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PRESENTACION

Desde la publicacion del Plan de Asistencia a las Demencias (PAIDEM) del afio
2002, ha cambiado sustancialmente la situacion de la atenciéon a este grupo de
patologias. Probablemente lo mas destacable ha sido una mayor concienciacion del
problema por parte de todas las fuerzas sociales involucradas, de modo que hoy en
dia, se acepta sin discusion que la asistencia a las demencias ocupa el primer puesto
entre los problemas de orden socio-sanitario que afecta a nuestra sociedad. Ello, junto
a la incuestionable necesidad de que su abordaje debe ser multidisciplinar, hace que
urjan los esfuerzos dirigidos tanto a actualizar los conocimientos existentes en esta

materia, como la manera de aplicarlos a la poblacién.

Como respuesta a estas dos cuestiones, la Sociedad Valenciana de Neurologia
plante6 a finales del 2006 una segunda edicion actualizada del PAIDEM (PAIDEM-
Comunidad Valenciana 2006), y ahora se plantea un paso mas: buscar que estas
recomendaciones sean el fruto de un consenso entre los principales agentes
implicados: Administracién Sanitaria, Atencién Primaria, Neuropsicologia, Neurologia y

las propias Asociaciones de Familiares de pacientes con Enfermedad de Alzheimer.

Fruto de este empefio es la materializacion de una reuniéon que fue muy
fructifera y en la que lo mas destacable fue el ambiente de didlogo, el espiritu de
trabajo y, finalmente, el acuerdo por consenso —tras larga discusién- del material que

presentamos en este documento.

Quiero también destacar algunas limitaciones: la ausencia de representantes
de la Geriatria, la Psiquiatria y de agentes de la Administracién de Bienestar Social.
Por diferentes razones no pudimos contar con ellos. Espero que en la préxima edicion
podamos contar con representantes validos de estos grupos de profesionales, de
modo que los consensos alcanzados sean cada vez mas soélidos y abarquen la opinién
de la totalidad de agentes implicados en la atencion a las personas con demencia y a

sus respectivas familias.

Jaume Morera

Presidente de la Sociedad Valenciana de Neurologia
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LA RED ASISTENCIAL: UNA PROPUESTA REALISTA PARA UN
FUTURO CERCANO

Introduccion

El disefio de una red asistencial deberia centrarse en el objetivo que se

pretende conseguir.

Evidentemente, en aquellas enfermedades en las que existen terapias
curativas o que realmente detienen la progresion de la enfermedad, el objetivo no
deberia ser otro que ese mismo: curar o detener la progresion, por lo que deberia
tener un enfoque eminentemente sanitario. Sin embargo, en el caso de trastornos
cronicos, progresivos y —especialmente- si producen dependencia, el objetivo debe
centrarse en ofrecer una asistencia que proporcione ganancia en calidad de vida. Y,
puesto que la enfermedad afecta no s6lo al paciente, sino también a quien o quienes
le cuidan, la asistencia deberia atender igualmente a estos cuidadores. Asi pues,

deberiamos hacer nuestro el siguiente titular:

La Calidad de Vida del Paciente y su Entorno Cuidador: Un Objetivo de la
Asistencia Integral a las Enfermedades Croénicas y Degenerativas del Sistema

Nervioso

La Calidad de Vida se define como el Bienestar y la Satisfaccion de la persona
que le permite una determinada capacidad de actuacién o de funcionamiento en un
momento dado de la vida. De modo que si esta capacidad es la que se considera

adecuada para esta persona, ésta percibira que su calidad de vida es buena.

Asi pues, la Calidad de Vida es un concepto subjetivo, propio de cada
individuo, que esta muy influido por el entorno en el que vive como la propia familia, la
sociedad general donde se desenvuelve su vida, la cultura circundante y las escalas

de valores, como se muestra en la figura 1.
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Figura 1: Calidad de Vida y su relacién con las condiciones de vida, la escala de
valores y la satisfaccion de cada individuo.

Satisfaccion con
Condiciones
de vida

Condiciones
de vida

Sistema de Valores
del Individuo

" Calidad
de Vida

Por otra parte, la Calidad de Vida viene determinada por muchas dimensiones,
entre las que cabe citar como principales: salud, familia, ocio y recreo, estatus
economico, capacidad de interaccion social, estado psicoldgico, accesibilidad a
diferentes opciones en la sociedad, calidad y acceso a infraestrucutas y tecnologia,

etc.

De este modo, vemos que la salud —aunque importante- es tan sélo una de
estas dimensiones determinantes de la Calidad de Vida. Por tanto, si el objetivo de la
asistencia fuera estrictamente mejorar la calidad de vida del individuo enfermo, cabria
la posibilidad de que el objetivo no se alcanzase debido a otras carencias individuales
diferentes de la situacion de salud. Para evitar este problema nace el concepto de

Calidad de Vida Relacionada con la Salud.
Definiéndose como:

Aquellos cambios en la Calidad de Vida relacionados con los cambios en la
salud o en la percepcién de salud de un individuo. Estos vienen determinados tanto
por factores fisicos, psiquicos y sociales asi como por otros factores externos al

individuo.
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Entendida de este modo, la medida de la Calidad de Vida Relacionada con la
Salud se utiliza para aportar valoraciones mas precisas de la salud de los individuos,
especialmente para las enfermedades cronicas, que incorporen los aspectos

cualitativos definidos por las percepciones de los propios pacientes (y cuidadores).

Si centramos el objetivo de la asistencia en mejorar la Calidad de Vida del
individuo, es interesante hacer una clasificacion de las enfermedades segun su

impacto en la Calidad de Vida.
En la figura 2 se muestra una tabla que aborda este planteamiento.

Figura 2: Clasificacion de las enfermedades segun curso e impacto en Calidad de Vida

Impacto en CV

paradi Objetivo
aradigma Entorno Sociedad Asistencial
Individuo cuidador General
A || Aguda Meningitis Tratamiento médico/
U || Monofasica Hematoma ++ + +- quirdrgico
T || curable Subdural Curacion
O
N || Episodica Miarafia Tratamiento médico/
a Recurrente Ep?lepsia ++ +/- ++ quirdrgico
o No secuelas Prevencion
Ao Tto M-Q
guaa Prevencion
Monofésica IT(t:E g ++ +++ +++ RHB
B | con secuelas clus grave Reinserci6n Social
E Red de Apoyo social
e L Tto M-Q
= | Episodica . Prevencion
N Recurrente Sl +++ +++ +++ RHB
D Multiple Sist e AdEeec
Con secuelas istemas de Adaptacion
| Red de Apoyo social
E
$ Croénica ELA ;tl?'BM-Q
i i +++ +++ +++
5 | Progresiva E. Alzheimer Sistemas de Adaptacion
Con secuelas E. Parkinson Red de Apoyo social

La OMS definié el Concepto de Salud (OMS) como un estado de bienestar
fisico, psiquico y social (dimensiones practicamente coincidentes con Calidad de

Vida). Era, pues, un concepto integral y moderno.

Sin embargo las necesidades para la salud son diferentes segun la situacion de
desarrollo socio-econémico y cultural en la que se encuentre una sociedad

determinada (Figura 3).

Asi, en paises subdesarrollados para lograr mejoras relevantes en la salud de
la poblacién sera primordial incidir en aspectos como higiene, alimentacion,

educacion,.. Mientras que en paises en vias de desarrollo nos situariamos mas hacia
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la izquierda, en la franja media, orientandose los esfuerzos especialmente en el campo
de la prevencion y tratamiento de enfermedades. En cambio, en los paises
desarrollados y avanzados —como el nuestro-, la asistencia encuentra su reto en la
parte de mas a la derecha de la figura 3: el tratamiento de las secuelas de
enfermedades agudas y la asistencia a las enfermedades crénicas y progresivas
mediante programas socio-sanitarios integrados que contemplen la rehabilitacion

prolongada, reinsercion social/laboral y las redes de apoyo y readaptacion social.

Figura 3: Salud , Calidad de Viday ... Desarrollo

Higiene y Prevencion
Alimentacion enfermedades
L Educacion L Tratamiento Reinsercion
Cultura Enfermedades social
Modo de Vida

Tratamiento
Secuelas

Red de Apoyo
Social

De todo lo dicho y como resumen a esta introduccion podemos concluir que:

Condiciones de
Trabajo y
Hogar

A

1. En una Sociedad del Bienestar, la Ganancia en Calidad de Vida
Relacionada con la Salud (CVRS) deberia ser el objetivo de la

Asistencia.

2. Si la enfermedad causa dependencia, el objetivo en CVRS deberia

abarcar también al entorno cuidador

3. El disefio de la Asistencia deberia ser de tipo Integral, Integrado y de
Calidad.

4. La Asistencia Médica deberia ser complementaria y estar integrada con

otros tipos de Asistencia (Social)
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La Asistencia que queremos

¢, Qué asistencia queremos que reciban los ciudadanos —y familiares- que

sufren demencia y otras alteraciones cognitivas en la Comunidad Valenciana?

La Comunidad Valenciana tiene un desarrollo notable que la incluye en el
grupo de zonas mas desarrolladas y avanzadas del Mundo; por tanto, esta asistencia
debe corresponderse con las caracteristicas de este tipo de sociedad. Las
caracteristicas de esta asistencia podemos resumirlas en los siguientes tres atributos

basicos: una Asistencia integral, integrada y de Calidad.

Expondremos brevemente qué queremos expresar con estas palabras:

Asistencia Integral

Aquel tipo de asistencia que tiene en cuenta los diferentes aspectos de la
Calidad de Vida del paciente; es decir, que tenga un enfoque Bio-psico-social o
Integral.

Asistencia Integrada

Aquella asistencia que garantiza la continuidad asistencial a través de la
actuacién coordinada y protocolizada de los diferentes profesionales y en los
diferentes lugares donde la asistencia se realiza.

Asistencia de Calidad

Aquella asistencia que ofrece un servicio que genere un grado equilibrado y
suficiente de satisfaccion tanto en los pacientes (usuarios), como en los profesionales
(clientes internos) como en la Administracién de la organizacion (duefio del sistema).
Es decir, un sistema en que todos los participes salen beneficiados (sistema “Win-
wWin”)

Apliguemos estos conceptos a la asistencia a las demencias:

Asistencia Integral en Demencias:
Esto lo podemos desglosar en tres aspectos principales:
1. Larealizacion sistematica de una Valoracion Global Multidisciplinar:
» Médica y Neurologica

» Psicoldgica y Conductual
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» Funcional
» Socio-familiar

2. El disefio de una Intervencion Global Multidisciplinar, basada en una

valoracion integral: Farmacolégica y No farmacolégica

3. La conformacion de Equipos Multidisciplinares capaces de operativizar los
dos aspectos anteriores. Estos equipos deben reunir una serie de

condiciones. Entre ellas cabe destacar las siguientes:
> Lider del equipo
» Definicidn de roles (autorias y responsabilidades)
» Tipos de Equipos:
i. Funcionales (Unidades Funcionales)

ii. Centralizados (Centros Asistenciales)

Asistencia de Calidad en Demencias:
Para una asistencia de calidad den demencias debemos conseguir:
1. Una adecuacion de los recursos a las Demandas (variables):
» Humanos: en numero, tipos y formacién de profesionales
> Instalaciones
» Equipamiento
» Accesibilidad adecuada

2. Una reduccion de variabilidad, errores y costes innecesarios. Estos

aspectos estan intimamente relacionados con:
» Formacion de los profesionales
> Protocolos de actuacion consensuados
» Protocolos de derivaciéon consensuados
» Circuitos asistenciales establecidos y aceptados

3. Establecer un sistema de Evaluacion y Mejora Continua que permita

progresar constantemente:
» Sistemas de Informacién y control:

» Indicadores homologados
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» Sistema de analisis y mejora: Comité de Calidad; Grupos de

Mejora,..

Asistencia Integrada en Demencias:

Para ello se requiere en primer lugar definir cual es el modelo asistencial que

queremos para la atencion a las demencias. Por otra parte, la definicion del modelo

asistencial requiere especificar una serie de pardmetros como:

1.

2.

Definicion de los Lugares y Momentos Asistenciales
Definicion de Equipos Asistenciales
Definicion de roles
Definicion de la RED ASISTENCIAL
Establecimiento de circuitos asistenciales
Establecimiento de protocolos de derivacion
Establecimiento de vias de comunicacion
Definir tiempos de respuesta
Sistema de Coordinacion y Control:

» Definicion de Coordinadores

> Indicadores del Sistema de Coordinacién

10. Sistema de Mejora de la Coordinacién:

a. Registro de fallos y sugerencias

b. Comité de analisis y mejora del sistema

A continuacion pasaremos a concretar ciertas especificaciones del modelo de

asistencia a las demencias que se pretende desarrollar en la Comunidad Valenciana.
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MODELO ASISTENCIAL PARA LA ASISTENCIA A LOS
TRASTORNOS COGNITIVOS EN LA CV 2007

Se propone un modelo con dos sistemas integrados: un nivel departamental y
otro supradepartamental, y a la vez en cada uno de ellos dos tipos de recursos:
sanitarios y sociales:

Nivel Departamental (figura 4):

A.- Recursos Sanitarios:

» Atencion Primaria
» Neurologia General

» Unidades Funcionales Multidisciplinares de Neurologia de la Conducta y
Demencias.

» Otros: S. Urgencias; Hospital; Atencion Domiciliaria
B.- Recursos Sociales

» Centro Coordinador de Recursos Sociales

» CEAM

» Centros de Dia

» Residencias Asistidas

» Servicios Respiro

» Ayuda a domicilio

» Otros
C.- Asociaciones de Pacientes y Familiares (AFAS)

Atencion Primaria debera detectar los casos mediante un sistema sencillo,
fiable y factible. Sera el principal proveedor de pacientes a las UMD-NCD. En casos de
duda o imposibilidad de ajustarse a los requerimientos del protocolo de deteccion,
podré derivar previamente el paciente a la consulta general de Neurologia, donde tras

una valoracion, el paciente podra derivarse a la UMD-NCD.

En las UMD-NCD se realizara una valoracion global y se iniciara el tratamiento
médico especifico del paciente. El tratamiento no farmacol6gico podré iniciarse en la

propia unidad y completarse con el resto de recursos. Los pacientes diagnosticados de
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demencia deberan ser dirigidos a la Asociacion local de Pacientes y Familiares de
Alzheimer [AFA] donde se orientara el caso, gestionando conjuntamente la aplicacién

del tratamiento no farmacolégico.

En caso de deteccién de necesidades especificas de recursos sociales, bien
desde la UMD-NCD, bien desde la AFA, se dirigirda a los familiares a la Unidad
Coordinadora de Recursos Sociales para que esta gestione la adjudicacién de los
recursos que cada paciente/familia necesite. Actualmente esta unidad no existe como
tal, aunque este papel se esta realizando de una manera no especifica en los Centros
Territoriales de Bienestar Social. La aplicacién paulatina de la Ley de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencién a las Personas en Situacién de Dependencia (la “ley
de la Dependencia”) esta cambiando todo este panorama, por lo que es dificil hacer

planificaciones en este sentido.

Desde algunos recursos sociales (Centros de Dia y Residencias Asistidas) se
establecera una via de comunicacién bidireccional con la UMD-NCD para facilitar la
asistencia a pacientes atendidos en estos recursos, pudiéndose derivar directamente

pacientes si asi se cree oportuno.

Para facilitar y mejorar la asistencia, los programas de intervencion no
farmacologica deberdn ser consensuados por un grupo de trabajo multidisciplinar de

modo que sean lo més adecuados y homogéneos posible.

18



Figura 4: Modelo de Asistencia a las Demencias en la Comunidad Valenciana: Nivel

Departamental
TRATAMIENTO TRATAMIENTO
FARMACOLOGICO NO FARMACOLOGICO
(Médico)
URG | Coordinadora
HOSP Rec Sociales
DOM 1 v
| Recursos Sociales:
i » Residencias
?Egﬂd:\éﬁ)&o I « Centro de Dia
. NeuroPsgicélo o] | > Elelt
AP g ! > « Ayuda Dom
* Enfermera Entrenada . )
al ) ) | « Teleasistencia
(N * Trabajador Social .
19 « Otros | * Progr. R_esplro
I | « \Voluntariado
1y « Otros
Nr General __
Asociaciones

2

i Familiares
Otros Alzheimer

URG: Servicio de Urgencias; Hosp.: servicios hospitalarios del departamento; DOM:
serviciso de atencion a domicilio; AP: Atencidn Primaria; Nr Genral: consulta General
de Neurologia; UFM-NCD: Unidad Funcional Multidisciplinar de Neurologia de la

Conducta y Demencias; CEAM: Centro Especializado de Atencién a Mayores.

Nivel Supradepartamental (Figura 5):
» Unidad Coordinadora Asistencial (Provincial)
» Hospitales tipo HACLE

En este nivel se creard una Unidad Coordinadora Asistencial para las
demencias. Se recomiendo que estas unidades se ubiquen en los HACLE; no

obstante, podran establecerse en algun otro lugar si se estima mas conveniente.

Estas unidades coordinadoras, ademas de atender pacientes del departamento
donde estén ubicadas y algunos pacientes referidos desde otros departamentos (bien
por su complejidad, bien coyunturalmente por listas de espera excesivas), tendran
como funcién la coordinacion y promocién del desarrollo de programas asistenciales
en los departamentos vecinos (a nivel provincial), de modo que se homogenicen las

practicas asistenciales haciendo factible el que puedan compararse y también
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homologarse. Por dltimo, estas unidades realizaran informes anuales sobre la
asistencia a las demencias en toda el area que coordinan que seran elevadas a al

Administracion para su valoracion conjunta.

Figura 5: Modelo de Asistencia a las Demencias en la Comunidad Valenciana: Nivel

Supradepartamental (Provincial)

Dispositivo
Departamental

Unidad Coordinadora Asistencial
(HACLE)

FUNCIONES:
* Coordinar Dispositivos Departamentales
« Desarrollar Programas Asistenciales
* Homologar Practicas
e Comparar Practicas
« Homogeneizar Practicas
« Disefar/Consensuar:
* Protocolos Asistenciales
* Protocolos de Derivacién
* Realizar Informes Globales
« Asistir Pacientes

Dispositivo
Departamental

Dispositivo
Departamental

ADMINISTRACION

¢c,Donde Estamos?

