancia del trabajo en equipo para tener en
cuenta, no sélo aspectos relacionados con las AVD sino también, la importan-
cia de los aspectos psicologicos y sociales.

En cuanto a las AVD, éstas empiezan a verse alteradas, en mayor o menor
medida, desde el debut de la enfermedad. por lo que debemos de evitar que
la persona con demencia se desvincule de sus autocuidados cuando emp-
iecen a fallar en ellos. Pero ademas es importante trabajar con el cuidador
para que aprenda a supervisarlas poco a pPoco, Minimizando la ‘intrusion” en
un espacio tan intimo como éste, poder guiarlo durante las tareas acorde a las
necesidades que presente su familiar, ya que el objetivo Ultimo es prolongar
la autonomia de la persona, sin olvidar su seguridad durante el desempeno.
Por otro lado, citabamos el aspecto psicoldgico, que varia de unas personas
a otras vy se ve influenciado por el estilo de vida previo a la enfermedad entre
otras variables En ocasiones, el cuidador pretende asumir el control de la vida
de la persona con demencia, generando tension entre ambos, o que entor-
pece el clima de confianza que delbe existir para un desarrollo dptimo en la
realizacion de las AVD.

Y no debemos dejar lado el aspecto social. Este sufre un gran deterioro desde
el inicio de la enfermedad. Cuando la persona con demencia se da cuenta
de sus carencias. de sus dificultades para realizar tareas sencillas que antes
concluia sin dificultad comienza a aislarse para evitar evidenciarlas en publico.
Retomando las AVD, tradicionalmente se han clasificado en Basicas (relacio-
nadas con el autocuidado), Instrumentales (manejo de la medicacion, uso del
teléfono, cuidado del hogar, utilizacion del transporte publico, manegjo del
dinero..) y Avanzadas (tales como actividades de ocio, relaciones sociales...).
Como mencionabamos, las AVD sufren un deterioro progresivo en los casos
de demencia.

La adquisicion de dichas actividades es paulatina, a los largo del desarrollo
neurologico, siendo las basicas las primeras que se edguieren en la infancia,
seguidas de las instrumentales y, por Ultimo, las avanzadas y calbe destacar
que su pérdida es a la inversa. Es decir, los pacientes con demencia perderan
la capacidad para solventar con éxito actividades avanzadas de la vida diaria,
posterior a ello se presentaran pérdidas en las instrumentales, siendo las basi-
cas las Ultimas en perderse y como es obvio, se encuentra relacionado con los
requerimientos cognitivos para su desempeno.

La cuestion es preguntarnos ;Por qué intervenir en las AVD? Porgque constituy-
en aquellas tareas ocupacionales que la persona lleva a cabo diariamente en
funcion de sus rolest y porgue las AVD han sido el primer parametro funcional
de la rehabilitacion médica ampliamente aceptado vy reconocido, siendo una
categoria del indice médico.7

Ademas las AVD son vitales para que la persona con demencia mantenga su
forma de vida, pueda decidir donde y cuando realizarlas, en definitiva, para se-
guir siendo uno mismo. Por otro lado, las AVD son un componente fundamen-
tal de la rehabilitacion, no sélo para intervenir en ellas y mantenerlas el mayor
tiempo posible sino que, ademas, nos sirven como herramienta terapéutica
para trabajar funciones superiores tales como memoria, atencion o funciones
gjecutivas. Y, por ultimo, son un factor prondstico para la calidad de vida tanto

del paciente como del familiar o cuidadores.

‘La Demencia tipo Alzheimer se define como un sindrome complejo de na-
turaleza organica. adquirido, caracterizado por la presencia de un deterioro
permanente de la memoria vy otras funciones intelectuales, frecuentemente
acompanado de otras manifestaciones psicopatoldgicas y alteraciones del
comportamiento, que ocurre sin afectacion del nivel de conciencia ni de-
presién, y afecta al funcionamiento laboral y/o social del sujeto’8 y se presenta
como un reto para el enfermo, su familia y para los profesionales que les atien-
den, asi como para la sociedad en general Y por ello es importante el trinomio
Paciente-Cuidador-Familia, el poder encajar y trabajar como un engranaje.

La demencia genera un fuerte impacto sobre el sistema familiar. Cuando en
una familia uno de sus miembros es diagnosticado de Alzheimer toda la fa-
milia se verd afectada y depende de las caracteristicas de cada una, de los re-
cursos personales de cada integrante y del ciclo vital en el que se encuentren
la forma de afrontarlo.9

Por un lado es una oportunidad para compartir carino vy fortalecer vinculos y
por otro es un tarea dificil que puede ser frustrante y agotadora, donde la fa-
milia debe redistribuir todos los roles familiares y hacer acuerdos gue van a ir
modificandose con el curso de la enfermedad.

A esto se le suma gue las familias no tienen por qué conocer el significado y
proceso de la enfermedad, por lo gue se enfrentan a este reto con muchas
carencias. Por ejemplo el desconocimiento de los sintomas y signos de la de-
mencia, ausencia de habilidades y destrezas para apoyar a su familiar en la re-
alizacion de las actividades cotidianas, falta de informacion acerce del impacto
que este proceso tendrd en sus propias vidas y desconocimiento de estrategias
para fomentar su autocuidado vy evitar el sindrome del cuidador

Sin menospreciar el impacto economico. Es fundamental poner de manifie-
sto los recursos disponibles con el fin de establecer la mejor calidad de vida
para el enfermo vy sus cuidadores, vy valorar si podran atenderle a lo largo de
toda la enfermedad, si necesitaran ayuda domiciliaria o el ingreso en una res-
idencia; tener en cuenta la necesidad de adquirir de productos de apoyo, o
elaboracion de éstos a bbajo coste segun el caso, todo ello salvaguardando la
dignidad de la persona.

Pero, como profesionales debemos recordar que las familias también tienen
derechos; derecho a conocer el prondstico, recibir ensefianza sobre el cuidado,
buscar soluciones de acuerdo a sus capacidades vy las de su familiar, a dedicar
tiempo para actividades de descanso/placenteras (sin sentir culpa) v a recibir
ayuda de otras personas. Tienen derecho a experimentar sentimientos nega-
tivos. a que los profesionales los tratemos con respeto. a cometer errores, ser
reconocidos como valiosos e incluso, a decir no ante ‘demandas excesivas’ y
pOor supuesto. a continuar con su propia vida.