Hemos planteado un modelo asistencial de futuro. Pero la situacion actual es
todavia bien distinta, aunque evidentemente ha mejorado sustancialmente en los

ultimos afios. Esta situacion “de partida” podria dibujarse bajo los siguientes epigrafes:
» Atencion Primaria esta “desbordada™

0 Incapacidad para cumplir el rol que se le propone (y

autopropone)
» Multiples unidades tipo “A” (departamentales):
o No formalizadas ni reconocidas institucionalmente.

o Dificultades con la Neuropsicologia, la Enfermeria, los espacios,

la accesibilidad ...

0 Funcionamiento heterogéneo
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» Dos Unidades tipo “B” (Supradepartamentales) y otra en proyecto:
0 H. San Vicente (Alicante)
0 H. La Magdalena (Castelldn)
0 H. La Fe (en proyecto)
> Insuficiente relacion entre Unidades y AFA
» Muy escasa relacion entre Unidades y Recursos sociales
» Circuitos poco establecidos y funcionamiento heterogéneo.
> Ningun control sobre el rendimiento, eficacia, calidad, satisfaccion,...
» Recursos sociales:
0 Escasez de Recursos Sociales
o Criterios demasiado “economizados”

o Gran protagonismo de la iniciativa privada (con valores

“comerciales”)

;,Donde Vamos?

La direccion a tomar es la sefialada en el Modelo Asistencial que queremos y
nuestro objetivo es dispensar una asistencia capaz de responder a los requerimientos
expersados por las necesidades y expectativas que todos tenemos: principalmente
mejorar la calidad de vida de pacientes y su entorno familiar, sin olvidar ofrecer un
ambito de trabajo en el que lo profesionales se realicen y se sientan satisfechos, y una
organizacion y utilizacion de los recursos en la que la Administracién pueda reconocer

los principios de justicia, equilibrio y equidad.

Las lineas y prioridades pueden esquematizarse en los siguientes aspectos:

Prioridades Sanitarias

» Reorientar los recursos actuales, formalizando la actividad que ya se

produce en los departamentos y crear los necesarios.

> Disefar y proporcionar Formacion al Equipo Interdisciplinar y al resto de

los agentes de salud

> Establecer circuitos asistenciales y protocolos de atencién para

disminuir la variabilidad

» Consensuar un Sistema de Informacion Minimo
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Prioridades Sociales

» Impulso y profesionalizacion de los recursos sociales destinados a la

atencion a demencias
» Desarrollar la atencion a la Dependencia
> Desplegar politica de Calidad para los centros dependientes de
Bienestar Social
Prioridades Conjuntas

» Desarrollar el acuerdo de 21 de noviembre de 2006 para la coordinacion
en la atencion a la dependencia, desarrollando al menos las siguientes

areas:

o La Coordinacion, mediante la creaciobn de la Comisién de

Atencion Integral a Personas Dependientes de la C.V.

o0 La formacién conjunta de los profesionales sanitarios de ambos

ambitos

o El consenso de los criterios de derivacion y atencion entre los

dos ambitos

o El consenso sobre el sistema de informacion

Asociaciones
Participar en la toma de decisiones
Apoyar y formar al cuidador

>
>
» Evaluador externo
>

Disefiar un modelo basico de AFA que sirva de referencia

Hacia una Red Asistencial para la Asistencia a las Demencias
en la Comunidad Valenciana: Una Propuesta Realista para un
Futuro Cercano

Por dltimo y para finalizar, se propone trabajar juntos para lograr un disefio
Comprometido y Realista de un Plan de Ruta que nos lleve paulatinamente desde la
situacion actual hacia la situacion planteada en el MODELO ASISTENCIAL que todos

queremos.
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LA UNIDAD FUNCIONAL MULTIDISCIPLINAR DE NEUROLOGIA
DE LA CONDUCTA Y DEMENCIAS

Definicién global

La Unidad de Neurologia de la Conducta y Demencias (UNC y D) constituye
un recurso de referencia de atencion primaria y especializada, de caracter
multidisciplinar, para el diagnéstico, tratamiento y seguimiento de pacientes con

alteraciones cognitivas.

Su desarrollo en la Comunidad Valenciana ha supuesto una implementacion
del PAIDEM (Plan de Atencién Integral a pacientes con Demencia). Existen 2
Unidades en nuestra comunidad ubicadas en Hospitales de Atencién a pacientes
crénicos y de larga estancia (HACLES), concretamente en los Hospitales de San

Vicente de Raspeig (Alicante) y en La Magdalena (Castellén).

Debe proporcionar un servicio de caracter ambulatorio en régimen de consulta
externa para cubrir la demanda especifica generada por la red de atencion primaria,
especializada y sociosanitaria de un Departamento de Salud. En cada provincia una

de estas Unidades hara el papel de Unidad Coordinadora.
Mision

Proporcionar un servicio tendente a mejorar la calidad de vida de estos

pacientes y de sus cuidadores, racionalizando los recursos disponibles.
Vision

Convertir la UNC y D en un centro de excelencia para la atencion integral
sociosanitaria de pacientes con trastornos cognitivos. Se tendera hacia una gestion de

casos con la colaboracién de un equipo multidisciplinar para evitar la asistencia

fragmentada que proporciona la gestion por especialidades.

Objetivos

» Establecer un diagndéstico precoz y riguroso dado el nuevo escenario

terapéutico.
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Planificar un tratamiento integral farmacolégico y no farmacol6gico que
haga posible el retraso de la discapacidad, adecuando el plan de cuidados

segun el estadio evolutivo.

Desarrollar programas de evaluacion y seguimiento que permitan
diferenciar la respuesta terapéutica e identificar nuevos problemas, con una

asistencia continuada

Proporcionar recursos y servicios que mejoren la calidad de vida del

enfermo y de su familia.

Potenciar la formacién béasica y continuada tanto a profesionales como a

cuidadores informales.

Generar lineas de investigacion que contribuyan al mejor conocimiento de

las demencias.

Destinatarios y expectativas:

Los principales usuarios de la Unidad son pacientes con trastornos cognitivos y

su nucleo cuidador.

Sus principales expectativas son:

Expectativas del Paciente:

>

vV V YV VYV V¥V

Obtener curacion o alivio de su enfermedad

No sufrir discriminacion por edad o diagnéstico

Recibir informacion adaptada a sus necesidades y capacidad
Acceso a un testamento vital

Proteccion, cuando se encuentre en situacion de desamparo

Respeto a su dignidad, intimidad y confidencialidad

Nucleo cuidador:

Respuesta a la demanda sin demora
Facilidad de acceso fisico y telefonico con identificacién del interlocutor

Visitas suficientes en duracién y nimero, y adecuadas a la situacion del

paciente

Ayuda en los cuidados adecuada a las necesidades de cada paciente
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» Existencia de circuito especifico para la atencion hospitalaria de la

demencia
Derecho a acceder a los servicios sociales comunitarios y/o especializados
Comunicacion comprensible, cordial y sensible a las circunstancias

Informacion completa y multiprofesional, continuada e inteligible

vV V VY VY

Tener posibilidad de asistencia a grupos de ayuda mutua, para poder

compartir con otros cuidadores las experiencias y resolucién de problemas

» Creacion de un programa de formacién en autocuidados: cuidar al cuidador

Funciones

Funcién Asistencial:
Las principales actividades que se realizan son:

» Actividad Diagn0stica: Los principales objetivos son realizar un diagnéstico

precoz y etiolégico para una planificacion terapéutica adecuada.

» Actividad Terapéutica: con disefio de un plan de tratamiento integral tanto

farmacoldgico como no farmacoldgico

» Registro de la informacién: en soporte informatizado, con sistema
multiusuario especificamente disefiado para la Unidad, y en la historia

clinica.
» Seguimiento

> Coordinacioén entre diferentes niveles asistenciales

Funcion Docente
Abarca los siguientes aspectos:

» Docencia médica postgraduada: a MIR de Neurologia y otras
especialidades (Medicina de Familia, Psiquiatria, Geriatria, Medicina
Interna...) mediante rotaciones, sesiones clinicas, colaboracion en la

preparacion de comunicaciones a congresos y publicaciones etc.

» Docencia a personal no médico: practicum de NPS para estudiantes de

Psicologia, enfermeria, trabajadores sociales, personal voluntario etc.

» Formacién continuada, para profesionales de Atencién Primaria con el

objetivo de mejorar la deteccidon de caso y elaborar un plan de atencién
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integral al paciente con demencia. Para otros especialistas implicados en la
atencion del paciente con deterioro cognitivo (neurdlogos, psiquiatras,
geriatras...) impartiendo conferencias, cursos o simposios. Para el personal
de la unidad con asistencia a congresos, cursos, y unidades de demencia

reconocidas por su trayectoria en el &mbito estatal e internacional.
Funcién Investigadora

Funcion de Gestion y control de calidad
Estructura

Recursos Humanos
Sera variable en funcién de la demanda y cobertura. Como personal minimo:
» Neurélogo
» Neuropsicélogo
> DUE
» Las Unidades Coordinadoras Provinciales contaran también con:
» Trabajador social

» Terapeuta Ocupacional

Recursos Estructurales:
Descripcion:
Despachos adecuados.

» 1 sala multifuncional para estimulacion cognitiva, terapia ocupacional,

reuniones, formacién grupal cuidadores
Una sala de espera.

Mobiliario adecuado.

Ordenadores suficientes.

Material Neuropsicologico validado

YV V Vv VY VY

Material de Estimulacion Cognitiva
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Proceso asistencial:

Figura 1: Estructura General

PROCESOS ESTRATEGICOS

CONTRATO CONTROL
PROGRAMA  GESTION DOCENCIA INVESTIGACION - DAD

PLAN

PLAN

PLAN

GUIAS PRACTICA
CLINICA

Atencion 12
Dg Sindrémico

=
1 [

Neurologia General:
Dg sindrémico y
aproximacion etiolégica
{}

|5
Otros:
Mi
RHB
NCG

! § ¢

PROCESOS SOPORTE

Unidad de Memoria y
Demencias:

Dg Etiolégico
Tratamiento Global
Seguimiento

Investigacion
Docencia

=

Atencion 12
Seguimiento

Servicios Sociales:
Gestion recursos

LABORATORIO RADIOLOGIA MEDICINA — NFES
NUCLEAR

DOCUMENTACION FARMACIA
CLINICA  cLinicA

>

Derivacion (Origen):

>
>
>
>
>
>

Atencion 12 (segun protocolo derivacion)

Neurologia General (Centro Especialidades u Hospital)

Medicina Interna
Rehabilitacion
Neurocirugia

Otros

Criterios de Derivacion ala Unidad:

La Unidad debe explicitar los criterios de derivacion. Una propuesta podria ser:

Criterios de Inclusién:

» Quejas de memoria u otro trastorno cognitivo, confirmados por un

informador fiable. Se consideran sintomas de alerta: dificultad para
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>

>

aprender o retener informacion nueva, realizar tareas complejas, en la

orientacion espacial, el lenguaje o trastorno conductual.
Duracioén cuadro: + de 6 meses.

MEC >10 (SPQM en analfabetos >5).

Criterios de exclusion:

>

>

vV VYV VY VY

Cuadro confusional agudo.

Trastorno neurolégico o de otra especialidad que requiera atencion urgente.
Deterioro cognitivo avanzado (MEC <10).

Trastornos sensoriales severos no corregidos (ceguera, sordera).
Alteraciones cognitivas o conductuales estables de debut infantil.

Trastornos depresivo o conductual severos (previamente seria necesaria
valoracién psiquiatrica). Si tras ésta se consideran asociados a deterioro

cognitivo pueden ser remitidos, adjuntando dicha valoracion.

Figura 2: Derivacion de pacientes ala UNC y D

PROCEDIMIENTO DE DERIVACION A LA UNIDAD

CRITERIOS DERIVACION
*Quejas de memoria u otro
— trastorno cognitivo confirmado

por informador (ver sintomas
alerta)

Neurologia General

=Si es posible realizar un test

cognitivo breve:MEC o MMSE UNIDAD MEMORIA
Y DEMENCIAS

Atencion 12 —

: puntuacion > 15

— =Se excluiran: =
Mi -SDR confusional Agudo
-Trastorno Neurolégico o de
otra especialidad que requiera
NCG — asistencia urgente.

-Deterioro cognitivo avanzado
(MEC <10).

-Trastornos sensoriales
severos (ceguera, sordera).
otros [==)| -Alteraciones cognitivas o
conductuales estables de
debut infantil
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Procedimiento diagndstico

Figura 3: Procedimiento Diagnéstico

|
=
CEDIMIENTO DIAGNOSTICO
|
ﬂ ENFERMERIA NEUROPSICOLOGIA
| *Acogida paciente

*Prevista:

(filiacion, test breves) «Valoracion

*Gestion exploraciones Neuropsicolégica
== complementarias (EC)

*Gestion citas *Diagnéstico NPS

*Atencion telefonica
eInformacién y formacién

paciente/cuidador ﬂ
17 ATENCION SOCIAL
NEUROLOGIA « Valoracion
social y familiar
*Anamnesis «Diagnostico Social
“Valoracion e
«Coghnitiva

eFuncional <:I
*Conductual
*Exploracién fisica
+Solicitud EC MEDICINA INTERNA
*Revisién pruebas Dg
*Diagnéstico Etiol6gico

*Diagnéstico

e T comorbilidad

Atencién programada y a demanda
» Revision de propuestas por el coordinador de la Unidad para priorizacion.

» Realizacion de una entrevista protocolizada multidimensional (cognitiva,
conductual, funcional y social) para determinar la presencia de trastorno

cognitivo o demencia y establecer un diagndstico etioldgico si es posible.

» Planteamiento de hipoétesis diagnéstica y solicitud de exploraciones
complementarias (EC), si es pertinente. Las EC habituales en el paciente
con demencia son: Analitica sanguinea (Hemograma, BQ, B12, Ac félico, H.
tiroideas y serologias luética/VIH) y Neuroimagen (TC 6 RM cerebrales).
Como exploraciones opcionales destacamos: Medicina Nuclear (SPECT o
PET cerebrales), EEG, analisis LCR, analitica especial, estudio genético,

arteriografia, Biopsia cerebral...

» Utilizacion de criterios diagnosticos de uso internacional (DSM-IV, ICD-10
para demencia, NINCDS-ADRA para Enfermedad de Alzheimer probable y
posible, NINDS-AIREN y Hachinski para la demencia vascular, los de Neary
y cols. para el diagnéstico de demencia frontotemporal y los de McKeith y

cols. para el diagnéstico de demencia por cuerpos de Lewy entre otros), asi
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como las guias clinicas del grupo de Demencias de la Sociedad Espafiola

de Neurologia elaboradas siguiendo el método de consenso de expertos.

» Realizacion en caso necesario de interconsultas para valoracion por otras

especialidades (Psiquiatria, Geriatria, Ml...).

Esta metodologia de trabajo requiere mas tiempo de atencion directa ya que
incluye no solo la exploracion clinica sino también el andlisis del entorno inmediato del
enfermo. A cambio ofrece mas garantias diagnosticas, ya que se trabaja con el
consenso diagnostico, optimiza el tiempo dedicado a elaborar el diagnostico, controla
los costes derivados por exceso y repeticion de nuevas visitas con duplicacion de
pruebas complementarias y garantiza una mejor calidad de atencion y grado de
satisfaccion del usuario.

Criterios de derivacion a NPS

» Quejas de pérdida de memoria u otro trastorno cognitivo confirmadas por

un informador fiable y MEC o MMSE superior a 15 puntos.
» Sospecha de Deterioro Cognitivo Ligero
» Diagnéstico diferencial sobre todo en estadios iniciales de la enfermedad
Se excluiran:

> Déficit visual, motor o auditivo importantes que puedan interferir en la

valoracion neuropsicolégica.
» Pacientes con perfil claro de EA moderada.
» Pacientes con diagnostico de demencia en estadio avanzado
» Pacientes con patologia psiquiatrica mal controlada que pueda interferir

» en la valoracion neuropsicoldgica.Pacientes con SDR confusional agudo

Criterios de derivacion a Atencidn Social:
» Casos de inicio precoz laboralmente activos
Anciano que viva solo

Anciano que viva acompafiado por otro anciano minusvalido o por un menor

vV VYV V¥V

No disponibilidad de cuidadoras/es o evidencia de sobrecarga en el

cuidador/a principal

» No disposicion de recursos sociales de apoyo
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» Existencia de problemética econémica en la familia
» Existencia de problema de vivienda: habitabilidad, estructura, propiedad

» Sospecha de malos tratos

Procedimiento Terapéutico:

Figura 4: Procedimiento terapéutico

v
<>
OCEDIMIENTO TERAPEUTICO
v
ﬂ ENFERMERIA NEUROPSICOLOGIA
| *Gestion medicacion:

Recetas, visados

*Terapia Cognitiva
*Atencién telefénica

== Informacién/Formacion
eInformacién y formacién grupal cuidadores
paciente/cuidadores
11 ATENCION SOCIAL
NEUROLOGIA

« Informacién/gestién
recursos sociales

*Medidas preventivas

*Tto farmacolégico | T > *Coordinacion AFA
*Recomendacion <:I 'Informgf:ic’)n/.

tto no farmacolégico Formacion cuidadores
(terapia ocupacional,
estimulacién cognitiva) MEDICINA INTERNA

eInformacién/formacion ;
*Tratamiento

cuidadores
== > omorbilidad

Es necesario realizar un disefio de plan terapéutico integral tanto
farmacoldgico como no farmacolégico.en funcién de la severidad (GDS, CDR), tipo de
demencia, perfiles neuropsicologico y sociofamilar asi como de la disponibilidad de

recursos en el entorno sociosanitario.

El tratamiento farmacoldgico y no farmacoldgica de las demencias se exponen
en capitulos especificos de este documento. Se remite al lector a los capitulos
correspondientes.