Otra cuestion importante, que puede ser vista tanto como deber de la familia
0 como derecho, es el autocuidado y la importancia de éste para minimizar el
impacto en la vida de los cuidadores.

Ahora bien, dentro del manejo del paciente con demencia en el domicilioy a
cargo del cuidado de sus familiares ;Como encaja el TO? ;Cual es su rol? EITO a
traves de terapias no farmacologicas se encargara de incrementar o mantener
la autonomia en las AVD y mejorar la calidad de vida en paciente y familiares.
Su papel es influir y ejercer cambios y. por ello. sus acciones, aunque reguladas
por las metas terapéuticas, son producto del vinculo con paciente y familiares



va que el TO experimenta la realidad de la familia. Es, pues, imprescindible
que exista compenetracion entre familia vy terapeuta v que, durante todo el
proceso, el TO capacité, de manera constante, al familiar/cuidador para una
adecuada atencion. 10

Cuidar no es una experiencia sencilla, puede estar repleta de problemas vy
dificultades que hay que afrontar con determinacion. Cuidar a un familiar per-
mite estrechar la relacion, descubrir cosas de si mismos (actitudes, aptitudes,
habilidades) o sentirse queridos y Utiles, pero también pueden llegar a sentir
sobrecarga, soledad., frustracion, y/o "dano’ fisico y emocional.

Para evitarlo es imprescindible insistir en el trinomio Paciente-Cuidador-Tera-
peuta cuya importancia radica en identificar las tareas gue la persona con de-
mencia puede realizar por si misma, posibilitar la realizacion de estas, no hacer
por ellos nada que puedan hacer por si mismos, fomentar rutinas y tener en
cuenta las preferencias de la persona dependiente. Asi como evitar cambios
bruscos en el ambiente, cuidar la seguridad de la persona. adaptar la vivienda,
procurar productos de apoyo vy respetar la intimidad de la persona cuidada y
para ello es necesario trabajar desde el equipo transdisciplinar con la inclusion
del cuidador/ familiar. EI TO ha de llevar a familiares y cuidadores de la mano
para brindar una atencion de calidad y calidez al mismo tiempo que trabaja
directamente con la persona con demencia y su entorno.

En la atencion de las personas con Alzheimer que permanecen en el entor-
no domiciliario es fundamental el trabajo equipo. no solo entre profesionales
sino con la participacion activa de familia/cuidador como pieza principal del
engranaje del trinomio.

Recordemos que las AVD son primordiales en el tratamiento de la demencia
y, al mismo tiempo. son "herramienta” del programa terapeéutico gue Nos ayu-
dan mantener autonomia, funcionalidad y autoestima.

Por Ultimo, destacar que la experiencia de cuidar a un familiar es diferente
para cada cuidador, si bien es cierto que la mayorfa coincide en que “cuidar es
una de las experiencias vitales mas satisfactorias y conmovedoras que se han
encontrado.’11
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‘ompaneros y companeras del sector de

la lucha contra el Alzheimer y otras de-

mencias. Si se me permite, deseo man-

darles un abrazo lleno de amor, de luz y
de esperanza a cada uno de los cuidadores y ex
cuidadores de toda Iberoameérica’

Me gustaria agradecer de todo corazon, como
Presidente/Fundador de la Fundacion Diario De
Un Cuidador, el que se me haya permitido estar
aqui hoy delante de todos vosotros. En minombre;
en el nombre de mi equipo; en el de nuestros mas
de 280.000 asociados que provienen de todos los
palses de habla hispana, incluyendo a la poblacion
latina de los Estados Unidos de América: de los
14 millones de cuidadores y ex cuidadores que
movemos a traves de las redes sociales; y también
del medio millon de seguidores con los gue con-
tamos junto a plataformas hermanas. Gracias a la
organizacion de Alzheimer Costa Rica, de la que
tengo el honor de ser Asesor Oficial de Cuidedores.
Cracias a Alzheimer Iberoameérica vy gracias a to-

das las organizaciones que forman parte de esta,
a las que les tengo un gran respeto por los anos
de arduo trabajo en este campo de batalla v por
su historia: una historia que debe mantenerse viva
y seguir ganando terreno, a traveés del permitir gue
las nuevas generaciones podamos ofreceros nues-
tros recursos y aportar nuevas armas con las que
renovarnos y reforzarnos, mas si cabe, ante lo que
Se nos viene encima.

No olvidemos, que aguellos que estan en estos
momentos cuidando en cualquiera de nuestros
paises, S| estédn interesados en los congresos. Si
quieren saber de lo que hablamos. SI aspiran,
tambien, a formar parte de ellos aun no pudien-
do estar presentes. Si no pueden acudir, es por el
coste econdmico gue supone, porgue el mismo
acto de cuidar se lo imposibilita, o por ambas co-
sas. Conocemos perfectamente el coste adicional
que el Alzheimer hace recaer anualmente sobre
las familias: unos 30.000€ en Espana. Sien Espana
Nos quejamos de carencias de recursos y presta-
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REFLEXION

ciones, las realidades de vuestros enfermos y sus
cuidadores, mis estimados hermanos latinoamer-
icanos, me rompe el alma. Son cientos los mails
que recibimos cada dia: desde USA hasta Argenti-
na. Y cada historia es mas dura que la anterior. Se
sienten solos, desprotegidos, desnudos. No esper-
emos gue vengan a Nosotros. Vayamos Nosotros a
ellos. El 949 de los cuidadores en nuestro pals, no
acuden a nuestras organizaciones y estan aislados.
Algo estaremos haciendo mal.

Centrémonos en el nacimiento del rio también,
no lo perdamos de vista por estar pendientes del
caudal:

1. El momento en el que el neurdlogo/neurop-
sicdlogo diagnostica

2. Las comunidades de barrio.

Los primeros, si se pusieran de acuerdo a nivel
mundial, nos ayudarian en gran manera, si con el
diagnostico entregaran un triptico, una tarjeta o
cualguier papel con un numero de teléfono al que
los cuidadores primerizos pudieran llamar. Esta

serfa una mMuy valiosa primera toma de contac-
to. una primera luz en ese camino de sombras al
que acaban de ser empujados. Las comunidades,
los barrios de toda la vida, podrian convertirse en
grandes aliados, siendo los primeros puntos de de-
teccion precoz mas eficientes v ser formados para
ello. Sensibilizarles; involucrarles en cuidar de sus
vecinos y gue pudieran contar con unos Protoco-
los de actuacion y de prioridades en relacion tanto
hacia la figura del enfermo. como la del cuidador.
La Fundacion Diario De Un Cuidador ha comenza-
do ya este experimento piloto con la colaboracion
del Ayuntamiento de Barcelona en la misma Ciu-
dad Condal de forma totalmente gratuita. TENA,
uno de nuestros mas fieles patrocinadores, esta
trapajando junto a nosotros para implementarlo
a nivel nacional v varias comunidades autonomas
estan interesadas en él.

Con la Fundacion Diario De Un Cuidador se esta
produciendo un nuevo fendmeno que ni yo mis-
mo entiendo: el veloz crecimiento de asociados,




abriendoles las puertas gratuitamente, en apoyo
a nuestro movimiento social como institucion sin
animo de lucro, primera en la historia dedicada
exclusivamente a los cuidadores y ex cuidadores
de enfermos de Alzheimer y otras demencias.

Las redes, las nuevas tecnologias son ya el me-
jor apoyo tanto para cuidadores como para ex
cuidadores que no cuentan con apoyo social real
y que estan excluidos por motivos de diversa in-
dole. Sigamos potenciando ese campo v desar-
rollando nuevas vias para llegar a ellos a través de
éstas. Tenemos mucho en lo gue pensar. Y pensa-
mos mucho todos. Lo sé. Mil cabezas piensan mas
gue una. Debemos crear constantemente nuevas
sinapsis. Debemos tratar de ser mas rapidos que
él (el Alzheimer).

Nosotros queremos trabajar con todos. Con toda
la humildad del mundo lo decimos. Estamos
aquil para servir y ayudaros en todo aquello que
podamos. Y yo propongo, Como mero ponente, lo
siguiente: ;Por guée no, a partir del ano que viene,
se comienza a ofrecer este congreso en stream-
iNng gratuito vy llegar a esos hogares tan carentes vy
necesitados de informacion? Este es uno de los te-
mas que los cuidadores me llevan pidiendo hace
anos gue os transmita. Ahl os lanzo esa idea. De
nuevo, hemos de ir a ellos.. No que nos busguen,
porgue les cuesta encontrarnos o decidirse a acudir
a nosotros. Hemos de ponernos como meta que
el Alzheimer vy las demencias tengan la misma
visibilidad y "aceptacion” social que el Cancer (por
poner un claro ejemplo de concienciacion, inte-
gracion y sensibilizacion por parte de toda la socie-
dad). Las enfermedades mentales siguen estando
muy estigmatizadas y hay gue romper con eso. Y
eso, requiere de una nueva forma de comunicar y
hacerle llegar el mensaje a nuestros gobiernos y a
nuestras sociedades.

Aprovechamos la ocasion, para anunciar gue la
Fundacion Diario De Un Cuidador se encuentra
en el proceso legal de constituir la OMCEX: ‘Orga-
nizacion Mundial de Cuidadores y Ex cuidadores
(en la que estén representados los cuidadores vy
ex cuidadores de cualquier enfermedad, formales
o familiares v aquellos colectivos del sector so-
cio-sanitario menos reconocidos, como puede
ser el de los auxiliares de enfermeria y/o geriatria

que se sienten Mmuy poco considerados). Es uno
de nuestros proximos retos gque la organizacion
constituya una nueva herramienta gue espera-
mos ayude a aunar, sumar y reforzar el futuro de
muchas personas en el planeta. Asi como facilitar
en muchos aspectos la plena y auténtica union
Iberoamericana. Espana y América Latina tienen
que ser realmente unay pelear unidas para obten-
er los mismos derechos para nuestros enfermos,
cuidadores y ex cuidadores. Aqui todos somos
paises de primera. Hay que caminar a la par. Y ya
se estd haciendo. Lo sé Pero esto va a mas v es
imparable. Y cuadntos mas seamos. mejor. Juntos.
Siempre juntos, por favor.

Hoy estoy aqui para hablar de la importancia e
imperante necesidad de incluir a los cuidadores
v ex cuidadores en los Planes Nacionales de Alz-
heimer y otras demencias, o de darles mas pro-
tagonismo del que se le pueda estar dando en
algunos de ellos que ya los contemplen. Bueno, a
los cuidadores a lo sumo, si eso. ;Quién se acuer-
da de los ex cuidadores? Cuidadores que tras afos
dejan de serlo de la noche a la manana y pasan al

més absoluto olvido a las pocas sermanas. Ellos Si

que son los grandes olvidados! Se lucha por un Dia
Mundial del Cuidador pero.. ino tendriamos que
integrar a los ex cuidadores en €l? Por mas que
una vez hayas sido cuidador y eso te confiera ya el
titulo de cuidador para siempre.

Me cuesta estudiarme todos los Planes Nacio-
nales, honestamente. ;Por qué? Porque los sien-
to a medias. Como ex cuidador, asi lo veo. Y me
entristece. Sé que hay muchisimo trabajo detras
de ellos, anos de mucho esfuerzo, y con muchos
y enormes profesionales involucrados en su de-
sarrollo. Pero no estan completos. Recuerdo el
ano pasado en Brasil, asistiendo a una ponencia
sobre PNAs, en la gue participaban dos grandes
amigos v profesionales como lo son el Dr. Norbel
Roman Garita v el Dr. José Luis Lopez Contreras.
Solo habfa turno para dos preguntas. Una fue la
mia: ;estan los cuidadores y ex cuidadores de Alz-
heimer u otras demencias contemplados en los
Planes Nacionales y/o nos estamos planteando el
integrarlos? Hubo silencio. Después la respuesta
de Argentina: "bastante nos cuesta que los gobier-
nos aprueben e implementen Planes Nacionales
centrados en la enfermedad, la investigacion vy los

enfermos, como para pensar en los cuidadores y
ex cuidadores”. Otros me dijeron que les habfa ab-
ierto los ojos a una realidad gue no habfan tenido
en cuenta.