Unidades de Soporte o Apoyo:

Existe un protocolo de derivacién y criterio temporal de no demora. Se aplican

diferentes modelos de consentimiento informado segun las pruebas a realizar.
» Laboratorio
> Radiologia

> TC cerebral
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> RM cerebral

» Neurofisiologia: EEG

» Medicina Nuclear: SPECT cerebral y PET cerebral
» Genética

» Anatomia Patol6gica

» Documentacion Clinica

» Farmacia

Manejo Integral

Se realiza una gestidén de casos con la colaboracion multidisciplinar, Gtil tanto
para el diagnéstico como para el manejo. El disefio del procedimiento de Manejo
Integral sera variable en cada unidad dependiendo de la propia organizacion y

disponibilidad de recusos de la misma.
Con la finalidad de optimizar las visitas una propuesta de plan de trabajo seria:
12 VISITA (ler dia)

» Previsita: datos de filiacion, registro minimo datos estandarizado y test

breve cognitivo y funcional (DUE)
» Anamnesis y exploracion (Neurdlogo)
» Solicitud exploraciones complementarias (Neur6logo)
» +/- Diagnostico social (Trabajador Social)
VISITA NEUROPSICOLOGICA (2° dia)
VISITA DE REVISION PRUEBAS (3er dia)
» Emision de Diagnostico final (Neur6logo)

» Prescripcion del Tratamiento farmacoldgico (Neurélogo) y No farmacoldgico

(Neurdlogo y Psicologa)
» Realizacion de Informe para paciente/familia y médico solicitante
VISITAS SEGUIMIENTO (periédicas)
» Neuroldgica
» Neuropsicoldgica

> Social
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Medidas de Atencion al Cuidador

YV V VYV VY

Informacion escrita sobre pruebas diagndsticas y tratamiento
Informacion y consejos sobre la enfermedad
Apoyo grupal

Informacion y derivacién a los recursos sociosanitarios mas adecuados de

la comunidad.

Seguimiento

Ademas de las visitas de control a demanda o programadas, existe una linea

telefonica directa para consulta de problemas con la medicacion, intercurrencias etc.

El protocolo de seguimiento de pacientes con trastorno cognitivo se especifica

en un capitulo especifico de este documento.

Alta

> Criterios Alta:

» Deterioro cognitivo ligero estable a los 3 afios o reversible

> Demencias reversibles resueltas o estabilizadas, tras tratar la causa.

» Demencias avanzadas

> Fallecimiento

> Informe Alta:

Debe incluir al menos los siguientes epigrafes:

0]

0]

Fecha de la visita y datos de filiacién del paciente

Anamnesis, exploracion y pruebas complementarias (resultados y/o

solicitadas)
Diagnostico
Tratamiento que ha de seguir (pauta completa)

Fecha de la préxima visita (si no es alta)

Coordinacion Internivel

Deben establecerse protocolos explicitos de coordinaciéon al menos con los

siguientes niveles o dispositivos asistenciales:
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» Atencion Primaria
» Neurologia
» Hospitalizacion domiciliaria

» Otros

Evaluacion y control de calidad

La UNC y D debe monitorizar la actividad mediante indicadores de estructura,

proceso y resultado, con el objeto de realizar una mejora continua de calidad.
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CRITERIOS DE IDENTIFICACION EN ATENCION PRIMARIA DE
PACIENTES CON DETERIORO COGNITIVO LIGERO Y
DEMENCIA

Introduccion

El diagndstico del sindrome demencia es clinico y viene caracterizado por el
deterioro en varias areas cognitivas que incapacitan al paciente para la realizacion de
sus actividades habituales a nivel social, laboral y/o familiar. Los diversos criterios
diagnésticos de demencia (DSM IV, CIE-10, SEN), coinciden en que el deterioro
cognitivo debe ser suficiente para interferir significativamente, limitando por lo menos,
alguna de las actividades habituales del paciente. Esta aproximacién conceptual,
permite su aplicacion en la clinica diaria y adaptarse a la realidad de cada paciente en

forma de preguntas clave.

El Deterioro Cognitivo sin demencia consiste en el estadio intermedio entre la
normalidad y la demencia en el que los defectos cognitivos no llegan a interferir de
forma significativa en las actividades habituales del paciente. Se han propuesto
diferentes criterios diagnésticos para la identificacion de estos pacientes. Unos, con la
intencion de caracterizar el deterioro que podria atribuirse a un envejecer “fisiol6gico”
(DMAE, DMCE, DCAE). Otros, entre los que destaca el Deterioro Cognitivo Ligero
(DCL) intentan operativizar un deterioro cognitivo patolégico. En todos ellos, se
propone una aproximacion psicométrica, con puntos de corte en los tests
neuropsicoldgicos, cuya utilidad y aplicacion en la préactica diaria presenta limitaciones
de diferente indole, que en el contexto de la Atencién Primaria imposibilitan, por el

momento, su utilizacion.

El diagndstico sindromico del deterioro cognitivo, en sus diferentes estadios y
tipos, se basa en la insustituible historia clinica y la exploracién de las funciones
cognitivas. La historia clinica permite conocer cuales son las caracteristicas clinicas
del deterioro cognitivo, para lo cual se hace insustituible la figura de un informador
fiable que detalle y corrobore la informacion obtenida. La valoracion de quejas, solo,
subjetivas de deterioro cognitivo (en memoria u otras areas) no son un fiel indicador
del verdadero estado cognitivo del paciente, en muchas ocasiones mas relacionado
con su estado animico. Por el contrario, cuando estos defectos cognitivos son

corroborados por un informador fiable, el valor y consistencia de estas apreciaciones
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aumenta de forma considerable. La importancia de disponer de esta corroboracion la
pone de manifiesto el hecho de que figure, como elemento esencial, en los diferentes

criterios vigentes del deterioro cognitivo ligero.

La constatacion de los defectos cognitivos puede y debe valorarse cualitativa y
cuantitativamente mediante las pruebas y tests apropiados. Para ello, se deberan
tener en cuenta las caracteristicas de la poblacion a estudio y las de los tests a aplicar.
Por un lado, se debe tener presente que la poblacién en riesgo de presentar una
demencia o un DCL se caracteriza, mayoritariamente, por tener mas de 60-65 afios,
un bajo nivel académico y co-morbilidad asociada. Por otro lado, los test a aplicar en
el contexto de AP deberian ser los test considerados de screening o cribado: MMSE
(Mini-Mental State Examination), MIS (Memory Impairment Screen), Test de los 7
minutos, Test del dibujo del reloj, Test del dinero (Eurotest), Test de Fluencia Verbal,
Test Breve del Estado Mental, entre otros. En este sentido, cabe recordar que un test
de cribado debe cumplir, lo mejor posible, las siguientes caracteristicas, ser breve, facil
de aplicar y puntuar, econémico, adaptable a distintos entornos culturales, sin
influencia del nivel académico, fiable, valido, sensible, especifico, etc. Por el momento
no se dispone del test de cribado ideal como ponen de manifiesto los mdltiples
intentos realizados en su bldsqueda y, a su vez, la ausencia de una recomendacion

concreta y universal.

La historia clinica del deterioro cognitivo corroborada por un informador fiable,
permite establecer unas preguntas clave que ayuden a identificar a los pacientes tanto
en demencia como en DCL. El seguimiento clinico de pacientes con DCL ha permitido
comprobar que determinadas caracteristicas presentes en fase de DCL pueden ayudar
a identificar a pacientes afectos de enfermedad de Alzheimer que, por tanto,
progresaran a demencia. Entre estas caracteristicas destaca la tendencia a repetir
comentarios y/o preguntas, la dificultad en comprender explicaciones, la presencia o
no de antecedentes depresivos, la edad y el tiempo evolutivo. Asi mismo, entre los
diferentes test utilizados el test de fluencia verbal de animales (1 minuto) aporta
informacién adicional en la capacidad de identificacion de estos sujetos (J Neurol
2007;111,146).

En base a las consideraciones expuestas y en el conocimiento del, siempre
limitado, tiempo disponible en Atencién Primaria se propone una aproximacioén clinica
en los criterios de identificacion — remision de pacientes con deterioro cognitivo ligero o

demencia desde AP a Neurologia.
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Criterios de derivacion desde Atencidon Primaria de pacientes

con Demencia

Pacientes que acudan por pérdida de memoria u otra funcién cognitiva, sin

diagnéstico previo, que cumplan los siguientes criterios:
» Confirmacion del deterioro cognitivo por informador fiable

> El deterioro cognitivo condiciona limitacidon/incapacidad o necesidad
de supervisién para la realizacion de alguna de las actividades

habituales del paciente.

Criterios de derivacion desde atencion primaria de pacientes

con Deterioro Cognitivo Ligero (DCL)

Pacientes que acudan por pérdida de memoria u otra funcién cognitiva, sin

diagnéstico previo, que cumplan los siguientes criterios:
» Confirmacién del deterioro cognitivo por informador fiable

» El deterioro cognitivo NO condiciona limitacién/incapacidad o necesidad
de supervision para la realizacion de ninguna de las actividades

habituales del paciente.

Caracteristicas de especial riesgo de DCL para desarrollar E. de

Alzheimer:
> Repite comentarios y/o preguntas
» Le cuesta captar explicaciones
» Sin antecedentes depresivos
» Fluencia verbal (animales) < 15

En los casos ansioso/depresivos serd preceptivo su tratamiento, tras lo cual, en

caso de persistir el DCL se aconseja, igualmente, su derivacion.
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LA VALORACION GLOBAL DEL PACIENTE CON DEMENCIA

Introduccion

Los pacientes candidatos a ser atendidos y valorados en una Unidad de

Demencia (mejor denominada “Unidad de Neurologia de la Conducta y Demencias”)

pueden tener los siguientes perfiles:

>

>

>

Pacientes con deterioro cognitivo
Pacientes con sospecha de deterioro cognitivo

Pacientes con otras enfermedades neuroldgicas y trastorno cognitivo o

conductual.

Pacientes con trastorno de conducta y sospecha de organicidad

La valoracion global de un paciente con demencia incluye varios tipos de

valoraciones que deben ponerse en comun para la valoracion global de cada binomio

Paciente/Entorno Cuidador. Esta incluye los siguientes tipos de valoraciones:

1.

2.

3.

4.

7.

8.

Valoracién general del paciente con demencia (o sospecha)
Valoracién médica general

Valoracién neurolégica

Valoracién cognitiva

Valoracién conductual

Valoracién funcional

Valoracién socio-familiar

Valoracién en el seguimiento

A continuacién se sefialan las principales herramientas para la valoracion de

cada uno de estos apartados. Se recomienda que se utilicen formularios especificos

que faciliten la recoleccion sistematica de toda esta informacion (que puedan ser

utilizados a su vez como historia clinica).

Valoracién general del paciente con demencia:

En este apartado debe recabarse informacién sobre los siguientes aspectos:

>

Edad y Sexo del paciente
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Dominancia manual

Lengua materna

Profesidn y situacién laboral

Nivel educativo

Antecedentes familiares de demencia

Antecedentes personales de patologia psiquiatrica (depresion,

ansiedad, insomnio y otros)

Valoracién médica general

Cualquier paciente atendido en el Sistema Sanitario debe recibir una valoracion

médica general. En los pacientes con sospecha de demencia es especialmente

importante recabar al menos la siguiente informacion:

>

>

Y V VY

Estado general:

Nivel de alerta y colaboracion

Nutricién e hidratacion

Presencia de dolor

Presencia de fiebre

Valoracioén por sistemas. Especialmente:

Sistema respiratorio (descartar insuficiencia respiratoria)

Sistema cardiaco-vascular (descartar insuficiencia cardiaca, bradicardia,

arritmias, hipotension...)

Sistema endocrino-metabdlico: especialmente glucemia y tiroides.

También lipidos (Factor riesgo vascular)
Sistema hematopoyético: descartar anemia.
Aparato locomotor: columna y articulaciones

Calidad del suefio: descartar insomnio, suefio no reparador y ronquera
nocturna. Descartar Sindrome de Apnea-Hipopnea del Suefio (SAHS).
Preguntar por posible Trastorno de Conducta de suefio REM (TCSREM)

y otras parasomnias.

Valoracioén sensorial: Audicién, Vision
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» Presencia de Factores de Riesgo Vascular (FRV): HTA, DM, DLP, FA,
C. isquémica, Tabaquismo, SAHOS

» Listado de toda la medicacién que toma actualmente el paciente y de
otras medicaciones que haya tomado, especialmente si le causaron
reacciones adversas o fueron ineficaces. De especial interés el listado

completo de los psicotropos.

» Anotacion de alergias medicamentosas y otras

Valoracién Neurolégica

La valoracion neuroldgica consta de:

Interrogatorio habitual en el que se recoge el tipo e intensidad de las
manifestaciones cognitivas, conductuales y funcionales que presenta el paciente, asi

como su patocronia (modo de inicio y evolucion).

Examen neurolégico: debe ser completo. Hacer especial hincapié en los
reflejos de linea media, la presencia de movimientos anormales, las alteraciones del

tono muscular, los reflejos osteomusculares y la marcha.

Solicitud y valoracién de pruebas diagnésticas. Deben realizarse segun
protocolos establecidos. En los casos en que éstos no aclaren el diagnéstico podra

ampliarse el estudio con otras pruebas o bien repetirse en el tiempo.

Como estudio basico se recomienda la realizacién de: Prueba de imagen
cerebral TAC o RM craneales (preferible RMN para valoracion de patologia vascular
subyacente); Analitica con bioquimica general, hemograma, VSG, determinaciéon de
Niveles plasmaticos de vitamina B12 y acido félico, perfil tiroideo y serologia luética.

Radiografia de térax y Electrocardiograma.

Con la historia clinica y el resultado de las pruebas se debera establecer un
diagnostico etiolégico -al menos de probabilidad- en la mayoria de los casos. La

tarea diagndstica deberd estratificarse en las siguientes categorias:
> Perfil cognitivo
» Grado/Intensidad del deterioro (escala GDS o CDR)

> Diagndstico etiolégico de Probabilidad
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Valoracién Cognitiva

Se realizara tanto de manera no formal, a través de la entrevista con el
paciente y su cuidador y de manera formal mediante la aplicacién de diversos tipos de

test:

Valoracién cognitiva no formal: se interrogara bien al paciente, bien al
cuidador, bien a ambos, sobre la naturaleza e intensidad de los déficit apreciados. Se
solicitaran ejemplos ilustrativos. Se interrogara especialmente sobre memoria,
lenguaje y comunicacion, alteracion de habilidades previas, capacidad de reconocer

personas y lugares, capacidad de saber la fecha, ...

Valoracién cognitiva formal: Los test empleados pueden variar de una
Unidad a otra y de un facultativo a otro. No podemos recomendar un test mejor que
otros porque su utilidad depende de la experiencia del examinador y de las
caracteristicas del paciente (nivel educativo, estado sensorial, motivacion,

cansancio,..). A su vez los test pueden ser de dos tipos: breves y extendidos.

» Pruebas breves: Se recomiendan para el cribado de pacientes y para
pacientes en estado avanzado o poco colaboradores. También pueden

emplearse para el seguimiento evolutivo:
o0 Principales test empleados:
0 MMSE o la variante de Lobo (MEC)
0 Cuestionario abreviado para el estado mental Test de Pfeiffer
0 Set Test de Isaacs
0 Testde los 7 minutos
o0 FAB: frontal assesment batery

» Pruebas extendidas: Se recomienda en pacientes con deterioro leve o
demencia leve. Tiene una utilidad diagnéstica y un valor pronéstico

importante en estos pacientes.
Principales test generales recomendados:
o Test Barcelona
o Camdex
0 Adas-Cog

o Bateria CERAD
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Test de funciones especificos:

0 Memoria: Wechsler-Revisada; Evaluacion de queja mnésica de

Mcnair, Memoria visual asociativa (Perfil de Eficiencia Cognitiva)
0 Lenguaje: Boston Naming Test; Token test
0 Gnosias: bateria LOTCA

o Funciones ejecutivas: torre de Hanoi, Torre de Londres, TMT-A'y
TMT-B, Stroop test, FAB (Frontal Assesment Batery), Gambling
test, Fluencia Verbal del test Barcelona, Fluencia verbal de

Cardebat, Pasat,...

Valoracion conductual

Igualmente debe hacerse una valoracion no formal y otra formal. Deben
valorarse los aspectos psico-afectivos, psicéticos, conductas aberrantes y trastornos

neurovegetativos (alteraciones del peso, trastornos del apetito y del apetito sexual)

Valoracién conductual no formal: se interrogara bien al paciente, bien al
cuidador, bien a ambos, sobre la naturaleza e intensidad de las alteraciones
apreciadas. Se solicitaran ejemplos ilustrativos. Se insistira en cambios de
personalidad o de cardcter, irritabilidad, ideas delirantes y alucinaciones, alteraciones

del suefio y conductas aberrantes.

Valoracién conductual formal: se realiza empleando una serie de test o

escalas. Las escalas pueden ser generales o especificas:

Escalas generales: la mas utilizada es la NPI-12 de Cummings. Otras de
utilidad son la Escala de Ashber y Cummings, la BEHAVE-AD, la ADAS-No

Cog, la Escala Bristol,...
Escalas especificas:
» Para Depresion:
0 para ancianos no dementes y DCL: Yesavage,;
0 para demencias: la Escala Cornell
0 En menores de 65 afios: Inventario de Beck
» Para Ansiedad:
o Escala de Hamilton

o Escala de Zung
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0 Escala de Ansiedad y Depresion de Goldberg (E.A.D.E.)
» Para alteraciones de comportamiento de tipo frontal:

0 La escala FBI (Fontal Behavioral Inventory)
» Para la Apatia: Marin’s Apathy Scale

Algunas escalas permiten valorar la repercusibn de las alteraciones
conductuales sobre el cuidador. Este es un dato muy importante a la hora de la

valoracion integral.

Valoraciéon funcional

Se realizard tanto de manera no formal, a través de la entrevista con el
paciente y su cuidador y de manera formal mediante la aplicacién de diversos tipos de

test.

Valoracion funcional no formal: se interrogard bien al paciente, bien al
cuidador, bien a ambos, sobre la capacidad del paciente en la realizacion de las
actividades de la vida diaria. Se interrogara especialmente sobre las capacidades para

las actividades instrumentales y basicas de la vida diaria.

Valoracion funcional formal: se realiza empleando una serie de test o
escalas. Las escalas pueden ser generales o especificas para Actividades de la Vida
Diaria:

FAQ (Functional Assesment Questionaire de Pfeffer).

Escala DAD

Escala IDDD

Lawton y Brodie

>

>

>

» Indice de Bhartel
>

» Indice de Katz
>

TIN (Test del Informador de J6rm)

Valoraciéon socio-familiar

Valoracion socio-familiar no formal: Es fundamental identificar al cuidador
principal y a los cuidadores de apoyo (reales), asi como a los potenciales cuidadores
que no han asumido el rol. Se interrogara bien al paciente, bien al cuidador, bien a

ambos, sobre la estructura familiar, posibles conflictos entre miembros de la familia,
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disponibilidad de vivienda, donde y con quién convive, turnos de cuidado, ayudas

externas que reciben...

Valoracién socio-familiar formal: se pueden emplear distintos tipos de

escalas y test:
» Test de Sobrecarga y Calida de Vida del Cuidador (Test Zarit)
> DSQoL
» EuroQoL
» SF-36

» Valoracion socio-familiar con formulario especifico.