Cuesta una barbaridad conseguir gue un Gobier-
no apruebe un Plan Nacional, es cierto, todos so-
mos conocedores de ello; pero parece que, POCO
a poco, se van dando cuenta, con el envejecimien-
to de la poblacion y la piramide invertida ante la
gue se estan encontrando. gue tienen gue mover
ficha ya, si quieren levantar un cierto muro de con-
tencion contra ese tsunami que se aproxima. Los
gue no lo estén considerando o se estén negan-
do, tenemos claro cual es la magnitud de la crisis
ante la que se van a encontrar ellos y por ende, no-
sotros. El tiempo apremiay en torno al 2020-2025
se triplicaran las cifras, como minimo. Y digo como
minimo porgue todos sabemos gque No existen
censos reales. En Espana, CEAFA lo esta exigiendo,
lo cual epoyarmos completamente. Sumandonos a
su légica reclamacion, nosotros exigimos, ademas,
censos reales de cuidadores v de ex cuidadores.
Tres censos sobre los gue trabajar todos de forma
realista y construir lo mas estrechamente posible
sobre las carencias y necesidades de éstos.

Por cierto. todo nuestro apoyo a nuestros afect-
ados, cuidadores, ex cuidadores y ciudadania de
Venezuela. La Fundacion Diario De Un Cuidador
estd tratando de crear en Espafia un Banco de
Medicamentos, v en proceso de tratar de obtener
los permisos necesarios, para que los medicamen-
tos gque recojamos (como aquellos sobrantes de
personas acebadas de fallecer), de nuestros enfer-
mos y sus cuidadores, pudieran entrar en el pals
y ser distribuidos a través de la Fundacion Alzhei-
mer Venezuela, estableciendo ellos sus protocolos
de prioridad a la hora de distribuirlos. Es un pro-
ceso complejo. casi imposible. Pero a titulo per-
sonal, Venezuela es uno de los lugares que mas
amo porque me ha dado grandes amigos. Y algo
necesitamos hacer por ellos. ;Qué estamos ha-
ciendo por Venezuela? Si presionaramos todos a
una, tendriamos Mmas fuerza de empuje para girar
las tornas de la balanza y hacer que ésta se decan-
tara a nuestro favor. Venezuela nos necesita.

Estos son algunos datos que conocemos extraidos
de fuentes como la OMS, ADI. CEAFA. el IMSERSO

v el CRE:

Existen 47.5 millones de afectados en el mundo (y
sabemos gue Nos quedamos cortos). Nos enfren-
tamos a una piramide invertida de la poblacion.
Cada vez vemos mas casos en gente mas joven.
El Alzheimer ya no es una enfermedad que afecta
solo a los mayores. Cada 3,7 segundos, aproxima-
damente, un nuevo individuo es diagnosticado en
algun lugar de este Planeta Tierra. No hay cura. No
sabemos como se origina. No hay vacuna. Trata-
mos de llegar al diagndstico precoz gque es a lo
gue, de momento, podemos aferrarnos. Pero ya
sabemos que desde ese momento, la enferme-
dad lleva gestandose en el interior del individuo
unos 20 anos previos. Si estimamos una media de
2 cuidadores por enfermo, estamos hablando de
que, a la baja. el Alzheimer esté afectando directa
o indirectamente a 95 millones de seres humanos
actualmente. Se estima que para el 2050 seran
1315 millones globalmente los que lo sufran.
Puede que yo sea el siguiente.. o cualguiera de vo-
sotros. No lo olvidemos. Y esto es solo el principio.

Veintiséls son los paises en la actualidad que han
desarrollado vy adoptado un Plan Nacional para
enfrentarse al Alzheimer, como lleva reclaman-
do la OMS desde hace anos. Planes que elevan
la problematica a un nivel de prioridad nacional.
Y asi tiene que ser en cada uno de los paises del
Mundo. Los 26 dignos de admiracion son:

2004.  Australia

2006: Corea del Sur

2007  Noruega

2008: Franciay Paises Bajos

2009: Inglaterra

2010:  Dinamarca y Escocia

2071.  Irlanda del Norte y Gales

2012:  Finlandia, Estados Unidos de América vy
Japon

2013 srael, Luxemburgo, Suiza y Taiwan

2014.  Costa Rica, Cuba, Grecia, Irlanda, Meéxico e
Italia

2015 Indonesia y Malta

2016.  Republica Checa

Ni un pais del Mundo puede guedarse sin un
Plan Nacional Completo. No podemos conten-
tarnos con uno a medias. Qué ya es un extraor-




dinario logro contar con uno, soy consciente de
ello. Pero todos nos merecemos un Plan Nacio-
nal de Alzheimer v otras demencias que incluya
a cuidadores y ex cuidadores. Todos ellos son los
que se lo merecen. En algunos paises va se esta
pensando en el cuidador y/o en las familias, pero
en estos Planes se les tendria que dar mas peso
a los cuidadores (al fin vy al cabo son los que de-
ciden por el enfermo y cargan con la enferme-
dad - son la base de nuestra piramide, la razon
de nuestra lucha) v & los ex cuidadores que pasan
por un proceso de readaptacion, bastante duro en
ocasiones, sin alguien que se les acompane en esa
transicion. Y dichos Planes, si se me permite ser
osado, deberian estar dirigidos vy supervisados por
cuatro comisiones, cuatro pilares fundamentales,
cuatro consejos de sabios: Una cientifica-técnica vy
social centrada en investigacion-tratamiento-de-
teccion-enfermos, otra liderada por afectados en
estados iniciales, otra de cuidadores v una Ultima
de ex cuidadores. Y es nuestra obligacion el que
los gobiernos acuerden contemplarlos a traves
del diglogo, la empatia v la presion social, sani-
taria y economica. Y ese poder lo tenemos. Pero
comprometiéndonos a empujar a una. Creando
uniones entre los distintos profesionales que com-
ponemos este sector. Uniones solidas, construidas
sobre los pilares de la confianza, y las diferentes vy
ricas aportaciones de cada uno de nosotros. Ten-
dremos visiones distintas sobre ciertos temas, pero
ante todo tenemos la responsabilidad moral de
apoyar, a través de la fuerza de toda Iberoamérica,
cada una de las propuestas o los Planes, de esos
palses que aun no estan aprobados e implemen-
tados, como es en el caso de Espana.