Valoracién en el seguimiento de los pacientes

En las consultas de seguimiento de los pacientes debe hacerse una valoracién
sistematica de las distintas dimensiones sefialadas mas arriba incluyendo
necesariamente la valoracién de la situacion familiar (especialmente situaciones de

sobrecarga, de codependencia o de vulnerabilidad familiar).

Para facilitar el registro sistematico de esta informacion es recomendable la

utilizacién de formularios especificos semiestructurados.

En la valoracidon del seguimiento deben realizarse al menos las siguientes
actividades:

» Valoracion de la tolerancia y adhesién al tratamiento farmacoldgico:
» Revisidn de toda la medicacién que toma el paciente

» Anotacion del cumplimiento y motivos de no cumplimiento del plan

propuesto en la revisién anterior.
» Posibles efectos secundarios a al medicacion (y su gravedad)

Valoracién global del cambio: Para la valoracién global en el seguimiento son
de utilidad las escalas de valoracion del cambio a través de entrevista y valoracion por
el facultativo. Estos instrumentos permiten hacer una valoracién cualitativa de la
situacion del paciente en relacion a la visita anterior. Existen diversas escalas de este
tipo. Algunas requieren el empleo de escalas estructuradas y otras son mas abiertas,
permitiendo al profesional hacer una valoracion segun lo que refieren tanto el paciente
como el cuidador, asi como sus propias observaciones, aplicando instrumentos de

medida si lo considera necesario.
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Escalas de Valoracién Global del cambio :

>

>

CGl (Clinician Global Impresion)
CIBIC+: es muy costosa en tiempo
CIBI (Clinician Interview-Based Impresion)

CGIC (Clinician Global Impresion of Change): es la que se utiliza
sistematicamente en el CDP-ALZ San Vicente. Para facilitar su

interpretacion ésta se ha desglosado en subescalas:
o CGIC-Cognitiva
0 CGIC-SPCD (Conductual)
0 CGIC-AVD (Funcional)
o CGICI-Socio-Familiar

o CGIC-Global

Tras la entrevista se hace una valoracién del 1 al 7 sobre el cambio que ha

experimentado el paciente desde la ultima revisién (1-Mucho mejor; 2- Bastante Mejor;

3- Algo mejor; 4- Igual; 5- Algo peor; 6-Bastante peor; 7-Mucho peor).

>

>

Valoracion de la Intensidad del Deterioro: escalas GDS o CDR
Actualizacion del Diagnéstico del paciente

Actualizacion del Plan Terapéutico

Concrecién del Plan de Seguimiento

Elaboracion de Informe de Seguimiento para el paciente y su médico de

cabecera
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EL PROTOCOLO DE SEGUIMIENTO DE PACIENTES

Se presenta una propuesta de protocolo de seguimiento de pacientes y

familiares de pacientes con trastorno cognitivo. Las situaciones que requieran

valoracién y tratamiento urgente deben considerarse en el capitulo de Urgencias y por

tanto no se considerarian como “seguimientos ambulatorios”.

Bases para el Establecimiento de un Seguimiento

Protocolizado de Pacientes con Trastorno Cognitivo

El protocolo de seguimiento deberd asumir unos criterios de utilidad, basados

en la competencia del profesional y en la eficacia y eficiencia de las actuaciones.

Es decir, el seguimiento de un paciente debe servir para un objetivo que no

pueda:

a) obtenerse de otro modo,

b) ni en otro lugar

¢) ni por otro profesional

d) ni con otra periodicidad que se considerasen mas oportunos.

Para disefiar el protocolo de seguimiento debemos valorar los siguientes

aspectos:

>

Modos de seguimiento: Revisiones presenciales, revisiones telefonicas,

revisiones a través de terceros (cuidadores, otros profesionales).

Lugares: Consulta especializada en Neurologia General, Consulta
especializada en Unidad de Neurologia de la conducta y Demencias,

Consulta en Atencién Primaria, otras (domicilio, hospital de dia, ...)

Profesionales: Médico de Atencion Primaria, Neurélogo, Psicélogo,
Trabajador Social, Enfermera, Terapeuta Ocupacional otros profesionales

gue puedan intervenir (geriatra, psiquiatra,...)

Periodicidad: semanal, mensual, trimestral, semestral, nonemestral, anual,

0 a demanda.

Se plantea un protocolo de seguimiento que sea flexible y que se adapte a las

distintas variables que lo determinan. Por ello, para el establecimiento del tipo de
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seguimiento mas adecuado para un paciente concreto deberan tenerse en cuenta al

menos los siguientes pardmetros:
» Los objetivos a alcanzar en el seguimiento
» Lasituacion clinicay socio-familiar del paciente
» Las prioridades del paciente y entorno cuidador

» Los recursos disponibles.

Objetivos del Seguimiento:

Los objetivos deberian establecerse de manera explicita antes de elegir la
modalidad del seguimiento, de modo que éste se adecue a los objetivos buscados.

Como ejemplos de objetivos tenemos:

» Establecimiento de un diagnéstico:

» Revisidn de pruebas para el diagndstico
» Segun la evolucién clinica
>

Control terapéutico

A\

Control clinico del efecto y tolerancia farmacol6gica

» Control con pruebas (niveles de farmacos, movilizacion de enzimas,

controles de frecuencia cardiaca,...)
» Control evolutivo:
» Control clinico de la evolucién (monitorizacion clinica)
» Control con revisién de pruebas (monitorizacion clinica con pruebas)
» Revisiones informativas (dirigidas esencialmente a cuidadores)
> Revisién por contingencias (situaciones no previstas) o a demanda:
» Empeoramiento de la enfermedad
» Efectos Adversos de farmacos

> Intercurrencias u otras incidencias

Situacioén Clinica

En relacion a la situacién clinico-diagnéstico-terapéutica del paciente a

fines del seguimiento podemos definir los siguientes estados:

» En proceso de diagnéstico con pruebas
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» Diagnosticado y con progresion lenta en estadio leve (DCL)

> Diagnosticado y con progresion lenta en estadio moderado a grave
» Diagnosticado y con progresion lenta en estadio avanzado

> Diagnosticado y no estable o con progresion rapida o atipica

» Diagnosticado y con trastornos de conducta disruptivos

> Diagnosticado y bajo medicacion con efectos adversos potencialmente

graves

» Situacién de contingencia clinica, terapéutica o diagnostica.

Preferencias y Recursos Disponibles

Por ultimo, las preferencias de los pacientes y sus cuidadores, asi como los
recursos disponibles para el seguimiento seran variables dificiles de sistematizar,
por lo que se estima que los pacientes aceptan la propuesta realizada por el
profesional y que los recursos necesarios estan disponibles en el area sanitaria

correspondiente.

Propuesta de Protocolo de Seguimiento de Pacientes con

Trastorno Cognitivo

Para la toma de decisiones clinicas, terapéuticas o diagndsticas debera
disponerse de la informacién suficiente sobre el paciente que cada caso requiera. Ello
supone disponer de la historia clinica del paciente o bien de un registro informatico con
informacion suficiente del paciente. Las atenciones telefonicas solo deberian admitirse
si este requisito se cumple, no admitiéndose dar consejos clinicos sin consultar la

documentacion del paciente que dé fiabilidad a la respuesta.

A continuacién se propone para una serie de situaciones clinicas un obijetivo,
una periodicidad y un modo de seguimiento. Estos son una propuesta de actuacion,
pudiendo variar si a juicio del profesional se estima mas oportuno realizarlo de otra

manera (en la Tabla-1 se presenta esta propuesta a modo de sumario):
Caso 1: En proceso de diagnéstico con pruebas

Obijetivo: realizar diagndstico lo antes posible.

Periodicidad: seguimiento especifico segun la demora de las pruebas
solicitadas. Determinar en agenda huecos especificos para REVISIONES

DIAGNOSTICAS (o de revision de pruebas). No deberia ser superior a un mes.
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Modo: Presencial. Puede realizarse a través de terceros.

Caso 2: Diagnosticado y estable en estadio leve (DCL)

Objetivo: control evolutivo (monitorizacién clinica) para valorar el paso a

demencia e iniciar tratamiento integral.

Periodicidad: revision entre 9-12 meses. Si existen ya discretas alteraciones en

las AVD puede revisarse a los 6 meses.

Modo: Presencial.

Caso 3: Diagnosticado y con progresiéon lenta en estadio moderado a

grave

Objetivo: monitorizacion y ajuste del tratamiento a la situaciéon y gravedad

clinica.
Periodicidad: revision cada 6 meses.

Modo: Presencial.

Caso 4: Diagnosticado y con progresion lenta en estadio avanzado
Objetivo: actuacion por contingencias.
Periodicidad: revision a demanda por contingencias.
Modo: Presencial. Puede realizarse a través de terceros bien de modo
presencial, bien por via telefénica.
Caso 5: Diagnosticado y no estable o con progresién rapida o atipica
Objetivo: Control terapéutico y Monitorizacion clinica (estrechos).
Periodicidad: revision: entre 6 y 12 semanas.

Modo: Presencial.

Caso 6: Diagnosticado y con trastornos de conducta disruptivos
Objetivo: Control terapéutico y Monitorizacion clinica.
Periodicidad: revision: entre 6 y 12 semanas.

Modo: Presencial. Puede realizarse a través de terceros.
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Caso 7: Diagnosticado y bajo medicaciéon con efectos adversos

potencialmente graves
Objetivo: Control terapéutico y Monitorizacion clinica.
Periodicidad: revision entre 6 y 12 semanas.
Modo: Presencial. Puede realizarse a través de terceros bien de modo
presencial, bien por via telefonica.
Caso 8: Situacion de contingencia clinica, terapéutica o diagnostica.
Objetivo: actuacién por contingencias.

Periodicidad: revisibn a demanda por contingencias. Demora aceptable: < 1

semana (una vez detectada la contingencia).

Modo: Presencial. Puede realizarse a través de terceros bien de modo

presencial, bien por via telefénica.
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TABLA-1: PROPUESTA DE PROTOCOLO DE SEGUIMIENTO DE PACIENTES CON TRASTORNO COGNITIVO

Situacioén Clinica

Objetivo del Seguimiento

Periodicidad del Seguimiento

Modo de Seguimiento
(en Neurologia)

En proceso de diagndstico con
pruebas

Realizar diagnéstico lo antes
posible

Segun demora de pruebas
solicitadas.

Presencial
Puede realizarse a través de

<1 mes terceros
Diagnosticado y estable o Control evolutivo (monitorizaciébn | 9-12 meses Presencial
progresion lenta en estadio leve clinica). 6 meses si existen ya discretas
(DCL) Valorar el paso a Demencia e alteraciones en las AVD
iniciar tratamiento integral
Diagnosticado y con progresion Monitorizacion clinica o 6 meses Presencial

lenta en estadio moderado a
grave

terapéutica

Diagnosticado y con progresion
lenta en estadio avanzado

Actuacion por contingencias

A demanda por contingencias
< 1 semana en caso de
demanda.

Presencial o Telefénico
Puede realizarse a través de
terceros

Diagnosticado y no estable o con
progresion rapida o atipica

Control clinico y/o terapéutico
(monitorizacion)

6-12 semanas

Presencial

Diagnosticado y con trastornos
de conducta disruptivos

Control clinico y/o terapéutico
(monitorizacion)

6-12 semanas

Presencial o Telefénico
Puede realizarse a través de
terceros

Diagnosticado y bajo medicacion
con efectos adversos
potencialmente graves

Control clinico y/o terapéutico
(monitorizacion)

6-12 semanas

Presencial o Telefénico
Puede realizarse a través de
terceros

Situacién de contingencia clinica,
terapéutica o diagnostica

Actuacion por contingencias

A demanda por contingencias
< 1 semana en caso de
demanda.

Presencial o Telefénico
Puede realizarse a través de
terceros
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LA COLABORACION CON LAS AFAS: COMPROMISOS Y
ALIANZAS

Introduccion

La enfermedad de Alzheimer, asi como el resto de demencias degenerativas,
tienen una gran repercusion a nivel social y familiar. No se afecta Unicamente la
calidad de vida del paciente si no también, y en gran medida la de su cuidador, que
puede ver incluso mermada su salud como consecuencia de la enorme carga laboral,
econOmica y emocional que supone el cuidado de estos enfermos. A su vez, el

entorno socio-familiar influye en los sintomas y la evolucion de la enfermedad.

Por tanto, es necesaria una atencion integral médica-social del paciente de

Alzheimer y sus familiares.

En la mayoria de centros médicos no se dispone de personal, tiempo ni
espacio suficiente para ofrecer esta atencion global. La atencion médica ofrecida por el
neurélogo tiene sus limitaciones, ya que se dispone de escaso tiempo para
diagnosticar la enfermedad y dar la informaciéon adecuada a la familia. Ademas, el
tratamiento farmacol6gico pautado en muchas ocasiones no es del todo eficaz y no se
dispone de infraestructura suficiente para ofrecer terapias no farmacologicas al

paciente, ni ayudas sociales a la familia.

Muchas de estas actividades informativas, terapéuticas y de apoyo socio-
familiar, fundamentales para la asistencia de los pacientes con demencia, se estan
realizando en los centros creados por las Asociaciones de Familiares de Alzheimer

(AFAs) y que se encuentran en un gran namero de localidades de nuestra comunidad.

Por ello, consideramos importante la colaboraciéon entre los neurélogos y las

AFAs, para una atencion global, coordinada y eficaz de la enfermedad de Alzheimer.

A continuacion se exponen una serie de compromisos mutuos fruto del
entendimiento de representantes de la Neurologia como de las Asociaciones de

Familiares de pacientes con enfermedad de Alzheimer (AFAS):

Neurologia: Compromisos
Los compromisos por parte de neurologia en dicha colaboracién son:

1. Identificar neurélogo/s de contacto con las AFAs en cada area.
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2.

Remitir a los pacientes con EA y sus familiares a las AFAs, con

informacion sobre del diagndéstico y pauta de tratamiento recomendado.

Colaborar en charlas divulgativas o de informacién sobre la enfermedad
de Alzheimer realizadas en las AFAs, asi como en reuniones periédicas

para organizacion de la asistencia, etc.

Accesibilidad para la solucion de dudas o problemas médicos que

surjan relacionados con la enfermedad.

AFAs: compromisos

Los compromisos por parte de las AFAs son:

1.

Definir un modelo de AFA para la Comunidad Valenciana que incluya
necesariamente la cartera de servicios y la tipologia de profesionales

con la capacitacion necesaria.

Informar al neur6logo de la ubicacién y los servicios que ofrecen las

AFAs en cada area, para la remisién de pacientes.

Completar la informacion ofrecida por el médico a cerca de la

enfermedad de Alzheimer.

Deberan de cubrir la parcela del problema socio — familiar y establecer

el punto de actuacion mas adecuada.

Ofrecer servicio de informacion acerca de la enfermedad, orientacion de
la evolucion de ésta y asesoramiento acerca de recursos sociales de los

que dispone.

Prestar tratamientos no farmacoldgicos siempre bajo prescripcion

médica y/o valoracion psicoldgica.

Los neurdlogos pueden solicitar informacién acerca de la evolucion del

enfermo que asiste al centro.

Colaborar en trabajos de investigacion.

Protocolo General de Actuacion

Una vez puestos en contacto los médicos responsables de la atencién a

demencias y los representantes de las AFAs de cada zona, para conocer las

posibilidades de actuacion y establecer una comunicacion fluida, el protocolo general

de actuacién ante un paciente con demencia, seria:
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En Neurologia:

1. Realizar el diagnostico del trastorno cognitivo-conductual (demencia o

deterioro cognitivo leve) por el neurélogo.

2. Remitir al paciente y su familia al centro de la AFA més cercana
aportando informe basico sobre el diagnostico (con estudio
neuropsicologico detallado, si lo tiene), estadio y tratamiento

recomendado.
En el Centro de la AFA:
1. Valorar globalmente al paciente y su familia.

2. Aportar a la familia informacién, guias, charlas perioédicas etc., sobre la

enfermedad.

3. Incluir al paciente en las actividades mas adecuadas (protocolo

especifico)

4. Ofrecer a la familia informacion sobre ayudas sociales +/- apoyo

psicolégico.

5. Informar periédicamente al neurdlogo sobre la conducta en el centro y

los resultados en tareas cognitivas del paciente.

6. Si incidencias, contactar telefénicamente con el médico de AP o

neurodlogo, segun el horario convenido.
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TRATAMIENTO ESPECIFICO DE LA ENFERMEDAD DE
ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS

Consideraciones distintivas del conjunto de alteraciones

incluidas en este proceso

La recomendacion terapéutica en la enfermedad de Alzheimer y entidades
relacionadas tiene algunos aspectos diferentes a los usuales en otras enfermedades,
en gran parte por la alteracion generada en el entorno personal, familiar y social de los
afectos. La perspectiva holistica que reclama la OMS en los planes terapéuticos

resulta especialmente adecuada en este grupo de enfermedades.

En gran parte, la terapéutica actual en la enfermedad de Alzheimer y entidades
relacionadas se puede considerar basicamente sintomética. Puede establecerse un
esquema terapéutico que recoja el tratamiento especifico, inequivocamente indicado,
en funcién del diagndstico clinico y del estadio evolutivo de la enfermedad con el fin de
recoger las actuaciones especificas indicadas en cada momento evolutivo de la
enfermedad. Este esquema se expone sinOpticamente en la tabla 1. Esta tabla se
remite de modo especifico para la enfermedad de Alzheimer. EI mismo esquema
puede ser desarrollado para farmacos de uso sintomético no especifico. De este
modo, la adopcion de decisiones terapéuticas para cada caso por parte de los distintos
participantes en el proceso de asistencia, puede llegar a ser sistematica, adecuada al
diagnéstico y estado evolutivo, tomada en el lugar terapéutico mas apropiado, y
ajustada a las expectativas del paciente y su entorno. En el caso del uso de farmacos
especificos (anticolinesterasicos y memantina), el actual estado de conocimiento
cientifico y la normativa vigente facilitan este tipo de garantia en la adopcién de

decisiones de tratamiento farmacolégico.

La tabla 1 es, de todos modos, simplemente una orientacién a las decisiones
terapéuticas, ajustada en el momento de su confeccién, que debe interpretarse
flexiblemente en casos concretos. Se complementa con la tabla 2 que orienta el mejor

lugar terapéutico en funcién del estado evolutivo.



Grado
Grado GDS / MMSE aprox Estado funcional Sintomas mas relevantes presentes Tratamiento de primeralinea
FAST CDR
1 29-30 Normal Ninguno
2 0 29-30 Normal . .
_ Vida activa
Afectivos
3 0.5 27 (25-30) | Auténomo Cognitivos
. [ iti : Anticolinesterasicos
4 1 18 (13-26) | Demencia leve Alt. funcional, alt. cognitiva clara; .
aparecen s. conductuales (memantina)
Al y q . Anticolinesterasicos
5 2 12 (8-18) |Demencia moderada te(aC|on con qgtua, trastormno Memantina
funcional y cognitivo
. i Memantina
6 6 (5-12) Demencia grave Depenqlenm_a grave, o L
3 institucionalizacion (anticolinesterasicos)
7 0 (0-9) Demencia extrema Pérdida total de funciones Supresién de tratamientos

Tabla 1. Opciones terapéuticas recomendables segun el estadio evolutivo de la enfermedad. Entre paréntesis, cuando la indicacion esta

limitada a algunos casos o situaciones clinicas.




Tabla 2. Lugar terapéutico y seguimiento segun GDS.

NIVEL DE INDEPENDENCIA

GRADO LUGAR DE RESIDENCIA SEGUIMIENTO
LUGAR TERAPEUTICO
GDS 1-2 Autbnomo No precisa
(Sujeto normal) Domicilio propio
Auténomo Usual en AP

GDS 3

(Deterioro leve)

Domicilio Familiar o Propio supervisado
Talleres de memoria.
Centro de Dia Terapéutico o

Talleres Comunitarios especificos

AE: Eventual control
anual en seguimiento
compartido con AP

GDS 4-5
(Demencia ligera y
moderada)

Dependencia moderada
Domicilio Familiar
Centro de Dia

Residencia

Compartido AP-AE
Control AE trimestral-
semestral-anual
segun clinica (*)

GDS 6 (Demencia
moderada-grave)

Dependencia importante
Domicilio Familiar
Centro de Dia

Residencia

Compartido AP-AE
Control AE semestral-
anual segun clinica

(*)

GDS 7 (Demencia
muy grave)

Dependencia completa

Domicilio Familiar o Internamiento
Atencion Domiciliaria por AP
Centro de Dia de acogida

Residencia

AP. Control
protocolizado a
demanda en su
entorno

(*) En funcién de necesidad de control por indicacién de tratamientos y

relevancia de alteraciones de conducta. En situacion clinica estable permite el control

anual.




Diagndstico de enfermedades que provocan trastornos
cognitivos

La inmensa mayoria de casos pueden diagnosticarse tras un estudio inicial que
incluya tanto la valoracién cognitiva y funcional como una investigacion etiologica
(analisis bioquimico y neuroimagen estructural) y mediante los criterios clinicos de

diagnostico del Anexo 1 en el caso en que se determine el origen neurodegenerativo.

El estadio evolutivo de la enfermedad de Alzheimer puede determinarse
mediante la GDS (Global Disability Scale) de Reisberg, o su homodloga funcional
FAST, segun indicamos asi, aunque también con otras escalas, entre las que debe
destacarse la CDR (Clinical Dementia Rating) de Hugues. En el Anexo 2 se ofrecen
ambas escalas y su correlacién. La GDS de Reisherg se basa en la teoria de la
retrogénesis, que compara el estado funcional del afecto con el estadio de desarrollo

infantil, en sentido inverso, y es de uso comun para este propésito.

Indicacion por nivel de gravedad o grado de afectacion

Periodo presintomatico.

Corresponde a grados cognitivos y funcionales de normalidad. En el grado 1
GDS-FAST no hay sintomas. En el grado 2 existen sintomas subjetivos inaparentes en
el examen. Aunque no aparezca légica la consulta médica en este tipo de situaciones
clinicas, en la préactica, tanto personas sanas razonablemente preocupadas por llegar
a padecer alguna de estas enfermedades como familiares de pacientes afectos de
enfermedad de Alzheimer y enfermedades similares, pueden instar consulta médica.
Es previsible que ello pueda ocurrir también en pacientes presintomaticos en un futuro

préximo. Por ello deben constar las recomendaciones pertinentes.

Actualmente no existe ninguna indicacion de tipo farmacolégico. Es
recomendable una vida activa, intelectual, socialmente y fisicamente, previniendo

episodios cardiovasculares agudos y procurando el mejor estado general.

Deterioro cognitivo leve.

Correspondiente grosso modo al estadio 3 de la escala; se trata de personas
con deterioro cognitivo constatable en la evaluacién pero sin que coexista trastorno

funcional. Es una situacién clinicamente corriente y relevante por el alto riesgo de



progresion a demencia a medio plazo. Los pacientes en este estadio pueden presentar

también sintomas afectivos y més raramente trastornos de conducta o motores.

En cuanto a terapéutica farmacoldgica, las consideraciones referidas a
personas asintomaticas son en general apropiadas en este grupo. No existe indicacion
inequivoca de uso de farmacos en este estado. Los sintomas depresivos relevantes,
no raros en este estadio evolutivo, se pueden tratar con antidepresivos, generalmente
del grupo ISRS.

Puede recomendarse estimulacion cognitiva reglada. La estimulacion cognitiva
incluye programas integrales de estimulacién cognitiva sobre multiples funciones,
aunque suelen estar disefiados para fases mas avanzadas del proceso, y técnicas de
reminiscencia. La terapia ocupacional es util, quizd de modo especial si coexiste
trastorno del &nimo; pueden plantearse medidas sobre el entorno fisico y cuidador

para la adaptacion a los posibles déficits.

En algunos casos puede hacerse el diagndstico de enfermedad de Alzheimer
en este estadio, ya que en este estadio existe una afectacion funcional que puede ser
valorable clinicamente. En esos casos, es recomendable la actitud terapéutica referida

en el siguiente apartado.
Demencia leve.

Corresponde al estadio 4 de la escala GDS-FAST. Existe ya una alteracion
funcional inequivocamente significativa; en este grupo de enfermedades, la alteracién
funcional depende sobre todo del grado de alteracién cognitiva. El paciente puede
mantener su autonomia en actividades basicas de la vida diaria, pero no mantiene
todas las actividades instrumentales o avanzadas, presentando algin grado de

dependencia de su entorno social inmediato.

En el momento en que se diagnostica la enfermedad de Alzheimer, esta
indicado el ensayo terapéutico con anticolinesterasicos. Entre donepezilo, rivastigmina
y galantamina no se ha establecido una preferencia clinica de uso inequivoca. Por
tanto, cualquiera de ellos puede ensayarse. No deben asociarse unos con otros. El
efecto obtenido con uno de ellos no implica que otro tenga un efecto similar, por ello,
en caso de intolerancia o de manifiesta falta de efecto iniciales, pueden ensayarse

sucesivamente los distintos farmacos anticolinesterasicos disponibles.

El uso de estos farmacos no excluye el uso de antidepresivos o sedantes para
el manejo del caso. En lo que se refiere a tratamientos no farmacolégicos, suelen ser
aplicables la mayoria de ellos: tratamientos de estimulacién, terapias de reminiscencia,

actuaciones para procurar un entorno protésico, orientacion a la realidad,



psicomotricidad, musicoterapia, técnicas de validacion, etc, en conjunto dirigidas a
mejorar trastornos cognitivos y conductuales. Desde luego son compatibles con el

tratamiento especifico, al que pueden complementar.

En casos avanzados en este estadio, como alternativa o como asociacion a los

anticolinesterasicos puede introducirse memantina.
Demencia moderada.

Corresponde al estadio 5 de la escala GDS-FAST. El paciente todavia
mantiene ciertas actividades bésicas de la vida diaria pero la dependencia es
importante. Los trastornos de conducta pueden ser prominentes y motivo fundamental
de sobrecarga del cuidador. El trastorno cognitivo es marcado, aunque a veces resulte

una carga menor ante algunas alteraciones de conducta.

Puede ser necesario el tratamiento con neurolépticos u otros psicotropos. Este

aspecto se discute en otro apartado de este documento.

Los anticolinesterasicos mantienen su indicacién en esta fase. La supresion del
tratamiento anticolinesterasico en esta fase puede producir agravamientos cognitivos y
funcionales relevantes para el paciente y su entorno, en especial si al introducir ese
tratamiento se obtuvo alguna respuesta clinica. Memantina tiene indicacién reconocida
en esta fase, pudiendo producir también mejoria sintomatica. En esta fase, una opcion
comun, respaldada por la evidencia cientifica y la practica médica, es asociar
memantina con un anticolinesterasico (especialmente donepezilo, con el que la
asociacion esta mas documentada en publicaciones biomédicas), cuando no existan

otras circunstancias que desaconsejen este tipo de politerapia.

Las terapéuticas de tipo no farmacologico pueden tener gran utilidad también
en esta fase, no como alternativa al tratamiento farmacol6gico sino como accion
coadyuvante. Es recomendable especialmente la formacion del cuidador en la

prevencion de trastornos de conducta.
Demencia grave.

Los pacientes afectos de demencia grave pierden el control esfinteriano y
bastante o toda capacidad de comunicacion con el entorno; su dependencia es total
incluso en actividades basicas de la vida diaria como el aseo y la comida. En esta fase
los trastornos de conducta tienden a perder importancia; lo fundamental es la completa

dependencia del paciente.

Por tanto, una gran cantidad de medicacion sintomatica puede suspenderse,

entre ellas neurolépticos, antidepresivos, sedantes, y también los anticolinesterasicos



cuya indicacion formal en este grupo de pacientes estid siendo por otra parte
reconocida. Memantina esta indicada en este grupo de pacientes, aunque en estados
avanzados, el tratamiento resulta innecesario. También son recomendables las
medidas de tratamiento paliativo. La supresion de tratamientos deberia asumirse de

modo conjunto por el facultativo y las personas del entorno inmediato del paciente.
Indicacion terapéutica por entidad nosologica

Consideraciones generales previas al tratamiento farmacolégico: normas

de uso de farmacos

Estas normas son de aplicacion sobre todo en el manejo de farmacos con bajo
nivel de recomendacion (3,4). Son normas de prudencia para intentar mejorar el
rendimiento de un farmaco en relacion con los objetivos del tratamiento y con intentar
eludir o aprovechar posibles efectos adversos: intentan maximizar los beneficios de un
tratamiento en cada caso concreto. No pueden considerarse indicaciones absolutas,
sino recomendaciones generales de uso de farmacos en el manejo de pacientes

afectos de enfermedades comprendidas en el grupo de la enfermedad de Alzheimer.

Muchas veces no pueden tratarse todos los sintomas presentes. Hay que
priorizar el tratamiento de aquellos sintomas mas conflictivos, elegir un sintoma diana

principal del tratamiento.

1. Se debe elegir un farmaco por su efecto sobre ese sintoma diana y sus
posibles efectos secundarios; valorar interacciones medicamentosas. Debe
comenzarse con dosis bajas y la titulacion ha de ser paulatina (“Start low,
go slow” en inglés). Se han de admitir como positivos resultados
terapéuticos parciales cuando no pueden obtenerse resultados completos

en el sintoma diana.

2. Se debe evitar introducir varios farmacos a la vez, y, ante todo, evitar las

medicaciones con efecto anticolinérgico.

3. Es preferible intentar un ajuste de dosis de un farmaco ya prescrito a su
sustitucion por otro farmaco. Es recomendable anticipar tacticas de ajuste

de dosis conjuntamente con los cuidadores.

Enfermedad de Alzheimer.

Las recomendaciones generales estan comprobadas para enfermedad de

Alzheimer como paradigma de demencia de causa neurodegenerativa.



En el Anexo 3 se amplia la informacion sobre los farmacos de indicacion

especifica Naugnue no Unica) para el tratamiento de la esta entidad nosologica.
Demencia vascular.

La indicacion de anticolinesterasicos no puede considerarse sentada,
puesto que se ha informado tanto de aumento de mortalidad como de respuestas
favorables. El uso sisteméatico en esta condicion no resulta aceptable. Deben tratarse
con anticolinesterasicos aquellos pacientes con enfermedad de Alzheimer que hayan
sufrido un ictus vascular cerebral: el ictus no es una contraindicacion al tratamiento
con anticolinesterasicos. También las demencias de origen mixto (Alzheimer y
vascular) pueden beneficiarse del tratamiento con anticolinesterasicos: en realidad, se
trata de casos en los que coexiste la enfermedad de Alzheimer con enfermedad
vascular cerebral. Memantina esta indicada en fases avanzadas. La demencia
vascular suele conllevar limitaciones motoras y de otro tipo que hacen que los

tratamientos no farmacoldgicos puedan ser especialmente dificiles de aplicar.
Degeneracion frontotemporal.

Existe consenso en que los anticolinesterasicos no son Utiles en el
tratamiento de este grupo de enfermedades neurodegenerativas. Memantina puede

estar indicada en fases avanzadas.
Demencia con cuerpos de Lewy difusos.

Los anticolinesterasicos estan indicados en los pacientes con este
diagnéstico, y la respuesta al tratamiento es comparable a la de los pacientes con
enfermedad de Alzheimer. En estos pacientes, existe una intolerancia a los
neurolépticos con desarrollo rapido de complicaciones importantes, por lo que su uso

resulta no recomendable.

Demencia asociada a la enfermedad de Parkinson.

Los anticolinesterasicos, particularmente rivastigmina, pueden ser Gtiles
en estos pacientes. El uso de neurolépticos, cuando se considere, debe ser evaluado

minuciosamente por el riesgo aumentado de complicaciones motoras.

Degeneracion corticobasal, Paralisis supranuclear progresiva y otras

enfermedades neurodegenerativas que provocan demencia.

No existe indicacion de uso de anticolinesterdsicos, ni tampoco
actitudes terapéuticas especificas para otras enfermedades, de incidencia baja, que

provocan demencia.



ANEXO 1.CRITERIOS DIAGNOSTICOS DE DISTINTAS
ENTIDADES

Enfermedad de Alzheimer: criterios del NINCDS-ADRDA

A.- Criterios de Enfermedad de Alzheimer (EA) posible:

1. Demencia con variaciones en su inicio, en la presentacion o en el curso clinico inusuales
en la EA, pero para la que no hay explicacion alternativa.

2. En presencia de un trastorno secundario sistémico o cerebral capaz de producir
demencia pero que no es considerado causa de la demencia del enfermo.

3. Cuando existe un déficit gradual progresivo de las funciones cognoscitivas.

B.- Criterios de EA probable:

1. Déficit cognoscitivo demostrado mediante examen clinico y documentado con tests y
escalas validados.

Déficit en dos 0 més dreas cognoscitivas (memoria, juicio, calculo, etc.).
Empeoramiento PROGRESIVO de la memoria y otras funciones cognoscitivas.
Ausencia de trastornos de la consciencia (delirium).

Inicio entre los 40 y 90 afos.

Sin evidencia de otras enfermedades cerebrales o sistémicas que pudiesen justificar el
cuadro.

Gk W

Apoyan el diagnostico de EA probable:

Presencia de afasia, apraxia, agnosia.
Alteracion de patrones de conducta e incapacidad para realizar tareas cotidianas.

© © N

Historia familiar de EA.

10. Examenes complementarios: examen de LCR normal, enlentecimiento inespecifico o
normalidad en el EEG, y signos de atrofia cerebral progresiva en estudios seriados de
TAC cerebral.

C.- Criterios de EA definitiva:

Criterios de EA probable acompafiados de confirmacion histopatologica.



Demencia vascular: criterios del NINDS-AIREN

‘ HPosibIe ”Posible HProbabIe HDefinida ‘
‘Demenciu clinicamente probada H+ ||+ H+ H+ ‘
‘Enfermedad cerebrovascular probada H+ ||+ H+ H+ ‘
‘Relacic’m temporal entre ambas H+ ”- H+ H+ ‘
‘Neuroimagen apoya el diagndstico HNE ||+ H+ H+/NE ‘
‘Histologia diagndstica HNE ”NE HNE H+ ‘

Criterios del consorcio para la demencia con cuerpos de Lewy

Esencial: Demencia de curso progresivo, en la que la alteracién de la memoria puede no ser
evidente en las fases iniciales. Destacan las alteraciones de la atenciéon y de las funciones

frontosubcorticales y visuoespaciales.
Dos de las siguientes caracteristicas definen un diagndstico de demencia con cuerpos de Lewy
probable, y la presencia de una sola de ellas indica el diagndstico de demencia con cuerpos de

Lewy posible:

Fluctuacion de la capacidad cognoscitiva con variaciones importantes de la atencion y
del estado de alerta.

Alucinaciones visuales recurrentes bien formadas y detalladas.

Signos motores espontaneos de parkinsonismo.

Caracteristicas que apoyan el diagnostico:

Caidas repetidas.

Sincopes.

Pérdidas de consciencia transitorias.
Sensibilidad marcada a los neurolépticos.
Delirios sistematizados.

Alucinaciones no visuales.

El diagndstico de demencia con cuerpos de Lewy es menos probable en presencia de:

Enfermedad vascular cerebral, con signos neuroldgicos focales o lesiones vasculares en
técnicas de neuroimagen.
Evidencia de otra enfermedad neurolégica o sistémica que pudiese justificar el cuadro

clinico.



Demencia frontotemporal: criterios diagndsticos de consenso

Cambios en el caracter y una conducta social desordenada son las caracteristicas dominantes
tanto al comienzo como en el transcurso de la enfermedad. Las funciones instrumentales de
percepcion, habilidades espaciales, praxis y memoria estan intactas o relativamente bien

preservadas.
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I Caracteristicas diagnésticas centrales (todas han de estar presentes):

Comienzo insidioso y progresion gradual.

Declive temprano en la conducta interpersonal social.
Deterioro temprano en la regulacion de la conducta personal.
Embotamiento emocional precoz.

Pérdida precoz de la introspeccion.

II Caracteristicas que apoyan el diagnostico:

A) Trastornos del comportamiento:

Deterioro en la buena presencia e higiene personal.

Rigidez e inflexibilidad mentales, p.e. incapacidad de aceptar puntos de vista ajenos.
Distraimiento e inconstancia.

Hiperoralidad y cambios en la dieta.

Comportamiento perseverante y estereotipado.

Hiperutilizacidn de objetos, aunque no tengan relacion con la tarea en curso.

B) Lenguaje:

Expresion verbal alterada: economia verbal, lenguaje apresurado y falta de
espontaneidad.

Lenguaje estereotipado.

Ecolalia.

Perseveracion verbal, expresion verbal muy repetitiva.

Mutismo.

C) Signos fisicos:

Reflejos primitivos.
Incontinencia.

Acinesia, rigidez y temblor.
Presion arterial baja y 1abil.