Sialgo me ha ensenado la experiencia de convi-
vir con el Alzheimer, de dormir con él, de comer
con él, de llorar y reir con él. y de verle destruir a
mi madre, la persona que Mmas guerré en mi vida,
hasta acabar con ella y conmigo, ha sido lo que
significan conceptos como: el amor incondicion-
al, el perdon, la humilded, la ética, los valores, el
sacrificio y el altruismo. Entre muchas otras cosas
buenas.

No podemos permitir gue a nuestros enfermos se
les acabe abandonando. con sus cuidadores, a su
suerte porgue, globalmente, las personas mayores
y en especial aquellas enfermas y dependientes

son, en estos tiempos en los que los valores éti-
cos han cambiado practicamente en la mayoria
de la sociedad, cargas para muchas familias vy los
propios Estados. Si no aportan nada a la sociedad,
mejor muertos o aparcados en una residencia en
la gue aceban sus dias sin dar problemas a un
entorno gque cada vez mas los rechaza. ;O no es
asi? Pero de nuevo, que recuerden que cada vez,
como he dicho con anterioridad. estamos viendo
un incremento de casos en un sector mas joven
de la poblacion. ;Qué provoca un Alzheimer? Mil
detonantes, pero desconocemos totalmente quée
lo origina. El principio de todo. El Big Bang de esa
primera molécula o neurona que inicia un proce-
SO que puede tardar en manifestarse decadas, es
en lo que nuestros loables e incansables investi-
gadores estén trabajando incansablemente. Es
una lastima gue ciertos palses hayan recortado
sUS presupuestos en investigacion por parecerles
un gasto innecesario y gue consideren gque es una
pérdida de tiempo vy de inversion. No podemos
permitir que tiren la toalla. Ellos pueden ser los
siguientes. Y lo saben. Nos puede tocar a todos.
Reflexionemos.

Pero. iy Espana? ;Como estamos avanzando en
Espana? No os podermos hablar sobre lo gue es-
tan haciendo nuestras otras organizaciones her-
manas espanolas. Pero lo que si podemos hacer
es mostraros el movimiento hacia el Plan Nacional
de Alzheimery otras demencias, primero en la his-
toria que incluiria tanto a cuidadores como a ex
cuidadores (si otra nacion no se nos adelanta) que
la Fundacion Diario De Un Cuidador inicio en Dic-
iembre y gue aspiramos a que cambie la historia.
El 1 de diciembre de 2015, pocos dias antes de
las primeras elecciones generales en Espana, la
organizacion Changeorg escogio a las 10 pet-
iciones mas importantes del ano, entre ellas |a
nuestra (change.org/olvidados), que reclama un
Plan Nacional de Alzheimer y otras demencias
en el que estén integrados tanto los cuidadores
como los ex cuidadores, y cred toda una campana
de concienciacion y accion mediatica entorno a
estas 10 peticiones, absolutamente espectacular:
una publicidad impagable para el sector del Alz-
heimer a nivel mundial en términos de visibilidad
y sensibilizacion, y a nivel nacional para hacerle ver
a la ciudadania y a los politicos la importancia de
remar juntos, hecia un Plan Nacional de Alzhei-
mer y otras demencias (histdrico, recuerdo), y de

allanar el terreno para llevar dicha peticion hasta
el mismisimo Congreso de los Diputados. Ese es
el papel de la Fundacion Diario De Un Cuidador:
el de conseguir un consenso entre todas las fuer-
zas politicas de Espafa, para que se apruebe el
desarrollo e implementacion de dicho Plan. Y la
Fundacion Diario De Un Cuidador esta muy cerca
de hacerlo posible. No solo contamos con el apoyo
del PP, PSOE, Podemos, Ciudadanos e lzquierda
Unida, 5 de los principales partidos politicos re-
spaldando nuestra propuesta, sino que podemos
afirmar que Diputados de MUCHO peso de den-
tro de esos mismos partidos, quieren presentarla
y defenderla en el Congreso. Varios son los princi-
pales politicos de nuestro pals, politicos de cada
Una de las distintas formaciones, que dicen S al
Plan que proponemos. Como todos salbemos, el
Alzheimer esté por encima de cualquier ideologia
vy puede atacar a cualquier familia. A muchos de
ellos les toca directamente y nos han tendido la
mano. Si esto es lo que hemos logrado sin apoyo
alguno de ninguna otra organizacion del sector
de nuestro pals; juntos, unidos, podriamos conse-
guirlo dentro de esta legislatura cuando tengamos
Presidente. Ese es nuestro objetivo y esas son nues-
tras expectativas. ;jEstais todas las organizaciones
de lberoamérica dispuestas a ayudar a Espana a
lograr tal hito, ayudandonos a aumentar el nume-
ro de firmas? Cuantas mas firmas tengamos, mas
presion podemos generar en el Senado y en el
Congreso.

Nosotros NO aspiramos a ser los que desarrolle-
mos dicho Plan aungue lo tengamos bien delin-
eado y estructurado. Esa es una decision del mis-
mo Gobierno y no es lo gque nos interesa. para ser
honestos. Como ya he dicho. nosotros queremos
allanar la carretera, a traves de nuestra capacidad
de establecer vias de comunicacion con cada uno
de los partidos de nuestro pals, para que se de-
pata finalmente en el Senado vy el Congreso, vy se
apruebe por mayoria o unanimidad, el que se cree
y establezca un Plan Nacional de Alzheimer y otras
demencias, en el gue no se queden fuera ni los
que cuidan, ni los que han cuidado.

A QUE ASPIRA LA FUNDACION

DIARIO DE UN CUIDADOR?

Antes de concluir. me gustaria mostraros nuestra
campana realizada este Dia Mundial del Alzheimer
2016 pasado. Quisimos acercarnos a la gente de
la calle e informar sobre dos cuestiones: 1. Qué es
un Plan Nacional de Alzheimer y otras demencias.
2. Como beneficia a la sociedad el contar con uno.
Para reforzar el movimiento politico-social iniciado,
el video que veréis a continuacion fue proyectado
en las pantallas de la Plaza de Callao de Madrid,
unos de los miticos enclaves en pleno corazédn de
nuestra capital por el que transitan unas 80 Mil
personas al cabo del die, durante varias jornadas,

Seguimos en nuestra linea para conseguir ese
objetivo por el bien de nuestros afectados vy sus
cuidadores y ex cuidadores en Espana. Continu-
amos trabajando y reuniéndonos con las diversas
agrupaciones politicas, v consiguiendo ir abrien-
do cada vez més la puerta poco a poco. ;Quién
estd dispuesto a unirse a nuestro movimiento?
Nosotros pondriamos TODOS nuestros recursos
vV apoyo para ayudar a cualguiera de nuestras or-
ganizaciones hermanas, ya fuera a nivel nacional
como internacional. de estar en nuestra situacion.
Lo importante es el hacer que ese Plan Nacional
de Alzheimer y otras demencias Integral sea una
realidad y. juntos, hagamaos historia.

Estamos cerca, mas cerca que nunca de ese Plan.
Estarmos convencidos de ello. Puede que lo con-
sigamos. Puede que no. Una cosa es lo que los
politicos nos puedan prometer y otra a lo que real-
mente vayan a comprometerse. Aungue creemaos
que si, gue Espafa ya esta preparada. Al menos,
estamos llevando el debate hasta la misma ciu-
dadania, y generando concienciacion vy visibili-
dad hacia el tema. Y eso. ya de por si, tambien es
mucho.

Muchas gracias a Alzheimer Costa Rica. Muchas
gracias a Alzheimer [beroameérica. Muchas gracias
a cada uno de los presentes. Y en especial, muchi-
simas, muchisimas, muchisimas gracias a todos
aquellos cuidadores v ex cuidadores que han se-
guido esta ponencia a través de internet. No estais
solos. Os o aseguro.
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RESUMEN

| Alzheimer (EA) es un trastorno neurodegenerativo progresivo que

afecta al cerebro. La apolipoproteina E (ApoE) se ha asociado como

un factor de riesgo para padecer la EA. El alelo E4 incrementa el

riesgo de padecer esta enfermedad. El objetivo de este estudio fue
determinar la frecuencia alélica de la ApoE en pacientes mexicanos con la
EA. En el estudio se incluyeron 45 pacientes con EA, estos se clasificaron de
acuerdo al inicio de la enfermedad, como temprano o tardio, y de acuer-
do al grado de demencia como leve, moderado o severo. Para determinar
las variantes alélicas se extrajo ADN de sangre periférica. La proporcion de
mujeres fue mayor a los hombres de 53.3% y 46.7% respectivamente, con
una edad promedio de 62.37+13.56 anos. El 57.8% corresponde a EA de
inicio temprano y 42.2% de inicio tardio. Referente al grado de demencia
el 68.9% corresponde a fase severa, 22.2% a moderada y 8.9% a leve. Las
frecuencias encontradas para los genotipos fue 20.0% X4/34, 15.6% X3/33,
0% X2/52, 46.7% X3/34, 15.6% X2/33 y 2.2% X2/>4. Los alelos mas frecuentes
fueron X4 y X3 representando 44.4 y 46.7% respectivamente, y el menos
frecuente fue el 2 con 8.9%. Para inicio temprano y tardio, el alelo mas fre-
cuente fue 4, asi como para el grado de demencia severo y moderado. Los
resultados coinciden con los reportados en otras literaturas referente a la
frecuencia encontrada del alelo 4 en pacientes con la EA de inicio tardio.

ABSTRACT

Izheimer disease (AD) is a progressive neurodegenerative disor-

der that affects the brain. The apolipoprotein E (ApoE) has been

associated as a risk factor to developing AD. Allele E4 increase

the risk to advance this disease. The present study aimed to
determinate the allele frequency of the ApoE in Mexicans patients with AD.
Forty-five AD patients were classified according to early-onset such as early
or late, and severity of disease cataloged on mild, moderate, and severe. A
DNA sample from peripheral blood was extracted to determine the variant
allele. More women than men participated in this study, percentage were
53.3 and 46.7 respectively. The average age population was 62.37+13.56.
Also, patients with early onset represent 57.8% and 42.2% to late onset. Re-
garding to severity of disease, 68.9% is classified as severe, 22.2% as mod-
erate, and 8.9% as mild. The genotype frequencies found were 20.0% >4/
4, 13.3% X3/33, 0% X2/32, 48.9% 23/54, 15.6% X2/33, and 2.2% 2/34. The
major allele frequencies were 24 and X3 with 44.4 and 46.7% respectively,
and the minor allele frequency was 8.9% for the 2. Besides, for early and
late onset, the major frequency was X4 as well as severity of disease. The
results agreed with literature reported regarding to the frequency found on
allele =4 in late onset AD patients.



Con esta investigacion se contribuye a conocer
la frecuencia de las variantes alélicas de la ApoE
en pacientes mexicanos con la EA, asi como su
correlacién con el inicio de la enfermedad y el
grado de demencia.

La enfermedad de Alzheimer (EA) es una enfer-
medad neurodegenerativa progresiva caracteri-
zada por la pérdida de neuronas, esto conduce al
deterioro progresivo de las funciones cognitivas
e intelectuales (Reitz y cols 2011, Weiner y cols
2013). La EA ocupa el primer lugar de las enfer-
medades neurodegenerativas a nivel mundial,
la frecuencia es de un 60 a 70%. La evidencia ac-
tual indica que en México existen de 300,000 a
400,000 pacientes con la EA (Querfurth y LaFerla
2010). Se ha comprobado que existen multiples
factores de riesgo que predisponen a padecer la
EA, entre ellos estan los factores ambientales y
genéticos (Ballard y cols 2011, Giaccone y cols
2011).

La principal caracteristica neuropatoldgica de la

EA es la acumulacion de la proteina Z-amiloide
y de la proteina Tau anormalmente fosforilada.
Estudios realizados indican que la formacién de
estas proteinas es la principal causa de la de-
mencia en este tipo de pacientes (Goedert y cols
1988, Hubin y cols 2014, Selkoe 2011). Existen
genes de origen familiar que se han asociado a
las formas tempranas de la EA entre ellos se en-
cuentran, el gen que codifica para la proteina

precursora del péptidoz-amiloide (PPAB), el gen
de la presenilina 1 (PSEN1), el gen presenilina
2 (PSEN2) y el gen que codifica para la protei-
na Tau. Sin embargo, para las formas tardias de
la EA el Unico gen que se ha relacionado es el
que codifica para la ApoE (Guerreiro y cols 2012,
Querfurth y LaFerla 2010, Smits y cols 2013).