D)Examenes:

Neuropsicologia: deterioro significativo en los tests del 16bulo frontal en ausencia de
amnesia severa, afasia o trastorno perceptivo-espacial.



2.

3.

Electroencefalografia: EEG convencional normal pese a la demencia clinicamente
evidente.

Pruebas de imagen (estructurales y/o funcionales): anormalidad predominantemente
frontal y/o temporal anterior.

III Caracteristicas que apoyan el diagnéstico (comunes a todos los sindromes clinicos de

degeneracion lobar frontotemporal):

© N oUW

Comienzo antes de los 65 afios, historia familiar de trastorno similar en parientes en
primer grado.

Paralisis bulbar, debilidad y atrofia muscular, fasciculaciones (en una pequefia
proporcidn de pacientes puede estar asociada enfermedad de la neurona motora).

1V Caracteristicas diagndsticas de exclusion (tienen que estar ausentes):

Clinicas:

Comienzo brusco con episodios ictales.

Traumatismo craneal relacionado con el comienzo.
Amnesia severa precoz.

Desorientacién espacial.

Habla festinante con pérdida del hilo del pensamiento.
Mioclonias.

Ataxia cerebelosa.

Coreoatetosis.

Exdmenes:

De imagen: déficit estructural o funcional predominantemente poscentral; lesiones
multifocales en TAC o RNM.

Tests de laboratorio que indiquen la implicacion cerebral en trastornos metabolicos o
inflamatorios como sifilis, SIDA y encefalitis por herpes simple.

V Caracteristicas de exclusion relativa:

Historia tipica de alcoholismo crénico.
Hipertension sostenida.
Historia de enfermedad vascular (p.e. angina o claudicacién).



ANEXO 2. ESTADOS EVOLUTIVOS DE LA DEMENCIA

Clinical Dementia Rating (CDR), Hugues et al

Grado de
Demencia:

Memoria

Orientacion

Juicio
resolucion

de
problemas

y

Vida social

El hogar y
las aficiones

Cuidado
personal

Sanos (CDR 0)

Sin pérdida de
memoria. Olvidos

de poca
importancia.
Completamente
orientado.
Resuelve bien
problemas
cotidianos; juicio
bueno en relacién
al rendimiento
pasado.

Funcién

independiente en
nivel habitual de

trabajo, compras,
negocios y
asuntos
financieros,
grupos sociales y
voluntarios.

Vida doméstica,
aficiones,
intereses
intelectuales se

mantienen bien.

Totalmente capaz
de cuidarse de si
mismo.

Cuestionable
(CDR 0,5)

Olvidos
consistentes leves:
recuerdo  parcial

e
acontecimientos.
Olvidos

"benignos".

Completamente
orientado

Sélo
dudoso

deterioro
la
de

en
resolucion
problemas.
Similitudes/
diferencias

Deterioro dudoso
o leve si es que
existe, en estas
actividades.

Vida  doméstica,
aficiones, intereses
intelectuales se
bien,
ligeramente

mantienen
sélo
deteriorados.

Totalmente capaz
de cuidarse de si
mismo.

Leve (CDR 1)

Pérdida de memoria

moderada, mas
marcada para
acontecimientos

recientes; el defecto
interfiere con

actividades diarias.

dificultades
relaciones

Algunas
con
temporales; orientados

por lugar y persona
durante la prueba pero
puede haber
desorientacion
geografica.

Dificultad  moderada
para manejar
problemas complejos;
juicio  social  suele
mantenerse.

Incapaz de funcionar
independientemente en
estas actividades
aunque todavia puede
realizar algunas; puede
aparecer normal en
contacto casual.

Leve pero definitivo
deterioro de funcion

doméstica; se
abandonan las tareas
mas dificiles; se
abandonan aficiones e
intereses mas
complejos.

Necesita estimulacion
ocasional.

Moderada
(CDR 2)

Grave pérdida de
memoria;
retencion
exclusiva
material
importante;
pérdida rapida de
material nuevo.

de
muy

Habitualmente
desorientacion
temporal, a
menudo de lugar.

Manejo de
problemas
gravemente
deteriorado.
Similitudes/
diferencias; juicio
social suele estar
deteriorado.

Ninguna
pretension
funcionamiento
independiente
fuera del hogar.

de

Sélo se conservan
las tareas mas
sencillas;
intereses muy
limitados.
Mantenimiento
pobre.

Necesita
asistencia  para
vestirse, lavarse y
cuidar de sus
efectos
personales.

Grave (CDR
3)

Grave
de
sélo

pérdida
memoria,

quedan
fragmentos.

Orientacién sdlo
respecto a
personas.

Incapaz de
intentar juicios o
resolver
problemas.

Ninguna
pretensiéon  de
funcionamiento
independiente
fuera del hogar.

Ninguna
funcién
doméstica
significativa
fuera de
habitaciéon
propia.

la

Requiere mucha
ayuda para el
cuidado
personal; a
menudo
incontinente.



Global Deterioration Scale (GDS), Reisberg et al

GDS-1: Ausencia de alteracidon cognitiva

Se corresponde con el individuo normal. Ausencia de quejas subjetivas.Ausencia de trastornos
evidentes de la memoria en la entrevista clinica.

Comparable con: CDR 0. MEC 30-35 /35

GDS-2: Disminucion cognitiva muy leve

Se corresponde con el deterioro de memoria asociado a la edad: Quejas subjetivas de defectos
de memoria, sobre todo en olvido de donde ha colocado objetos familiares o de nombres
previamente bien conocidos. No hay evidencia objetiva de defectos de memoria en el examen
clinico.No hay defectos objetivos en el trabajo o en situaciones sociales. Hay pleno conocimiento
y valoracién de la sintomatologia.

Comparable con CDR 0 MEC 25-30/35

GDS-3.: Defecto cognitivo leve

Se corresponde con el deterioro cognitivo leve: Primeros defectos claros, uno o varios:

- el paciente puede haberse perdido en un lugar no familiar

- los companeros detectan rendimiento laboral pobre

- las personas mds cercanas detectan defectos en la evocacién de palabras y nombres,

- alleer un parrafo de un libro retiene muy poco material

- puede mostrar una capacidad muy disminuida en el recuerdo de las personas nuevas

que ha conocido

- puede haber perdido o colocado en un lugar erréneo un objeto de valor.
En la exploracion clinica puede hacerse evidente un defecto de concentracion. Un defecto
objetivo de memoria inicamente se observa con una entrevista intensiva. Aparece un
decremento de los rendimientos en situaciones laborales o sociales exigentes. La negacién o
desconocimiento de los defectos se hace manifiesta en el paciente. Los sintomas pueden
acompanarse de ansiedad discreta-moderada.
Comparable con CDR 0.5, MEC 20-27

GDS-4: Defecto cognitivo moderado

Se corresponde con una demencia en estadio leve: Defectos claramente definidos en una
entrevista clinica cuidadosa en las areas siguientes:

a) Conocimiento disminuido de los acontecimientos actuales y recientes.

b) El paciente puede presentar cierto déficit en el recuerdo de su propia historia personal.

c) Defecto de concentracion puesto de manifiesto en la sustraccion seriada de sietes.

d) Capacidad disminuida para viajes, finanzas, etc.
Frecuentemente no hay defectos en las areas siguientes: orientacién en tiempo y persona,
reconocimiento de personas y caras familiares, capacidad de desplazarse a lugares familiares,
capacidad para realizar tareas complejas, La negacion es el mecanismo de defensa dominante.
Disminucion del afecto y abandono en las situaciones mas exigentes.
Comparable con CDR 1, MEC 17-23

GDS-5. Defecto cognitivo moderado-grave

Se corresponde con una demencia en estadio moderado:
- El paciente no puede sobrevivir mucho tiempo sin alguna asistencia.



- No recuerda datos relevantes de su vida actual: su direccidon o teléfono de muchos anos,
los nombres de familiares proximos (como los nietos), el nombre de la escuela, etc.

- Es frecuente cierta desorientacion en tiempo o en lugar.

- Una persona con educacion formal puede tener dificultad contando hacia atras desde
40 de cuatro en cuatro, o desde 20 de dos en dos.

- Mantiene el conocimiento de muchos de los hechos de mayor interés concernientes a si
mismo y a otros.

- Invariablemente sabe su nombre, y generalmente el de su esposa e hijos.

- No requiere asistencia en el aseo ni en la comida, pero puede tener cierta dificultad en
la eleccion de los vestidos adecuados

Comparable con CDR 2, MEC 10-19.

GDS-6. Defecto cognitivo grave

Se corresponde con una demencia en estadio moderadamente grave:

- Ocasionalmente puede olvidar el nombre del cuidador, del que, por otra parte, depende
totalmente para sobrevivir.

- Desconoce los acontecimientos y experiencias recientes de su vida. Mantiene cierto
conocimiento de su vida pasada, pero muy fragmentario.

- Generalmente desconoce su entorno, el afno, la estacion, etc.

- Puede ser incapaz de contar desde 10 hacia atras, y a veces hacia adelante.

- Requiere cierta asistencia en las actividades cotidianas.

- Puede tener incontinencia o requerir ayuda para desplazarse, pero puede ir a lugares
familiares.

- Elritmo diurno esta frecuentemente alterado.

- Casi siempre recuerda su nombre.

- Frecuentemente sigue siendo capaz de distinguir entre las personas familiares y no
familiares de su entorno.

- Cambios emocionales y de personalidad bastante variables, como:

a) Conducta delirante: puede acusar de impostora a su esposa, o hablar con personas
inexistentes, o con su imagen en el espejo.

b) Sintomas obsesivos, como actividades repetitivas de limpieza.

c) Sintomas de ansiedad, agitacion e incluso conducta violenta, previamente inexistente.

d) Abulia cognitiva, pérdida de deseos, falta de elaboraciéon de un pensamiento para
determinar un curso de accion propositivo.

Comparable con CDR 2, MEC 0-12
GDS-7. Defecto cognitivo muy grave

Se corresponde con una demencia en estadio grave:

- Pérdida progresiva de las capacidades verbales. Inicialmente se pueden verbalizar
palabras y frases muy circunscritas; en las tltimas fases no hay lenguaje, tinicamente
grufidos.

- Incontinencia de orina. Requiere asistencia en el aseo y en la alimentacion.

- Se van perdiendo las habilidades psicomotoras bésicas, como la deambulacion.

- El cerebro es incapaz de decir al cuerpo lo que ha de hacer. Frecuentemente aparecen
signos y sintomas neurologicos generalizados y corticales.

Comparable con CDR 3, MEC impracticable.



ANEXO 3. FARMACOS ESPECIFICOS PARA EL TRATAMIENTO
DE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

MEDICINA BASADA EN LA EVIDENCIA Y DEMENCIA

La aplicaciéon estricta de las normas de la medicina basada en la evidencia al
uso de farmacos en este campo de las demencias se enfrenta actualmente con las
limitaciones histéricas de la investigacion clinica en este campo. De este modo, las
Unicas indicaciones inequivocas son las del uso de anticolinesterasicos en la
enfermedad de Alzheimer, aislada o con trastorno vascular asociado, y la de
memantina en demencia avanzada. El uso de otras medicaciones solo se sustenta en
clases de indicios de menor potencia. No obstante, cabe anotar que los
anticolinesterasicos fueron testados en ensayos clinicos en los que mayoritariamente
no se excluia especificamente la degeneracion frontotemporal, y en los que tampoco
se distinguia la enfermedad por cuerpos de Lewy difusos. El uso en estas entidades
nosolégicas, que vienen definiéndose con mayor exactitud en épocas mas recientes,
estd también fundamentado en esos ensayos, pero no de modo especifico.
Finalmente, la impresidn clinica suele dar por buenos resultados clinicos en el uso de
algunas medicaciones, que en rigor no tienen un indicio cientifico potente en su
indicacion; en ocasiones, las escalas de valoracion de la mejoria pueden ser
demasiado groseras para recoger algunos resultados. Por todo ello, aunque en esta
revision pretendemos comentar todos los aspectos terapéuticos Utiles, encontramos
muchas veces niveles bajos de evidencia cientifica, siendo a veces meras

recomendaciones de expertos o fisiopatoldgicamente fundamentadas.

INHIBIDORES DE LA ACETILCOLINESTERASA

Si existe una recomendacion constante ante el diagnéstico de enfermedad de
Alzheimer en estadio leve 0 moderado, es la de ensayar tratamiento con inhibidores de
la acetilcolinesterasa, también llamados anticolinesterasicos; a pesar de ello, no deja
de ser una indicacion controvertida en algunos aspectos (5). En conjunto, este grupo
de farmacos ha demostrado su utilidad en ensayos clinicos randomizados con grandes
nameros de pacientes, y en los que muestran un comportamiento similar en la mejora
de todo tipo de sintomas asociado a la enfermedad de Alzheimer (6). Los
anticolinesterasicos actuan inhibiendo el metabolismo de la acetilcolina, de modo que
esta no se degrada en colina y acetato tan rapidamente como en las personas no

tratadas. La inhibicién de la acetilcolinesterasa permite que moléculas de acetilcolina



permanezcan disponibles durante mas tiempo en el espacio sinaptico. Con ello se

palia de alguna manera el déficit de produccion de acetilcolina de la enfermedad de

Alzheimer, entidad que afecta en gran medida a las neuronas implicadas en la

transmision colinérgica.

En su comportamiento farmacologico, los anticolinesterasicos tienen muchos

aspectos comunes destacables:

1.

3.

Todos ellos tienen una ventana terapéutica relativamente estrecha. Sus efectos
son dependientes de la dosis usada, tanto los efectos buscados como los efectos
secundarios. Se debe alcanzar una dosis minima para poder obtener beneficio
clinico. El beneficio clinico aumenta con la dosis, hasta llegar al punto de dosis
maxima en el que aumentan sus efectos secundarios hasta el punto de interferir
con su efecto beneficioso. En todos ellos se recomienda para el ajuste de dosis y

la titulacion un periodo de 4 semanas para cada ajuste.

El beneficio clinico que proporcionan se extiende a todos los sintomas de la
enfermedad, tanto cognitivos como no cognitivos, a escalas particulares de
distintos sintomas, a las actividades de la vida diaria y a globalidad del estado del

paciente.

Algunos datos disponibles permiten pensar que pueden tener influencia en la

evolucion de la enfermedad, modificandola.

Sus efectos secundarios son en general dosis dependientes y constantes en caso
de aparecer. Los més frecuentes e importantes en la clinica son los digestivos
(anorexia, vémitos, diarrea, borborigmos), teniendo menor relevancia los cardiacos
(bradicardia) y los neurologicos (parkinsonismo, inestabilidad, debilidad) u otros

(secrecion nasal, insomnio)

En la tabla 1 se ofrece una comparacion de los anticolinesterasicos con uso

aprobado en la actualidad. No parece probable que se comercialicen nuevos farmacos

del grupo. Si bien todos ellos tienen un comportamiento farmacoldgico similar, a pesar

de tener un origen quimico diferente, cabe destacar que existen diferencias entre ellos:

1.

Tacrina, primer farmaco del grupo, carece de uso clinico en la actualidad. Se ha
abandonado su uso, quizds por su hepatoxicidad y su posologia incémoda
comparada con cualquier otro anticolinesterasico de la siguiente generacién. La
hepatotoxicidad de la tacrina es clinicamente relevante, y en un tercio
aproximadamente de pacientes provoca dafio hepatico grave, aunque reversible, lo

que obliga a la determinacién seriada de transaminasas si se considera su uso.



Por otra parte, debe administrarse cuatro veces al dia y en un esquema de

titulacién progresiva, lo que también complica su uso clinico.

2. Donepecilo no precisa titulacion previa a la dosis eficaz; aunque permite ajuste de
dosis proporciona dosis eficaces desde el inicio, y su administracién es sencilla, un
comprimido diario. Ello junto con su favorable perfil de tolerancia consigue hacer

especialmente cémodo el uso clinico de este farmaco.

3. Rivastigmina tiene efectos no solo sobre la acetilcolinesterasa sino también sobre
la butirilcolinesterasa, en el llamado efecto dual. La butirilcolinesterasa es
relativamente mas activa que la acetilcolinesterasa cuanto mas avanza la
enfermedad de Alzheimer, lo que justificaria un mayor efecto de rivastigmina en
fases avanzadas de la enfermedad. Los datos de rivastigmina sobre sus efectos en

sintomas no cognitivos son particularmente robustos.

4. Galantamina posee, ademas de su efecto anticolinesterasico, un efecto alostérico
sobre el receptor nicotinico que contribuye a su efecto clinico y su perfil de

tolerancia.

Tomados como un conjunto, los pacientes tratados con anticolinesterasicos
presentan una mejor evolucién en el tiempo que los no tratados, desde el principio de
la instauracién del tratamiento, lo que permite suponer para este grupo un efecto
modificador de la evolucion de la enfermedad (7). La probabilidad de obtener una
buena respuesta tras la introduccion del farmaco es similar para cualquiera de los
farmacos, en particular donepezilo, rivastigmina y galantamina (8). No es razonable
pensar que el tratamiento con anticolinesterasicos va a producir un cambio importante
en la situacion clinica del paciente afecto de enfermedad de Alzheimer; lo corriente es
obtener una mejoria discreta 0 mas frecuentemente una cierta estabilizacion o
ausencia de progresion durante un periodo limitado de tiempo. Es razonable mantener
como expectativas al inicio del tratamiento el mantenimiento de la funcionalidad
existente, el retraso relativo de la evoluciéon de la enfermedad o la mejoria de los
sintomas no cognitivos. Puede ser conveniente, para evidenciar los efectos positivos
del tratamiento en algun caso concreto, plantear unos objetivos del tratamiento en
estos términos citados, definidos en aspectos concretos, que permitan monitorizar la

indicacion del mantenimiento de la medicacion en un contexto clinico concreto (9).