La ApoE es una glicoproteina que participa en el
transporte lipidico y en la reparacién de tejidos.
En el cerebro, los astrocitos y la microglia son
las principales células productoras de la ApoE la
cual juega un papel muy importante en el me-
canismo de regeneracion celular (Basak y cols
2012, Kim y cols 2009). El gen que codifica para
la ApoE esta formado por 4 exones y 3 intrones.
Un polimorfismo en el exdon 4 del gen determi-
na los tres alelos mas comunes en la poblacién

humana X2, 23 y 4 (Soares y cols 2010). La dif-
erencia entre cada una de estas isoformas se en-
cuentran en el cambio de un aminoacido en las
posiciones 112 y 158 de la traducciéon de este

gen. El alelo £4 de la ApoE es considerado como
un factor de riesgo importante en el desarrollo
de la EA de inicio tardio, mientras que el alelo

¥2 tiene una funcién protectora (Chartier-Hari-
lin y cols 1994, Sauders y cols 1993, Van der Fli-

er y cols 2011). La expresion del alelo 4 se ha

vinculado con una mayor agregacion del Z-ami-
loide, asi como la velocidad de eliminacién de
este péptido (Basak y cols 2012; Morris y cols
2010, Schmechel y cols 1993, Van der Vlies y
cols 2009). De igual manera, la proteina Tau se
incrementa en el cerebro de los individuos que

tienen el alelo 4 (Morris y cols 2010, Strittmat-
ter y cols 1993)

Desde el punto de vista genético la EA es com-
pleja y heterogénea. Estudios de incidencia y
patrones de transmisién demuestran que exis-
ten dos formas de adquirir la enfermedad, entre
ellas esta la forma esporadica y la forma familiar
(Reitz y cols 2011, Saunders y cols 1993). La for-
ma esporadica se presenta aproximadamente
en el 90% de los casos mientras que la forma
familiar en el 10%. La forma familiar puede ten-
er una edad de inicio tardio que es después de
los 65 anos o precoz refiriéndose antes de los
65 anos (Smits y cols 2013, Van der Flier y cols
2011). La EA familiar puede ser causada por
mutaciones en el gen que codifica para la PPAB,
la PSEN1 y la PSEN2. Ademas, estudios genéti-
cos han encontrado que una variante de la iso-

forma X4 del gen ApoE, es un factor de riesgo
para padecer esta enfermedad (Houlden y cols
1998, Karch y cols 2014, Sauders y cols 1993).
La presente investigacion tiene como objetivo
determinar la frecuencia de las variantes alélicas
de la ApoE en pacientes mexicanos con la EA y
su correlacion con el inicio de la enfermedad ya
sea temprana o tardia ademas del grado de de-
mencia como severo, moderado y leve.

En el estudio se incluyeron 45 pacientes con
diagnodstico de la EA. Los pacientes fueron vol-
untarios de la Clinica de Trastornos Cognitivos
y Demencias del Hospital de Especialidades
del Centro Médico Nacional de Occidente del
Instituto Mexicano del Seguro Social (HECM-
NO-IMSS) de la Ciudad de Guadalajara, Jalisco,
México. El diagnéstico de la EA estuvo basa-
do en el Manual de Estadistica y Diagnosis de
Desérdenes Mentales (DSM V) y del Instituto Na-
cional de Desérdenes Neurolégicos y Comunica-
tivos, asi como de los criterios de la Asociacion
de Desérdenes relacionados a la enfermedad
del Alzheimer probable (NINCDS-ADRDA) (McK-
hann y cols 2011; American Psychiatric Associa-
tion 2013).

Para este estudio se registraron los datos de-
mograficos, entre ellos la edad y género de los
pacientes. Respecto a la enfermedad los partic-
ipantes fueron categorizados en grupos de acu-
erdo al inicio como temprano o tardio, y al gra-
do de demencia como severa, moderada y leve.
Ademas, se incluyeron los valores obtenidos de
la evaluacion del estado minimo mental (MMSE)
(Folstein y cols 1975). El estudio fue aprobado

por el comité ético local del HECMNO-IMSS y
desarrollado de acuerdo a los principios con-
tenidos en la Declaracion de Helsinki. Un famil-
iar de cada paciente firmé la hoja de consen-
timiento informado previo al estudio.

Para el analisis molecular se extrajo ADN
gendémico a partir de sangre periférica, medi-
ante el método de Miller (Miller y cols 1998).
Para determinar los polimorfismos del gen de
la ApoE, se amplificé un fragmento especifico
de 244 pares de bases (pb), por medio de PCR.
Los iniciadores que se utilizaron fueron 5°- TCG
CGG GCC CCG GCCTGGTACA-3"y5-GAACAA
CTG AGC CCG GTG GCG G-3’, respectivamente.
La amplificacién se realizé a una temperatura
inicial de 94°C por 5 min, seguido de 30 ciclos
los cuales incluyen: 95°C por 30 seg para la des-
naturalizacién; 60°C por 30 seg para el alinea-
miento y 70°C por 1 min para la extensién. Los
productos amplificados fueron digeridos con la
enzima de restriccién Hhal (Invitrogen, Life Tech-
nologies) a 37°C por 12 horas. Posteriormente,
se realizd la identificaciéon del polimorfismo por
medio de electroforesis en geles de poliacrila-
mida al 12% (19:1), teAidos con nitrato de plata.
(Sanchez-Gonzalez y cols 2006)

El método usado fue ANOVA para evaluar las
diferencias entre los grupos y los resultados
fueron expresados como la media * desviaciéon
estadndar. Se determinaron las diferencias entre
las frecuencias genotipicas y alélicas utilizando
la prueba Xi-cuadrada. Ademas, las variables
de estudio fueron evaluadas por la prueba de
Student-Newman-Keuls. La Odds radio (OR) fue
calculada con un IC del 95%. Las diferencias
fueron consideradas significativas para los va-

lores de p<0.05.