El uso clinico de los anticolinesterdsicos en entidades distintas de la
enfermedad de Alzheimer es razonable en aquellas enfermedades en las que el
trastorno incluya un cierto grado de hipofuncion colinérgica. En la practica, su uso es

beneficioso en los casos de enfermedad de cuerpos de Lewy difusos, que no son



faciles de distinguir clinicamente de los de de enfermedad de Alzheimer (10), y en la
demencia asociada a la enfermedad de Parkinson (11). No son utiles en el
tratamiento de la degeneracion frontotemporal (12). Su uso en demencia vascular es
controvertido, pues se describe un efecto positivo y un aumento relativo de
mortalidad en los pacientes tratados; estan indicados en los casos en los que la
enfermedad de Alzheimer se asocia a trastornos vasculares cerebrales o a la propia
demencia vascular (13). Est4 en estudio su posible uso en demencia avanzada (14) o
en deterioro cognitivo leve (15).MEMANTINA

Memantina es un inhibidor de la transmision excitatoria glutamatérgica, al
actuar sobre los receptores NMDA reactivos a este neurotransmisor, usado desde la
década de los 80 en Centroeuropa. Su uso clinico e indicacion actuales estan basados
en ensayos clinicos randomizados con resultados consistentes entre si.
Comparativamente con los ensayos clinicos de los anticolinesterasicos, los de
memantina incluyen un numero inferior de pacientes (cientos en vez de miles), en
estados mas avanzados de evolucion de la enfermedad (moderada y grave en vez de
leve y moderada) y conciernen al diagndstico sindromico, no al nosoldgico (demencia,
en vez de enfermedad de Alzheimer). Por tanto, memantina esta indicada en el
tratamiento de pacientes con demencia en estados avanzados (16,17). Sus beneficios,
gque también pueden considerarse sélidamente probados, aunque marginales como los
de los anticolinesterasicos, se demuestran de modo consistente en todos los estudios
y con diversas escalas. Puede usarse también en estados moderados de evolucion.
Es perfectamente posible su uso concomitante con los anticolinesterasicos (18-20). Se
da a dosis de 20 mg / dia repartidos en dos tomas, recomendandose una titulacion
desde 5 mg / dia y con aumentos similares en periodos semanales. Es un farmaco con
escasos efectos adversos, entre los que deben mencionarse la agitacion y las crisis
epilépticas. Puede interaccionar con algunos farmacos. No debe usarse en nefropatias

relevantes, ya que su excrecion es basicamente renal.



PROTOCOLOS DE TRATAMIENTO FARMACOLOGICO DE LOS
TRASTORNOS PSICO-CONDUCTUALES EN LA DEMENCIA

Introduccion

Segun la definicion establecida por la Conferencia de consenso de la
International Psychiogeratric Association (IPA) en 1996, los sintomas psicolégicos vy
conductuales de las demencias (SPCD) se definen como “sintomas de alteracién de la
percepcion, del contenido del pensamiento, del estado de &nimo o de la conducta que

a menudo presentan los pacientes con demencia”.

Son sintomas muy frecuentes ya que la mayoria de los pacientes desarrollaran
al menos alguno de ellos a lo largo de la evolucion de la enfermedad. Se caracterizan
porque tienden a fluctuar a lo largo del tiempo presentandose de forma irregular y con
tendencia a recurrir. Si bien pueden presentarse desde el inicio es méas frecuente que
lo hagan en los estadios medios y avanzados. Lo habitual es que aparezcan de forma
multiple con tendencia a formar grupos o asociaciones como la depresion o el

vagabundeo, la psicosis y la agresividad, etc.

Los SPCD constituyen una de las variables mas importantes en la calidad de
vida tanto del paciente como la de su familia. Son una fuente considerable de estrés
por lo que contribuyen de una manera desproporcionada al agotamiento y carga
emocional del cuidador aumentando la probabilidad de que el paciente sea
institucionalizado y contribuyendo al aumento de los costes globales de la demencia.
Suelen asociarse a un deterioro cognitivo mas rapido y en no pocas ocasiones

conllevan situaciones de maltrato al paciente.

Consideraciones generales para el tratamiento farmacoldgico

Los pacientes con demencia son habitualmente personas de edad avanzada
con otras patologias asociadas por lo que precisan con mucha frecuencia del empleo
de otros farmacos. La especial sensibilidad de este grupo de poblacién nos obliga a un
uso cuidadoso y controlado de cualquier tipo de tratamiento farmacolégico. Se hace
necesario por tanto el empleo de dosis bajas al inicio con un incremento gradual hasta
alcanzar el nivel Optimo, circunstancia que sin duda evitarda en gran medida la
aparicion de efectos no deseados. Por otra parte, la pauta y forma de administracion
deberd adecuarse no solamente al enfermo (preferencia por comprimidos o por
solucion) sino al cuidador: normalmente personas ancianas que pueden tener

dificultad en comprender las dosis, sus modificaciones o los horarios a seguir.



Consideraciones sobre los efectos adversos de la medicacion

El empleo de farmacos psicotropos conlleva con mucha frecuencia la aparicion
de efectos no deseados con el abandono frecuente del tratamiento por parte de los
pacientes. Controlar o minimizar esta circunstancia se hace imprescindible si se
pretende asegurar un buen cumplimiento terapéutico. Debe ofrecerse una informacion
adecuada al inicio del tratamiento, ejercer una labor de supervisién durante su empleo
y garantizar en todo momento el acceso al neurélogo a fin de resolver aquellas dudas

o problemas relacionados con la aparicién de efectos no deseados.

En la Unidad de Demencias del Hospital de San Vicente la labor informativa es
desarrollada por enfermeria quien mediante el empleo de una serie de fichas de
medicamentos ofrece al familiar una informacién amplia sobre los posibles efectos

adversos o qué hacer en caso de que éstos aparezcan como se refleja en la figura 1.

Figura 1: Ejemplo de ficha de medicamento

CLOMETIAZOL (Distraneunrine®)

]
UTILIDAD Ayudar al paciente a dormir y a estar mas tranguilo
NOMBRE COMERCIAL DISTRANEURINER
ADMINISTRACION Oral. Wariable a critario del méadico.
EFECTOS SECUNDARIOS 1. Somnolencia
MAS FRECUENTES
2. Mareo
3. Dificultad para concentrarse y empearamiento de la memaoria
4, Torpeza al caminar.
MEDIDAS A TOMAR EN Generalmente son leves v desaparecen al cabo de unos dias de tratamiento.
CASO DE APARECER LOS
EFECTOS SECUNDARIOS
OTROS EFECTOS 1. Insomnio y nerviosismo
SECUNDARIOS .. e
2. Confusion, agitacion, alucinaciones
3. Alteraciones de la memaoria v del comportamiento
4. Aumento de las secreciones respiratorias
MEDIDAS & TOMAR EN En estos casas, retire el farmaco y consulte con su médico de cabecera,

CASO DE APARECER LOS
EFECTOS SECUNDARIOS

La mayoria de los sintomas son leves y desaparecen en unos dias. 5i no es asi debe contactar con el médico de
cabecera por si fuera preciso retirar el tratamiento.

Si el paciente tiene glaucoma (tension intraocular elevada) o bronguitis cronica deben tener en cuenta que este tipo de
farmacos pueden empeorario, comuniquenle 3 su médico que toma QDistraneuring ® cuando vayan a revision.

Asi mismo contamos con un Servicio de Atencion Telefonica mediante el cual
puede establecerse contacto con el neurélogo en caso de ser necesario lo que facilita
enormemente la labor de supervisién del tratamiento: el familiar o cuidador contacta
con nuestra unidad; en un formulario estructurado (figura 2) se recoge la informacion

sobre el paciente, sobre quien realiza la llamada y el motivo de la misma;



posteriormente y de forma diferida el neurdlogo contacta de nuevo con el familiar
ajustando el tratamiento cuando es preciso o modificando la fecha de revision si se

detectan problemas graves.

Figura 2: Formulario del Servicio de Atencion Telefonica

AGENCIA

VALENCIANA CDP-ALZ SANVICENTE

DE SALUT CENTRO DE DIA GNOSTICO
PRECOZ DE ALTHEIMER

HOSPITAL DE SAN VICENTE

HOJA4 DE REGISTRO DE L4 ACTIVIDAD TELEFONICA

FECHADE LLAMAD A
MNOMBRE DEL PACIENTE

NOMERE DEL FAMILIAE
(0 PARENTESCO)
TELEFONO DE CONTACTO

MOTIVO DE LA LLAMADA | URGENTE

RESPUESTA

RESPONSAELE
FECHA DERESPOESTA

Minimizar o evitar la aparicion de efectos adversos garantiza un buen
cumplimiento terapéutico, fortalece la relacion médico-paciente y evita pérdidas de
pacientes ya sea por rechazo a los efectos no deseados, por falta de confianza o bien
por miedo a nuevos intentos terapéuticos ante la posibilidad de los temidos efectos

adversos.



Limitaciones al tratamiento farmacoldgico

A pesar de que en el momento actual se emplean multiples farmacos en el
tratamiento de los SPCD no hay que olvidar la ausencia de estudios adecuados en el
campo de las demencias: existen pocos estudios de seguimiento a grandes grupos de
pacientes, pocos ensayos clinicos controlados, metodologia de evaluacién no siempre
uniforme y los posibles intereses de la industria como factor de confusion en la
interpretacion de los resultados. Todo ello nos lleva al empleo de psicofarmacos
siguiendo con frecuencia las recomendaciones para personas sin demencia en el
campo de la psicogeriatria, por lo que cualquier indicacion presentara esta inevitable

limitacion.
Protocolo de tratamiento en la depresion

Figura 3: Farmacos antidepresivos empleados en la demencia

Inhibidores Selectivos de la Recaptacién de Serotonina

Sertralina Besitran®, Aremis®

Fluoxetina Adofén®, Prozac®, Reuneurén® Disminucién del apetito
Paroxetina Seroxat®, Motivan®, Frosinor® Disminucién de la libido
Fluvoxamina Dumirox®

Citalopram Prisdal®, Seropram® Efecto sedante
Escitalopram Cipralex®, Esertia® Facilitador del suefio

Antidepresivos duales

a) Inhibidores selectivos de la recaptacion de serotonina y noradrenalina (IRSNA)
Venlafaxina Dobupal®, Vandral®

Duloxetina Cymbalta®, Xeristar®

b) Antidepresivos especificos de la noradrenalina y serotonina (NaSSA)

Mirtazapina Vastat®, Rexer® Estimulante del apetito
Inductor del suefio

Otros antidepresivos
Trazodona Deprax® Facilita el suefio nocturno

Anticolinesterasicos: Donepezilo (Aricept®), Rivastigmina (Prometax®, Exelon®)

Los Inhibidores Selectivos de la Recaptacién de Serotonina son los
antidepresivos empleados con mayor frecuencia debido a su buena tolerancia y sus
escasos efectos adversos fundamentalmente anticolinérgicos. Por otra parte sus

eventuales “efectos no deseados” pueden ser en ocasiones beneficiosos ya que nos



van a permitir el control de otros SPCD asociados a la propia depresion. Por ejemplo,
en situaciones en las que coexisten sintomas como la ansiedad, la agitacién o el
insomnio se puede emplear antidepresivos del tipo de Escitalopram o Citalopram.
Otros antidepresivos son la Trazodona, habitualmente empleada en las demencias
frontales y los denominados Antidepresivos Duales caracterizados por su mayor
potencia. Anticolinesterasicos como el Donepezilo o la Rivastigmina también han
mostrado su efecto beneficioso en el tratamiento de los sintomas depresivos en la

demencia. Ver figura 3.

Sin embargo, el grupo de los IMAOs o los Triciclicos deben ser siempre
evitados ya que su efecto anticolinérgico contribuiria a un mayor deterioro cognitivo de

los pacientes.

Protocolo de tratamiento en la psicosis

Los neurolépticos son farmacos indicados en aquellas situaciones de
alucinaciones e ideas delirantes graves, agitacion grave, episodios de agresividad que
no respondan a otras medidas y ansiedad/agitacion de grado moderado pero
mantenidos en el tiempo. Las reacciones extrapiramidades constituyen sin duda el
efecto adverso mas grave y temido de este grupo de farmacos. Si bien su frecuencia
es mucho mayor con el empleo de los neurolépticos tipicos también puede
desarrollarse con los denominados atipicos, aunque es preciso recordar que tanto la
reaccién paraddjica (un aumento de la agitacion) o una excesiva sedacion son también

efectos no deseados relativamente frecuentes.

Aunque los neurolépticos atipicos son considerados farmacos con un mejor
perfil de seguridad no debemos olvidar que tan sélo la Risperidona tiene en la
actualidad la indicacion para el tratamiento de la psicosis en los pacientes con
demencia en nuestro pais, existiendo ademas dudas sobre el aumento real en la
incidencia de la enfermedad cerebrovascular y en la mortalidad por ictus producida por
este medicamento. Olanzapina y Clozapina no tienen autorizado su empleo en
demencias por sus efectos adversos frecuentes y graves: hipotension ortostatica,
arritmias cardiacas o infartos cerebrales en el caso de la primera, o0 un manejo
problemético dada la necesidad de analisis sanguineos periodicos por el riesgo de

agranulocitosis en el caso de la segunda.

El uso continuo o habitual de los neurolépticos tipicos estd totalmente
desaconsejado por los severos efectos extrapiramidales, no obstante tendrian su

indicacion en situaciones graves o mantenidas del cuadro psicético por su mayor



potencia, rapidez de accién y por su disponibilidad de administracién parenteral

(inyectables via intramuscular o intravenosa).

Otros farmacos empleados en el tratamiento de la psicosis en las demencias
son anticolinesterasicos del tipo de la Rivastigmina, inhibidores del receptor del
glutamato (Memantina), antidepresivos como el Citalopram y los denominados
estabilizadores del estado del animo o eutimizantes como Acido Valproico,

Carbamazepina o Lamotrigina.

Las benzodiacepinas no tendrian ninguna utilidad debido a que sus frecuentes
efectos adversos en forma de somnolencia, cuadros confusionales o caidas frecuentes

tan soélo contribuirian a un empeoramiento cognitivo y funcional del paciente.

Figura 4: Farmacos antipsicoticos empleados en la demencia

Neurolépticos atipicos

Risperidona Risperdal® Hipotension. ¢ Ictus?
Quetiapina Seroquel® Sedacion
Aripiprazol Abilify®

Ziprasidona Zeldox® Efecto antidepresivo
Olanzapina Zyprexa® Hipotension/Arritmias/Ictus
Clozapina Leponex® Agranulocitosis
Neurolépticos tipicos

Haloperidol Haloperidol®

Clorpromazina Largactil®

Levopromacina Sinogan®

Pimocida Orap®

Tiaprida Tiaprizal®

Zuclopentixol Cisordinol®, Clopixol®

Otros farmacos

Anticolinesterasicos: Rivastigmina (Prometax®, Exelon®)
Inhibidor del receptor de Glutamato: Memantina (Axura®, Ebixa®)
Antidpresivos: Citalopram (Prisdal®, Seropram®);

Estabilizadores del estado de &nimo o eutimizantes:

- Acido Valproico (Depakine®)

- Carbamazepina (Tegretol®)

- Lamotrigina (Lamictal®, Labileno®)

Protocolo de tratamiento en la ansiedad

Absolutamente recomendable el empleo de medidas no farmacoldgicas para su
control como primera medida. Sin embargo en determinadas situaciones puede

recurrirse al empleo de las benzodiacepinas siempre a dosis bajas, empleando las de



vida media corta, en periodos de tiempo cortos y bajo una estrecha vigilancia de los
posibles efectos adversos que como ha quedado expuesto en apartados anteriores
contribuirian al deterioro funcional del paciente al producir mayor confusion,

somnolencia y caidas.

Figura 5: Benzodiacepinas

Lormetazepam Noctamid® Vida media corta
Alprazolam Trankimazin® Vida media corta
Lorazepam Orfidal® Vida media corta
Loprazolam Somnovit® Vida media corta
Bromazepam Lexatin® Intermedia-larga
Diacepam Valium® Vida media larga
Clonacepam Rivotril® Vida media larga

Protocolo de tratamiento de la apatia

La apatia es el SPCD més frecuente en las demencias y el que mayor
sobrecarga produce en el cuidador debido a la dependencia de otros para iniciar
actividades aunque los pacientes sean capaces de realizarlas por ellos mismos. Para

su tratamiento disponemos de farmacos como:
» Anticolinesterasicos
» Agonistas dopaminérgicos: Pramipexol (Mirapexin®))

» Estimulantes del sistema nervioso: Modafinilo (Modiodal®), Metilfenidato
(Rubifén®)

Protocolo de tratamiento del trastorno del suefio

Entre los sintomas que mayor estrés producen en el cuidador encontramos los
trastornos del suefio junto a la agresividad y la psicosis. Sintomas que favorecen en
ocasiones situaciones de maltrato al enfermo y que en Ultima instancia determinan la
institucionalizacion del paciente. Su tratamiento farmacoldgico es, por tanto, necesario
sin olvidar los posibles efectos adversos asociados como somnolencia, cuadros
confusionales o torpeza motora con el empleo de los inductores del suefio (Zolpidem,
Zopiclona y Zaleplon) o las benzodiacepinas. Ante la aparicion del denominado

Trastorno de Conducta del Suefio REM el fArmaco de eleccion es el Clonazepam.




Figura 6: FArmacos empleados en los trastornos del suefio en las demencias

Inductores del suefio

Zolpidem Stilnox®, Dalparan® Somnolencia
Zopiclona Limovan®, Datolan®, Siatén® Confusion
Zaleplon Sonata® Torpeza motora

Antidepresivos con efeco regulador o inductor del suefio

Mirtazapina Rexer®, Vastat® Estimulante del apetito
Tazodona Deprax®

Escitalopram Esertia®. Cipralex® Efecto ansiolitico
Citalopram Prisdal®, Seropram® Control de la agresividad

Benzodiacepinas: Generalmente DESACONSEJADAS

Neurolépticos (Atipicos). Especialmente en Trastornos del suefio + Alteracién de
conducta

Otros farmacos: Hidroxicina (Atarax®); Valeriana; Melatonina

Situaciones Especiales:
- Sueiio fragmentado: Clometiazol (Distraneurine®)

- Trastorno de Conducta de Suelo REM (TCSREM): Clonazepam (Rivotril®)

Protocolo de tratamiento en los trastornos del apetito

En aquellas situaciones en las que predomina la inapetencia debe recurrirse al
empleo de farmacos estimulantes del apetito como Hidroxicina (Atarax®),
Ciproheptadina (Glotone®, Antianorex®), Pizotifeno (Mosegor®) o Heptaminol
(Denubil®). Por el contrario en aquellas otras en las que haya un exceso de apetito o
una tendencia a comer de forma compulsiva puede emplearse la Fluoxetina

(Prozac®, Adofén®) a dosis mayores que en la depresion.

Protocolo de tratamiento de los trastornos de la sexualidad

Si bien son mucho menos frecuentes que los trastornos del suefio o la
alimentacion no dejan de ser importantes sobre todo por la ansiedad que pueden
producir en el cuidador. Aungque lo mas habitual es una disminuciéon del impulso sexual
pueden aparecer actividades masturbatorias, demanda sexual indiscriminada o
tocamientos a si mismo o a otros mostrando en general falta de pudor. En estas
situaciones pueden emplearse dosis altas de Ciproterona (Androcur®) en el caso de

los varones o Paroxetina (Seroxat®, Motivan®, Frosinor®) en el caso de las mujeres.



Protocolo de tratamiento de las conductas dificiles

En fases mas avanzadas de la demencia el paciente puede presentar un
conjunto de conductas que se denominan dificiles por la gran dificultad que supone
su manejo. En entre ellas se encuentran el negativismo, la agitacion, la agresividad, la
desinhibicién o la intrusividad. El abordaje inicial cuando aparecen estos trastornos
debe consistir en intervenciones no farmacoldgicas como primera medida. En caso de
que no se controlen de esta forma se recurrird al tratamiento farmacoldgico

especialmente en el caso de la agresividad o la agitacion.

Entre los farmacos que han demostrado cierto beneficio en el control de estos
sintomas se encuentran los Anticolinesterasicos, Memantina, Neurolépticos Atipicos y
algunos Antidepresivos. Sin embargo, otros grupos farmacoldgicos empleados con

cierta frecuencia estan sujetos a controversia:

Neurolépticos tipicos: si bien su uso esta totalmente desaconsejado de forma
mantenida, tendrian su utilidad en situaciones de agitacion grave o mantenida por su
mayor potencia y rapidez asi como por su disponibilidad en forma inyectable (i.m. o

iv.).

Betabloqueantes: sin indicacion en el momento actual debido a la ausencia de
ensayos clinicos randomizados que hayan demostrado algun beneficio en el

tratamiento de la agresividad/agitacion.

Acido Valproico: farmaco de uso frecuente para el control de la agitacion
episodica a pesar de la existencia de pocos ensayos clinicos en los que se haya

podido demostrar un beneficio claro.

Benzodiacepinas: desaconsejadas a pesar de que puedan producir una leve
mejoria debido a la frecuente aparicion de efectos adversos que empeoran el estado

funcional del paciente.

Tratamiento farmacoldgico de los sintomas psicologicos y

conductuales en la enfermedad de alzheimer

Existen mdltiples estudios en los que el empleo de los Acetilcolinesterasicos
(ACE-l) en los pacientes con Enfermedad de Alzheimer (EA) han demostrado una
mejoria en la funcion global, en la conducta y la cognicién, un retraso en la pérdida de
la capacidad para realizar las actividades de la vida diaria y una reduccion en la
aparicion de nuevos trastornos conductuales junto a una disminucién en la

dependencia del cuidador. Todo lo cual se traduce en una mejora de la calidad de vida



de ambos y el consiguiente retraso en la institucionalizacion del paciente. De ahi que
los ACE-I sean los farmacos de primera eleccion en el tratamiento de los SPCD en la
EA.

Los anticolinesterasicos son farmacos indicados en las fases leves y
moderadas de la EA con autorizacion reciente para su empleo en las fases avanzadas.
Con un perfil de seguridad muy parecido (efectos adversos similares) presentan
algunas diferencias no sélo en cuanto a dosis, pauta o forma de administracion, sino

sobre el efecto beneficioso sobre los SPCD:
» Donepezilo (Aricept®): mejora la apatia, ansiedad y depresioén.

» Galantamina (Reminyl®): reduce la aparicién de los SPCD y retrasa su

aparicion en aquellos pacientes que aun no los han desarrollado.

» Rivastigmina (Prometax®, Exelon®): mejora el control de la agresividad,

conductas motoras aberrantes, rasgos psicoticos y depresion.

» La Memantina (Axura®, Ebixa®) es un farmaco inhibidor del receptor de
glutamato indicado en el tratamiento de la EA en fases avanzadas y
recientemente también en las moderadas. Asi mismo presenta un efecto
beneficioso sobre la funcibn conductual sobre todo en el control de la
irritabilidad, delirios, trastorno de la alimentacion, la agresividad y la

agitacion.

CONCLUSIONES

Los SPCD son un conjunto de sintomas de extraordinaria importancia en los
pacientes con demencia no sélo por su elevada frecuencia sino por la alteracién en la
calidad de vida tanto del paciente como de su cuidador. Se hace por tanto necesario
su tratamiento siendo las medidas NO farmacolégicos las que deben emplearse
desde el inicio. Solamente ante el fracaso de las mismas debe recurrirse al tratamiento

farmacoldgico.

Es importante ajustar la pauta de administracion de los farmacos no sélo a las
preferencias del paciente sino a las caracteristicas del cuidador, normalmente una
persona anciana con dificultades previsibles en la comprensién de las dosis,
modificaciones u horarios a seguir. De igual forma es recomendable el empleo del

tratamiento farmacoldgico durante pequefios periodos de tiempo.



La utilizacion de los psicofarmacos estd sujeta a la aparicion de multiples
efectos adversos que deben ser minimizados y controlados en la medida de lo posible
para garantizar por una parte un adecuado cumplimiento terapéutico, y por otra el
mantenimiento de una relacion de confianza entre médico y enfermo. Informar de
forma previa al inicio del tratamiento, ejercer una labor de supervision continua durante
su empleo y garantizar un contacto facil y rapido con el neurdlogo ante la aparicion de
dudas o problemas deberian ser medidas de uso habitual por parte de los neurélogos

dedicados al campo de las demencias.

De igual modo deberian plantearse protocolos o estrategias de intervencién a
los médicos de Atencién Primaria que les permitiera el control de este grupo de
farmacos y de sus efectos adversos, ya que estos profesionales son los que en Ultima
instancia reciben de una manera mas rapida y frecuente a los pacientes con

demencia.



TRATAMIENTO NO FARMACOLOGICO

Introduccion

En el tratamiento integral de las demencias es necesaria la combinacion tanto
del tratamiento farmacologico como del no farmacolégico, es decir, lo que se ha
llamado terapias combinadas. En todas las guias de demencias se contempla en el
plan de intervencion ambas terapias o tratamientos, incluyendo tanto al paciente con

demencia como a la familia.

Pero, ¢que conocemos por terapias no farmacoldgicas (TNF)?, realmente se
refieren a todo tratamiento o intervencién no farmacolégica dirigida al paciente o a la
familia. Siendo necesario que la intervencién abarque todos los aspectos de la

persona: cognitivos, conductuales y emocionales.

El fundamento de las terapias no farmacologicas se basa en dos conceptos

que son el fendmeno de neuroplasticidad y la capacidad de reserva cognitiva.

Pero, ¢ Cudl es el propésito de las TNF?, pues como objetivo primordial tienen
potenciar la calidad de vida del paciente y de su familia. Pero dado el caracter
evolutivo intrinseco a esta patologia, las terapias no farmacologicas no se plantean
objetivos de curacion sino que pretenden la optimizaciobn y preservacion de las

capacidades conservadas.

TNF de las alteraciones cognitivas:

Como se ha comentado anteriormente, la intervencion no farmacolégica incluye
todos los aspectos de la persona. Asi pues, dependiendo del area de intervencion se
plantearan unos objetivos especificos.

Objetivos especificos

» Estimular y mantener las funciones cognitivas que se mantienen

preservadas.

» Mantener y mejorar la autonomia personal en las actividades de la vida

diaria.
> Fortalecer las relaciones sociales y evitar la desconexion del entorno.

» Mejorar el estado y sentimiento de salud.



Cuando se realiza una revision sobre las TNF, se puede apreciar que existen

numerosos tipos y aproximaciones. Algunas de estas son:

» Terapia de Reminiscencia » Técnicas de comunicacién

» Aromaterapia » Estimulaciéon multisensorial

> Musicoterapia, 0 Snoezelen

> Terapia de orientacién a la » Psicoterapia del cuidador
realidad » Grupos de autoayuda

» Estimulaciéon y programa de » ...y un largo etcétera.
actividades

» Terapia de validacion

Tras realizar un andlisis de las distintas publicaciones al respecto y de las
revisiones de la biblioteca Cochrane es posible recoger algunas de las conclusiones
siguientes. Los estudios sobre la eficacia de la rehabilitacibn cognitiva y el
entrenamiento cognitivo evidencian beneficios moderados aunque no significativos en
algunos de los dominios del funcionamiento cognitivo para este Ultimo, no siendo
posible extraer conclusiones respecto a la terapia de rehabilitacion cognitiva. Y los
ultimos estudios sobre este tipo de terapia no farmacol6gica apuntan hacia una
estabilizacion cognitiva durante la intervencion, asi como una mejoria significativa de
las habilidades cognitivas entrenadas, también se han obtenido buenos resultados con
los programas informaticos, resultados contradictorios respecto a las medidas de
conducta y, en general, beneficios a largo plazo en estado de animo y calidad de vida.
En cuanto a la reminiscencia, se han observado efectos potencialmente beneficiosos
aunque no se puede indicar su eficacia en comparacion con otras intervenciones
psicosociales. Por lo que respecta a la aromaterapia, se han evidenciado datos a favor
de la intervencién sobre medidas de agitacion y sintomas neuropsiquiatricos. La
terapia de validacién no ha demostrado eficacia para personas con demencia. En
cuanto a la musicoterapia no existen pruebas ni para apoyar ni para desalentar su uso
en pacientes con demencia. Y por lo que se refiere a la terapia de orientacién a la
realidad, existen beneficios respecto al rendimiento cognitivo. No obstante, lo que si se
pone en evidencia es que existe grandes discrepancias en cuanto a la metodologia
usada tanto en la intervencion como en la valoracion pre y post tratamiento, por lo que
resulta sumamente complejo extraer conclusiones definitivas, siendo necesario un

mayor numero de estudios puesto que los resultados no son desalentadores.

Si nos centramos en la estimulacion cognitiva podemos sefialar algunos

principios basicos:



» Toda intervencion no farmacoldgica deben basarse en una exploracion
neuropsicologica exhaustiva que permita determinar las capacidades

afectadas y las preservadas y en qué grado lo estan.

> Debe ser un neuropsicélogo experto el que realice la evaluacion

neuropsicoldgica y disefie el plan de intervencion.

» Es importante tener en cuenta tanto la flexibilidad como la personalizacion

(individualizacion) en la evaluacion y la intervencion cognitiva.

La estimulacién cognitiva es aconsejable iniciarla desde los estadios precoces
de la enfermedad. Debe ser implementada por profesionales entrenados y cualificados
(neuropsicélogos o terapeutas ocupacionales). Ademas, es importante no sélo el
trabajo realizado en la sesion, sino la extensién de este trabajo a las tareas en el

domicilio a través de consignas dadas al cuidador por los profesionales.

A pesar de que no se ha demostrado todavia cientificamente qué terapia no
farmacoldgica es la mas idénea. Si que existe consenso en cuanto a algunos aspectos
previos a la intervenciéon propiamente dicha. Los estudios revisados coinciden en que
siempre debe existir una exploracién neuropsicologica previa a la intervencion de
menos de 6 meses. Y que ademas debe realizarse una evaluacion objetiva pre y post
intervencion a nivel cognitivo, funcional, de las alteraciones neuropsiquiatricas y de la

calidad de vida, que permita la objetivacion de los resultados obtenidos.

A continuacién se presenta una propuesta basada en la experiencia de la
Unidad de Memoria y Demencias del Hospital la Magdalena de Castellén.
Propuesta de intervencion: Taller de Estimulacién Cognitiva para EA-Leve

Nuestra propuesta de intervencion es la estimulacion cognitiva. Para ello se ha
realizado una adaptacién del taller de estimulacion cognitiva del Programa de
Psicoestimulacion Integral (PPI) de la Fundacion ACE que se centra en la orientacion
a la realidad y la estimulacion de las funciones cognitivas preservadas segun la fase

evolutiva.

Los talleres de estimulacibn se organizan en sesiones grupales de 4-5

personas formando grupos homogéneos atendiendo a las siguientes caracteristicas:
0 EA-leve. GDS-4.
o Pacientes alfabetizados.

o Con preservacion relativa del lenguaje expresivo y receptivo.



0 Sin alteraciones sensoriomotoras que puedan dificultad el

seguimiento de la sesion.

Todos los pacientes tienen una valoracion neuropsicologica reciente y en la
valoracion neuropsicoldgica pre intervencion se pasan los siguientes cuestionarios y
escalas: ADAS-Cog, escala de depresion geriatrica Yesavage y escalas funcionales de

Lawton y Barthel.

Al finalizar el taller se realiza una valoracién post intervencion que incluye el
test ADAS-Cog. Ademas se entrega un dossier de trabajo con ejercicios similares a los
realizados durante las sesiones para poder continuar trabajando. También se pide a
los familiares que completan el cuestionario de satisfaccion del taller de estimulacion
cognitiva (TEC) disefiado ad hoc por los miembros de la unidad. Seguidamente se
informa sobre los recursos disponibles en la comunidad para continuar realizando
estimulacién cognitiva como son los centros de dia o las asociaciones de familiares de
Alzheimer (AFA).

Previamente al comienzo del taller, se entrega a la familia informacién por
escrito sobre qué es la estimulacion cognitiva, qué tipo de intervencion se va a llevar a

cabo, las fechas de las sesiones y pautas de funcionamiento general de las sesiones.

En cuanto a la duracion de los talleres, estos estan compuestos por 16
sesiones, de 1 hora de duracion, dos veces por semana (un total de 8 semanas). Los
ejercicios pautados a lo largo de las sesiones se dirigen a trabajar las siguientes
funciones cognitivas: lectura, escritura, calculo, razonamiento abstracto, praxis,

gnosias, atencion y ciertos tipos de memoria.
Desarrollo de sesiones:
1. Acogida del grupo
2. Orientacion a la realidad (en tiempo, persona y lugar)
3. Revisar tareas casa sesién anterior.

4. Ejercicios de papel y lapiz fundamentalmente de la funcién a trabajar.

Soélo se trabaja una funcién por sesion.
5. Se pautan las tareas para casa.

6. Despedida del grupo.

Como conclusiones a nuestra experiencia con el taller de estimulacién cognitiva

podemos decir que ha tenido muy buena acogida por parte de los pacientes y



familiares. Ademéas es posible crear un habito o rutina de trabajo, consiguiendo
concienciar a la familia de los beneficios en cuanto a calidad de vida de la estimulacién
cognitiva. Y ademas permite establecer un “puente” entre la estimulacién cognitiva
ambulatoria en una Unidad de diagnostico y tratamiento de la demencia y acudir
posteriormente a otro centro especializado comunitario en el que se pueda dar

continuidad a la estimulacion cognitiva.

TNF de las alteraciones de conducta.

El abordaje inicial de los trastornos de conducta debe consistir en
intervenciones no farmacolégicas como primer paso. Recurriendo al tratamiento

farmacologico cuando estas no se puedan controlar.

Algunas de las alteraciones de conducta mas frecuentes que suelen aparecer y
que interfieren de manera importante en el quehacer diario son las reacciones
catastroficas o irritabilidad, la deambulacion, la desinhibicion y la suspicacia o ideas de
perjuicio.

En general, estas alteraciones de conducta vienen precedidas por lo que
llamamos desencadenantes como pueden ser el cambio de cuidador o de vivienda,
alteraciones del entorno como la tension creada por ruido o actividad excesiva, no
tener necesidades béasicas cubiertas, problemas fisicos y dolor, alteraciones de la
rutina diaria, inactividad, mantener rutinas pasadas y “vivir roles del pasado”,
demasiadas demandas o preguntas simultaneas, realizacién de una tarea demasiado
dificil, recibir criticas o ser reprendido, el bafio o cambio de ropa, confusién temporal,

presencia de alucinaciones y delirios, buscar algo o a alguien, etc.

Se recomienda que ante una alteracion de conducta, lo primero es identificar el
comportamiento anémalo, luego intentar entender su causa o desencadenante y

finalmente adaptar el medio y los cuidados para evitar dicho desencadenante.

Dado el caracter disruptivo de estos comportamientos, es sumamente
importante informar a la familia sobre este tipo de alteraciones de conducta tan

frecuentes, asi como cuales son las pautas de actuacion.

Las pautas de intervencion o actuacion deben adecuarse a cada caso, pero

como norma general sirven algunas de las siguientes:

> No pedir al enfermo tareas que sobrepasen sus posibilidades mentales
» Reaccionar con calma

» Usar la distraccion
>

Hablar despacio



No argumentar, no levantar la voz
Retirarse y pedir permiso

Ofrecer dos opciones o simplificar
Centrarse en hechos agradables

Distraer a la persona

V V V YV V VY

Permitir que camine por lugares seguros despejados de obstaculos con los
que se pueda dafar

A\

Asegurar la facil localizacién de los cuidadores

Como vemos el papel del cuidador en el control de este tipo de alteraciones es
fundamental hasta el punto que podria considerarse como un verdadero coterapeuta.
Por ello nuestra propuesta de aproximacién a la atencién integral de la familia pasa por
ofrecer cursos de formacion y charlar informativas sobre la demencia, evolucién de la
misma, aspectos de manejo conductual, fomento de actividades de la vida diaria y de
estimulacion cognitiva asi como informacién sobre aspectos sociales y legales
(incapacidad legal, servicios de la comunidad, etc.). Por lo tanto, los profesionales

destinados a dar esta informacion seran el neuropsicélogo y el trabajador social.

Como conclusiones de nuestra propuesta cabe decir que, ante los problemas

de conducta las pautas generales de actuacion serén:
» Recordar que estas son producto de la enfermedad.

» Intentar hablar despacio y suavemente mientras se mantiene contacto

ocular.
» No argumentar, forzar o restringir fisicamente al enfermo.
» Utilizar la distraccion como método de intervencion.

> Evitar los desencadenantes.

CONCLUSIONES FINALES

La evaluacion de la eficacia del tratamiento no farmacolégico es un tema dificil
y controvertido, ya que no es posible realizar estudios doble ciego aleatorizados
controlados con placebo por lo que parece recomendable evaluar los estudios

utilizando otros criterios.

En los ultimos afios existe un mayor nimero de estudios que aconsejan en el

plan terapéutico el tratamiento no farmacolégico.



Es importante que la familia tenga informacion —y formacién- sobre las
alteraciones de conducta mas frecuentes y como actuar ante ellas dado el importante

caracter disruptivo de las mismas.

El manejo del paciente con demencia debe integrar tanto el tratamiento

farmacologico como el tratamiento no farmacologico.

El modelo de atencidn al paciente con demencia en la Comunidad Valencia
debe centrarse en el manejo integral, donde el tratamiento no farmacoldgico debe
coordinarse entre los servicios de atencidén sanitaria y otros recursos de la comunidad

(AFAs, por ejemplo) para dar continuidad a este.
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