En el estudio se incluyeron 45 pacientes de
los cuales 24 fueron mujeres y 21 hombres,
lo que representa el 53.4 y 46.6 % respectiva-
mente. La edad media de la poblacién total fue
62.38+13.56 anos. En cuanto a los resultados ob-
tenidos referente al inicio de la enfermedad, el
57.8% corresponde a la EA de inicio temprano y
42.2% de inicio tardio. Con respecto al grado de
demencia el 68.9% corresponde a la fase severa,
el 22.2% a la fase moderada y el 8.9% a la fase
leve como se muestra en la Tabla 1. Al comparar
los grupos de acuerdo al grado de demencia se
observé que fue mayor la poblacién de pacien-
tes en fase severa respecto a las otras fases como
se presenta en la Figura 1.

En la Tabla 2 se observan las frecuencias encon-
tradas para los genotipos estudiados, los cuales

corresponden al 20.0% para 4/24, 15.6% para

*3/23, 0% para X2/32, 46.7% para X3/34, 15.6%

para X2/23 y 2.2% para X2/34.
Referente a la frecuencia alélica se muestra en
la Tabla 3, el alelo que se presenté con mayor

frecuencia fue el 3 con un 46.7%; mientras que

la del £4 tuvo un comportamiento similar con
un 44.4% con una diferencia de 2.3%. Caso con-

tario para X2 con un bajo porcentaje de 8.9, es
decir, 8 alelos.

En la Figura 2 se muestra la frecuencia genotipi-
ca en pacientes con la EA de acuerdo a su grado
de demencia. Al comprar los tres grados de de-
mencia, se observé que la frecuencia de la vari-

ante £3/34 fue mayor con un total de 15 pacien-
tes con un grado severo; seguido de 4 pacientes
con grado moderado y 2 con grado leve. De la
misma manera, se puede observar un compor-
tamiento similar para las frecuencias genotipi-

cas 4/34 y ¥3/23 en donde se aprecia una may-
or cantidad de pacientes en grado de demencia
severo con 8 y 5 respectivamente, continuado
con el grado moderado de 1 y 2 pacientes en
el mismo orden. Aun cuando para la frecuencia

genotipica X2/4 no se reportd ningun grado de
demencia en moderado y leve, se encontré un
solo paciente de grado severo el cual es consid-
erado como factor de riesgo. Caso contrario a

la variante alélica *2/>2 en donde no se observd
en ningun paciente. Al comparar los resultados
obtenidos de la frecuencia de variantes alélicas
con los diferentes grados de demencia, se ob-
servd que estos son similares a los reportados
en la literatura.

En la actualidad, aun se desconoce la causa de
la EA, pero se sabe que es de origen multifac-
torial, sin embargo el factor de riesgo mas rel-
evante asociado con la enfermedad es la edad
(Lim y cols 2016, Ryan y cols 2016). Se ha de-
scrito que la edad de inicio temprano es en per-
sonas menores de 65 anos y la de inicio tardio
en personas mayores de 65 anos (Smits y cols
2013, Van der Flier y cols 2011). También se sabe
que la EA afecta en mayor proporcion a las mu-
jeres que a los hombres, como se muestra en
el presente estudio donde el 53.4% pertenece
al género femenino, lo que concuerda con los
datos reportados en otros estudios (Lim y cols
2016).

Asimismo, la frecuencia de las tres isoformas
de la ApoE ha sido estudiada en muchas po-
blaciones y se ha reportado que la presencia de

al menos un alelo X4 es considerado como un
factor de riesgo para padecer la EA (Kim y cols
2009, Soares y cols 2012). Respecto a la distri-
bucidén alélica, diversos estudios han demostra-
do el mismo comportamiento, por ejemplo en

Espana se encontré una frecuencia para 2 del
8%, X3 del 82% y =4 del 10%. Mismo caso para
Finlandia los porcentajes fueron para X2 de 5%,

33 de 77% y 4 de 18%. De igual manera en
América Latina, en una poblaciéon colombiana




se encontré que la frecuencia de los diferentes
alelos de la ApoE fue para X2 el 3.9%, 23 el 92%,
34 el 4.1%; y en poblacién peruana fue para £2

el 1.1%, 23 el 93.9%, X4 el 5%. Finalmente, en
México las frecuencias polimérficas que se en-

contraron son X2 de 3.2%, X3 de 89.4%, X4 de
7.4% (Jacquier y cols 2001, Marca y cols 2011,
Ruiz y cols 2010).

Las frecuencias que en mayor proporciéon fueron
observadas en este estudio es del 46.7% para el

genotipo X3/34, seguida del 20% para el Z4/34.
Con este trabajo se ampliard el conocimiento
sobre la asociacién entre la presencia del alelo

34, asi como el inicio temprano de la enferme-
dad y el grado de demencia en poblacién mex-
icana con la EA.

En este estudio se encontré que los genotipos

Y3/54 y 4/34 de la ApoE estan presentes en
el mayor numero de pacientes afectados por
la EA. Asi mismo, al analizar los genotipos y al
correlacionarlos con el grado de demencia se
encontraron las mismas variantes genotipicas.

Finalmente, la variante alélica 4 se presentd
con mayor frecuencia en pacientes con la EA de
inicio tardio. Estos datos coinciden con los re-
portados en otros estudios.

Este trabajo financiado por el Centro Universi-
tario de los Lagos de la Universidad de Guadala-
jara, Jalisco., México.
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Tabla 3. Distribucion de frecuencias alélicas del gen de la ApoE en pacientes
Tabla 1. Caracteristicas generales, inicio y grado de demencia de pacientes con

la EA.

con la EA.

Genotipos No. alelos Frecuencia alélica
(%)

Parametros Pacientes con EA

(n=45) 44.4
46.7

8.9

Edad (afios) 62.38+13.56
Género
Mujeres 24(53.4)
Hombres 21(46.6)

Inicio
Temprano 26(57.8)
Tardio 19(42.2)
Grado de demencia
Leve 31(68.9)
Moderade 10(22.2)
Severo 4(8.9)
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Los datos estan presentados como n(%) o media + desviacién estandar (X+DE).

Figura 1. Distribucién de frecuencias alélicas del gen de la ApoE en pacientes

con la EA.

Tabla 2. Distribucién de frecuencias genotipicas del gen de la ApoE en

pacientes con la EA.

Genotipos Pacientes Frecuencia
(n) genotipica

(%)
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2.2

Frecuencia genoctipica en pacientes con la EA

Figura 1. Distribucién de frecuencias alélicas del gen de la ApoE de acuerdo al

grado de demencia de pacientes con la EA.
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